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EDITORIAL

Acta Bioethica 2020; 26 (2): 129-130. DOI: http://dx.doi.org/10.4067/S1726-569X2020000200129

BIOETICA Y VERACIDAD

Fernando Lolas Stepke'

Este nimero de Acta Bioethica aparece, como el anterior de 2020, mientras el mundo entero continta
bajo los efectos de la crisis causada por el coronavirus. Esta situacion ha generado cambios sustantivos
en muchas esferas. Se han modificado hdbitos, suprimido pricticas, adoptado precauciones. Las teorfas
conspirativas y las acusaciones a autoridades politicas y sanitarias indican que el trastorno es global y
no se puede separar el componente epidemiolégico de otras facetas de la vida social.

Allf radica un aspecto de trascendencia para el quehacer cientifico y la comunicacién (o traduccién)
de sus resultados a la comunidad. Si algo afecta la conducta de las personas es la confianza en las in-
dicaciones u ordenanzas. Las fuentes confiables de informacién son escasas y la comunicacién de las
certidumbres es asunto de ingenieria social.

En el concepto de “veracidad” confluyen varios supuestos. La idea de “verdad”, en cualquiera de sus
formulaciones cldsicas, no basta para movilizar voluntades. Existen diferencias, ya sefialadas por Balta-
zar Gracidn, entre mentir y decir mentiras. En un clima de ignorancia generalizada, la mala informa-
cién individual no es culposa. En la veracidad se destaca la buena voluntad de comunicar lo relevante,
lo atil y lo esencial. Asi ocurre en la relacién clinica. En ella, la comunicacién exitosa se basa en la
buena fe y en la adecuacién a las capacidades intelectivas del receptor. Lo propio acontece con el con-
sentimiento solidario del grupo familiar en enfermedades crénicas que alteran la vida no solo de quien
padece sino de todo su entorno humano. Explicitar los presupuestos éticos de las politicas publicas es
también un ideal cercano a la veracidad. En suma, no es el contenido de verdad sino la transparencia
y la buena fe lo que importa en la comunicacién. Mds atin en tiempos de crisis, en que parecen rela-
jarse los estdndares de confiabilidad y las personas buscan desesperadamente alivio a sus angustias y
esperanzas en la ciencia.

Especialmente en la investigacién, proceso social que renueva conceptos, pricticas y personas, la vera-
cidad debe promoverse y cultivarse. No basta con repetir el consabido sintagma anglofénico “research
integrity” y deplorar que haya plagio, manipulacién de datos o falsificacién de informacién. Se trata,
ademds, de lograr que los destinatarios de la informacién tengan certeza de que los métodos y premisas
en que se basan los estudios son confiables o, al menos, se han sometido a escrutinio razonable. Ha
habido errores en la forma de comunicar cifras como la tasa de decesos o la eficacia de tratamientos.
Las noticias falsas lo son en un doble sentido: comunican algo no probado y lo hacen con fines espurios
o ignorancia. Se investigan los intereses de las industrias farmacéuticas, cuyo éxito financiero depende
del mercado y éste de la credibilidad de sus afirmaciones. Debe observarse, sin embargo, que la credu-
lidad de las personas depende de sus expectativas, esperanzas y prejuicios. El balance entre credibilidad
y credulidad no depende de la ciencia sino del juego de lenguajes que interpretan las informaciones para
construir conocimiento.

El conocimiento no es simplemente informacién. Es la articulacion de ésta con definidos fines sociales.
La misma informacién (en el sentido de datos organizados) puede conducir a diferentes formas de cono-
cimiento. Lo que publica una revista cientifica no equivale a lo que informa el periédico. Lo primero se
dirige a expertos, lo segundo al ptblico general. Errado serfa suponer que las intenciones son idénticas.

! Director de Acta Bioethica. Profesor Titular, Universidad de Chile. Profesor Investigador, Universidad Central de Chile, Chile. ORCID:
heeps://orcid.org/0000-0002-9684-2725
Correspondencia: flolas@uchile.cl
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Debe agregarse que la “voluntad de creer” es una compleja trama de experiencias y esperanzas, y que
la manipulacién es parte de todo discurso que trata de movilizar actitudes. La palabra tiene connota-
ciones negativas, pero es asi. En toda retérica hay una intencién de convencer y cambiar actitudes y
conductas en receptores dispuestos a recibir mensajes.

La idea de veracidad, presente en las contribuciones de esta edicién de Acta Bioethica, no se agota en
ellas. Especialmente en épocas de crisis, las heuristicas —las formas de construir conocimiento— re-
quieren especial atencién. Ademds de ser “extranos morales”, los miembros de las comunidades son
también “extrafos epistémicos”. No “saben” lo mismo pese a usar similares palabras. El conocimiento
se construye en distintos contextos, tiene diversas valencias y conduce a conductas distintas. Se precisa
destacar la nocién de una justicia contributiva, en el sentido de que cada grupo, y aun cada persona,
tiene derecho a entrar al didlogo que definird prioridades y generard consensos sobre qué hacer y cémo
actuar. Esta armonizacién de discursos, de praxis, de intenciones, es una de las claves del discurso
bioético.

A partir de este nimero de Acta Bioethica, se reconoce y agradece la contribucién de la Universidad
Central de Chile a esta publicacién. Esta universidad ha creado y desarrolla un innovativo programa
de investigacién y docencia, y su Centro de Bioética, en el contexto de una Facultad de Ciencias de la
Salud, se posiciona como una instancia de valor para el didlogo interdisciplinar.
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Acta Bioethica 20205 26 (2): 131-136. DOI: http://dx.doi.org/10.4067/51726-569X2020000200131

EN LOS VEINTE ANOS DE ACTA BIOETHICA

Fernando Lolas Stepke'
Publicaciones en bioética

En 1993 se establecié, en la Universidad de Chile, el Centro Interdisciplinario de Estudios en Bioética
(CIEB). Al ano siguiente, en convenio con la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS), surgi6 el
Programa Regional de Bioética, como organismo técnico con sede en Santiago de Chile. Esta unidad
cambié de nombre y posicién dentro de OPS muchas veces y se mantuvo hasta 2010.

En 1996, mientras me desempenaba como vicerrector de Asuntos Académicos y Estudiantiles de la
Universidad de Chile, asumi la direccién del CIEB y en los afios 1997 y 1998 se publicé el Boletin
Didlogo, de corta existencia?, en el cual colaboraron los distintos grupos de trabajo: religién y bioética,
salud mental y bioética, género y salud reproductiva.

Posteriormente, al asumir la direccién del Programa Regional de Bioética de OPS en 1998, continua-
mos la publicacién del Boletin Bioética Informa, que recogié, hasta el ano 2010, sucesos y actividades
en la Regién de las Américas y el Caribe. Los editoriales de este boletin, de mi autoria, fueron reco-
pilados en un libro, enriquecido con articulos relevantes®. Tales textos, en su conjunto, brindan una
perspectiva de lo que fue el trabajo del Programa de Bioética hasta su terminacién en el afio 2010.

Acta Bioethica

En el ano 1999 imaginé crear una publicacién con estindares elevados que continuara los Cuadernos
del Programa Regional de Bioética. Estos cuadernos cumplieron un papel difusor. Mi interés era una
publicacién académica, con comité editorial amplio y procedimientos que aseguraran indexacién in-
ternacional. La idea era estimular la produccién intelectual de calidad en el continente.

El nombre que escogi —“Acta Bioethica”—, con sabor arcaizante y evocador del latin, me parecié en-
tonces, y me sigue pareciendo, muy apropiado. No hacia alusién a ninguna entidad, a ninguna regién
geografica, a ninguna especializacién. Hubo alternativas, pero, dado el multilingtiismo que deseaba
para la nueva publicacién, este nombre quedaba bien representado sin alteraciones en las lenguas
cultas.

Los comienzos de la publicacién, en el afio 2000, estdn jalonados por anécdotas que el tiempo matiza,
q

pero no elimina. Algunas son de naturaleza en extremo pedestre y no merecen recordacién. Otras son

simplemente divertidas.

Un ejemplo. Sostiene la tradicién que una revista cientifica que se precie debe tener un comité edi-
torial conocedor de las pricticas de evaluacién de manuscritos y celoso guardidn de la pureza de las
publicaciones. Di por cierto que en los primeros tiempos debia apoyarme en personas a mi alcance,
esto es, en el Santiago de Chile donde radicaba el Programa de Bioética. Asi pues, invité a quienes, por
cualquier motivo, pensara asociables a una empresa como la que avizoraba. Fueron convocadas unas
veinte personas de ambos sexos y diversa especializacién a las oficinas del Programa, en Providencia.
Como incentivo, se ofrecian refrigerios, mutuo conocimiento y la posibilidad de influir en los rumbos

! Director, Acta Bioethica. Profesor Titular (Clinica Psiquidtrica Universitaria e Instituto de Estudios Internacionales). Director, Centro Inter-
disciplinario de Estudios en Bioética, Universidad de Chile, Chile. ORCID: https://orcid.org/0000-0002-9684-2725

Correspondencia: flolas@uchile.cl
% Sus ejemplares pueden consultarse en el sitio web www.bioetica.uchile.cl
* Lolas E. Bioética en América Latina. Una década de evolucién. Monografias de Acta Bioethica N° 4, CIEB, 2010.
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intelectuales de esta iniciativa editorial. Recuerdo que dejé a esas personas en la sala de reuniones con-
tigua a mi oficina, con el cometido de preparar unos lineamientos editoriales, normas para orientar a
los autores que invitarfamos y alguna sugerencia sobre estructura y estilo de los articulos. Les of inter-
cambiar opiniones, conversar. La reunién terminé sin avances.

En una segunda ocasién acontecié algo parecido. Y como ya tuviera adelantos de posibles articulos
quise saber la opinién del grupo sobre algunos. No hubo pronunciamientos sobre todos, con el rechazo
de una contribucién que, por azar, era de una de las personas importantes en el drea.

Un desafio que enfrenta toda nueva publicacion es asegurar que los primeros articulos sean de calidad
y cuyos autores, por conocidos, dejen la impresién de que serd atractiva para los referentes intelectuales
del campo disciplinar. Me propuse iniciar Acta Bioethica con articulos por invitacién, en alguno de los
tres idiomas en que pensaba publicar: castellano, inglés, portugués. El incipiente grupo de potenciales
colaboradores veté el articulo de uno de los mds notables exponentes de la bioética en lengua castella-
na. No recuerdo las objeciones.

En los primeros afios actuaron diversas personas como editores invitados. A partir de 2003 asumio las
tareas editoriales Alvaro Quezada, a cuya diligente contribucién se debe en buena medida la continui-
dad y la calidad de esta publicacidn semestral hasta el presente. Con el fin de mantener continuidad
con los Cuadernos del Programa Regional de Bioética, revista de divulgacién previa a la aparicién de Acta
Bioethica, los veinte afios de ésta se conmemoran en el volumen XXVI. Es de notar, sin embargo, que
tanto el sentido como la finalidad de ambas publicaciones son diferentes. Un recuento de los primeros
diez afios se publicé en 2010%.

Ha sido costumbre agrupar los articulos en torno a un eje comin, dando asi una denominacién mo-
nogréifica a cada nimero. Tras la inclusion de la revista en prestigiosas bases de datos (Scopus, SciELO,
Latindex, entre otras), la recepcion de articulos no solicitados crecié en forma significativa, lo que
hace dificil la agrupacién temdtica y la rotulacién. La practica continda, sin embargo, con el afiadido
de secciones como Misceldnea, Documentos y la muy importante de Recensiones; esta tltima destaca
publicaciones relevantes y comenta textos en diversos idiomas. Significativamente, reciben una tasa
de citaciones no despreciable y son solicitados por usuarios de Academia.com y Research Gate. Ello
contradice la opinién de amigos que dirigen otras publicaciones; a fin de incrementar las citaciones
(y con ello, los indices de impacto) restringen los textos no citables. En nuestro caso, sin embargo, la
revista cumple un papel diddctico, poniendo al alcance de lectores no familiarizados con otras lenguas
o disciplinas, publicaciones que los editores estiman relevantes.

Naci6 Acta Bioethica con la finalidad de incentivar el didlogo y la publicacién acreditada en inglés, por-
tugués y castellano. Con el tiempo, se ha podido observar que los articulos en inglés son mds citados
y leidos que aquellos en los otros idiomas. Especialmente después de la amplia internacionalizacion
de la revista, cuyos autores provienen en la actualidad de paises muy diversos. Nos hemos resistido,
pese a ofertas interesantes, a venderla a consorcios internacionales que hubieran restringido el uso del
castellano y del portugués. Estos cuatro lustros han producido un trabajo reconocible por su solvencia
y estimulante de la fertilizacién cruzada entre muy diversos discursos disciplinarios. Sobre el futuro no
cabe hacer predicciones.

La revista se publica ahora en formato “open access”. Esto significa varias cosas. Primero, la disponi-
bilidad en Internet. Segundo, el desplazamiento de los costos de la publicacién al autor. Siempre ha
sido tema controvertido quien asume el costo de publicar y las opciones no son muchas. Puede ser el
mecenazgo de personas o instituciones. Puede ser una compania editora, que cobra por las suscripcio-
nes o recauda dinero por publicidad. Y puede ser también quien desea publicar. Cada modelo tiene

4 Lolas F. Acta Bioethica. Una década de historia. Acta Bioethica 2010; 16(2): 115-118.
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aspectos positivos y negativos. Cuando una publicacién es de suscripcién y ésta es cara, la difusion se
limita. Cuando los autores deben pagar se producen distorsiones, ya que no todos cuentan con medios
para hacerlo. La aparicién de los llamados “predatory journals”, revistas que solamente desean hacer di-
nero y bajan los estdndares de calidad, complica el panorama de la publicacion cientifica. Los criterios
para llamar “depredadora” a una revista se asocian a falta de transparencia en los procesos editoriales,
a indiscriminada invitacién a publicar sin considerar la calidad y a un manifiesto interés de lucro. Las
ciencias empiricas tienen hoy como desafios mayores la replicabilidad de las conclusiones, la adulte-
racién o falsificacién de los resultados y la perpetuacion de errores. En medicina esto puede ser muy
lamentable. Ocasiones ha habido en que fraudes inducen a practicas inadecuadas.

El plagio y el fraude en las publicaciones académicas se han convertido, de anecdéticas ocurrencias,
en aspectos esenciales de la ética cientifica. No podemos asegurar que todos los articulos que Acta
Bioethica ha publicado en estos veinte anos se encuentren totalmente libres de posible censura. La co-
munidad de produccién textual en el campo laxamente denominado “bioética” estd sujeta a las mismas
tentaciones que otras. Muchas veces destaqué, en conversaciones y foros, cuan necesario es examinar
la “ética de la bioética”, especialmente porque en nuestro continente suele confundirse la consigna y
el eslogan con la reflexién. Algunos textos tenemos que mds parecen manifiestos o panfletos en lugar
de reflexiones. La posibilidad de usar la tribuna escrita para propalar idearios, la frecuente politizacién
de las opiniones y la intolerancia no son ficiles de eliminar en un campo de limites imprecisos. Ello,
junto con la originalidad y la relevancia, pertenece al conjunto de tareas complejas que enfrentan el
comité editorial.

A menudo hemos encontrado dificultades para que las personas en quienes confiamos den parte de su
tiempo para la evaluacion cuidadosa de los manuscritos. Sin embargo, he de agradecer a todos quienes
participaron y participan en esta improba tarea. Por experiencia personal sé cudnto esfuerzo demanda
la revisién de textos, lo dificultoso que es adoptar sin sesgos el punto de vista de quienes escriben, la
irritacién que produce la omisién de textos esenciales o la desmesurada tendencia a autocitarse. Con el
tiempo, nuestros procesos editoriales han servido de experiencia y la continua citacién de los articulos
de Acta Bioethica nos permite ser, en la modestia de nuestros logros, confiados participes de una comu-
nidad intelectual que crece y se perfecciona.

Esta nota, de tonalidad personal, quiere recordar que cualquier empresa intelectual es una mezcla de
rigor, disciplina, experiencia y emocién. Veremos qué deparan los anos a Acza Bioethica.

ADDENDUM

En colaboracién con Alvaro Quezada ofrecemos a continuacién algunas tablas que reflejan la naturale-
za y alcances de los articulos publicados en los veinte primeros afios de Acta Bioethica.

Sin entrar a un comentario detallado, en estas tablas se aprecia el titulo que se ha dado a cada ndmero
de la revista, la cantidad de articulos publicados y la procedencia geogrifica de los autores. Se observa
que en los segundos diez afos se incrementa no solamente el niimero de textos sino también los paises
desde los cuales se han recibido articulos. Estos fueron aceptados después de revisién por pares y en
ocasiones los autores debieron reformular sus textos.
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Tabla 1

Titulos de Acta Bioethica publicados desde junio de 2000 a junio de 2010

Afio Vol. Num. Titulo
2000 6 1 Cuidados paliativos y bioética
2000 6 2 Perspectivas bioéticas y publicaciones biomédicas
2001 7 1 Envejecimiento y calidad de vida
2001 7 2 Nocividad ambiental y alimentaria
2002 8 1 Debate ético y ciencias sociales
2002 8 2 Derecho y bioética
2003 9 1 Biotecnologia y ética
2003 9 2 Bioética y salud publica
2004 10 1 Bioética e investigacion en seres humanos
2004 10 2 Bioética y genomica
2005 11 1 Politicas publicas
2005 11 2 Tecnologias de la informacion
2006 12 1 Bioética y odontoestomatologia
2006 12 2 Bioética y género
2007 13 1 Experimentacion con animales y bioética
2007 13 2 Bioética y salud reproductiva
2008 14 1 Ensenianza de la bioética
2008 14 2 Experiencias en bioética
2009 15 1 Fundamentacion de la bioética
2009 15 2 Perspectivas en salud mental
2010 16 1 Religion y bioética
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Tabla 3

Titulos de Acta Bioethica publicados desde noviembre de 2010 hasta junio de 2020

Afo Vol. Nim. | Titulo

2010 16 2 Calidad de la atencién sanitaria

2011 17 1 Calidad de la atencién sanitaria I1

2011 17 2 Temas actuales en bioética

2012 18 1 Etica de la investigacion: diez asios de experiencia docente

2012 18 2 Temas de bioética clinica

2013 19 1 Hacia una ética global

2013 19 2 Dimensiones sociales en ética global

2014 20 1 Aspectos de ética clinica

2014 20 2 Temas de salud reproductiva

2015 21 1 Perspectivas educativas y sociales del discurso bioético

2015 21 2 Situaciones limite en bioética

2016 22 1 Salud Mental Global: perspectivas socioculturales y éticas

2016 22 2 Reproduccién humana, aborto, ética

2017 23 1 Institucionalidad y bioética: tecnificacion, mercantilizacion, democratizacion y globalizacion
2017 23 2 Bioética: interdisciplinariedad, interculturalidad, interdiscursividad
2018 24 1 Sobre la experiencia ética. Direcciones del discurso bioético

2018 24 2 Diversificacion y alcances de la bioética

2019 25 1 El cuerpo, la autonomia y las profesiones sanitarias. Debate permanente
2019 25 2 Naturaleza y humanidad: desafios de la ecobioética

2020 26 1 Contribuciones bioéticas
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DESAFIOS ETICOS EN INVESTIGACION GENOMICA 'Y
BIOTECNOLOGIA. VEINTE ANOS DE ACTA BIOETHICA

Eduardo Rodriguez Yunta'

Resumen: El presente articulo es una revision de las reflexiones éticas sobre temas de genética y manipulacién genética que se
han publicado en 20 afos de Acta Bioethica. Se identifican los siguientes temas relevantes en el didlogo bioético: evaluacién de
riesgos, inequidad, pérdida de la biodiversidad, eugenesia, definir los limites entre natural y artificial, didlogo entre detractores
y promotores de la biotecnologfa, desafios en el cuidado de la salud, manejo de la informacién y confidencialidad. Se concluye
que la bioética puede actuar como intermediaria entre los diversos interlocutores ante los problemas que se suscitan al aplicar la
tecnologia a la vida, permitiendo reconocer y llegar a consensos para enfrentar con responsabilidad las diferencias en temas de
equidad, autonomia y el balance entre riesgos y beneficios. Las reflexiones en Acta Bioethica sobre genémica son similares a las
de otras revistas, solo que el énfasis es en la regién latinoamericana. En veinte afios de reflexion, los desafios siguen siendo los
mismos, aunque el énfasis estd cambiando de la prevencién y rechazo en cuanto a los riesgos de la modificacion genética, a la
regulacién de la tecnologia de ingenieria genética, que va perfecciondndose cada vez mds. En cuanto a los beneficios, la medicina
gendmica siempre ha generado mds expectativas que realidades, sin lograr demostrar eficacia en ensayos clinicos. Con las nuevas
técnicas de edicidn gendmica, se amplian ain mds las expectativas de mejores intervenciones, pero aumenta la preocupacién de
que se realicen modificaciones genéticas sin finalidad terapéutica, afectando al equilibrio social y ecolégico.

Palabras clave: genética, biotecnologfa, bioética, modificaciones genéticas
Ethical challenges present in genomic research and biotechnology. Twenty years of Acta Bioethica

Abstract: This article reviews ethical reflections about genetic research and genetic manipulation published in 20 years of Acta
Bioethica. The following relevant topics are identified in bioethics dialogue: risks evaluation, inequity, loss of biodiversity, eugen-
ics, definition of limits between artificial and natural, dialogue between detractors and promoters of biotechnology, challenges in
health care, information and confidentiality management. Reflections consider that bioethics can act as mediator among diverse
stakeholders affronting the problems that arise when applying technology to life, allowing to recognize and to reach consensus
for solving differences in equity, autonomy and the balance of risks and benefices. The reflections in Acta Bioethica are similar
to those of other journals, but with emphasis in the Latin American region. In twenty years of reflection, the challenges are
similar, but the emphasis is changing from preventing to the avoidance of actual risks of genetic modifications, which demands
regulation of genetic engineering, taking into account that it is more effective than before. Among the benefits, genomic medicine
has always generated more expectations than actual therapy with problems in demonstrating efficacy in clinical trials. With the
new technique of genomic edition, there are even more expectations for enhancing therapeutic approaches, but worries increase
about using genetic modifications without therapeutic aim and interventions that affect the social and ecological equilibrium.

Key words: genetics, biotechnology, bioethics, genetic modifications
Desafios éticos na pesquisa genoémica e biotecnolégica. Vinte anos de Acta Bioethica

Resumo: O presente artigo ¢ uma revisio das reflexdes éticas sobre temas de genética e manipulagio genética que foram publicadas
em 20 anos de Acta Bioethica. Os seguintes temas de importincia para o didlogo bioético foram identificados: avaliagio de riscos,
inequidade, perda da biodiversidade, eugenia, definir os limites entre natural e artificial, didlogo entre opositores e defensores da
biotecnologia, desafios em cuidados 4 satide, manejo da informagio e confidencialidade. Concluiu-se que a bioética pode atuar
como intermediaria entre os diversos interlocutores ante os problemas que aparecem ao aplicar a tecnologia a vida, permitindo
reconhecer e alcancar consensos para enfrentar com responsabilidade as diferencas em temas de equidade e autonomia, e o
equilibrio entre riscos e beneficios. As reflexées na Acta Bioethica sobre genémica sao similares as de outras revistas, mas com
énfase na regido latino-americana. Em vinte anos de reflexdo, os desafios seguem sendo os mesmos, ainda que a énfase esteja
mudando da prevencio e repudio quanto aos riscos da modificagio genética, a regulacio da tecnologia de engenharia genética,
que se aperfeicoa cada vez mais. Quanto aos beneficios, a medicina gendmica sempre gerou mais expectativas que realidades,
sem conseguir demonstrar eficdcia em ensaios clinicos. Com as novas técnicas de edi¢io genémica, ampliam-se ainda mais as
expectativas de melhores intervengoes, mas aumenta a preocupagao de que se realizem modificagoes genéticas sem finalidade
terapéutica, afetando o equilibrio social e ecoldgico.

Palavras chave: genética, biotecnologia, bioética, modificagdes genéticas
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Introduccién

La manipulacién genética consiste en la aplica-
cién de técnicas dirigidas a modificar el caudal
hereditario de alguna especie, con fines variables,
desde la superacién de enfermedades de origen
genético (terapia genética) a la mejoria de caracte-
risticas propias de la especie o con finalidad expe-
rimental o industrial (conseguir un individuo con
caracteristicas no existentes hasta ese momento).
El hecho de poder modificar el acervo genético
genera numerosas expectativas, como mejorar la
produccién de alimentos; en agricultura, mejorar
la resistencia a plagas, enfermedades y adapta-
cién a condiciones ambientales adversas; posibi-
lidad de nuevas terapias y efectividad de vacunas;
mejorar los trasplantes de érganos o poder usar
fidrmacos individualizados sin efectos colaterales
o con efectividad controlada. La farmacogenética
permite identificar secuencias génicas y productos
génicos asociados con enfermedades, que pueden
actuar como sefales para la actuacién de férma-
cos y también identificar los perfiles genéticos
asociados con efectos secundarios o adversos de
la medicina(7). El descubrimiento de las varian-
tes genéticas de los individuos que influyen en el
efecto de los fdrmacos, permite el desarrollo de
nuevos procedimientos diagnésticos y produc-
tos terapéuticos que se prescriben selectivamen-
te a los pacientes, con garantias de seguridad y
efectividad. También, el conocimiento sobre el
genoma, tanto en el ser humano como en todo
ser viviente, afecta la forma de plantearse el ser
humano filoséficamente y a nivel de creencias en
relacién con la Naturaleza(2).

La posibilidad de generar modificaciones genéti-
cas con aplicacién industrial ha generado un gran
interés en la comercializacién de productos, pro-
tegiéndose las modificaciones con patentes, que
otorgan el derecho exclusivo de comercializacién
por 20 afos. Las empresas que tienen la tecnolo-
gia se hallan en ventaja para la obtencién de pa-
tentes, ademds de contar con los recursos para in-
vertir en innovacién. La biotecnologia puede ser
una fuente de desarrollo, pero muchos paises se
encuentran en desventaja. A pesar de ello, existen
numerosas iniciativas para el desarrollo de capaci-
dades de biotecnologia en paises en desarrollo(3).

Por otra parte, preocupa que, debido al uso de la
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biotecnologia, sea posible la manipulacién gené-
tica dirigida, entregando al ser humano un poder
que puede afectar a los organismos vivos, alterdn-
dolos irreversiblemente(4).

Seres vivos y tecnologia

El creciente proceso de globalizacién ha encon-
trado en la biotecnologia un aliado para la trans-
formacién econémica y social. Se considera que
existe un sistema tecnoldgico siempre que alguien
transforma intencionalmente un objeto concreto
bajo un conjunto de creencias, conocimientos y
valores(5). En la evaluacién del sistema tecnolégi-
co y sus resultados pueden chocar sistemas de va-
lores e intereses. Cuando el objeto es un ser vivo,
hay que tener en cuenta que éste también posee
intencionalidad y que puede ofrecer resistencia
o quedar afectado por la transformacién. El uso
de la tecnologia en seres vivos produce numero-
sos conflictos, al chocar creencias y valores entre
diferentes grupos sociales, como los ecologistas,
los cientificos, los empresarios, agricultores, gana-
deros, el ciudadano comun e incluso el ser vivo
objeto de transformacién.

Se aduce la necesidad de que el Derecho, en re-
lacién al genoma humano y la biotecnologia con
seres vivos, evolucione desde normas juridicas no
obligatorias a normas con caracter obligatorio,
respaldadas por sanciones con valores que deben
respetarse, como la responsabilidad para con las
futuras generaciones, la proteccién de la identi-
dad del ser humano o el reconocimiento de la di-

versidad bioldgica(6).

Problemas éticos por el uso de la modificacién
genéticay la biotecnologia

Evaluacién de riesgos

Desde el inicio de la biotecnologfa, ha habi-
do preocupacién por el uso de la tecnologia del
ADN recombinante en seres vivos y respecto de
cémo medir el riesgo que implica. Ya en 1975,
en la conferencia de Asilomar, hubo una morato-
ria, porque se consideraba peligroso trabajar con
secuencias de ADN: habia que hacerlo en lugares
confinados por desconocimiento de su efecto en
los sistemas ecoldgicos(7).
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El andlisis de riesgo consta de tres elementos(8):

a) evaluacion de riesgo, identificando los peligros
potenciales y reales;

b) gestién de riesgo, estableciendo las medidas
para minimizar o eliminar riesgos;

¢) comunicacién de riesgo hacia el pablico, espe-
cificando que proviene de un organismo genética-
mente modificado.

Los organismos genéticamente modificados ac-
tian con independencia del ser humano una vez
generados, con propiedades nuevas no seleccio-
nadas por la naturaleza, lo que puede provocar
situaciones de nocividad ambiental, contamina-
cién genética y alteracién de ecosistemas(4).

La informacién y el conocimiento para la iden-
tificacién, estimacién y gestién de un riesgo, de-
pende del contexto y de los fines, intereses y valo-
res de quién los evalta, por lo que constituye un
desafio ético sujeto a diferencias entre los grupos
sociales(5). La evaluacién de riesgo no debe ser
solo cuestidn de expertos y no depende solamente
de un cdlculo de probabilidades por experiencias
pasadas. La percepcién y evaluacién del riesgo se
basa en un sistema de valores que varia en funcién
de quienes hacen la evaluacién(5).

Inequidad

La biotecnologia estd ahondando las diferencias
entre paises, entre los paises y empresas produc-
toras de tecnologia, y al interior de los paises que
aportan la materia prima pero carecen de infraes-
tructura tecnolédgica. Por lo general, el conoci-
miento tecnoldgico se desarrolla en los paises ya
desarrollados, el cual se encuentra altamente pro-
tegido y no existe una transferencia real(4). Esta
asimetria se profundiza por el impacto econémi-
co que produce en las diferencias entre paises. La
biotecnologia nacié con la promesa de disminuir
el hambre en el mundo, pero la verdadera causa
del hambre es la desigualdad y situaciones de co-
rrupcién que no se resuelven con un aumento en
la productividad(9). Por otra parte, la biotecno-
logia trata a la naturaleza y los seres vivos como
una mercancia y hace a agricultores y ganaderos
dependientes de empresas(9). En agricultura, las
empresas obligan a los agricultores a comprar se-
millas e insumos y les prohiben guardar, compar-
tir o vender las semillas.

Pérdida de biodiversidad

La biotecnologia utiliza como materia prima para
su desarrollo a la biodiversidad genética(4). La
biodiversidad se define como la variabilidad de
organismos vivos de cualquier fuente, incluidos,
entre otros, los ecosistemas terrestres y acudticos,
y los complejos ecoldgicos de los que forman par-
te; comprende la diversidad dentro de cada espe-
cie, entre las especies y de los ecosistemas(70). Es
necesario asumir la biodiversidad como un siste-
ma autorregulado, con el que el ser humano in-
teractda y del que es también parte(4). Es el ser
humano el que puede afectar el equilibrio de este
sistema en su mayor parte. Una de las mayores
preocupaciones es la creciente desforestacién por
la demanda de productividad y de utilizar tierras
dedicadas al cultivo para alimentar la humanidad.
Por otra parte, Latinoamérica es la mayor regién
en biodiversidad del planeta (40%), por lo que se
necesita para ella mayor proteccién(71). Sin em-
bargo, la riqueza en biodiversidad proporciona a
la regién pocos beneficios, los beneficios més bien
caen en manos de empresas biotecnoldgicas y far-
macoldgicas de capital extranjero, que patentan
secuencias, seres vivos y farmacos, mientras que
los paises latinoamericanos acttian mds bien como
consumidores, siendo el nimero de patentes muy
bajo(72). La tendencia de la biotecnologia es for-
mar mercados internacionales de semillas unifor-
mes, afectando las posibilidades de conservacién
y mantenimiento de la diversidad genética a nivel
local(9). Los cultivos transgénicos por lo general
favorecen monocultivos caracterizados por la ho-
mogeneidad genética, lo cual les hace mds vulne-
rables al estrés bidtico y abidtico(13).

La diversidad genética, que antes era propiedad
de nadie, ahora se ha privatizado por medio de la

propiedad intelectual (4).
Posibilidad de eugenesia

La eugenesia se refiere a mejorar las caracteristicas
humanas por seleccién de caracteres hereditarios
considerados deseables, y la eliminacién de los
considerados indeseables. La idea de “eugenesia”
ha estado presente desde la antigiiedad. A lo largo
de la historia se ha manifestado en mejorar la raza
y eliminar enfermedades y genes defectuosos y ca-
racteristicas sociales indeseables. Bajo la ideologfa
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de la eugenesia subyace la idea de que es posi-
ble perfeccionar al ser humano, que existen seres
humanos de menor categoria y que el progreso
social se asocia a la perfeccién bioldgica y psico-
l6gica(14). Las ideas eugenésicas parten del ideal
de perfeccionamiento del ser humano mediante
la ingenierfa genética como algo beneficioso para
el ser humano, y la generacién de una nueva hu-
manidad o posthumanidad, pero se critica que no
existe conexién entre mejorar las capacidades y el
bienestar(75).

Hoy, la posibilidad de manipular el genoma abre
la puerta a una nueva forma de eugenesia, al ser
posible mejorar todo tipo de caracteristicas, en
forma idealista y de acuerdo con decisiones in-
dividuales por voluntad de consumidores de la
tecnologia. Por otra parte, existiendo presién so-
cial de eliminar a los fetos con anomalias(76,17).
Ante esta posibilidad, la pregunta es si resulta
éticamente deseable perfeccionar el ser huma-
no y cudles son los limites. Ademds, conduce a
la falta de proteccién del feto y del embrién. La
seleccién de embriones en procedimientos de fe-
cundacién in vitro permite elegir el embrién con
la informacién genética deseada por los progeni-
tores, pero estas practicas cuestionan la dignidad
humana(78). La aceptacién de la mejoria perfec-
tiva en la sociedad, mediante manipulacién ge-
nética, llevarfa al aumento de diferencias sociales,
a la discriminacién y a la devaluacién de ciertas
categorias de personas, cuyos genes estarfan aso-
ciados a problemas sociales(78). Se cuestiona el
uso de la terapia génica germinal, por el problema
de que no se puede obtener consentimiento de las
generaciones futuras y, en el estado actual de la
técnica, se violarfa el principio de no maleficen-
cia, por la posibilidad de riesgos de mutaciones
que pasaran al acervo genético heredado(78,19).

Definir los limites entre artificial y natural

Hasta el advenimiento de la ingenieria genética,
no se disponia de una tecnologia que permitiera
redisefar, de forma rdpida y controlada, organis-
mos adaptados. La biotecnologia es capaz de su-
perar las restricciones que existen entre especies,
rompiendo limites que se suponian infranquea-
bles, al operarse directamente en el genoma, por
lo que se puede hablar de una “tecnificacién del
ser vivo”. Al manipular el ADN de los seres vi-
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vientes, se puede trastornar su dimensién simbé-
lica y ecolégica ocupando nichos distintos(20).
Se cuestiona que la modificacién genética de or-
ganismos vivos trasforme su estatuto ontoldgico,
pasando a ser un “organismo artificial”, capaz de
reproducirse, pero instrumentalizado por el ser
humano(21). Se desdibuja, por tanto, el limite
entre lo natural y lo artificial.

Didlogo entre detractores y promotores de la bio-
tecnologia

Si bien, para algunos, la biotecnologfa abre nu-
merosas posibilidades para el desarrollo de la hu-
manidad, como la aparicién de nuevas terapias,
resolver el problema de la alimentacién o salvar de
la extincién a especies; para otros, la biotecnolo-
gia representa la generacién de numerosos males,
como el desequilibrio ecoldgico, instrumentacién
del ser vivo o dafios a la salud(22). El rechazo de
los detractores de la manipulacién genética en
biotecnologia se debe, en parte, a la falta de in-
formacién por un buen sector de la sociedad y,
por otra, a diferentes percepciones de riesgo. La
comunicacién de los avances en genética a la co-
munidad no especializada estd cargada de intere-
ses(23). La comunicacién asociada a las empresas
generalmente enfatiza los beneficios de los avan-
ces biotecnoldgicos, pero, por ejemplo, las pro-
mesas de la ingenieria genética para la agricultura
no se han cumplido, como menor dependencia
de insumos quimicos, aumento de la productivi-
dad o disminucién de costos de insumos, lo que
ayudaria a reducir problemas ambientales(9). La
mayor parte de las innovaciones en biotecnologia
de alimentos se orientan a ganancias para las em-
presas, mds que a necesidades(9).

Aquellos que estdn interesados en la no interven-
cién de la naturaleza enfatizan en sus comunica-
ciones los riesgos y peligros de la aplicacién de la
nueva biotecnologfa. La aplicacién en agricultura
y la produccién de alimentos generan desconfian-
za publica en nimeros contextos; asi, por ejemplo,
muchos consumidores tienen la percepcién de
que el hecho de que los alimentos hayan sido ma-
nipulados genéticamente los hace mds peligrosos
que los manipulados(24). En general, existe des-
conocimiento de los consumidores sobre el valor
de la ingenieria genética para mejorar la calidad
de alimentos(24). Existe también desinformacién
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publica sobre los mecanismos de evaluacién de
riesgos utilizados por agencias de control(25). A
menudo la biotecnologia se presenta amenazante,
pronosticando desenlaces fatales en forma irrever-
sible, como la alteracién de ecosistemas naturales
al introducir especies transgénicas, mutaciones
daninas que podrian generarse en el laboratorio
y efectos negativos en la salud de animales y seres
humanos que consumen alimentos genéticamen-
te modificados(26). El manejo sensacionalista de
los medios produce un desajuste en relacién con
las medidas que podrian tomarse para mejoras
en salud y desarrollo social, de acuerdo con bases
cientificas y participacién ciudadana(27). Contar
con la informacién adecuada, posibilitaria que los
responsables de formular politicas pudieran asig-
nar, de una manera racional, los escasos recursos
disponibles en paises en desarrollo, priorizando
tecnologias y asegurando acceso equitativo, pero
esto a menudo no ocurre(28).

Falta didlogo y encontrar un espacio de partici-
pacién social para dilucidar las consecuencias de
la biotecnologfa, y para prevenir, paliar o contra-
rrestar posibles efectos negativos(5). En las deci-
siones sobre el uso de organismos genéticamente
modificados debieran participar todos los grupos
afectados: cientificos, tecndlogos, empresarios,
ecologistas, comunicadores, politicos, bioeticis-
tas, soci6logos, ciudadanos y trabajadores del
campo afectado. Las conclusiones de cada grupo
son necesariamente incompletas y ninguno de-
biera tener privilegio especial. Las diversas partes
interesadas deben intercambiar informacién y
proponer y debatir con razonamientos los mé-
todos, aplicaciones y gestién de riesgos que se

deben seguir(5).
Desafios en el cuidado de la salud

Identificados los genes con sus funciones, a tra-
vés del proyecto del genoma humano, e identi-
ficadas las numerosas mutaciones que producen
enfermedades, surge la medicina genémica, con
su potencial para prevencion, diagnéstico y de-
sarrollo de nuevas terapias, y el desarrollo de una
medicina mds personalizada, de acuerdo con el
acervo genético del individuo; pero también sur-
ge la posibilidad de perfeccionar al ser humano
o intervenir en la linea germinal. Se cuestiona la
presentacion exitista de la terapia génica, por la

que se pueden corregir mutaciones mediante la
manipulacién genética, cuando todavia se estd
trabajando en la demostracién de la eficacia clini-
cay no se transparenta del todo los riesgos asocia-
dos a la técnica(29). Los avances en medicina ge-
némica generan el mito ideal de la salud perfecta
que, en muchas ocasiones, ocasiona un alto costo
en el cuidado de la salud y permite abusos sobre
los derechos de las personas en sociedades poco
democrdticas, fundamentalmente porque no se
respeta la autonomia de las personas y se da mds
énfasis a la comercializacién que a ponerse al ser-
vicio del ser humano(30). La asesoria genética es
un proceso de comunicacién, que permite reco-
nocer las caracteristicas de las afecciones genéticas
con su carga de enfermedad, los riesgos de ocu-
rrencia y recurrencia, las posibilidades de terapia
y los impactos en las familias(31). En la asesoria
genética se pueden producir problemas por falta
de comprensién, afectando a la autonomia, y por
no proteger la confidencialidad y privacidad de
las personas(32). Las explicaciones deben ser en
términos muy simples, en forma imparcial y ob-
jetiva, apoyando y ayudando a la persona en su
propia decisién.

En relacién con la salud, el uso de pruebas genéti-
cas para diagndstico, prevencion o terapia genera
las siguientes inquietudes en Latinoamérica: falta
de equidad en el acceso a los beneficios, ya que
una muy pequena fraccién de la poblacién tie-
ne acceso; explotacién comercial por empresas;
posibilidad de estigmatizacién y discriminacién
genética; instrumentacién de personas, quiebres
de confidencialidad, usar las pruebas para diag-
néstico y aborto eugenésico, o para seleccién de
embriones; rechazo de las comunidades indigenas
en investigacién, por el inadecuado uso del con-
sentimiento informado y la falta de regulaciones
especificas en los paises(33). En el debate se halla
también la aceptacién ética de la clonacién hu-
mana con fines terapéuticas, siempre que sea para
aliviar el sufrimiento humano(34,35). Se critica el
reduccionismo y determinismo genético, debido
a que se enfatiza exageradamente el papel de los
genes en enfermedades y comportamientos(22).
Se cuestiona que se quiera imponer el determi-
nismo genético, sin tener en cuenta que los seres
humanos también son producto de la interaccién
con el medio bioldgico y social, ademds de depen-
der de su dotacién genética(36).
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En relacién con la farmacogenética, se cuestiona
que se clasifiquen los sujetos por etnias, lo que
puede llevar a estigmatizacion o discriminaciones.
También se menciona el problema de la falta de
equidad y que, si el ensayo clinico de un firmaco
se efectuase en condiciones ideales respecto a toxi-
cidad, con minimo costo para la industria farma-
céutica, y luego el firmaco estuviera disponible
globalmente, incluyendo paises donde el acceso
a pruebas farmacogenéticas es muy restringido,
provocaria que los eventos adversos se detectarian
después de que el firmaco se comercializase y los
danos los recibirfa la poblacién socioecondmica

vulnerable(37).
Manejo de la informacion y confidencialidad

La informacién genética de los individuos puede
constituirse en un instrumento de poder en ma-
nos de terceros, por lo que es critico salvaguardar
la confidencialidad y que se respete la voluntad
de quien dona material genético(17). Se gene-
ran sistemas de informacién acerca de la genética
humana, cuya expresién mds consumada son los
biobancos, en los que se almacenan muestras de
tejidos de los que se puede extraer informacién
genética y, con ella, realizar investigacién. El em-
pleo de las muestras almacenadas y de informa-
cién asociada en los biobancos, genera multiples
expectativas para la investigacién en salud y para
realizar modificaciones genéticas. La adminis-
tracién de esta informacién implica riesgos que
inciden en lo social, lo econémico y lo politico,
como transgresiones a la dignidad, uso descuida-
do o uso militar o terrorista(38). Las excepciones
de confidencialidad las determina la voluntad del
donante, por consentimiento informado o un
mandato judicial(39). La autonomia queda en
riesgo cuando los sujetos se encuentran vulnera-
dos socioculturalmente, como es el caso de gené-
tica forense de condenados(40).

En relacién con las muestras de tejidos huma-
nos de las que se extrae informacién genética, se
cuestiona que pueda ser objeto de lucro comer-
cial. La muestra biolégica estd vinculada al sujeto
y se hace casi imposible la anonimizacién; en la
justificacién de patentes se aduce que, al ser una
muestra modificada por el investigador, estd ya
no es propiedad del donante, pero en realidad
la muestra sigue manteniendo un vinculo con
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el donante, por muchas transformaciones que se
realicen(7). Dado el enorme avance de la biotec-
nologia, se necesita reconocer la variedad de for-
mas de crear vida y de generar contenidos vitales
a partir de muestras de origen humano, lo que
exige ser sometido a regulacidn; la idea de ser su-
jeto de derecho debe enmarcarse dentro de ésta
regulacion(41). Para otros, antes de proteger las
muestras bioldgicas y datos asociados de posibles
intrusiones, es necesario disehar estrategias para
promover el acceso justo y equitativo(42).

Se cuestiona que, al ser el material genético com-
partido en parte en las etnias, la autonomia de un
individuo, por participar en un estudio de inves-
tigacién, puede chocar con la autonomia de otros
individuos de la etnia que no participan, ya que
las consecuencias de los estudios genéticos pueden
afectar a un grupo entero(7). Preocupa también
la falta de reconocimiento de los conocimientos
tradicionales indigenas —o etnoconocimiento—
sobre propiedades terapéuticas en plantas, y el
aprovechamiento de la industria al usar este co-
nocimiento sin reconocer su origen ni compensar
a la poblacién indigena por su obtencién(72). Los
pueblos indigenas cuestionan los derechos de pro-
piedad intelectual, ya que éstos comercializan co-
nocimientos que son tradicionales, originados en
las etnias, y lo hacen en términos no equitativos.
Ademds, en la cultura indigena no tiene cabida el
derecho de propiedad si no es en forma colectiva
y, aunque los derechos indigenas hayan sido reco-
nocidos en la ONU, no ha habido aceptacién en
los Estados, debido a intereses de empresas, por lo
que no se reconocen los recursos genéticos como

propiedad cultural de etnias(43).
Rol de la bioética

La préctica de la bioética ha permitido desarro-
llar herramientas de didlogo y deliberacién, en
forma interdisciplinaria, entre legos y expertos.
La deliberacién ética, con el uso del didlogo y
la argumentacién, de manera que todas las par-
tes sean escuchadas para encontrar consensos, es
fundamental para resolver problemas éticos(44).
La comunicacién bioética se constituye como un
medio de contencidén, que relaciona el dmbito de
la investigacién biolégica con otros sistemas so-
ciales, dando forma a la diferencia entre el poder
hacer de la biotecnologia y el deber hacer por res-
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ponsabilidad social(26). La deliberacién en bioé-
tica puede actuar como intermediaria entre los
diversos interlocutores, ante los problemas que se
suscitan al aplicar la tecnologia a la vida, permi-
tiendo reconocer y llegar a consensos para enfren-
tar con responsabilidad las diferencias en temas
de equidad, autonomia y el balance entre riesgos
y beneficios. La bioética puede actuar como in-
termediario entre la antropologia social, la ética,
la ciencia y la tecnologia, senalando limites en
la aplicacién de estas tltimas, para que su poder
no resulte en trasgresiones. La reflexion bioética
puede ayudar a que los proyectos biotecnoldgicos
sean sometidos a regulacién social, ponderando
beneficios y riesgos y promoviendo la equidad en
el acceso a los bienes producidos(45).

Una de las dificultades es encontrar mecanismos
de participacién ciudadana. Se propone realizar
“coloquios de consenso” —talleres de discusion—
que permitan a grupos de ciudadanos participar
en la evaluacién de sistemas tecnoldgicos en con-
junto con expertos, medios de comunicacién,
responsables de la elaboracién de politicas y re-
presentantes de empresarios(5).

De relevancia es el principio de responsabilidad,
postulado por Han Jonas para la era de la biotec-
nologfa como una forma de imputar las acciones
del pasado, y que se orienta al futuro mds alld de
las consecuencias que se puedan prever y en el que
la sociedad en su conjunto debe tomar parte(46).

Los avances en tecnologia genética han posibilita-
do la edicién genémica o modificacién del ADN
en forma dirigida, lo que abre la puerta al mejo-
ramiento de la especie humana y a intervenir la
linea germinal, siempre que se superen los riesgos
técnicos. Debido a estos avances, se ve la necesi-
dad tanto de un andlisis bioético como biojuridi-
co en cuanto a como limitar la técnica. El dilema
ya no es solamente ético individual, sino que afec-
ta a la sociedad y la condicién humana(47).

En veinte afios de reflexién sobre la ética de in-
vestigacion gendémica, los desafios siguen siendo
los mismos, aunque el énfasis estd cambiando de
la prevencion y rechazo en cuanto a los riesgos de
la modificacién genética, a la regulacién de la tec-
nologia de ingenieria genética que va perfeccio-
nandose cada vez mds. En cuanto a los beneficios,
la medicina gendmica siempre ha generado mds
expectativas que realidades, sin lograr demostrar
eficacia en ensayos clinicos. Con las nuevas técni-
cas de edicién gendémica, se amplian atin mads las
expectativas de mejores intervenciones, pero au-
menta la preocupacién de que se realicen modifi-
caciones genéticas afectando al equilibrio social y
ecoldgico. Se cuestiona, por ejemplo:

Las estructuras actuales, ;son suficientes para eva-
luar riesgos sociales a largo plazo?

¢Cémo impactan las creencias religiosas y las tra-
diciones culturales en el uso de edicién gendmica
para la aceptabilidad social?

Al introducir la tecnologia de edicién genémica,
sc6mo abordar los vacios en regulacién, los proce-
dimientos de evaluacién ética y la consideracién
de conflictos de interés?

¢Cudl serfa una autorizacién justa y legitima para
ensayos de liberacién de organismos editados,
cuando puede impactar el equilibrio ecolégico?
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THE PSYCHOETHICS OF SYNDEMIC: THE PATHIC AND THE
PATHOLOGICAL

Fernando Lolas Stepke'

Abstract: After discussing the scope and implications of the expression “mental health” at both the individual and social levels,
this paper emphasizes that suffering (a parbic condition) is not always pathological in medical terms, and should be taken into
consideration when evaluating the responses to the syndemic (the synergistic outcome of many alterations of the social milieu)
caused by Covid19. Against the background of the historical-anthropological dimensions of experience and expectation of
societies, the dialogical underpinning of bioethical thinking is rephrased as a psychoethics that incorporates an evaluation of the
responses affecting the public, the communicators, and authorities. This reinforces the need for an empirical situationism in
moral deliberation and the demand for empirical axiology in which judgments are made after continuous contrasting values,
principles, and norms with the actual behavior of people.

Keywords: mental health, syndemic, psychoethics, covid-19
La psicoética de lo sindémico: lo pdtico y la patolégico

Resumen: Tras discutir el alvance y las implicaciones de la expresion “salud mental’ tanto a nivel individual como social,
este articulo destaca que el sufrimiento (como condicién pdtica) no siempre es patolégico en sentido médico y deberfa ser
considerado al evaluar las respuestas a la sindemia (resultado sinérgico de muchas alteraciones en el medio social) causada
por covid-19. Teniendo como trasfondo las dimensiones de experiencia 'y expectativa de las sociedades, el substrato dialégico
del pensamiento bioético es refrasecado como una psicoética que incorpora una evaluacién de las respuestas que manifiesta el
publico, los comunicadores y las autoridades. Se refuerza la necesidad de un situacionismo empirico en la deliberacién moral y
la demanda de una axiologfa empirica en la cual los juicios se hagan después de contrastar continuamente valores, principios y
normas con la conducta real de las personas.

Palabras clave: salud mental, sindemia, psicoética, covid-19
A psicoética da sindemia: o pdtico e o patolégico

Resumo: Depois de discutir o 4mbito e as implicagdes da expressio “satide mental” tanto a niveis individual e social, esse artigo
enfatiza que o sofrimento (uma condi¢io pdtica) nem sempre é patoldgico em termos médicos e deve ser levado em consideragao
quando se avalia as respostas ao sindémico (o desfecho sinérgico de muitas alteragoes do ambiente social) causado pela Covid19.
Contra o pano de fundo das dimensoes histérico-antropolégicas da experiéncia e expectativa das sociedades, a sustentagao
dialégica do pensamento bioético ¢ refraseado como uma psicoética que incorpora uma avaliagio das respostas que afetam o
publico, os comunicadores e as autoridades. Isto reforca a necessidade de um situacionismo empirico na deliberagio moral e a
demanda para uma axiologia empirica na qual julgamentos sdo feitos depois de contrastar continuamente valores, principios e
normas com o comportamento real de pessoas.

Palavras chave: satide mental, sindémico, psicoético, covid-19
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No health without mental health. Individuum
and group

Talking about mental health suggests that there
can be many forms of health. Somatic symptoms
or laboratory tests are, admittedly, insufficient for
evaluating mental conditions.

With its value undertones health is, as philosopher
Gadamer(7) indicates, an enigma. It is a myste-
rious and ineffable feeling of completeness and in-
ner disposition to cope with the difficulties of life.
Health is “organic silence”. The body is acutely
perceived when impairment, pain, or disability are
manifest. Sometimes, mental conditions are not
perceived as disease or sickness and self-perception
does not help in defining or characterizing disease-
states.

Galderisi et al.(2) propose a definition of “men-
tal health” away from the eudemonistic position
that only positive feelings count and objecting
that wellbeing and happiness are essential for
good mental health. This moral emphasis stems
from one particular tradition- Western thinking-
and does not consider variants in diverse cultural
contexts. The definition proposed states: “mental
health is a dynamic state of internal equilibrium
which enables individuals to use their abilities in
harmony with universal values of society. Basic
cognitive and social skills, ability to recognize, ex-
press and modulate one’s own emotions, as well
as empathize with others; flexibility and ability
to cope with adverse life events and function in
social roles; and harmonious relationship between
body and mind represent important components
of mental health which contribute, to varying de-
grees, to the state of internal equilibrium”(7:232).

This definition explicitly recognizes that a healthy
life is not life without difficulties but life with the
ability to cope with them.

Analogies can be established between the indivi-
dual level and the group or community. The idea
of a “sick society” merits consideration. Peace and
harmony -essentially, silence- may be taken as in-
dicators of wellness. Community health, however,
is not the sum of individual states. It belongs to
another conceptualization, as the pioneers of so-
ciology indicated.
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To qualify as an epidemic. the impact of adver-
se conditions on a population must be wide and
unexpected in scope. Pandemic is the term reser-
ved for cases covering many countries and regions.
The term syndemic suggests a global, compound
disorder with many synergistic elements, inclu-
ding viral or bacterial diseases, social disruption,
economic and mental components which should
be considered when setting priorities for concerted
action(3). No single cause can be isolated. The no-
tion of cause must be replaced by function(4). The
result is a function of many factors, some of them
unknown to the observers or not acknowledged
by the official discourse.

“Mental” is a way of talking, a particular language
game, or narrative, that isolates certain experien-
ces or situations. Mental wellbeing is, heuristically
speaking, a device for better expression and con-
trol, not a substance or independent reality. The
trend toward a reification of nosological entities
derives from the medicalization of suffering and
the classification of “diseases” justifying medical
action. There is no health without mental health.
Health is an integrated whole. It can be said that
the expression “mental health” is a pleonasm, a
rhetorical figure for emphasizing experience and
expression (mentation and behavior).

Levels of analysis

Individual health is a personal construction. The
ability to carry out intended tasks, satisfaction
with life, access to goods and activities, number
and quality of personal relations, among other
factors, determine the perceived quality of indivi-
dual life. This perception varies greatly due to fa-
tigue, difficulties, environmental conditions. It is
not stable; it shows variations without altering the
perception that different states refer to the same
individual identity. Ther are oscillations without
losing continuity. Wellness and well-being are des-
criptive terms subject to changes.

Social or community health is not simply the ag-
gregate perception of individuals. It is based on a
general level of satisfaction not properly represen-
ted by any member of the group. It is neither an
average of measured conditions nor a statement
shared by all persons. Public health, as the effort of

organized communities and scientific discourse,
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depends on concerted action by the State and the
market. Number of beds, mortality and morbidi-
ty rates, number of subjects vaccinated, incidence
and prevalence of diseases, all these are indicators
of how well public health institutions perform.
However, results are not outcomes. All healthcare
systems, irrespective of the political environment,
enter periodic crises because demands increase
by wish and need. Dissatisfaction with the per-
formance of the systems is always present. In this
sense, results are not outcomes; these include the
final reception and evaluation by the stakeholders.

While the personal effort may be relevant at the
individual level, the conditions within a group
depend on power exerted by some members over
others, i.e. the authority of the State or the success
of the private enterprise. Individual perception of
wellness depends on the position of the person on
the scale or ladder of decisional power. Those who
control will feel that conditions are adequate while
those dependent on others will feel that their ca-
pacity to control, make decisions and set priorities
are limited and will consider that societal health

is bad.

These ideas are important for assessing mental
health. It is essential to recognize that the very
definition of a “group” is complex. Geographi-
cal, linguistic, and ethnic criteria are not always
relevant; there are groups formed by affinities not
dependent upon any of these factors, i.e., political
ideology, migrant status, income, or other.

It is doubtful that categories employed for asses-
sing individual health are pertinent or essential for
estimating social health. The orientation of classi-
cal thinking in medicine is geared towards evalua-
ting macro dimensions using micro estimations.
For analyzing the effects of disruptions due to a
pandemic, and for ethical analysis, these serve as
points of entry but need to be complemented by
other considerations, including political policy-
making and decisionmaking.

Psycho-cultural value theories

Data and insights from anthropological research
must be used in bioethical discussions. The “Geor-
getown mantra’ of principles (autonomy, benefi-
cence, non-maleficence, justice) and their relative

importance depends on the societal structure and
its basic value orientations usually subsumed un-
der the vague term “cultural difference”. General
orientations of society, albeit unconscious, are cri-
tical for the very definition of terms such as auto-
nomy and justice. Many misunderstandings arise
when trying to “map” values from one cultural
setting onto another.

Societies can be characterized by features such as
collectivism versus individualism, or materialist
versus post (or non)materialist preferences. The
decisional style accepted in a community may
not be accepted in another. Simple moralizing of
illuminated prophets is not helpful for decision-
making unless interpreted in the context of the
“cultural environment” and its symbolic texture.

An analysis of “core values” is essential for an
adequate appraisal of causes and effects of men-
tal health disruption at the individual and group

levels.

Values may be defined as conscious goals con-
cerning three universal requirements with which
individuals and societies must cope: a) biological
needs; b) coordinated (harmonic) social interac-
tions; ¢) smooth functioning and permanence of
institutions(5). Values are embedded in language
games and represent “universals” of meaning that
give sense and desirability to actions. The term
justice, applied to a situation or action, provi-
des an understanding of rational and reasonable
outcomes satisfying the emotional concreteness
required by participants in the social discourse.
Ideals cannot be confused with the practical use of
the principle justice, mediating between values and
customs; it has an instrumental character. There
are “levels of use” of terms, particularly those that
are value-laden. At the first level, words are used
in their commonsense denotations and connota-
tions and not subject to profound analysis. Their
effectiveness resides in the emotional undertones;
problems associated with terms such as dignity,
justice, right, indicate that the user is guided by
aesthetic or emotional resonance rather than by
cognitive or practical implications(6).

The conflict between universal and local concep-
tions of value is solved differently in different set-
tings. The distinction between “ezic” (universal)
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and “emic” (local) in anthropological studies must
be bridged by adequate concepts of culture. It de-
pends on how differences are approached, either
by Verstehen (comprehension) or by Einfiiblen
(empathy), that is, hermeneutics based on the ra-
tional use of prejudices or emotional understan-
ding. This resembles the distinction between no-
mothetic and idiographic approaches in science.
Casuistry and situationism prevail when conside-
ring the specifics, principlism is oriented towards
universalization.

Psychological and social wellbeing is rooted in the
fabric of a culture. Part of the state of wellbeing is
not available for discursive elaboration. Everybody
knows when life is good but few can conceptuali-
ze the reasons for the assessment. Besides, people
tend to detect difficulties easier than wellbeing. As
we noted, silence is the cornerstone of wellbeing.

Pathic versus pathological. The constitution of
well-being

Suffering is inherent to the human condition(7).
In every culture, there exists a quantum of dith-
culties that a normal person should endure. The
symbolic universe of culture imposes norms and
evaluates the responses to them according to so-
cially established criteria for “appropriateness” or
“normality”.

Any disruption in the social sphere causes unea-
siness, worries, anxiety, and fears. These different
forms of suffering are “pathic” conditions. In a
purely medical outlook, these turn into “patholo-
gical” states. However, impairments, disabilities,
and handicaps are pathological only when the dis-
ruptions they produce are conceptualized by me-
dical experts. Sometimes, the expert opinion does
not adequately reflect the beliefs and expectations
of persons and populations.

Every culture is a web of meanings and expec-
tations. The disruption is ever-present. What
is pathological in a pathic condition is not the
cause of dis-ease. It is the response supported by
knowledge and compassion.

The syndemic disruption manifests itself in all as-
pects of life. It changes personal relations, affects
economic stability, disrupts political order, pro-
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duces chaotic reactions, and resistance to expert
measures.

One of the problems associated with the emer-
gency is that people’s suffering has many causes,
including the threat of contagion, the imposed
lockdown, the economic disruption, and political
unrest. To prioritize which aspect should be dealt
with in the first place is a moral dilemma. It invol-
ves consideration of values, norms, and principles.
Each society or groups within a society place diffe-
rent emphasis on the importance of these factors
and demand attention to issues such as structural
inequalities, inequities, racism, poverty, hunger,
access to medical care. This global crisis results in
the synergistic effects of a constellation of causes
and circumstances that can be described with the
term “syndemics”(8).

Experience and expectation

It is helpful to use the anthropological and me-
tahistorical notions of Erfabrungsraum (field of
experience) and Erawartungshorizont (horizon of
expectation), proposed by Reinhart Koselleck for
the analysis of historical developments in socie-
ties(9). At any point in time, assessment of social
or individual conditions depend on the experien-
tial space, meaning actual possibilities for meanin-
gful action, and the horizon of expectations. Both
aspects are closely related, except in times of dis-
ruption, when they dissociate. The future appears
not predictable. Even if it looks positive, the lack
of control that ensues makes it a source of stress.
Change generates stress, for it involves unpre-
dictability and lack of control. From a historical
point of view, Koselleck contends that the time
between 1750 and 1850, termed Sattelzeit, defi-
nitely changed European Weltanschauung (cosmo-
vision), mostly due to the idea of progress. This
dissociated experience from expectation. The fu-
ture holds from then on another character, a new
time (Neuzeit) conceptually different from before.

Although much can be discussed in this idea, it is
interesting to note that seminal works of the Euro-
pean mind appeared in that period. Most impor-
tantly, technologies and sciences were modified in
a way that promised permanent perfection. For
medicine, the end of the XVIIIth and the begin-
ning of the XIXth century meant the change from
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a relatively ineffective praxis to the hope that the
mysteries of the body and the human soul could
be solved. That change was a lasting one, signaled
by the idea of progress, technification of medicine,
and medicalization of society. It is difficult to ima-
gine the previous state of affairs when medicine
and the medical profession could not claim suc-
cess in the way contemporary “medical science”
does.

These two polar frames of mind allude to inner
dispositions assumed to exist both at the indivi-
dual and the group level. Experienced Erfahrungs-
raum may be biased if a person or a society is not
well aware of the true possibilities according to a
reality principle. That perception of the real world
may change or modify the sense of accomplish-
ment or self-assertion needed for initiating action
and for selecting courses of action.

The behavioral dimension

Irrespective of individual feelings or emotions, in
times of crisis or turmoil, what counts at the so-
cietal level is the behavior of persons. Citizens may
or may not agree with measures taken during a
pandemic, but their behavior will determine the
outcome. For instance, lockdown and quaran-
tine are dispositions taken by health authorities
to limit contagion and reduce social interactions.
They may be accepted willingly or may b objected
because these measures limit the liberties of per-
sons. Sometimes, necessity or individual choice
push persons to violate restrictions, stressing the
syndemic character of the situation, that is, that
the health hazard or risk is less important for some
than other urgent activities. Compliance does not
prevent frustration and anger.

The ethical analysis of responses must consider
the behavioral dimension since moral justifica-
tion, although based on intentions, convictions,
and emotions is reflected in actions and choices.
As evidence from different societies shows, it is
difficult to obtain adherence to restrictions for di-
fferent reasons. Dangers and threats may appear
remote or abstract. The need to establish contact
with friends or relatives may prevail. A response
to anxiety may be to enjoy life and ignore or deny
consequences. Justification may vary but the point
is that inner dispositions cannot be ascertained.

Between experience and expresién there can be a
gap and public health is a matter of public trust
on the reasonableness of the measures taken by
authorities, and this in turn on how these measu-
res are willingly accepted. The principle of vertical
solidarity is an outgrowth of accepted leadership
and governance.

The psycho-ethical response
The historical record shows that people behave

in remarkably similar ways to health threats of a
pandemic nature. Descriptions of pandemics in
the past resemble what happens in the 21st cen-
tury(10). During the Black Death of 1348-1349,
populations reacted with fear, inclinations to en-
joy life, discrimination against sick persons, and
social unrest. The dominant intellectual resource
was the Catholic Church, whose authority was
damaged by the inability of the clergy to stop the
pestilence or to protect people, given its alleged
communication with God. Etiological conside-
rations at the time were different from what is
current to-day but despair, anxiety, fear, and re-
signation were the same(77). It may be true that
there does not exist a permanent human nature
and what we read in the reports from witnesses
of those days can only analogically be compared
with what happens today. But the reactions and
emotions evoked by the written accounts may be
assimilated to current descriptions of anxiety and
depression.

Different forms and expressions of anxiety

Fear from contagion and anxiety from uncertain-
ty is the most frequently encountered reactions to
the current situation all over the world. Reliance
on scientific facts is hampered by miscommuni-
cation, false information, conspiracy theories, and
ignorance. Ignorance is present also in scientific
circles, confronted with the new viral infection.
When ignorance is universal, it cannot be deemed
guilty. However, the search for culprits in catastro-
phic situations seems to be a permanent feature
of societies. Authorities, spiritual leaders, some
groups within society, deities, or fate can be targets
for aggression triggered by helplessness and hope-
lessness. In turn, when these sources of discomfort
either do not respond or are unavailable, a state of
despair ensues, resignation appears, and -given the
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presence of other symptoms and complaints- give
rise to characteristic states of depression.

People react to distress in many different forms.
Responses vary according to culture, social sup-
port, personality features, and intensity of stres-
Sors.

There appears sometimes denial, which serves a
protective function. The sense of invulnerability
that pervades the public discourse has in denial
a Good expresiéon. When arising from a public
authority it may be excused as the attempt to
avoid panic and provide tranquility. When the
stressor lasts more than expected, however, denial
is not the best coping mechanism and may be re-
placed by represién or alternative behaviors that
may seem irrelevant or useless, depending upon
the aims and consequences of actions.

The social unrest that characterizes many socie-
ties finds its roots in conditions previous to the
pandemic outbreak. All societies show some de-
gree of perceived or real inequality, which is struc-
tural, and the reactions to discontent rang from
not obeying indications to attacking authorities
or political systems. It is characteristic of current
situations that in many countries the forces of or-
der are criticized when trying to impose or im-
plement regulations. Dialogues tend to be tense,
misunderstandings arise, and irrelevant concerns
replace meaningful actions. People tend to believe
that minor changes in legislation, replacement of
persons in office, or allocation of resources may
lessen the real anxieties being experienced.

The aggressive mechanism may or may not be
adaptative. Traditionally, those in power tend to
distract attention maintaining the status quo and
justify violence based on this rationale. Those who
have less power, or strive at attaining power, justify
violence on the principle of justice or compensa-
tion. The result is polarization within societies, ex-
plained at the sociological level but neglecting the
individual states of anxiety that result in aggressive
thoughts and behaviors.

Other responses to anxiety and personal suffering
are also observable. A feeling of closeness and
proximity may ensue, with altruistic behaviors
and desire to help others. This is expected from
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those people engaged in activities that presuppose
compassion and vocation to help, heavily deman-
ded in times of stress. Examples of volunteers who
engage in empathic behaviors or who enlist them-
selves in activities of social relevance appear and
are widely informed.

These different responses, aggression, despair,
depression, philanthropy, are framed in different
contextualizations. Unavoidably, description, and
analysis are mixed with moral considerations and
quick approval or rejection. The rational and rea-
sonable decisionmaking is replaced by the use of
labels belonging to the moral discourse.

The psychoethics of syndemic crises

Discussions on the causes and effects of a crisis
may center on a normative or a descriptive posi-
tion. We witness the appearance of “experts” who
make recommendations, provide unwanted advi-
ce, or propagate fake news. As indicated(72), bet-
ween a pure deontological and a pure teleological
position regarding values and ethics, we need to
anchor deliberation on a careful appraisal of con-
crete conditions of living, in the right context, and
for the appropriate people. This amounts to ad-
vocating a reformulation of ethical discourses ac-
cording to contexts without denying that certain
universal principles can — or could- be discerned
in almost all societies. This empirical situationism
is all the more necessary in cases where situations
change and the dynamics of threats are difficult
to predict. The situation all over the world shows
that people do not react as experts indicate or
anticipate. This is a clear indication that moral
judgments cannot be easily passed and needs a
constant revision and confirmation with empirical
fact. A “grounded theory” of the ethical dialogical
environment is demanded. This amounts to con-
sidering not only the presumed rational abilities or
emotional empathy of authorities and the public
but also to an analysis of underlying pathic states
expressed in communications, social manifesta-
tions, and technical discourse. When these pathic
states are transformed into pathological condi-
tions, the imperative is to resort to a dialogue bet-
ween empirical medicine, moral conviction, and
public outcome.
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COVID-19 Y RESPONSABILIDAD CIVIL MEDICA: DESAFIOS
DE UNA ENFERMEDAD DESCONOCIDA QUE DEVINO EN
PANDEMIA!

Hugo Cirdenas Villarreal?, Manuel Antonio Pérez Saavedra’

Resumen: La emergencia sanitaria provocada por el coronavirus evidencia que los regimenes de responsabilidad deben ser
capaces de diferenciar los instrumentos conceptuales disponibles para lidiar con una enfermedad nueva que, ademds, devino en
pandemia. Este trabajo postula que, tratdindose de enfermedades nuevas, los principios de la responsabilidad por culpa evitardn
que los prestadores médicos sean condenados por hechos o circunstancias que no se hubieran podido prever o evitar segiin
el estado de los conocimientos de la ciencia. Ademds, en cuanto al problema de salud publica, todo juicio de responsabilidad
deberd tomar en cuenta los cambios que se producirdn en la /ex artis médica, y diferenciar la eventual responsabilidad de los
prestadores de salud de aquella que corresponda a la autoridad encargada de controlar los efectos de la pandemia.

Palabras clave: responsabilidad médica, covid-19, lex artis, riesgos del desarrollo, pérdida de la chance, falta de servicio, salud

publica
Covid-19 and medical liability: challenges of an unknown disease that became a pandemic

Abstract: The coronavirus health-emergency shows that liability schemes need to discriminate the conceptual instruments
available to address a new disease that, additionally, has become a pandemic. This article argues that, regarding new diseases,
a fault-based liability schemes prevents health providers from being held liable for consequences that could not have been
foreseen or avoided according to the state of knowledge of science. Besides, regarding the public health problem, any liability
judgment must take into account changes to the medical lex artis; distinguishing also the eventual liability of health providers
from the one that belongs to the authority in charge of the response to the pandemic.

Key words: Medical liability, covid-19, lex artis, development risk defence, loss of a chance, lack of service, public health

Covid-19 e responsabilidade civil médica: desafios de uma enfermidade desconhecida que se transformou em
pandemia

Resumo: A emergéncia sanitdria provocada pelo corona virus evidencia que os regimes de responsabilidade devem ser capazes
de diferenciar os instrumentos conceituais disponiveis para lidar com uma enfermidade nova que, além disto, se transformou
em pandemia. Este trabalho postula que, tratando-se de enfermidades novas, os principios de responsabilidade por culpa
evitardo que os prestadores médicos sejam condenados por fatos ou circunstancias que nio se podia prever ou evitar segundo o
estado dos conhecimentos da ciéncia. Além disto, quanto ao problema de satide publica, todo juizo de responsabilidade deverd
ter em conta as mudangas que se produzirdo na lex artis médica e diferenciar a eventual responsabilidade dos prestadores de
satde da que corresponda  autoridade encarregada de controlar os efeitos da pandemia.

Palavras chave: responsabilidade médica, covid-19, lex artis, riscos de desenvolvimento, perda de oportunidade, falta de
servico, saude publica
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A casi seis meses de que se haya declarado la alerta
sanitaria, Chile registra 319.493 casos confirma-
dos de covid-19, al tiempo que 7.069 personas
han muerto a causa del coronavirus(7). Y, si bien
en los primeros meses los niimeros avalaban la
gestion de la autoridad sanitaria, al mes de julio
de 2020 el pais lidera los indices de contagios por
millén de habitantes, por lo que se ha empezado a
plantear el problema de la responsabilidad.

La relacién entre prestaciones médicas y respon-
sabilidad se intensifica cuando los profesionales
de la salud se enfrentan a una enfermedad nueva.
Mis aun si esa enfermedad deviene en pandemia.
Ambos factores, que implican dudas cognitivas y
sobrecarga de trabajo, inciden significativamente
en la toma de decisiones, pudiendo desencadenar
perjuicios en los pacientes.

Desde luego, la responsabilidad médico-sanitaria
no estd supeditada al éxito o fracaso de un trata-
miento. Juridicamente, lo relevante es la conducta
desplegada y el dano solo es un indicio de que
pudo haber una conducta negligente(2,3). Para
que exista derecho a indemnizacién es necesario
acreditar una conducta negligente y, para esto, no
basta constatar un dano. Por eso, en materia de
responsabilidad, la pregunta clave apunta al es-
tindar de cuidado que deben seguir los estableci-
mientos y profesionales de salud. Hoy, en tiempos
de pandemia, esta pregunta se hace mds urgente.

En este articulo analizaremos qué instrumentos
conceptuales dispone el derecho de la responsabi-
lidad para lidiar con una enfermedad nueva que
deviene en pandemia. Tomando como referencia
la situacidén del covid-19, ofreceremos una lectura
de la responsabilidad médica que incorpore con-
sideraciones propias de la salud publica. Defende-
remos el argumento de que no debe haber respon-
sabilidad por dafos que se deriven de hechos o
circunstancias que no se hubieran podido prever
o evitar segun el estado de los conocimientos de la
ciencia, salvo que los mismos hayan sido causados
por productos sanitarios defectuosos. Respecto
del control de la pandemia, sostendremos que el
juicio de responsabilidad que se haga deberd to-
mar en cuenta la alteracién que sufrird la lex artis
médica, asi como la eficacia de los actos de auto-

ridad.
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Herramientas normativas para tratar enferme-
dades desconocidas

El tratamiento de los efectos nocivos de enferme-
dades “desconocidas” no es nuevo ni para la medi-
cina ni para el Derecho. Un ejemplo fue la apari-
cién del VIH. Multiples contagios se produjeron
mediante transfusiones de sangre antes de que se
descubriera la forma de transmisién del virus, a
partir de los inicios de los anos ochenta.

Cuando existen enfermedades desconocidas,
como la generada por la accién del VIH o el
SARS CoV-2, la ciencia comienza una carrera por
identificar y controlar la amenaza. Muchas veces
ello implicard identificar la estructura y la forma
de propagacién de la enfermedad para, sobre esa
base, implementar las estrategias de prevencién y
tratamiento, sobre todo en la fase inicial de este
proceso, profesionales de la salud indudablemen-
te ejecutardn y omitirdn acciones que generaran
danos a las personas y que, por lo mismo, plan-
tean la pregunta por la responsabilidad.

En el caso de los contagios de VIH por transfusio-
nes de sangre, Francia opté por poner la repara-
cién de esos danos a cargo del Estado. En efecto,
debido a la conmocidn social que generaron esos
casos y a las dificultades que supondria su juzga-
miento por tribunales ordinarios, se ordend la
reparacion de todas las victimas mediante la Ley
N°91-1406 de 31 de diciembre de 1991(4:157).
Lo importante del ejemplo, aparte de mostrar que
el recurso a fondos publicos es una opcién, es que
invita a preguntarnos por los otros instrumentos
conceptuales disponibles. En especial, por los
instrumentos conceptuales que puede aportar el
derecho de dafios.

En el contexto descrito, cobra especial impor-
tancia que analicemos el principio rector de la
responsabilidad civil médica, asi como el endure-
cimiento que ha tenido en los tltimos anos el ré-
gimen de responsabilidad por los dafios asociados
a medicamentos y a otros productos sanitarios
defectuosos.
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La responsabilidad por culpa como principio
rector de la responsabilidad médica

El conocimiento técnico y cientifico que se tie-
ne de enfermedades “nuevas” es, normalmente,
muy precario. Las incertezas que existen respecto
de ellas, como ocurre tratindose del coronavirus,
acrecienta las posibilidades de que, con el tiempo
y el desarrollo de las investigaciones, se descubra
que algunas acciones u omisiones médicas no
fueron acertadas respecto del tratamiento de esa
enfermedad.

En términos de responsabilidad civil o patrimo-
nial existen dos regimenes bdsicos que se diferen-
cian por la nocién de “culpa”. Mientras en los re-
gimenes estrictos u objetivos se responde por los
danos que se sigan causalmente de la accién, en
los regimenes subjetivos solo se responderd si la
conducta de quién causa el dafio es merecedora
de un juicio negativo de valor. La conducta puede
ser intencional (dolo o culpa intencional) o puede
suponer la infraccién no intencional de una nor-
ma de cuidado (negligencia, culpa no intencional,
o simplemente culpa). Y para determinar si una
conducta es negligente se recurre al criterio de la
previsibilidad. Asi, serd negligente quien actta sin
prever, debiendo hacerlo (segtin el parimetro de
una persona razonable), que sus acciones u omi-
siones tendrdn consecuencias negativas(5:75 y ss.).

Por lo anterior, ante la pregunta por la responsa-
bilidad de los prestadores de salud por el riesgo de
actuar frente a una enfermedad desconocida, el
Derecho les ofrece una via natural de proteccién,
al sujetar su responsabilidad a un régimen de res-
ponsabilidad por culpa. Ello quiere decir que, en
el contexto del tratamiento de personas con co-
vid-19, los prestadores de salud que, con la inten-
cién de tratar a los pacientes, causen dafios que
no eran previsibles al momento que ejecutaron su
accién, serdn exonerados de responsabilidad: pre-
cisamente porque su accién u omisién no podrd
ser considerada culpable.

El razonamiento recién referido fue recogido en el
articulo 41 de la Ley N°19.966, que regula la res-
ponsabilidad de los 6rganos del Estado que pres-
tan servicios médico-sanitarios, en los siguientes
términos: “[n]o seran indemnizables los dafos
que se deriven de hechos o circunstancias que no

se hubieran podido prever o evitar segtin el estado
de los conocimientos de la ciencia o de la técnica
existentes en el momento de producirse aquéllos”.

Dado que el Titulo III de la Ley N°19.966 in-
troduce un régimen subjetivo de responsabilidad
por falta de servicio (por culpa o negligencia de
los 6rganos del Estado), se podria pensar que la
regla del articulo 41 simplemente reafirma una
consecuencia de aquel régimen. Efectivamente,
se reitera la norma de responsabilidad por culpa
que dispone el articulo 38 de la referida ley. Por
lo mismo, en principio, el articulo 41 seria una
disposicién inocua desde el punto de vista de la
responsabilidad por las acciones u omisiones en
que puedan incurrir quienes intervengan en el
tratamiento de enfermedades nuevas como el co-

vid-19.

La reiteracién se explica por el contexto en que
se gest6 la Ley N°19.966, época en que se dis-
cutia si el régimen de responsabilidad del Estado
era objetivo o subjetivo. En nuestra opinién, el
articulo 41 vino a reafirmar el cardcter subjetivo
del régimen de responsabilidad consagrado en el
articulo 38, al evitar que el concepto de “falta de
servicio” que emplea dicha disposicién pudiese
ser leido en clave objetiva, como habia ocurrido
con el régimen espafol de responsabilidad de
la administracién que se estaba tomando como

modelo(2:§2.1).

En paralelo, algin autor ha sugerido que la re-
gla del articulo 41 importaria una flexibilizacién
probatoria del caso fortuito. A diferencia del ré-
gimen general, que exige para el caso fortuito la
concurrencia copulativa de la imprevisibilidad y
la irresistibilidad del evento danoso, el articulo
41 permitiria la exoneracién de la responsabili-
dad con la acreditacién de una cualquiera de esas
caracteristicas(6). Esta tltima lectura, aun siendo
plausible, no ha tenido pricticamente ningtin im-
pacto en la jurisprudencia de los tribunales’.

No obstante lo anterior, dado que la norma con-
tenida en el articulo 41 estd redactada en termi-
nologia propia de la nocién de los riesgos del de-
sarrollo(7,8), creemos que tendrd una importante
aplicacién a propésito de la contingencia ocasio-

4 En este sentido, el tnico fallo que hemos encontrado es 1° Juzgado

Civil de Rancagua, Rol C-3383-2018.
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nada por la enfermedad asociada al SARS CoV-2.
Y es que, como veremos enseguida respecto de los
danos producidos por productos sanitarios defec-
tuosos, una relativamente reciente legislaciéon ha
introducido en el Cédigo Sanitario un régimen
de responsabilidad estricta u objetiva, prohibien-
do alegar la excusa exoneratoria fundada en la no-
cién de los riesgos del desarrollo, al tiempo que
dispuso que la responsabilidad de la Central de
Abastecimiento del Sistema Nacional de Servicios
de Salud (CENABAST) se regird por las normas
del Titulo III de la ley N°19.966.

La supresién de la excusa liberatoria por ries-
go del desarrollo en el nuevo régimen de dafios
causados por productos sanitarios defectuosos

Con la aparicién de economias basadas en el con-
sumo masivo de bienes, surgié también la necesi-
dad de proteger efectivamente a los consumidores
de los danos que la puesta en circulacién de pro-
ductos podria causarles. Desde el punto de vista
de la prevencién y la reparacién de estos danos,
los sistemas cldsicos de responsabilidad fallaban.
A los consumidores les era pricticamente imposi-
ble probar la culpa en el disefio o en la fabricacién
del producto. Ademds, el fabricante muchas veces
se encontraba muy lejos (incluso en otros paises)
del consumidor final.

Por lo anterior, el derecho del consumo se desa-
rroll6 aumentando las listas de responsables por
los danos causados por productos (incluyendo
vendedores, distribuidores, etc.), y facilitando la
posicién probatoria de los consumidores median-
te la introduccién de presunciones de culpa e, in-
cluso, de regimenes de responsabilidad sin culpa
(objetivos).

En Chile, la regulacién del consumo no contem-
pla un régimen de responsabilidad por productos
defectuosos. Sin embargo, recientemente se han
dictado normas especificas sobre “productos sani-
tarios defectuosos”, y esta regulacién reviste una
importancia radical en el tema que nos interesa,
pues la cura del covid-19 parece pasar por la ela-
boracién de un nuevo medicamento o la experi-
mentacién con otros ya existentes, y la normativa
referida parece haber excluido la posibilidad de
hacer valer la excusa liberatoria por riesgos del de-
sarrollo.
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En efecto, la Ley N°20.850 de 2015 (conocida
como Ley Ricarte Soto) inserté un nuevo titulo
al libro IV del Cédigo Sanitario, regulando la
responsabilidad por dafios asociados a “produc-
tos sanitarios”. Entre éstos se encuentran pro-
ductos farmacéuticos, productos alimenticios y
otros elementos de uso médicos; y estos tltimos
comprenden (con algunas excepciones) instru-
mentos, aparatos, dispositivos y otros articulos o
elementos destinados al diagnéstico, prevencién
y tratamiento de enfermedades de seres humanos,
asi como al reemplazo o modificacién de sus ana-
tomias (art. 111).

La ley considera “producto sanitario defectuoso”
a “aquél que no ofrezca la seguridad suficiente,
teniendo en cuenta todas las circunstancias liga-
das al producto y, especialmente, su presentacién
y el uso razonablemente previsible” (art. 111 H).
Como se ha observado, esta definicién amplia
abarca todas las categorias de defectos que han
sido consideradas en el Derecho comparado: los
defectos de fabricacién (aqui la ley sefala expresa-
mente que un producto se considera defectuoso si
no ofrece la misma seguridad normalmente ofre-
cida por los demds ejemplares de la misma serie),
los defectos de informacién (si la presentacién no
incluye la informacién necesaria para evitar los
dafos) y los defectos de diseno o concepcién (si
en sus inicios el producto fue concebido de un
modo que resultaba inseguro y potencialmente

danino)(9).

Se trata de un régimen de responsabilidad estricta
u objetiva, en tanto no admite que el demandado
se exima “alegando que los danos ocasionados por
un producto sanitario se originan de hechos o cir-
cunstancias que no se previeron segtin el estado de
los conocimientos cientificos o técnicos existentes
en el momento de su puesta en circulacién o uso”
(art. 111K). Si bien la ley no impide esgrimir esta
excusa liberatoria respecto de todos los produc-
tos consumibles, si lo hace respecto de todos los
productos sanitarios, sean estos medicamentos u
otros instrumentos de uso médico que probable-
mente se utilizaron y se utilizardn en el tratamien-
to de los pacientes que contrajeron y contraerdn
la enfermedad producida por el SARS-Cov-2 que
apareci6 el afio 2019.
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Por lo anterior, tratdndose de danos que puedan
vincularse con un producto sanitario defectuoso,
los sujetos pasivos de la accién contemplados por
la Ley Ricarte Soto (los titulares de los registros o
autorizaciones, los fabricantes y los importadores,
segin corresponda) no podran valerse de la excu-
sa liberatoria de los riesgos del desarrollo. Aun-
que esta restriccién estd hecha de manera general
para los titulares de los registros o autorizaciones,
fabricantes e importadores, tanto publicos como
privados, la remisién que hace el articulo 111 T a
la Ley N°19.966 plantea dudas sobre la aplica-
cién de este régimen a la CENABAST.

En efecto, la norma referida establece que la CE-
NABAST responderd “conforme a las reglas es-
tablecidas en el Titulo III de la Ley N°19.966”
que, como vimos, establece un régimen de res-
ponsabilidad subjetivo. Si a la CENABAST se le
aplica dicho titulo III, podria plantearse la duda
interpretativa de si la aplicaciéon del articulo 41
(que parece incluir una excusa liberatoria por ries-
go del desarrollo) se aplica de forma preferente a
la norma incluida en el articulo 111 K que no
admite dicha excusa.

Herramientas normativas para tratar una pan-
demia

Como advertimos, ademds de su novedad, la en-
fermedad producida por el SARS-Cov-2 presenta
la particularidad de haberse transformado muy
rdpidamente en una pandemia y, por lo mismo,
en un problema de salud puablica(70,11). Por
ello, la autoridad sanitaria (el Ministerio de Sa-
lud, MINSAL) ha tomado la administracién de
la emergencia dictando una serie de normas que
buscan proveer formas de tratamiento de la en-
fermedad y evitar el contagio masivo de la pobla-
cion’.

Se ha generado asi un nuevo contexto normativo
que afectard la Jex artis médica. No solo respecto
del tratamiento de pacientes que hayan contraido
covid-19, sino también del tratamiento de otras
patologfas. De esta manera, la autoridad sanitaria
afectard el estdndar de conducta por el que res-
ponderdn los prestadores individuales o institu-
cionales de salud mientras dure la pandemia, y

> Una lista de las normas emitidas por el Ministerio de Salud de Chi-
le puede verse en: https://www.gob.cl/coronavirus/documentos/.

serd la autoridad la responsable por la gestion del
riesgo de catdstrofe que para la poblacién general
supone la pandemia.

La adaptacién de la lex artis médica a la situa-
cién de pandemia

Cuando la salud publica reacciona ante una pan-
demia cambiando el escenario normativo, como
ha ocurrido con el covid-19, las nuevas normas
no solo afectardn los protocolos de atencién de
la enfermedad epidémica. Debido a circunstan-
cias como la escasez de recursos o a la necesidad
de contener los riesgos asociados a la pandemia,
puede afectarse la conducta médica que debe em-
plearse en el tratamiento de otras patologias. Un
buen ejemplo de lo anterior es la resolucion del
MINSAL que ordena a establecimientos publicos
y privados postergar las cirugfas electivas cuyo re-
traso no signifique un riesgo grave para la salud
del paciente®.

Es importante advertir que el efecto referido solo
se mantendrd mientras la enfermedad sea un pro-
blema de salud publica. Una vez controlada la
pandemia (y con independencia de que se haya
encontrado una cura), la resolucién del MINSAL
perderd eficacia y el estandar de cuidado o lex artis
médica se verd restaurado. A efectos del juicio de
responsabilidad, esta idea es clave puesto que per-
mite explicar por qué la jurisprudencia de época
prepandémica puede no ser pertinente para eva-
luar conductas durante la pandemia.

Tan solo por poner un ejemplo, en el caso Quiroz
con Servicio de Salud Araucania, fallado en 2018
por la Corte Suprema, un hombre sufrié la rotura
del tendén de Aquiles. Inicialmente se le indicé
una cirugfa para tratar la lesién, pero finalmente
se optd por un procedimiento no quirdrgico. La-
mentablemente, este tratamiento no logré que la
rotura del tenddn sanase, quedando el paciente
con una cojera permanente. El tribunal conde-
n6 al Servicio de Salud a indemnizar al paciente,
pues estimé que “el procedimiento no quirdrgi-
co adoptado a través de la postura de ‘yeso bota
corta equino’ no fue el iddéneo (...), teniendo en
especial consideracién que el diagnéstico previo
del especialista en la materia, demostraba la ne-

¢ Resolucién Exenta N°203, de 24 de marzo de 2020, de la Subse-
cretarfa de Salud Publica.
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cesidad de una intervencién quirtrgica que, en
definitiva, no se materializd por la falta de camas
en el recinto hospitalario™.

Silos hechos del caso que acabamos de referir hu-
biesen ocurrido hoy, se tendria que exonerar de
responsabilidad al Servicio de Salud, puesto que,
como ya adelantamos, actualmente se encuentran
suspendidas las cirugfas electivas cuyo retraso no
signifique un riesgo grave para la salud del pa-
ciente. Por lo anterior, puede decirse que, para el
tratamiento de una lesién en el tendén de Aquiles
como la que sufrié el senor Quiroz y siempre que
se considere que una cojera no es un “riesgo grave
para la salud”, hoy la lex artis médica ha variado,
no siendo exigible la realizacién de un procedi-
miento quirdrgico.

Un segundo ejemplo de cémo una pandemia
puede cambiar el juicio respecto de determinadas
conductas, lo podemos encontrar en aquella ju-
risprudencia que suele condenar a los Servicios de
Salud por los perjuicios que sufren los pacientes
por las atenciones que brindan profesionales de la
salud que no son especialistas o no tienen la ex-
periencia suficiente. En estos casos, los tribunales
han sentenciado que una atencién por médicos
no especialistas evidencia una falta de servicio del
establecimiento asistencial, ya sea por una defi-
ciente distribucién de tareas dentro de la insti-
tucién o por carecer de un adecuado sistema de
derivacién a otro establecimiento®.

Si tales casos ocurriesen hoy se deberfa tener pre-
sente que, en virtud de las facultades extraordi-
narias que le entrega un estado de emergencia
sanitaria, el MINSAL ha dictado normas que per-
miten la contratacién de personal no calificado
(estudiantes del drea de la salud que se encuentran
cursando sus tltimos afos de estudio)’ y de médi-
cos que han obtenido su titulo en el extranjero sin
la necesidad de que sea revalidado y sin que haya
rendido el Examen Unico de Conocimientos de

7 Corte Suprema, Rol N°37.349-2017.

8 Fuentealba con Servicios de Salud Talcahuano (Corte Suprema,
Rol N°21.599-2017); Villamdn con Tiznado y Servicio de Salud Bio
Bio (Corte de Apelaciones de Concepcién, Rol N°917-2007).
Bravo con Ortega y Servicio de Salud Central (Corte Suprema, 4 de
octubre de 1984, Rol N°23.634).

? Decreto Supremo N°4, de 5 de enero de 2020, del Ministerio de
Salud.
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Medicina (EUNACOM)". De la implementa-
cién de estas medidas de emergencia, que surgen
como una forma de afrontar la sobredemanda que
implica la pandemia, cabe preguntarse si, en caso
de que este personal no calificado causara perjui-
cios a un paciente, podrian los tribunales concluir
que este simple hecho evidencia una falta de servi-
cio o actuar negligente del centro de salud, como
se ha concluido de forma consistente por la juris-
prudencia prepandémica.

Los ejemplos anteriores muestran que la conduc-
ta médica debida durante la emergencia se verd
alterada por los actos de la autoridad. Ello debe
ser tomado en consideracién en los juicios de res-
ponsabilidad que se presenten en el futuro. Una
cuestién distinta dice relacién con la posible va-
riacidén del “grado de diligencia” con que deben
actuar los profesionales de la salud en el contex-
to de la emergencia. Como ya se analizd, la regla
de conducta médica se construye comparando la
conducta efectivamente desplegada por el médico
con la que hubiese debido desplegar, atendido un
juicio de previsibilidad de danos de un buen pro-
fesional de la salud. En sentido técnico-juridico,
se trata de la nocién de “culpa leve”. Pero como en
el derecho de danos también se reconoce la cate-
goria de “culpa grave” para juzgar la responsabili-
dad de personas que se encuentran en situaciones
excepcionales, cabe preguntarse si deberia juzgar-
se la responsabilidad de los médicos que actdan
en el contexto de la emergencia sanitaria con base
en este grado de negligencia, e incluso mds, si de-
beria siquiera enjuicidrseles.

En el contexto de este debate, el gobernador del
Estado de Illinois (EE.UU.) promulgé una regla
especial para prestadores individuales e institu-
cionales de salud. En particular, decreté que ellos
serdn inmunes a demandas de responsabilidad
civil por eventuales lesiones o muertes que pue-
dan causar con ocasion de su participacion en la
emergencia sanitaria, salvo que se acredite que ac-
tuaron con culpa grave o dolo (“gross negligence or
willful misconduct”)". En igual sentido, el Euro-
pean Law Institute ha promovido que los Estados

' Decreto Supremo N°6, de 6 de marzo de 2020, del Ministerio
de Salud.
! Executive Order 2020-19, de 1 de abril de 2020. Disponible en:

hteps:/fwww2.illinois.gov/Pages/Executive-Orders/ExecutiveOr-
der2020-19.aspx.
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adopten politicas para asegurar que los prestado-
res de salud no sean condenados por los efectos
adversos de sus intervenciones relacionadas con el
covid-19, salvo que actden, al menos, con culpa
grave (“gross negligence”)".

Al respecto, conviene tener presente que la tesis
de la responsabilidad médica especial basada en
la culpa grave ha sido discutida en diferentes mo-
mentos de la historia, y ha sido progresivamente
abandonada por la mayor parte de la doctrinay la
jurisprudencia(72). Ello no significa que el juicio
de responsabilidad que pueda dirigirse contra los
prestadores individuales e institucionales de salud
desatienda las especiales circunstancias de incer-
tidumbre y sobredemandada que la emergencia
sanitaria impone al ejercicio de la medicina. Lo
anterior, porque preguntarse por el estindar ge-
neral de cuidado de la “culpa leve” es preguntarse
por lo que deberfa haber hecho un modelo medio
de profesional de la salud (en abstracto), pero to-
mando en consideracién las circunstancias parti-
culares (externas al sujeto) en que se desarroll6 la
accion.

Por todo lo hasta aqui dicho, no se ve la necesidad
de abogar por un régimen de responsabilidad que
“Gnicamente” reproche las conductas de los pres-
tadores individuales e institucionales cuando no
atienden a los pacientes con el cuidado con que
aun las personas negligentes tratan la salud pro-
pia (art. 44 del Cédigo Civil). Si a ello agregamos
que, en nuestro sistema de dafios, una modifica-
cién como la que se propone necesitaria articu-
larse mediante una reforma legal, creemos que no
nos equivocamos al afirmar que lo mds probable
es que la culpa leve serd el criterio con que se juz-
gard las acciones y omisiones del personal médico
en el contexto de la emergencia sanitaria.

La responsabilidad de la autoridad encargada
la gestién del riesgo asociado a la pandemia

Ademds de los cambios en los protocolos y del ne-
cesario ajuste del estdndar de cuidado que deban
cumplir los prestadores en salud, una epidemia es
un hecho natural cuya gestién corresponde, con
el debido apoyo de 6rganos técnicos, a un érgano
u autoridad de la administracién del Estado. Sin

2 Las propuestas de este instituto estdn disponibles, en inglés en:
https://www.europeanlawinstitute

duda, desde el punto de vista de la seguridad de
las personas, el gran peligro que enfrentamos es
que la emergencia sanitaria que ha provocado el
SARS-CoV-2 se transforme en un “desastre sani-
tario”, por el impacto que la propagacién descon-
trolada de la enfermedad pueda tener en la vida
de las personas.

Frente a un escenario de desastre, los Estados
disponen de diversos instrumentos como, por
ejemplo, fondos publicos de emergencia de segu-
ridad para salir en ayuda de las personas. Pero,
adicionalmente, las victimas de la pandemia y sus
familiares también cuentan con las normas que
regulan la responsabilidad patrimonial de la ad-
ministracién del Estado para obtener la repara-
cién de los dafios patrimoniales y extrapatrimo-
niales que se puedan asociar al manejo negligente
de la crisis.

Desde el punto de vista del derecho de dafios, si
a una gestion negligente del riesgo asociado a la
epidemia pueden vincularse dafios, corresponderd
imputar la obligacién de indemnizar los danos no
cubiertos por otros sistemas de proteccién social
al 6rgano de la administracién competente. En
casos como el que nos ocupa, podria pensarse
que, debido a la duracién promedio de un juicio
ordinario en Chile (siete afios, aproximadamente)
y a las dificultades técnicas que implica la prueba
de la negligencia y de la relacién de causalidad
entre los actos de autoridad y los danos, el recur-
so a la responsabilidad patrimonial serd de wu/tima
ratio. Sin embargo, la experiencia que obtuvimos
recientemente en un caso analogable (terremoto
y tsunami del 27 de febrero de 2010), indica que
son altas las probabilidades de que los familiares
de las victimas de la pandemia demanden masiva-
mente la responsabilidad civil del Estado. De ahi
que conviene analizar, aunque sea someramen-
te, los elementos de juicio sobre el manejo de la
emergencia y el problema del establecimiento de
la relacién de causalidad entre la conducta negli-
gente y los danos que a ella se asocien.

Respecto del enjuiciamiento de la actuacién de
la autoridad en el manejo de la emergencia sani-
taria, se debe partir por advertir que el impacto
que tiene un fenémeno natural en la vida de las
personas no es ajeno a la organizacién social. Muy
por el contrario, el impacto dependerd de la con-
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juncién entre el fenémeno natural y el nivel de
vulnerabilidad (o exposicién al riesgo de desastre)
que tenga una sociedad determinada. A su vez, el
nivel de vulnerabilidad guardard estrecha relacién
con el nivel de desarrollo econdémico del pais que
se analice, lo que es un importante aspecto al mo-
mento de enjuiciar la conducta de los érganos de
la administracién del Estado destinados a gestio-
nar los riesgos asociados a una pandemia.

La idea anterior es importante, porque sabemos
que esta pandemia tendrd efectos nocivos en la
vida de las personas, pero hay cierto nivel de noci-
vidad que no serd tolerable puesto que “depende”
de las acciones u omisiones que la autoridad reali-
ce durante la misma. Como expresara San Martin,
a proposito de los casos relacionados con el 27 de
febrero de 2010, “esta conclusién (...) es la que
permite atribuir responsabilidad —de cardcter ci-
vil, penal o administrativa— por la ocurrencia de
un desastre, de lo contrario, si fueran inevitables,
caerfan en la categoria del caso fortuito o fuerza
mayor” (13:1151).

En concreto, si la amenaza de pandemia estd de-
terminada por las medidas que se pueden tomar
para disminuir el nivel de exposicién de la pobla-
cién, habrd que evaluar qué politicas se tomaron y
la oportunidad de éstas. Por ejemplo, tendremos
que preguntarnos si fueron medidas apropiadas y
oportunas para evitar la expansién del virus: i) la
obligacién de hacer una declaracién jurada que se
impuso a las personas que venian viajando desde
el extranjero en lugar de ordenarles hacer cuaren-
tena'?; ii) el plan de retorno seguro y de nueva nor-
malidad que impulsé el gobierno a finales del mes
de abril del 2020, o iii) encargar la trazabilidad
de los casos con covid-19 a la atencién primaria
(recién) a partir de junio de 2020.

Respecto del establecimiento de la relacién de
causalidad en el caso que nos ocupa, se presenta
un problema de muy dificil solucién. Y es que,
segtin el entendimiento estindar de la doctrina
y la jurisprudencia de nuestro medio, cada una
de las personas que pretenda una indemnizacién
deberd acreditar que entre el dafio que invoque y
el acto u omisién de la autoridad que se sindique

1> Resolucién Exenta N°108, de 27 de febrero de 2020, del Mi-
nistro de Salud. Disponible en: https://www.minsal.cl/wp-content/

uploads/2020/02/1734494-covid-Declaracion.pdf.
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media una adecuada relacién de causalidad. Por
ejemplo, en el caso de muerte de un familiar por
coronavirus, habrd que probar que si no se hubie-
se realizado una u otra accién u omisién por parte
de la autoridad su familiar no se hubiera infectado
y, ademds, no hubiera fallecido.

De lo anterior pudiera pensarse que, prima facie,
las demandas contra el Estado por actos u omisio-
nes de la autoridad en el manejo de la emergencia
no debieran prosperar. Sin embargo, la reciente
experiencia de los casos asociados al terremoto
nuevamente muestra lo contrario. Para salvar las
dificultades probatorias del nexo causal, que en el
caso del tsunami se presentaban de manera and-
loga a las que se presentan en el caso de que nos
ocupamos (habia que demostrar que de haberse
efectuado el aviso las personas estas no hubiesen
fallecido), se recurrié a una nocién que en los tl-
timos anos viene anidando en la jurisprudencia
de la sala tercera de la Corte Suprema: la “pérdida
de una chance” de sanar o sobrevivir.

En los términos mds bdsicos posibles, la teoria
de la “pérdida de la chance” postula que si no es
posible acreditar (con certeza) que el acto u omi-
sién de que se trate caus6 la muerte de la victima,
pero si se puede dar por acreditado que lo privé
de una probabilidad (cierta) de salvarse, esta pér-
dida cierta de probabilidades debe ser indemni-
zada(14-17). Aunque en nuestro medio la teoria
aun se encuentra en un estado de desarrollo em-
brionario, una reciente aplicacién jurisprudencial
de la misma puede verse en Escalona y otros con
Fisco de Chile. En el caso, conociendo de un re-
curso de casacidén que precisamente cuestionaba
el establecimiento de la relacién de causalidad, la
Corte Suprema sostuvo que el juez de instancia
habria aplicado correctamente la teoria de la pér-
dida de la chance, puntualizando que no se habria
dado por acreditado el vinculo causal entre la falta
de aviso y la muerte de la victima, sino entre la
falta de aviso y la “(...) pérdida de la oportuni-
dad de alejarse de las zonas de riesgos antes de
la llegada de las olas que determinan la muerte o
afectacién de las personas™™.

Como se ve, la pregunta por la responsabilidad
de la autoridad encargada de gestionar los riesgos
asociados a la pandemia presenta espinosos pro-

' Corte Suprema, Rol N°12169-2017, considerando 13°.
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blemas. Por ello, cabe preguntarse si el derecho de
la responsabilidad civil es el instrumento éptimo
para cubrir este tipo de acontecimientos o si, por
el contrario, son otros los instrumentos norma-
tivos los que deberian emplearse. La pregunta es
sin duda atingente, pero, mientras ese debate se
desarrolla, nos parece que el sistema de responsa-
bilidad patrimonial seguird siendo la tltima linea
de proteccién del ciudadano y que, por lo mismo,
muchos de los casos relacionados con la pandemia
se resolverdn, como pasé con los casos del tsuna-
mi, con las viejas normas de la responsabilidad
civil que hoy, sintomdticamente, son rebautizadas
como derecho de dafios.

Conclusiones

El SARS-Cov-2 ha puesto en evidencia que una
enfermedad puede tensionar el régimen de res-
ponsabilidad médica desde dos perspectivas.

Por una parte, una enfermedad, cuando es nue-
va o inédita, tensiona el régimen de responsabi-
lidad obligando al sistema de salud a actuar en
un contexto en el que la posibilidad de controlar
o prever las consecuencias es limitada. Ante el
riesgo de actuar frente a una enfermedad desco-
nocida, el Derecho protege a los prestadores de
salud al sujetar su responsabilidad a un régimen
de responsabilidad por culpa. Bajo este régimen,
la responsabilidad de aquellos prestadores se en-
cuentra restringida a lo previsible, excluyendo
aquellos danos que no se hubieran podido prever
o evitar segtn el estado de los conocimientos de
la ciencia. Esta eximente de responsabilidad se en-
cuentra explicitamente reconocida en el articulo
41 de la Ley N°19.966, para los érganos de la
administracién del Estado. Sin embargo, cuando
se trata de dafios que provienen de productos sa-
nitarios defectuosos, la cuestién cambia. Respecto
de esos bienes, tanto los titulares de los registros
sanitarios como sus fabricantes e importadores
responderdn incluso de aquellos danos que no se
hubieran podido prever o evitar segtin el estado
de los conocimientos de la ciencia.

Por otra parte, cuando una enfermedad deviene
en pandemia, aquella pasa a ser un problema de
salud publica que suele traer aparejado un cam-
bio en el escenario normativo de la actividad
médico-sanitaria. Esto incide en la imputacion de

responsabilidad por los dafios que puedan ocurrir
durante una pandemia. En el caso del covid-19,
vimos que las nuevas normas, antes que afectar
el estdndar de cuidado abstracto de prestadores
individuales o institucionales, estin redefiniendo
los protocolos de conducta de la actividad sani-
taria. Cuestién que alcanza no solo al tratamien-
to de la enfermedad epidémica, sino también de
otras patologias. Esto obliga a ser cuidadosos en el
uso de la jurisprudencia de época prepandémica a
los casos que acaezcan durante la pandemia.

Por dltimo, el nuevo escenario normativo provo-
cado por la pandemia obliga a diferenciar la res-
ponsabilidad de los prestadores individuales e ins-
titucionales de salud de la que pueda correspon-
der a la autoridad encargada de controlar la emer-
gencia. Responsabilidad dltima que surge cuando
hay culpa de la autoridad (Estado) en la gestién
del riesgo conforme a los medios econémicos y
administrativos disponibles. En un eventual es-
cenario en que se persiga la responsabilidad del
Estado en el manejo de la pandemia del covid-19,
la teoria de “la pérdida de la chance” seguramente
serd invocada por los tribunales para superar las
dificultades que supone acreditar el nexo causal
entre el dafo sufrido y la accién u omisién de la
autoridad.
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FROM AUSTRALOPITHECUS TO CYBORGS. ARE WE FACING
THE END OF HUMAN EVOLUTION?

Justo Aznar', Enrique Burguete?

Abstract: Social implementation of post-humanism could affect the biological evolution of living beings and especially that
of humans. This paper addresses the issue from the biological and anthropological-philosophical perspectives. From the
biological perspective, reference is made first to the evolution of hominids until the emergence of Homo sapiens, and secondly,
to the theories of evolution with special reference to their scientific foundation and the theory of extended heredity. In the
anthropological-philosophical part, the paradigm is presented according to which human consciousness, in its emancipatory
zeal against biological nature, must “appropriate” the roots of its physis to transcend the human and move towards a more
“perfect” entity; we also assess the theory that refers this will to the awakening of the cosmic consciousness in our conscious
matter. Finally, it assesses whether this post-humanist emancipatory paradigm implies true evolution or, instead, an involution
to the primitive state of nature.

Keywords: theories of evolution, Australopithecus, cyborgs, post-humanism, transhumanism, somatechnics
De Australopithecus a cyborgs. ;Nos enfrentamos al final de la evolucién humana?

Resumen: La implementacién social del poshumanismo podria afectar la evolucién biolégica de los seres vivos y, especialmente,
la de los humanos. Este articulo aborda el tema desde las perspectivas biolégica y antropolégico-filoséfica. Desde la perspectiva
bioldgica, se hace referencia, en primer lugar, a la evolucién de los hominidos hasta la aparicién del Homo sapiens, y en segundo
lugar a las teorfas de la evolucién, con especial referencia a su fundamento cientifico y a la teorfa de la herencia extendida. En
la parte antropolégico-filoséfica se presenta el paradigma segtin el cual la conciencia humana, en su afdn emancipador frente
a la naturaleza bioldgica, debe “apropiarse” de las raices de su physis para trascender lo humano y avanzar hacia una entidad
mds “perfecta’; evaltia también la teorfa que refiere esta voluntad al despertar de la conciencia césmica en nuestra materia
consciente. Finalmente, juzga si este paradigma emancipatorio poshumanista implica una verdadera evolucién o, en cambio,
una involucién al primitivo estado de naturaleza.

Palabras clave: teorfas de la evolucién, Australopithecus, cyborgs, posthumanismo, transhumanismo, técnica somdtica
Do Australopithecus aos ciborgues. Estamos diante do fim da evolu¢ao humana?

Resumo: A implementagio social do pés-humanismo pode afetar a evolugao biolégica dos seres vivos e especialmente dos
humanos. Esse artigo aborda o problema de perspectivas biolégicas e antropolégico-filoséfica. Desde uma perspectiva biolégica,
é feito referencia primeiro a evolugio de hominideos até a emergéncia do Homo sapiens e, em seguida, is teorias da evolugio,
com especial referencia ao seu fundamento cientifico e & teoria da hereditariedade estendida. Na parte antropolégico-filosofica,
o paradigma ¢ apresentado de acordo com o qual a consciéncia humana, em seu zelo emancipatério da natureza biolégica,
deve “apropriar” as raizes da sua natureza para transcender o humano e se mover em diregio a uma entidade mais “perfeita”:
nés também avaliamos a teoria que refere este desejo ao despertar da consciéncia césmica em nossa matéria consciente.
Finalmente, ele avalia se este paradigma emancipatédrio pés-humanista implica evolugio verdadeira ou, contrariamente, uma
involugio para o estado primitivo da natureza.

Palavras chave: teorias da evolu¢ao, Australopithecus, ciborgues, pés-humanismo, transhumanismo, somatécnica
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1. From Australopithecus to Homo sapiens

Biological evolution could be coming to an end,
because man has been gradually acquiring a tech-
nological power that allows him to bring about
changes in the nature of living beings, and even in
his own self. It may be, as Yuval Noah Harari sug-
gests, that “we are on the cusp of a new era of self-
guided evolution enabled by genetic engineering
technologies and driven by the desire to ‘improve’
our bodies and minds” (7).

This has been extensively discussed by the recent
winner of the Nobel Prize in Chemistry, Jennifer
A. Doudna, in her book “A Crack in Creation.
Gene Editing and Unthinkable Power to Con-
trol Evolution”, where, in addition to describing
the discovery of CRISPR-Cas 9 technology, she
contends that this may be the newest and most
effective genetic engineering tool, and that CRIS-
PR could put the process of biological evolution
under human control(2).

Organic life appeared on earth around 3800 mil-
lion years ago. Since then, and from the first sin-
gle-celled organisms, living beings have evolved to
reach the somatic fullness —the phenotype— of
non-human primates, orangutans and Homo sa-
piens.

Homo sapiens split from orangutans and chim-
panzees approximately 8 and 5 million years ago,
respectively(3). Some organic structures of these
hominins have undergone changes since early ge-
nus Homo, especially the brain, which increased in
size from 450 cm® in primitive hominins to 1350
cm’ in modern humans.

The first question that arises when reflecting on
the evolution of the genus Homo is to determine,
with the greatest possible certainty, who our early
ancestors were. The first hominins separated from
gorillas 8 million years ago, and that humans and
chimpanzee lineages did so around 5 million years
ago. However, this dating cannot be considered
definitive due to a lack of fossil data from that
time(4).

Nevertheless, these doubts appeared to be resolved

when, in 1973, Mary Leakey and Donald Johan-

son discovered fossil remains of hominins of be-
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tween 3 and 3.5 million years old in east Africa.
This genus was called Australopithecus afarensis and
the individual fossil discovered was called “Lucy”.
The inclusion of Lucy within the genus Homo was
based on her bipedalism, a feature that has been
considered as definitive for classifying an indi-
vidual as the genus Homo. At that time, Lucy was
considered the oldest individual of that genus(4).

The other feature that gives these ancestors —our
predecessors— human character, is the size of
their brain. As already mentioned, Lucy’s brain
was similar in size to that of an adult chimpan-
zee, and even its overall phenotype was more like
a chimpanzee than a primitive human.

For a long time, Australopithecus afarensis was con-
sidered the oldest hominin, but in the mid-1990s,
others were discovered, apparently older than A.
afarensis. One of these, Australopithecus anamen-
sis, also biped, was ascribed an age of 4.1 million

years(3).

Other hominins, part-contemporaries of Austra-
lopithecus, were Kenyanthropus and Paranthropus.
Paranthropus represents a side branch of the homi-
nin lineage that has become extinct(5). Other spe-
cies of the genus Australopithecus have also been
identified, such as Australopithecus: babrelghazali,
platyops, africanus, garhi and sediba(6).

About 2.5 million years ago, Homo habilis, which
had a cranial capacity of just over 600 cm?, and
Homo erectus, with a cranial capacity of 800 to
1100 cm?, lived in Africa(5). Homo erectus was the
first intercontinental migrant among our homi-
nin ancestors, for shortly after their emergence in
Africa, they spread across Europe and Asia, even
reaching the Indonesian archipelago and northern
China. Both the fossils of Homo erectus discov-
ered in Java and those discovered in Georgia were
deemed to be between 1.8 and 1.6 million years

old(5).

In the mid-1970s, Richard Leakey, son of Mary
Leakey and her anthropologist husband Louis,
discovered a very well preserved skull fossil in
Koobi Fora (Kenya), which was classified as speci-
men KNM-ER 1470(3); it was included within
the species Homo habilis and ascribed an age of
2.42 million years(3).
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However, large intraspecific variation was detected
in the Homo habilis fossil remains found, so some
of these specimens, especially those with larger
skulls, were redefined as Homo rudolfensis(3). This
genus was confirmed when another fossil skull,
also classified within the species Homo was like-
wise discovered in Koobi Fora(3), which seems
to support the theory that two species of Homo
existed 2 million years ago in Africa: habilis and

rudolfensis.

However, in the early twenty-first century, three
new candidates for the oldest hominin were dis-
covered: Sahelanthropus tchandensis, who lived 6
or 7 million years ago; Orirrin tugenesis, discov-
ered in Tugen, Kenya, thought to be 6 to 7 million
years old; and Ardipithecus ramidus discovered in
Europe, 4.4 million years old(4), although it is not
fully clear whether these last three “could be vari-
ants of the various lineages of apes that existed be-
fore the true ‘hominins’ appeared(4)”. Therefore,
Australopithecus — either aferesis or anamensis —
generally tends to be considered our earliest ances-
tors, with an age of around 3 million years(4).

As previously mentioned, notwithstanding the
fossils discovered in Africa in 1921 and 1923, fos-
sil remains were discovered in Zhoukoudian, Chi-
na, known as “Peking Man”, which were classified
as Sinanthropus pekinensis(3).

Also in 1891, fossil remains were discovered on
the island of Java, and accordingly named “Java
Man”, with these hominin remains seemingly the
oldest discovered in Asia. Although it had a small-
er brain than modern humans, because it walked
upright, its discoverer, Eugene Dubois, placed it
within the genus Homo and called it Pithecan-
thropus erectus(3). In the 1990s, “Java Man” was
ascribed an age of 1.8 million years(3), very simi-
lar to that of the African Homo erectus, which has
been a hindrance to be able to say that the Asian
Homo erectus could be a direct descendant of the
African erectus.

Another difficulty arose from the discovery of
fossil remains in Dmanisi, Georgia, in 1991, be-
cause they were also ascribed an age of 1.8 million

years(3).

Another group of hominins are the “Neander-

thals”, who appeared in Europe 200,000 years
ago and survived until 30,000 years ago. The first
Neanderthal fossil was discovered in 1856 in the
Neander Valley near Dusseldorf (Germany), and
classified by William King as Homo neandertha-
lensis. Based on this first taxonomic classification,
up to 34 different species and six genera of Nean-
derthals have been proposed(3). In terms of their
relationship with Homo sapiens, the most widely
accepted theory is that Neanderthals and Homo
sapiens are two different species, two sister groups
of the genus Homo.

Neanderthals were eliminated by modern humans,
the “Cro-Magnons”(4). Although it was initially
thought that the Neanderthals had not interbred
with Homo sapiens, in 2010, Svante Paibo showed
that both species would have hybridised, as about
4% of genes in modern humans are of Neander-
thal origin(3)(4). Incidentally, these genes control
important functions such as smell, vision, cell
division, spermatogenesis, the immune system,
muscle contraction and language(4).

Apparently, though, the hominin species does not
end here since, in October 2004, the journal Na-
ture published the finding by Michael Morwood
and colleagues of a tiny hominin fossil on the Is-
land of Flores, which they called Homo florisiensis;
the fossil had a very small body and a tiny brain,
even smaller than that of a newborn human, and
lived on the island between 60,000 and 18,000
years ago(4). How that group of hominins arrived
on Flores and the reason for their small size is cur-
rently unknown.

In 2010, new skeletal remains were discovered in
the region of Altair (Russia) in Denisova Cave,
which were apparently about 100,000 years old.
Following DNA tests, they were classified as a hu-
man species, different from the Neanderthals and
modern humans. Individuals of this new species
have been named “Denisovans’(3,4). The Den-
isovans spread across Asia, from 125,000 until
12,000 years ago and interbred with humans pre-
sent there, which has been confirmed by the find-
ing of around 3% of Denisovan genes in modern

humans(3,4).

Besides the aspects discussed thus far in relation
to the genus Homo, one subject that has fascinat-
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ed paleoanthropologists is whether Homo sapiens
originated from a single population or from sev-
eral species, and in one or different places.

Using a genetic evolution technique called the
« » . .

molecular clock”, it has been possible to calculate
the time elapsed from the moment a gene origi-
nates until the present time, by the number of
mutations found therein.

The molecular clock is based on “the probability
that the changes in a given gene are constant, since
the protein function does not change and is, there-
fore, outside natural selection. Thus, the differ-
ence in the number of changes found between the
genes of two species can be used to calculate the
time elapsed from a given time to their common
ancestor”. Accordingly, using the molecular clock,
we can reconstruct the evolutionary history and
branching order of different human lineages(3,4).

Using the molecular clock, it has been determined
that modern humans emerged in east Africa less
than 200,000 years ago(4). That is to say, as mod-
ern humans expanded their migrations outside
Africa, they would have eliminated the rest of the
hominins they encountered in the territories that
they took over, imposing themselves as the only
hominins who survived on earth, from which we

are descended. This model has been called the

“complete replacement model”(4).

But there is another option, which holds that
“modern humans did not originate in a specific
place, but in various places, and did not constitute
a single population, which then spread through-
out the world; rather, we come from different
populations settled in different regions, which
were genetically intermingled and that evolved as
a unique species”(4). This model has been called
the “multiregional evolution model”(3,4). Accord-
ing to Cela-Conde and Ayala(3), neither of the
two models —the “replacement” or the “multire-
gional”— can be regarded as definitive, although
the evidence available today supports the idea that
modern humans arose in Africa and subsequently
expanded into other continents, so that “at the
present time, there is little doubt that Africa was

the cradle of the hominins”(3).

Af Nevertheless, as Lee and Yoon said in their
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recent book, the fundamental questions remain
unresolved: Where do modern humans come
from? What paths have they followed to get to
where we are today? And where will our human
journey lead?(4). Moreover, “for now, we do not
have even basic information on how Homo sapiens

emerged” (6).

In addition to the foregoing, it may be said that
the mechanisms that have governed the evolution
of living beings to modern man are not fully un-
derstood, although the “Theory of Evolution” is
the one that prevails in the scientific field. We shall
refer to this in the next chapter.

II. The Theory of Evolution
In his 1859 book “On the Origin of Species”,

Darwin stated that the development and evolu-
tion of living beings is governed by natural selec-
tion, which makes the fittest prevail and elimi-
nates the weakest(6). If we accept this theory, it
could be said that living beings themselves and
species are not immutable, and that differences
in their phenotypes are the consequence of the
aforementioned biological evolution(6). By focus-
ing his evolutionary theory exclusively on natural
biological mechanisms, Darwin excludes the pur-
pose in evolution, that is, the teleology. As Darwin
himself says: “It seems that there is no [more] de-
sign in the variability of organic beings and in [the
action of] natural selection [than in the course

which the wind blows]” (7).

However, his contemporary Alfred Russel Wal-
lace argues that natural selection does not seem
to be sufficient to explain the origin of the hu-
man species. According to him, we humans would
not have become what we are if only the afore-
mentioned natural selection had been taken into
account(8), so that he somehow introduces the
possibility of an external —possibly divine— in-
tervention in the evolutionary process itself.

According to Cela-Conde and Ayala, when study-
ing the Theory of Evolution, three different as-
pects need to be examined: “The first is the fact
of evolution itself, that is, the finding that species
change over time and are related to each other”;
the second is its history, and the third refers to the
causes of evolution, “this is the processes that de-
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termine the morphological, physiological and be-
havioural characteristics of organisms in particular
and the relationships that exist between them”(3).

After the theories proposed by Darwin and Wal-
lace, a breakthrough in understanding the mecha-
nisms of “biological evolution” occurred with the
discovery in 1900 of the “Mendelian Theory of
Inheritance”, which emphasizes the role of hered-

ity in the offspring.

Darwinian Theory was redefined in 1930 by The-
odosius Dobzhansky, in his book “Genetics and
the Origin of Species” by combining natural se-
lection with Mendelian inheritance(9). As Cela-
Conde and Ayala said, this work by Dobzhansky
could be considered the most important contribu-

tion in what is known as the “Synthetic Theory”
or “Modern Theory of Evolution”(3).

Over time, a series of unified principles have grad-
ually been added to the Synthetic Theory, which
have led to what has been termed “Modern Syn-
thesis” or “neo-Darwinism”(70); this espouses that
biological evolution is the result of the interaction
of two main forces: genetic variation and natural
selection. In short, it could be argued that neo-
Darwinism is defined by ongoing genetic changes
in individuals as a result of random processes, with
no control mechanism or particular system direct-
ing these mutations to purposes that benefit the
individuals concerned; thus it is natural selection
that is the main regulatory factor of evolution(71).
In the words of Richard Dawkins, the Modern
Synthesis or neo-Darwinian Synthesis of Evolu-
tion is a mechanistic theory of population genetics
which is based on the randomness of mutations,
and excludes any purpose in the evolutionary pro-
cess(12).

Ernst Mayr, one of the founders of neo-Darwin-
ism, distinguishes between “microevolution” and
« . » . . .

macroevolution”(13). In his view, microevolu-
tion refers to the changes that can occur within
the same species, while macroevolution refers to
changes at the highest level of biological classifica-

tion.

To sum up, according to Artigas and Turbén(74),
the Synthetic Theory is characterized by the in-
teraction of five factors: (a) mutations or random

changes in the inherited genetic material; (b) ge-
netic recombination thereof; (c) genetic drift or
random changes in the frequency of genetic vari-
ants; (d) genetic migration, which incorporates in-
dividual carriers of different genetic variations in
the reproductive group, and (e) finally, the natural
selection caused mainly by the environment.

In both the Darwinian Theory and the Synthetic
or neo-Darwinian Theory, evolution occurs by
the slow and inexorable accumulation of small
genetic variations (mutations) and by natural
selection of the new beings produced. “Genetic
mutations may be of two categories: point muta-
tions affecting only one or a few nucleotides of a
gene; and chromosome mutations, affecting, par-
tially or completely, one or more chromosomes
and which can change the organization of a given
chromosome or even affect the number of chro-
mosomes” (3).

In 1968, Japanese geneticist Motoo Kimura pro-
posed what he called the “Neutral Theory” of mo-
lecular evolution. It posits that “a great part of the
genetic variation observed in populations and spe-
cies is due to the fluctuation and random fixation
in the genome of neutral genetic variants”(15), so
that “many of the changes that take place in the
DNA and protein sequences are adaptively neu-
tral, that is to say, they have little or no effect on
the function of the molecules”(3).

In 1983, Kimura, in collaboration with Tomoko
Obhta, developed the so-called “Neutral Theory of
Molecular Evolution”, which contributed deci-
sively to acceptance of the Neutral Theory as one
more possibility within biological evolution(76).

In the 1970s, Stephen Jay Gould(17) proposed a
new alternative to biological evolution, which he
called the “Punctuated Equilibrium Theory”; this
argues that the emergence of new strains of living
organisms occurred abruptly or in “jumps”, but
after such “jumps” there might be periods of cer-
tain equilibrium, i.e. periods of slow evolution. In
a way, the latter allows the Synthetic Theory of
Evolution and the Punctuated Equilibrium Theo-
ry to be combined.

However, some authors argue that there is a need
to develop a “postmodern” synthesis of the The-
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ory of Evolution following the incorporation of
new forms of hereditary transmission, that have
expanded the neo-Darwinian Evolutionary The-
ory(18,19), the most significant of which, in our
view, is so-called “Extended Heredity”.

Theory of Extended Heredity

The mechanisms of action of Extended Heredity
were studied in depth by Russell Bonduriansky
and Troy Day in their recent book “Extended He-
redity”(20), in which they essentially claim that
non-genetic acquired factors can be transmitted

to offspring,.

Indeed, until recently, it was thought that acquired
traits could not be inherited, as it was believed that
only genes could mediate in the transmission of
biological information. However, according to the
theory of Extended Heredity, “there is also non-
genetic inheritance, in which other factors that are
transmitted to offspring may play a role, some of
which have the capacity to regenerate themselves
and persist over multiple generations”(20). It can
therefore be said that “[g]enes have a great deal
of influence [on evolutionary processes] but their
control is far from absolute”, because there is “em-
pirical evidence revealing that there is often much
more to heredity than genes alone”(20). Accord-
ing Bonduriansky and Day, acceptance of the con-
cept of Extended Heredity may revolutionize our
ideas about biological evolutionary processes(20).

Among the non-genetic factors involved in Ex-
tended Heredity, epigenetic factors play an im-
portant role. But what do we mean when we talk
about epigenetic factors?

The term epigenetics “is used in the ‘broad sense’
by evolutionary ecologists and developmental
biologists to try to explain how environmental
factors can shape the phenotypes of living be-
ings, but it is also used in a ‘narrower sense’ by
molecular biologists to try to further understand
the mechanisms that regulate gene expression. In
other words, the first definition primarily affects
the constitution of phenotypes, while the second,
narrower, particularly affects the molecular mech-
anisms” (20).

Bonduriansky and Day restrict the term epige-
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netic, in relation to biological evolution, to the
“narrower sense” referred to above. In their view,
epigenetic changes can be passed on through gen-
erations, independently of the genes, affecting the
mechanisms of inheritance(20), which forms the
basis of so-called “transgenerational epigenetic in-
heritance”(21).

However, transgenerational epigenetic inheritance
is not the only form of non-genetic inheritance, as
other non-genetic mechanisms may also facilitate
the transmission of information to offspring and
affect biological evolution. These might include:
cytoplasmic, structural, symbiotic and behaviour-
al factors. As Bonduriansky and Day contend, “in
the exciting field of epigenetics it is easy to forget
that this heredity is only one possibility among
the various mechanisms that may occur in non-
genetic inheritance” (20).

Among the non-epigenetic mechanisms of biolog-
ical inheritance, so-called “niche construction” has
been proposed. This refers to the fact that the en-
vironment in which a biological process develops
can influence the evolutionary process itself and,
above all, to how changes could be transmitted to
offspring(22).

There is also the theory of “phenotypic plastici-
ty”(23), which could be defined as the ability of an
organism to change its phenotype in response to
environmental influences(24), so that the shape,
appearance and behaviour of a living animal, i.e.
its phenotype, may be influenced by factors exter-
nal to it.

Furthermore, Shapiro et al.(25) propose the exist-
ence of natural genetic engineering. This would
act similarly to laboratory genetic engineering,
because in their view, the cell genome is not just
a repository of information, but rather a reading
system that can be manipulated by the cell itself,
since it has a biological system that can direct the
information towards a specific purpose, so that the
cells can use these capabilities to self-regulate their
own evolution(26).

As Bonduriansky and Day argue, “today the ex-
istence of nongenetic inheritance is no longer in
question [...]. But the role of nongenetic inherit-
ance in evolution is much more difficult to estab-
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lish”. Nevertheless, in their opinion, its existence
is indisputable, since they believe that all of the
necessary conditions arise to assume that some
non-genetic factors are transmitted stably across
generations. If all this is confirmed, as seems to be
the case, we will need to rethink the evolutionary
history of humans, since the concept of Extended
Heredity undoubtedly represents a break with the
past(26).

In any case, the evolutionary mechanisms con-
sidered up to this point essentially respond to
what have been called “minor transitions” in the
evolutionary process, i.e. to “microevolution”,
in the sense that it uses this concept; however,
“macroevolution”(73), the major evolutionary
transactions, and essentially the production of
new species, seems a problem not yet well eluci-
dated. Even Charles Darwin, in his book “The
Origin of Species”, did not devote much attention
to the process by which new species emerge(20),
among other reasons because of the difficulty in
accepting a definition of species. Species can also
be defined as a group of individuals that has the
potential to interbreed and that is reproductively
isolated from other such groups(27). For Mayr, “a
species is a group of natural populations that have
the potential to interbreed and are reproductively
isolated from other groups of populations”(28), or
it can also be defined as “a single lineage of ances-
tral descendant populations of organisms which
maintains its identity from other such lineages
and which has its own evolutionary tendencies
and historical fate” (Wiley)(29). The emergence
of a new species is a process by which a group of
individuals splits off from a previous species and
reaches the possibility of reproducing separately
from their ancestral group(20).

With regard to potential mechanisms of specia-
tion, some time ago Sewall Wright proposed a
mechanism based on the fact that certain groups of
individuals can grow to a maximum peak, which
can then descend to a minimum level, and then
increase again to another peak. From one of those
peaks, its individuals can reproduce and evolve in
isolation, which can lead to a new species(30).

In the late sixties, Lynn Margulis proposed a new
theory to support the origin of new species, sug-
gesting that they could be obtained by the symbi-

osis of two primitive species, for example, from an
archaea (prokaryote) and a bacterium, biologically
active cells(20,31).

More recently, John Maynard Smith and Eors Sza-
thmdry revisited this same theory to support the
emergence of eukaryotic cells through the symbio-
sis of archaea (prokaryotes) and bacteria(20,32).

Without a doubt though, aside from the mecha-
nisms proposed to support the aforementioned
biological evolution, an important background
aspect is to determine whether evolutionary pro-
cesses occur randomly, i.e. if they occur at ran-
dom or if there is any kind of purpose in them.
We shall not refer to this in depth here, which we
have already done in a previous paper(33), but we
shall reflect briefly on the importance of the issue.
The core of the matter is to determine whether or
not there is teleology in biological evolution, or if
at least, if one does not want to accept teleology,
one acknowledges the existence of self-regulatory
mechanisms in the genomic structure of living be-
ings that can propitiate their evolution towards
some specific purpose. This is what has been called
“teleonomy”, a term which — since it does not
require any external intervention — has greater
acceptance among moderate evolutionists. This
biological mechanism has been called the “Theory
of Self-regulation”.

However, in addition to the biological mecha-
nisms discussed, we may add the potential to arti-
ficially modify the biological evolutionary process.
Indeed, Doudna, in her aforementioned book,
“A Crack in Evolution,” suggests the possibility
that by using genetic editing with CRISPR-Cas
9, man could, in some way, modify the biological
evolutionary process(2). For about the hundred
thousand years of modern human existence, the
genome of Homo sapiens has been modelled by the
twin forces of random mutation and natural selec-
tion. Now, for the first time, we possess the ability
to edit not only the DNA of any living human
being, but also the DNA of future generations; in
essence, to direct the evolution of our own species.
This is something unprecedented in the history of
life on Earth(34).

III. Technogenesis of the Posthuman or anthro-
pogenesis of the humanoid robot
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Taken to the extreme, the rationalizing paradigm
described by Max Weber(35) in the middle of the
last century —whose main indicators are calcula-
bility, efficiency and predictabilicy— could allow
us to control our own destiny as individuals and
as a species, with the help of technology. In fact,
in 2003, a report by the National Science Founda-
tion (NSF)(36) showed their confidence that the
convergence of sciences such as nanotechnology,
biotechnology, information technology and cog-
nitive sciences (NBIC) would allow evolution to
be technologically re-launched to achieve a new
type of man in endless progress, a man impervi-
ous to disease and aging. This “re-launch” would
start with the “biologization” of the artificial by
biomimicry.

The confidence of the NSF in NBIC convergence
is not entirely unfounded. At the end of the day,
there are few in the twenty-first century who can
say that their feelings and dreams are not medi-
ated by technology(37). Perhaps for this reason,
enhancement (a term used to designate interven-
tions to improve human functioning beyond what
is necessary to sustain or restore good health(38)
is an increasingly used concept in the language of
philosophy and biomedicine.

The transhumanist movement believes that en-
hancement is not an option, but a duty. It afirms,
in fact, the “moral duty to improve physical and
cognitive capabilities of the human species, and to
apply new technologies to man to eliminate un-
desirable and unnecessary aspects of the human
condition, such as: suffering, sickness, aging, and
even the mortal condition”(38). Its initial suppo-
sition is that aging brings no biological benefit to
the individual and death is but a correctable side
effect of natural selection; the expression of its re-
sounding failure at having been unable to facilitate
mechanisms of repair, regeneration and renewal of
biological structures(39).

Epistemologically, transhumanism is rooted in the
hermeneutics of evolutionism and technology(37)
conjectured in 1923 by Julian Huxley, who pre-
dicted the possibility of “the education of old fac-
ulties to new heights, and of the discovery of new
faculties altogether”(40). Against the randomness
and margin of error of natural selection, compared

by Dawkins with a ‘Blind Watchmaker’(47), man
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would have the responsibility to establish a “con-
scious evolution”.

In fact, with Huxley began a new evolutionary
paradigm based on the potential ability of human
consciousness to penetrate the roots of biology in
order to provide vision, direction and guidance for
the flourishing of “a new kind (of life) that will
be the dominant and highest life form”(39). This
new kind of life will be, in the first instance, an
“enhanced human” or transhuman which will lat-
er transition to the posthuman: a being “more per-
fect” than its predecessors and that will take our
species to the culmination of its essence in terms
of the fulfilment of its rationality and will(42).
The posthuman will prolong his life without de-
cline, will have a greater intellectual capacity and
absolute control of his emotions. In short, he will
enjoy a body in accordance with his wishes, which
will be able to produce copies of itself(43), con-
fining the human to the status of an evolutionary
episode already surpassed whose only greatness, as
Nietzsche said(44), lies in being a bridge and not
an end: a transition and a decline.

Transhumanism and posthumanism therefore un-
derstand natural selection as the “prehistory” of
a dual evolutionary sequence not yet completed,
albeit in an advanced stage of development: tech-
nogenesis of the posthuman(45) and anthropo-
genesis of the humanoid.

Cosmic consciousness as an engine of evolution

For transhumanism, the engine of evolution is
not the random mutation of genes or the filter
of natural selection(46), but the will, essence of
reality and the universe, although man’s task. Hy-
bridization between the natural and the artificial,
between human consciousness and artificial in-
telligence, requires the acquiescence of humans,
but does not respond to their original initiative.
Rather, it would be the universe itself who would
have “endowed itself with small representations of
itself or with sparks of a more intense subsequent
moment (47), in which human consciousness
becomes universal consciousness and brings the
development of nature to its fullness. For Kur-
zweil, our identity is based on an evolving mind
file when we take the huge step of replicating our-
selves in computer technology. In his own words,
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“we will be software, not hardware” (48).

For transhumanists, it seems time to evolve past
Logos consciousness to form Holos conscious-
ness(49); to take responsibility for the evolution
of the cosmos with which we are one; to transcend
ourselves to energize and direct our evolution to-
wards a new asexual, immortal, hybrid and pro-
foundly egalitarian species(50,51), in which there
is no place for selfishness, anger or the cruelty of
human nature.

Somatechnics, enhancement and eliminative ma-
terialism

There is no doubt that man is more than nature
and that his evolution would not be explained
without technology. But while human technology
transformed the world, it has also transformed
man himself. To explain this phenomenon, the
concept somatechnics is gaining strength; this
states that man is nothing but embodied technolo-
gy(52). Indeed, there is some truth in this, because
our body is actively involved in the reception of
technological changes, as evidenced by the plas-
tic properties of the central nervous system(52).
Therefore, for transhumanism, it is meaningless to
claim that technological or biomedical modifica-
tion of the body could adversely affect our nature,
because it was never anything other than embod-
ied technology.

Nevertheless, to date, technoscientific interven-
tion on our nature has not exceeded the human
and its function has been strictly therapeutic and
of adaptation to the natural environment and so-
cial life. Today, however, technology allows trans-
formations of the human body that go beyond
therapy to improve the physical, cognitive and
even moral conditions of man, taking him to lim-
its that transcend his nature.

In practice, setting the ethical boundaries between
therapy and enhancement may be difficult, be-
cause as people we define ourselves by a free will
“in itself” that transcends us and gives us the
power to decide the “where” to which to turn as
our good or end(53). The properly human act, in
short, is not impulse, but praxis. The impulse is a
creation of nature, but the praxis is what follows
the impulse. Hence, it is correct to say of man that

he is a being destined, “by nature”, to intention-
ally go beyond his nature(54) through praxis and
under the guidance of his reason.

In this regard, prolonging life and overcoming the
limits of our nature is a purely human desire that
posthumanism takes to its logical conclusion.

Posthumanism and progress

Is post-humanism a true evolution or progress?
To answer this question, we will distinguish, with
Robert Spaemann, between two types of progress
according to the end to further. Thus, there is pro-
gress that makes sense thanks to the achievement
of an end and progress that is an “improvement”,
regardless of the end. An example of the first type
would be the progress that takes place in the con-
struction of a machine, because none of it would
make sense if it was never built and operated. In
the second type of progress, in contrast, the zelos
of the process is already done when the improve-
ment begins.

The latter is, we believe, the case of man under-
stood as an end in himself and already accom-
plished, although in changing conditions; as
“someone” — and not “something” — for whom
progress implies maturation, deployment and a
good life(55); as someone who is defined by his
substance and not by all of his accidents. Thus,
progress referring to man does not imply the pro-
duction of a final whole but service to an already

existing end(54).

That said, who is it then who would progress if
the transhumanist project is consummated? Hu-
manity, understood as an abstract group, at being
expanded? Or individual self-awareness that could
unfold in the space of its essence, free from the
natural constraints that it did not choose?

It would hardly be humanity, because it is not in-
dependent of the historical, natural and cosmic
conditions that constitute its vital space, nor of
the moral norms that continue to be constituted
by individuals who, while belonging to a biologi-
cal species, are also persons(54). Furthermore,
“humanity is not the subject of a common desire
to which progress or setbacks can be attributed.
Rather, the normal thing in progress attributed to
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collective subjects that some groups improve ‘at
the expense of” or in comparison with others” (54).
In this respect, a transhuman future would widen
the gap between those who possess the technologi-
cal and economic capacity “to improve oneself”
and those who do not.

The problem of giving meaning and substance to
a life of indefinite duration, avoiding boredom
and finding ways to maintain a coherent personal
identity must also be considered. If human living
has a projective character(56) and our destiny is
constructed by the indirect influence that each of
our actions and omissions exerts on us, it would
be foolish to forget that there is a “before” and “af-
ter” these. Should we then worry endlessly about
the consequences of our present actions on a fu-
ture individual who will probably have difficulty
identifying with the “I” that we are today? Or
as Antonio Diéguez wonders, what consequences
will hyper-extended longevity have on our social
and family relationships?(57).

Special mention should be made of the social
consequences of a perpetually aging population.
How many years then would the improved and
hedonistic individual to whom posthumanism as-
pires have to work? There will be those who will
say none, since it will be the machines who work
for him. But this must also be able to withstand
two objections: the first, how to fill the hours of a
quasi-eternal life, devoted entirely to leisure; and
the second, if humanoid robots —when artificial
intelligence becomes self-aware— will agree to be
our slaves.

Moreover, if the posthuman is a cyborg whose op-
erating system incorporates the synaptic matrix of
a scanned human brain —or a chip that houses
the memories and experiences of what was once a
man— several questions arise: Would conscious-
ness downloaded onto a computer support retain
its previous marital status? Who will authorize
the digital copy and download of a conscious-
ness? Who will own the rights to download the
consciousness of a famous person or a Nobel Prize
winner?

The issue does not improve when we consider pro-
gress on individual self-awareness understood as a
“bundle of sensations”. For although his emanci-
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pation from the physical restraints that limit and
engender pain could be considered progress, the
question arises as to whether subjective well-being
is the ultimate end of a rational individual. Be-
cause if it were, progress would arrive earlier with
the administration of narcotic drugs that would
induce states of euphoria, tearing consciousness
apart from all contact with reality.

In any case, it makes sense that when the natu-
ral is presented as something from which to be
emancipated, it is “the artificial” that carries out
the transformation of the natural into artifac-
tual. Until the artificial possesses that capacity, it
would be posthumanist “engineers” who would
design evolution, probably eliminating the “defec-
tive ones” for eugenic reasons. Thus, the ethical
conception which has its foundation —as Jiirgen
Habermas(58) suggests— in the moral autonomy
of rational beings would be undermined.

It may be concluded, therefore, that the emanci-
patory goal of transhumanism and its idea of im-
provement are unpursuable myths. When the idea
of progress disparages the limits of natural organi-
zation, we cannot speak of true progress.

Conclusions

Organic life appeared on earth around 3800 mi-
llion years ago. Since then, and from the first sin-
gle-celled organisms, living beings have evolved to
reach the somatic fullness —the phenotype— of
non-human primates, orangutans and Homo sa-
piens.

Homo sapiens split from orangutans and chimpan-
zees approximately 8 and 5 million years ago, re-

spectively(3).

Some organic structures of these hominins have
undergone changes since early genus Homo, espe-
cially the brain, which increased in size from 450
cm’ in primitive hominins to 1350 cm® in mod-
ern humans.

In his 1859 book On the Origin of Species, Darwin
stated that the development and evolution of liv-
ing beings is governed by natural selection, which
makes the fittest prevail and eliminates the weak-
est(6). If we accept this theory, it could be said
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that living beings themselves and species are not
immutable, and that differences in their pheno-
types are the consequence of the aforementioned
biological evolution(6).

The transhumanist paradigm understands “hu-
manity” as a bridge to a higher way of life. It is,
therefore, an evolutionary episode, a form of life
that must hybridize with the artificial in order to
overcome its vulnerability to disease and death.
This hybridization should not be avoided, as it
constitutes a requirement of universal conscious-
ness that is expressed in a small representation of
itself: human consciousness. Assuming our re-
sponsibility in the evolution of cosmic conscious-
ness also implies being willing to replicate our
personal consciousness in information technology
to expand as software on more efficient supports
than our limited biology.

Our reflection, on the basis of metaphysical real-
ism, concludes that the trans and posthumanist
paradigm does not constitute an evolution or pro-
gress. People are not independent of the historical
and natural conditions that constitute our living
space, nor of the moral norms that derive from
our “personal” as well as biological character.

It is also concluded that there are many problems
associated with the transhuman and post-human
horizons. A transhuman society would widen the
gap between social classes as a consequence of the
different capacities of access to improvement tech-
nologies. It would also suppose the appearance of
mental and moral problems to give meaning and
coherence to a life not threatened by the immi-
nence of death. It would also involve demographic
and social and family relationship problems as a
consequence of hyperextended longevity. The
posthuman horizon, for its part, raises doubts in
relation to the ownership and subsequent use of
the “software” to which personal identity would

be reduced.

It is concluded, therefore, that the emancipatory
objective of transhumanism and its idea of im-
provement are false myths that underestimate the
self-limiting character of natural organization.

There are no conflicts of interest.
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BIOETICA Y VERACIDAD. CUANDO LA PALABRA DEL MEDICO
PUEDE LLEGAR A PROFUNDIZAR EL DESVALIMIENTO DEL
PACIENTE!

Felipe Arturo Rilova Salazar?

Resumen: Las reflexiones en este articulo consideran el modo en que el médico general puede interpretar y aplicar la regla
referida al derecho del paciente a conocer la verdad, con base en sus esquemas de asimilacién y comprensin, estrechamente
emparentados con la filosofia implicita en el modelo tedrico de la medicina contempordnea. Se considera la necesidad de que
la regla que prescribe el “derecho del paciente a conocer la verdad” se adecue al grado de desvalimiento de cada caso, con el
fin de no convertir a este derecho en una obligacién que contradiga el principio de responsabilidad que sefiala la corriente
bioética personalista. Se hace referencia a la “fobia al médico” —iatrofobia— como expresién del dafio psiquico especifico que
resulta de una inapropiaba aplicacién de la “veracidad”. En orden a una prixis que ha dejado de ser “asistencial” (derivada del
latin “assistere”: estar al lado de) para convertirse en estrictamente terapéutica, se hace referencia al desafio de desenvolverse
por fuera de las férreas matrices positivistas en las que el modelo médico actual persiste instalado, sefialando los obstdculos que
segurameante han de sortear los comités de bioética a la hora de instar el cumplimiento responsable de la regla de veracidad.

Palabras clave: iatrofobia, dafo psiquico, bioética, desvalimiento
Bioethics and truthfulness: When the doctor’s word can deepen the patient’s helplessness

Abstract: The reflections recorded in this article consider the way in which the general practitioner can interpret and apply
the rule referring to the patient’s right to know the truth based on their assimilation and understanding schemes, closely
related to the philosophy implicit in the theoretical model of contemporary medicine. The need is considered that the rule
that prescribes the “right of the patient to know the truth” be adapted to the degree of helplessness of each case, in order not
to make this right an obligation that contradicts the bioethical principle of responsibility that it indicates the personalistic
bioethical current. Reference is made to “doctor’s phobia” -iatrophobia- as an expression of specific psychic damage resulting
from inappropriate application of “truthfulness.” In order to a practice that has ceased to be “assistance” (derived from the
Latin “assistere”: o be next to) to become strictly therapeutic, reference is made to the challenge of coping outside the iron
positivist matrices in which the medical model is installed, pointing out the obstacles that the Bioethics Committees must
surely overcome when it comes to urging responsible compliance with the truth rule.

Keywords: iatrophobia, psychic damage, bioethics, helplessness
Bioética e veracidade. Quando a palavra do médico pode chegar a aprofundar o desamparo do paciente

Resumo: As reflexdes neste artigo consideram o modo com que o médico generalista pode interpretar e aplicar a regra que se
refere ao direito do paciente de conhecer a verdade, com base em seus esquemas de assimilagio e compreensao, estreitamente
relacionados com a filosofia implicita no modelo teérico da medicina contemporanea. Se considera a necessidade de que a
regra que prescreve o “direito do paciente em conhecer a verdade” se adeque ao grau de desamparo de cada caso, com o fim de
nio converter este direito em uma obrigagio que contradiga o principio de responsabilidade que aponta a corrente bioética
personalista. Se faz referencia a “fobia a0 médico” —iatrofobia— como expressio do dano psiquico especifico que resulta de
uma inapropriada aplicagio da “veracidade”, e uma ordem a uma praxis que deixou de ser “assistencial” (derivada do latim
“assistere”: estar ao lado de) para converter-se em estritamente terapéutica, se faz referencia ao desafio de desenvolver-se por fora
das férreas matrizes positivistas nas quais o modelo médico atual persiste situado, apontando os obstdculos que seguramente
irdo de sortear os comités de bioética, na hora de obrigar ao cumprimento responsdvel da regra de veracidade.

Palavras chave: iatrofobia, dano psiquico, bioética, desamparo

! El “desvalimiento” alude al estado de aquel que no cuenta con los recursos suficientes para afrontar una situacién.
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Introduccién

Atentos a que los enunciados, las expresiones dis-
cursivas, las proposiciones y las representaciones
en general son de una naturaleza diferente a la de
las cosas mismas, a la hora de referirnos al tema de
“la verdad” es preciso establecer, como paso preli-
minar, que la verdad no habita primariamente en
los enunciados o en las proposiciones lingiiisticas
sino en sus referentes, o sea en aquellas realidades,
exteriores a la lengua, a las que las que los enun-
ciados de la misma aluden; esto es, las cosas. “La
verdad no habita originariamente en la proposi-

cion’(1:155).

Seguramente hemos leido mds de una vez que
el enunciado “Estd lloviendo” solo es verdadero
siempre y cuando efectivamente “esté lloviendo”
en el momento en que alguien enuncia esa pro-
posicién. En un sentido muy distinto, alguien
puede gritar, por ejemplo “;Fuego, fuego!”, ya
no por advertir el comienzo de un incendio, sino
para que quienes se encuentran en determinado
lugar huyan, porque quien se ocupa de expresar
esa falsa alarma se propone perpetrar alli un robo
y no quiere enfrentar la resistencia de quienes per-
manecieran en el lugar.

Es, por lo tanto, en la presencia o ausencia de la
lluvia o del incendio en la que reside la verdad
o falsedad de los enunciados referidos. Esta dis-
tincién entre las palabras y las cosas se impone
para inaugurar esta reflexion referida a la consi-
deracién de la regla bioética de la veracidad, en la
que meditaremos acerca de algunas palabras y sus
efectos en el curso de la tarea médico-asistencial.
Amén de establecer cudles son los enunciados mds
apropiados para implementar en cada caso, des-
de el punto de vista bioético importa considerar
cudndo y cémo es posible cumplir con la regla de
la veracidad, senalando las dificultades especificas
que encuentra justamente el médico frente a este
tema, de acuerdo con los obstdculos que le crea
su propio marco epistemoldgico de pertenencia
disciplinar, en el que las humanidades encuentran
un espacio muy exiguo entre sus cinones de for-
macién académica.

En orden al espacio tan pequefio que le otorga la
medicina académica a las humanidades, no estd
de mds consignar las distinciones que establecen
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las distintas corrientes bioéticas cuando se ocupan
de precisar las diferencias entre un “fundamento”,
un “principio” y una “regla’, que serd la que, en
ultima instancia, intentard normar la modalidad
concreta que cada profesional debiera aplicar a
cada uno de sus “casos”.

Todo “principio” es un juicio, estrechamente con-
sustanciado con los fundamentos que lo respal-
dan, que expresa una linea conductual a seguir o
a evitar, lo que se habrd de lograr mediante las “re-
glas”, que son las que senalan los modos concretos
en los que se pueden plasmar esos principios. Las
“reglas”, por lo tanto, son las gufas extrinsecas que
se emplean para efectivizar los principios bioé-
ticos en el contexto asistencial concreto. Asi, la
confidencialidad, el secreto médico, el consenti-
miento informado o la veracidad son todas reglas
orientadas a dar cumplimiento a los principios
que las animan.

Ahora bien, tras su aparente simplicidad, la apli-
cacién de las reglas bioéticas conlleva dificultades
de distinto tenor, algunas de las cuales dependen
de las complejidades inherentes a la puesta en acto
de esa regla, sobre la base de los requerimientos
singulares que demanda cada “caso” y segtn los
distintos momentos por los que va transcurriendo
la asistencia.

Estar enfermo es una de las formas de estar vivo,
y como la vida nos enfrenta con distintos reque-
rimientos e inquietudes en el decurso de sus di-
ferentes etapas, cualquier pauta bioética deberd
encontrar el modo de ajustarse a esta dindmica
para no convertirse en letra muerta.

Excede las posibilidades de este articulo considerar
los contrastes entre los fundamentos y principios
de las distintas corrientes bioéticas con relacién al
tema de la veracidad. Si se comparan las propues-
tas de la bioética principialista de Beauchamp y
Childress(2), con las de la bioética personalista de
Elio Sgreccia(3), al margen de que, en uno y otro
caso, la regla en juego reciba la misma denomina-
cién, la realidad extralingiiistica a la que la misma
se reflere es distinta. En ese cotejo eventual, tam-
bién debiera considerarse el lugar que ocupa esta
misma pauta de desenvolvimiento en el modelo
de la medicina basada en la evidencia (MBE)(4),
de acuerdo con el apoyo que recibe de los manua-
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les y las bases Cochrane(5,6), sin dejar de lado
las coincidencias y disensos que puede presentar
la veracidad para los seis fines y objetivos de ca-
lidad prescriptos por el Institute of Medicine(7).
Ese trabajo comparativo pondria de manifiesto la
complejidad inherente a las intervenciones asis-
tenciales, aun cuando se aplicara a considerar solo
una de las reglas. Ese mismo paneo por las dis-
tintas corrientes pondrfa de manifiesto el nimero
y la variedad de los aportes bioéticos, como co-
rrelato de la complejidad que reviste el ejercicio
asistencial concreto.

Estas lineas se proponen considerar el tema referi-
do al “derecho del paciente a conocer la verdad”,
senalando la inclinacién de algunos galenos que
—acaso movidos por la prisa, la sobrecarga de
pacientes o los automatismos dependientes de su
marco epistemoldgico de instruccién— tienden
a considerar la regla de la veracidad en términos
literales, sin considerar matices ni sopesar el mo-
mento particular que atraviesa el sujeto que recibe
esa informacién. Sin incurrir en encubrimientos,
una de las tareas de los comités de bioética asis-
tencial frente al acto de comunicar situaciones cli-
nicas complejas, estriba en instar a los asistentes
a conciliar la veracidad con la responsabilidad de
no avasallar las posibles esperanzas de aquellos a
quienes estos asisten.

“El término responsabilidad implica a su vez el
concepto de «valoracién» (rem ponderare, sopesar
una cosa) de los bienes en cuestién ante la eleccién
libre, e implica igualmente la exigencia de «tener
que responder» (responderé) ante la conciencia.

La conciencia representa el estar consciente del
valor ético de una determinada accién es el lugar
y el momento en que se resalta la conveniencia o
inconveniencia del acto en el marco de referen-
cia moral propio del sujeto y presente en el suje-

t0”(8:145,146).

Después de la Segunda Guerra Mundial, para
prevenir la reincidencia de los experimentos prac-
ticados por los nazis, fue el Cédigo de Nuremberg
(1947) el que propuso, por primera vez, organizar
comités orientados a evaluar los proyectos de in-
vestigacion sobre seres humanos, para velar por la
dignidad de las personas que fueran objeto de los
mismos. Posteriormente, hacia 1964, la Asocia-

cién Médica Mundial aprobd, en Helsinski, un
protocolo por el cual pasé a exigirse, en todos los
casos, la constitucién obligatoria de estos comités
independientes del experimentador para la apro-
bacién de cualquier proyecto de investigacién,
comprometiéndose con el seguimiento de los
proyectos que aprobara, contando con el poder
de veto o de cese de la investigacién ante lo que
pudiera ir revelando alguno de sus pasos. Recién
a mediados de los afios 70 se inician los comités
de bioética clinico asistenciales, ya no ligados a
supervisar investigaciones, sino a orientar las me-
jores intervenciones frente a los casos que son ele-
vados a su consideracién.

Sin ser obligatorios, desde su inicio hasta hoy se ha
ido extendiendo la conformacién de los comités
de bioética asistencial, por el momento presentes
sobre todo en las instituciones de salud dotadas
de alta tecnologia, donde la actividad se orienta a
resolver los conflictos valorativos generados ante
la prestacién de servicios médicos de mediana y
alta complejidad.

La medicina es una de las actividades en las que
los conflictos entre los aportes de la ciencia y los
de la ética alcanzan su tensién mdxima, generan-
do conflictos de magnitud en la relacién entre el
médico, su propio marco tedrico de referencia, el
paciente, su enfermedad, el estado subjetivo en el
que este se encuentra, la cualidad del entorno que
eventualmente lo acompana y el estado de la ins-
titucién en la que desarrolla el drama asistencial.

“Las ciencias particulares como la quimica o la
fisica se dedican a delimitar su objeto abstrayén-
dolo (“abstraer” significa separar). En tales condi-
ciones —legitimas para muchos propésitos— lo
que se procura es aislar conceptualmente al objeto
de esas ciencias, manteniendo desconexiones que
permitan su estudio al margen de las perturba-
ciones que pudiera introducir su insercién en el
mundo real. Pero en el dmbito de la medicina el
problema estriba en que su objeto es siempre un
sujeto que, como tal, sélo existe mientras estd su-
jetado a si mismo, a los otros y al mundo con
el que amasa su existencia, siendo esos puntos de
sujecion los que le infunden a cada ser humano
su condicién especifica. Si las técnicas cuantita-
tivas de investigacién procuran descontextualizar
a su objeto para estudiarlo, en el caso de las téc-
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nicas cualitativas no existe un limite que separe
a su objeto de lo demds, por cuanto no hay tal

demis” (9:20).

Lo consignado en la dltima cita da cuenta del viso
cientificista que estd llamado a afrontar la bioética
médico asistencial, con miras a evitar las conse-
cuencias que de esa inclinacién dependen.

Ante esto es necesario recordar que las orientacio-
nes de los comités de bioética asistencial no son
vinculantes; esto es, sus recomendaciones no son
obligatorias. Cuando surgen demandas por “mala
praxis”, muchas de las cuales dependen de la mo-
dalidad mecdnica en la que se ha desarrollado la
asistencia, no se recurre habitualmente a las reco-
mendaciones del comité como amparo judicial,
porque su fuerza probatoria es relativa frente a
las demandas que puede recibir la institucién o el
profesional de la salud.

Por el momento, los comités de bioética clinica
asistencial existen prevalentemente en las grandes
instituciones, proponiendo recomendaciones so-
bre los casos complejos que se les presentan, sin
ser un recurso de primer orden frente a reproches
legales ulteriores. El primer lugar en este punto
lo ocupa la historia clinica, cuyo valor estriba en
que compila los registros en el momento en el que
ocurren los pormenores que luego se juzgan. Aho-
ra bien, la firma de los “consentimientos informa-
dos” o la presentacién de las actas que haya labra-
do el Comité cuando ha sido consultado a priori
de los acontecimientos que mds tarde se juzgan,
adquieren “valor para demostrar la prudencia y
cuidado con que fue realizada una determinada
intervencién médica, reflejando fielmente la in-
fluencia de la incertidumbre existente bajo la cual
actud’(10:71).

A la hora de pensar en los esquemas de asimila-
cién del encargado de asistir enfermos, se impone
reiterar que la mentalidad médica tipica no suele
estar entrenada para considerar los aspectos espe-
cificamente humanos de sus asistidos, siendo este
el punto en el que las pautas y principios bioéticos
pueden venir a saldar esa deuda formativa.

Sin los elementos que le permitirfan reconocer a
quién asiste en orden al singular momento que
atraviesa, exento de la exigencia de reconocer las
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cualidades y capacidades del entorno socioam-
biental de sus pacientes, y acosado por los plazos
impuestos por el tercero pagador, son las reflexio-
nes y propuestas bioéticas las que se consagrardn
a mitigar estas limitaciones. No hace falta acla-
rar que las palabras y enunciados que profiere un
profesional de la salud, de acuerdo con el lugar
que este ocupa ante aquel al que asiste, impone las
mismas precauciones y miramientos que habili-
tan el uso de los filosos instrumentos que utilizan
las especialidades quirtrgicas.

De acuerdo con su modelo conceptual de instruc-
cién, el médico estd invitado a limitarse a iden-
tificar anomalfas funcionales o materiales de ca-
rdcter estrictamente biol6gico (etapa diagnéstica
de la enfermedad), concluyendo su labor cuando
propone y custodia la evolucién de las medidas
terapéuticas (no asistenciales) que el consenso es-
tablece como adecuadas para esa entidad genérica
que se ha logrado identificar.

Frente esta consideracién canénica, la bioética se
ocupa de multiplicar los puentes que permitan
comunicar a la medicina con las humanidades
(va se trate de las humanidades tedricas o bien de
las encarnadas, esas que se presentan a los profe-
sionales de la salud, en términos palmarios, en la
realidad concreta de cada persona que lo consulta,
o en la de ese ser anénimo que llega a una guar-
dia 0 a una terapia intensiva movido por alguna
emergencia).

Apremiado por estar al dia con los estudios cien-
tificistas que prevalecen en la prensa médica y con
la vaga nocién de que hay algo esencial que no
estd cumpliendo en su quehacer, el médico tiene
el dudoso privilegio de conocer una informacién
confidencial que el mundo bursdtil consideraria
objetable, por estar al tanto de que una de las
pocas industrias pujantes del momento no es
otra que la de la “mala praxis”, tanto mds prés-
pera cuanto menor es la confianza en la medicina
como institucién social por parte del mundo de
los legos, situacion que se traduce, por ejemplo,
en las agresiones fisicas —otrora impensables—
que los familiares de pacientes descargan a diario
sobre los profesionales de salud(71:43).

Retomado el eje de estas lineas, orientadas a esta-
blecer los dilemas que afronta el médico frente a
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lo que le propone la regla bioética de la veracidad,
podemos pasar a consignar, a modo de inventario,
algunos de los interrogantes que la veracidad pue-
de despertar en quienes ¢jercen la prictica clinica
concreta:

A qué realidad extralingiiistica (cosa) se habrd de
referir esa verdad que el paciente tendrfa derecho
a conocer?

;Aludird exclusivamente al pronéstico de la enti-
¢ p
dad genérica que cada paciente presenta?

:Se habrd de referir a la enunciacién de todo el
repertorio de las complicaciones posibles?

La “enunciacién de la verdad”, ;habrd de tener en
cuenta el estado emocional del receptor antes de
comunicar ciertos datos posibles, aun cuando se
trata de eventualidades posibles pero muy poco
probables?

sPodemos llegar a saber, en una o dos consultas
breves, a qué se refiere un paciente cuando nos
hace una pregunta en la que nos propone una res-
puesta veraz?

sPueden resultar cruentos o contraproducentes los
enunciados referidos a la “veracidad” planteada “a
reglamento”?

¢Puede ocurrir que el cumplimiento de la regla de
la veracidad, segtin el modo en que sea planteada,
cuente con la capacidad de producir efectos soma-
ticos adversos?

;Concierne a la bioética develar los fundamentos
epistemoldgicos de la medicina como institucién
social?

Sabemos que hay una filosofia implicita en toda
préctica y en todo cuerpo tedrico. ;Se suelen tener
en cuenta cudntas intervenciones médicas bioéti-
camente objetables constituyen la puesta en acto
de los cdnones epistemoldgicos implicitos en la
medicina?

Cuando nos referimos al derecho del paciente a
conocer la verdad: ;se considera la posibilidad del
agravamiento de “su” estado como “reaccién” a es-
timulos “verbales” que trastocan atin mds su equi-
librio y amenazan con destruir su homeostdsis?

Cuando nos referimos al derecho del paciente a
conocer la verdad, ;estamos haciendo referencia a
un derecho, o se trata también de una obligacién
que todo paciente estd llamado a cumplir, inclu-
so contra su voluntad, en la que la incidencia del
“factor humano” en la evolucién de las patologias
estd excluida deliberadamente, de acuerdo con un
paradigma que asienta sus bases filoséficas en fé-
rreas matrices positivistas?

Lo que la medicina académica propone no es la
relacién entre el médico y el paciente, sino entre
el médico y la enfermedad, ante lo cual resulta
ocioso aclarar que, en tales casos, no se puede
dar curso cabal a ninguna regla de veracidad, por
cuanto las enfermedades por si mismas no oyen ni
establecen planteos.

Mis alld de las limitaciones impuestas por el para-
digma vigente, la persona que ejerce la profesién
médica intenta, con marcada frecuencia, sobrepo-
nerse a su modelo de instruccién, con el fin de
establecer algtin contacto real con la persona a la
que asiste. En un ejercicio que no debiera ser tan
solitario —por el momento son todavia insufi-
cientes los espacios para abordar estos temas en
las instituciones de salud sin pactar con la men-
tira—, no faltan quienes se afanan por cumplir
con el primun non nocere hipocritico, procurando
encontrar los matices que les permitan cumplir
con la veracidad sin provocar el desaliento.

“La verdad”, en medicina, no puede reducirse a
ser una traduccién fiel de lo que consignan los
textos médicos. En los textos, los acdpites referi-
dos al prondstico de las patologias suelen resultar
de un “mix” entre las estadisticas y los hechos bio-
16gicos aislados, como si se tratara de la degrada-
cién que ha de sufrir cierto cultivo de tejidos en
la unidad de tiempo cuando estd expuesto a de-
terminadas condiciones. Como resultado de esta
mezcla de disciplinas, ayunada de humanidades,
la regla de la veracidad se suele plasmar comu-
nicando al paciente estimaciones paramétricas a
través de planteos similares a: “El cuadro que us-
ted presenta tiene un porcentaje se sobrevida del
20% a los 2 afios si sigue el tratamiento que le

propongo”.

Este enunciado tiene sentido siempre que la pre-
gunta que lo preceda esté planteada por el pacien-

183



Cuando la palabra del médico puede llegar a profundizar el desvalimiento del paciente - Felipe Arturo Rilova Salazar

te en términos tales como: “Dr./ra., necesito que
me diga la verdad: ;qué expectativa de vida tengo;
qué dicen los tratados de medicina sobre el tras-
torno que presento?”. De no ser estrictamente asi,
de no mediar esa pregunta previa, antes que el
“derecho del paciente a conocer la verdad” esta-
rfamos frente a otra figura que, con todo rigor,
debiera llamarse: “La obligacién del paciente a co-
nocer la verdad”, en cuyo caso, quedaria todavia
un saldo deudor a aclarar, porque para establecer
los términos precisos de esa obligacién la misma
tendria que establecer ciertas precisiones y pasar a
dividirse en varios términos, a saber:

Art. 1) “Se establece la obligacién del paciente a
escuchar todo lo que yo (su médico) le planteo en
base a mi experiencia, fundada en los casos simi-
lares al suyo que presumo haber atendido, ana-
diendo lo que consigna la literatura canénica con
relacion a la patologia genérica que este presenta’.

Art. 2) “Si el paciente infringe las normas esta-
disticas y su cuadro remite no recibird por ello el
paciente sancién alguna”.

Art. 3) “Se considerard que ya ha tenido bastante
con haber soportado el firrago de datos funestos
que como médico cabal le habré comunicado res-
pecto a su salud”.

Art. 4) “Yo, su médico, habré actuado conforme
a las normas de la medicina académica y mereceré
por lo tanto el aplauso de mi comunidad de per-
tenencia’.

Hacia el ano 2000 cobraron celebridad los tra-
bajos de investigacién de la Dra. Bdrbara Star-
field, codirectora del Departamento de Politica y
Gestion Sanitaria de la Escuela de Medicina de
la Universidad Johns Hopkins de los EE.UU.,
quien establecié un relevamiento nacional, por el
cual demostré que la 32 causa de muerte en USA
era debida a los excesos médicos (sobreprescrip-
cién de fdrmacos, indicacién abusiva de estudios
diagnésticos y complicaciones dependientes de
cirugfas innecesarias). Aquella investigacién se
public6(12) dejando en claro que la investigacion
habia consignado solo los fallecimientos. Los re-
gistros habian dejado deliberadamente de lado los
millares de ciudadanos de los EE.UU. que habian
pasado a sufrir deficiencias, discapacidades y mi-
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nusvalias vitalicias por los mismos excesos médi-
cos.

En el pais que ocupa el segundo lugar mundial en
orden a las disponibilidades de tecnologia médica,
la posibilidad de verse perjudicado por esa mis-
ma capacidad tecnolédgica demostrd ser altisima.
Aquella investigacién desperté en su momento
perplejidad, pero hasta el momento no ha habi-
do revisiones orientadas a establecer la incidencia
del divorcio entre la medicina y las humanidades
en la génesis de este fenémeno. Han pasados mds
de 20 de afios de la investigacién referida y hasta
el momento esos guarismos persisten inalterados.
En términos estadisticos estrictos, estos excesos
médicos conllevan mds muertes que los acciden-
tes de trénsito, situados estos ultimos en el 4° lu-
gar como causa de mortalidad en ese pais.

Cierto prurito antipatriarcal invade hoy el cam-
po de la bioética, por cuanto no puede perma-
necer impermeable a los signos de los tiempos,
y desde esta perspectiva el paternalismo médico
—“eficiencia sin autonomia”(13:36)— ocuparia
el lugar de un vicio atdvico que la medicina con-
tempordnea estarfa llamada a evitar. Sin embar-
go, ante las emergencias y frente a ciertas cirugl'as
hay idealizaciones transitorias que debieran ser
respetadas.

Ante los desamparos e imprevistos en los que se
asiste a un riesgo de vida cierto, son muchos los
pacientes que buscan en quienes los atienden a la
figura del héroe mitico que departe con los dio-
ses y que, en consonancia con ellos, puede devol-
verles la salud. Desde hace anos se han desarro-
llado extensos trabajos en los que se comprueba
que los pacientes que llegan a una intervencién
quirdrgica con miedo o desconfianza presentan,
desde el punto de vista estadistico, peores pers-
pectivas pronésticas en cuanto a la posibilidad de
presentar complicaciones postoperatorias. Por el
contrario, los que llegan a la cirugfa al amparo de
una idealizacién del equipo tratante, donde el pa-
ciente se encuentra en la etapa prequirtrgica con
un estado de dnimo “euférico” o “hipomanania-
co”(14), presentan la incidencia de complicacio-
nes postoperatorias mds baja.

Si la “idealizacién” y la exaltacién exagerada de
y &
las virtudes de un semejante es un tema de con-
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sideracién psiquidtrica, si se presenta en un adul-
to en términos habituales, en el contexto de una
intervencion quirtrgica inminente la situacién es
distinta.

Por supuesto que, superada la emergencia, lo de-
seable es que los dioses desciendan del Olimpo y
soliciten incluso a sus pacientes recién operados
que cooperen activamente en su propia recupera-
cién, una vez que han superado la etapa postope-
ratoria critica.

En orden al cumplimiento de la regla bioética de
la veracidad, también es cierto que existen comu-
nicaciones dolorosas, cuya enunciacién resulta
impostergable, por ser el medio que disuelve las
inquietantes “conspiraciones de silencio” que pre-
sentan muchos pacientes a quienes esos mismos
enunciados dolorosos son los que les devuelven
la paz y consolidan la confianza con aquel que los
asiste.

Tal como ocurre con todo lo importante, deman-
da tiempo establecer cudles son los enunciados
apropiados a cada paciente segtin las circunstan-
cias que atraviesa, para no desalentarlo cuando las
posibilidades de restablecimiento existen. Cum-
pliendo con la veracidad a ultranza se puede ren-
dir culto al principio de autonomia, pero cum-
pliendo con esa regla en términos automadticos se
acttia en detrimento del principio de beneficen-
cia, con el de la no maleficencia y también al de la
responsabilidad. Lo que demuestran estos temas
es que la “prudencia’ no ha perdido el lugar de
privilegio del que sigue gozando entre las virtudes
cardinales, aun después de 26 siglos.

Sin poder ampararme en estadisticas, la realidad
de mi consultorio psiquidtrico me permite afir-
mar que resulta preocupante el niimero creciente
de quienes desarrollan una fobia al médico —“ia-
trofobia’—, como “dano psicopsiquidtrico” grave
y persistente susceptible de una demanda médico-
legal(15), a partir de comunicaciones temerarias
que fueran planteadas, en su momento, con ab-
soluta irresponsabilidad. Recuerdo para el caso lo
ocurrido hace bastante tiempo con una paciente
a la que llamaré Esther. Después de visitar a una
profesional que la habia entrevistado por primera
vez solo unos minutos, al verla por segunda vez,
mientras lefa los resultados de un laboratorio de

rutina que le habia solicitado y constatar que las
cifras de prolactina de Esther estaban poco ele-
vadas, sin siquiera levantar la vista del papel la
doctora no habria vacilado en comunicarle: “A lo
mejor usted tiene un tumor en la cabeza”. La mu-
jer habia concurrido a esa consulta para realizar
un control de rutina, la profesional que la recibié
era desconocida para ella y, una semana antes de
esa primera visita, Esther habia tenido la desgracia
de presenciar, desde la calle, el instante preciso en
que su hermano se defenestraba desde un cuarto
piso, en lo que resulté ser un intento de suicidio
grave que no llegé a consumarse. Abundan las pu-
blicaciones que indican que los eventos estresan-
tes recientes pueden provocar aumentos modera-
dos en los dosajes de prolactina(76), pero quien
ley6 aquellos estudios de laboratorio, aun cuando
el incremento de esa hormona era leve en aquel
caso, no se habfa demorado en averiguar por el
momento personal que Esther venia atravesando.
“Meterse en el desocultamiento de lo ente no es
perderse en ¢él, sino que es un retroceder ante lo
ente, a fin de que este se manifieste en lo que es y
tal como es, a fin de que la adecuacién represen-
tadora extraiga de él su norma”(7:158).

Muchas calamidades psicoldgicas y somadticas
dependen de intervenciones médicas en las que
prevalece la aplicacién automatica e irreflexiva de
reglas, en las que el “derecho” del paciente a co-
nocer la verdad se confunde con la “obligacién” a
que este conozca todo el espectro de ocurrencias
que pasan por la mente del médico, incluso cuan-
do se trata de eventualidades posibles pero muy
poco probables.

La simple contemplacién de una radiografia,
tramitada como mirada que transparenta la su-
perficie del cuerpo y capta intrusivamente un
pedazo de su interior, se puede convertir en una
operacién devastadora cuando, a partir de alli, se
comunican posibles evoluciones ominosas de ma-
nera automdtica, desconsiderando el impacto que
habrd de recibir aquel que oficia de receptor de
este tipo de enunciados.

La alternativa a esos eventuales arrasamientos
subjetivos no es la mentira médica o un retorno
al paternalismo, sino la evaluacién “meditada” de
los enunciados que cada persona que padece ne-
cesita ir recibiendo, frente a lo cual resulta mds
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que oportuno consignar en este punto a la inda-
gacién etimolégica publicada por el Dr. Carlos A.
Seguin:

“Medicar, meditar. El estudio de la raiz etimo-
légica de la palabra médico nos ilustra sobre sus
alcances y perspectivas. Viene del latin medicus
y esta del griego medos, cuidado. Se halla estre-
chamente relacionada con medeor y meditor, de
la raiz med, pensar, juzgar, entender, reflexionar,
raciocinar y también ser inspirado y estar entu-
siasmado. El médico es, pues, quien cura, pero, al
mismo tiempo, quien medita, razona y estd inspi-

rado”(17:60).

A efecto de no incurrir en automatismos “bioé-
ticos” temerarios, conviene tener en cuenta los
principios que subrayan la responsabilidad de
considerar la capacidad de lo que cada enfermo
requiere y necesita saber respecto a su estado,
para que la medicina no termine provocando lo
mismo que se propone tratar. Desde su enorme
experiencia con relacién al tema de las comunica-
ciones referidas a prondsticos funestos, al referirse
especificamente al tema de la “esperanza”, la Dra.
Elizabeth Kiibler Ross no duda en afirmar que la
pérdida de la misma resulta incompatible con la
prosecucién de la vida.

“Al escuchar a nuestros enfermos de muerte siem-
pre nos impresiona el hecho de que incluso los
que aceptan mejor las cosas, los mds realistas, de-
jan abierta una posibilidad de curacién, de des-
cubrimiento de un medicamento nuevo o de un
“éxito” de tltima hora (...) Se la llame como se
la llame, nos encontramos con que todos nues-
tros pacientes mantenfan un poco de ella y se
alimentaban de ella en momentos especialmente
dificiles. Manifestaban la mdxima confianza en
los médicos que les permitian tener esperanzas.
(...) Si un paciente deja de manifestar esperanza,
generalmente es sefial de muerte inminente (...)
Todos estos paciente murieron antes de pasar
veinticuatro horas”(18:180-181).

Son muchos los casos que no dan lugar a dudas
sobre cudndo ha llegado la hora de consensuar
con el equipo tratante, el paciente, el familiar o
su representante legal, su pase a una etapa de cui-
dados paliativos, en la que se respeten las medidas
de soporte vital calmdndole el dolor, sin cercenar
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su derecho a morir y de hacerlo eventualmente
cerca de los suyos. “La suma algebraica de las fun-
ciones vitales no siempre es claramente la vida
que debemos necesariamente defender”(79:43).

Incurrir en esta etapa en reanimaciones cardia-
cas implacables a través de martillos neumiticos,
hacer uso de la ventilacién mecdnica invasiva o
administrar sustancias inotrépicas para forzar la
circulacién sanguinea, no son sino medidas des-
proporcionadas que avasallan un fundamento
bioético elemental, orientado a custodiar la dig-
nidad del paciente a quien se le retacea el derecho
de morir. En honor a la “veracidad” que la bioé-
tica en su conjunto reclama, el encarnizamiento
terapéutico no es sino la contracara de una misma
moneda, en cuyo anverso se declama por la legali-
zacién de la eutanasia a demanda. En ninguna de
sus caras se refleja el consuelo, el alivio del dolor y
la procuracién del “buen morir”, porque el valor
de esta moneda es otro. Entre el encarnizamiento
que prohibe la muerte y la eutanasia legalizada se
vuelven reconocer las diferencias siempre dudo-
sas que suelen separar a los extremos. Lo que se
quiere pagar a través de esa moneda de caras apa-
rentemente antagdnicas es el tributo a la omnipo-
tencia. De alli que en su anverso y en su reverso se
encuentren simbolizadas las intervenciones de un
amo de la vida y de la muerte que no tiene reparos
en traspasar cualquier limite con tal de sostener
esa ficcion.

Se impone recordar que el ejercicio de la medicina
es una actividad de servicio, en la que la priori-
dad la tiene la persona asistida. Esta praxis, por
lo demds, no se basa en el seguimiento de una
teorfa sino de una persona, por lo que el médi-
co estd obligado a renunciar a la pretensién de
que sus conocimientos abstractos puedan cubrir
todo el campo de la experiencia porque, “como

todos los hombres, el hombre enfermo es inago-
table”(20:115).

Conclusién

“Enunciar la verdad significa un cubrir que acla-
ra’(1:165). Atentos a que los enunciados que se
proponen alcanzar la verdad enfrentan el desafio
de desentranar la intimidad de realidades opacas
y complejas, es en honor a estas opacidades que,
frente a regla bioética que brega por el derecho del
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paciente a conocer la verdad, hay muchos enun-
ciados médicos que deben permanecer abiertos,
hasta que llegue el momento en que estos se deve-
len, muchas veces por si mismos.

La regla de la veracidad responde al principio de
autonomia, pero si se aplica irresponsablemente
puede contrariar los principios de beneficencia y
de no maleficencia.

De lo que se trata, en definitiva, es de impedir que
la medicina termine provocando aquello mismo
que se propone tratar. Frente a la complejidad del
enfermar humano, el vestido de los enunciados
que comunicamos a nuestros pacientes podrd cu-
brir algunas partes de su realidad y exaltar otras,
pero debiendo dejar siempre algunas partes al
descubierto. De lo contrario, de pretender cubrir
su realidad totalmente, el vestido de nuestras ver-
dades médicas se puede convertir en mortaja.
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ETHICS AND PUBLIC HEALTH: DEFINITION OF PRIORITIES IN
THE MEXICAN HEALTH REFORM

Octavio Gémez-Dantés', Julio Frenk?

Abstract: The purpose of this paper is to discuss one of the most common ethical predicaments faced by public health practitio-
ners: the distribution of limited resources for health. The question we address is the following: If there are limited resources to
provide necessary health care, how can we reasonably establish priorities? We discuss this question using as reference a real-life
situation, which was the establishment of priorities in the design of a package of high-cost interventions for Seguro Popular in
Mexico, a public insurance scheme that extended social protection in health to over 50 million people between 2003 and 2018.
The main conclusion of this paper is that the use of explicit ethical assumptions in the design of public policies contribute to
their acceptability and eventual success.

Key words: ethics, definition of health priorities, health reform, Mexico
Etica y salud ptblica: definicién de prioridades en la Reforma Sanitaria mexicana

Resumen: El propésito de este articulo es discutir uno de los dilemas éticos que con mayor frecuencia enfrentan quienes se
dedican a la salud publica: la distribucién de recursos limitados para la salud. La pregunta a la que se pretende responder es la
siguiente: si existen recursos limitados para prestar los servicios de salud necesarios, ;c6mo podemos fijar prioridades? Intentamos
responder a esta pregunta haciendo referencia a una situacion de la vida real que fue el establecimiento de prioridades en el
disefio de un paquete de intervenciones de alto costo para el Seguro Popular de México, un seguro publico que extendié la
proteccién social en salud a mds de 50 millones de personas entre 2003 y 2018. La principal conclusion de este articulo es que
el uso de un marco ético explicito en el disefio de las politicas publicas incrementa su aceptabilidad y favorece su eventual éxito.

Palabras clave: ética, definicién de prioridades en salud, reforma de salud, México
Ftica e satide publica: definigdo de prioridades na Reforma Sanitdria mexicana

Resumo: O propdsito deste artigo ¢ discutir um dos dilemas éticos que com maior frequéncia aqueles que se dedicam 4 satde
publica enfrentam: a distribuicio de recursos limitados para a saide. A pergunta que se pretende responder ¢é a seguinte: se
existem recursos limitados para prestar os servicos de satide necessdrios, como podemos fixar prioridades? Tentamos responder
a esta pregunta fazendo referéncia a uma situagio de vida real que foi o estabelecimento de prioridades na concepgio de um
pacote de intervengbes de alto custo para o Seguro Popular do México, um seguro publico que estendeu a protecio social em
satde a mais de 50 milhoes de pessoas entre 2003 e 2018. A principal conclusdo deste artigo é que o uso de um enquadramento
ético explicito na concepgio das politicas piblicas aumenta sua aceitacio e favorece seu eventual sucesso.

Palavras chave: ética, definicio de prioridades em satide, reforma da satide, México
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Ethical discussions are common in clinical medi-
cine. There is a vast literature on confidentiality
in medical practice, the role of physicians in end-
of-life care, and many other relevant topics. In
contrast, ethical dilemmas in public or population
health have received less attention in the academic
literature. The purpose of this paper is to discuss
one of the most common ethical predicaments fa-
ced by public health practitioners: the distribution
of limited resources for health. The question we
will address is the following: If there are limited
resources to provide necessary health care, how
can we reasonably establish priorities?

We will discuss this question using as reference a
real-life situation, which was the establishment of
priorities in the design of a package of high-cost
interventions for Seguro Popular in Mexico, a pu-
blic insurance scheme that extended social protec-
tion in health to over 50 million people between
2003 and 2018. The main conclusion of this pa-
per is that the use of explicit ethical assumptions
in the design of public policies contribute to their
acceptability and eventual success.

Establishing priorities justly

Some of the dominant ideas on the establishment
of priorities in public policies derive from ‘utili-
tarianism.” This moral theory states that actions
should be considered wrong or right depending
on their effects. Utilitarians believe that the pur-
pose of morality is to increase the amount of good
things in the world and decrease the amount of
bad things(7). They state that in choosing between
alternative actions, laws or policies we should pick
the option that improves the sum total of the in-
dividuals’ well-being.

During the 20* century, in the field of health, va-
rious attempts to measure well-being objectively
were developed, from the health-status indices de-
signed before World War II to the burden of disea-
se measurement developed in the late 20" century.
The main objection to the use of a single index to
measure well-being is that it disregards individual
variations in preferences(2). Some individuals, for
example, would seek the longest life possible even
if it involves major suffering, while others would
seek to avoid extreme pain or suffering even if it
entails a shorter life span.
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The attempts to measure well-being provided the
basis for cost-effectiveness analysis (CEA), which
estimates the costs and health gains of alternative
interventions(3). CEA has been extensively used
in the health arena in the past decades to identify
those interventions that provide the utmost im-
provement in health for the least resources.

CEA has been used in combination with disease
burden information to define priorities. In gene-
ral, conditions accounting for a high proportion
of the burden of disease that can be addressed
with highly cost-effective interventions are usually
identified as priorities, as opposed to rare condi-
tions for which cost-effective interventions are not

available(4).

In the search for inclusive approaches to the de-
finition of health priorities, other criteria have
been used in addition to cost-effectiveness and
contribution to the burden of disease, such as
professional and social acceptability, which refers
to the degree to which health workers and people
endorse a health intervention or find it adequate

or acceptable(5).

Another key component of the just definition of
health priorities, in addition to specific criteria,
are the procedures used to identify them. In the
absence of a broad consensus on the principles for
fair distribution, the problem of reasonable allo-
cation of limited resources becomes, according
to Daniels and Sabin, one of ‘procedural justice’,
which refers to the fairness and transparency of
the processes by which decisions are made(6,7).

In the following sections we will describe the way
in which health interventions offered by Seguro
Popular were selected in Mexico during the past
decade. We will first describe the objectives and
content of the reform that created Seguro Popular,
and then the criteria and procedures used to iden-
tify the costly interventions that would be covered
by this insurance scheme.

Definition of Priorities in the Mexican Health Re-
Jform

The design of a comprehensive health-system re-
form in Mexico included an explicit deliberation
on the best approach to determine priorities. The
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product of this relevant discussion was a formal
mechanism to identify those costly interventions
that would be financed by Seguro Popular through
its Fund for the Protection against Catastrophic
Expenditures (FPCE). The criteria used to identi-
fy potential priorities and the procedure employed
to reach agreements are discussed in this section.

Objectives and ethical framework of the Mexican
health reform’

In 2003 the Mexican Congress approved a re-
form to provide social protection in health to the
non-salaried population through Seguro Popular, a
public insurance scheme financed predominantly
through federal and state taxes(8).

In 2004, Seguro Popular began full-scale imple-
mentation. Public expenditure expanded gra-
dually to finance health coverage for approxima-
tely half of the total population. The budget of
Mexico’s Ministry of Health increased more than
four times in real terms between 2004 and 2015.
By 2018, the new insurance scheme had 53.5 mi-
llion beneficiaries(9).

Seguro Popular guaranteed access to 294 common
interventions included in the Universal Health
Services Catalogue or CAUSES and 66 high-cost
interventions financed through FPCE. Inter-
ventions included in CAUSES were provided by
public clinics and general hospitals of the State
Health Services, while high cost interventions
were delivered by the National Institutes of Health
and several high-specialty state hospitals. Salient
among the interventions covered by FPCE are in-
tensive neonatal care and treatment for all cancer
in children, HIV/AIDS, breast cancer, prostate
cancer, hepatitis C, and miocardial infarction.

Given the nature of this paper, it is important to
also describe the ethical platform of this reform
which was explicitly discussed in the 2001-2006
National Health Program(10).

The Mexican reform was framed by a guiding
concept related to the principle that health care is
not a commodity or a privilege, but a social right.

*> Some of the ideas presented in this section were discussed in the
following paper by the same authors: Frenk J, Gémez-Dantés O.
Ideas and ideals: ethical basis of health reform in Mexico. 7he Lancet
2009; 373: 1406-1408.

This concept was the ‘democratization of health,
which involves the expansion of democracy to the
social rights dominion.

According to O’Donnell and Schmitter, the term
“democratization” entails the application of the
norms and procedures of citizenship to institu-
tions that have been ruled by other principles,
such as coercive control, social tradition, judg-
ment of specialists or bureaucratic processes(71).
It also entails the application of these norms and
procedures to individuals who did not enjoy the
benefits and duties of citizenship, such as women,
youngsters or ethnic minorities. In his seminal
work, Marshall recognizes three types of rights in-
volved in the idea of citizenship: civil, political,
and social(12).

According to Brachet-Mdrquez, the transforma-
tion of health care into a social right basically in-
volves the definition of the set of health interven-
tions that all residents of a country, regardless of
their labor or socioeconomic status, should receive
and can legally demand(73). It also implies the de-
finition of the procedures through which the cost
of those benefits will be distributed among the di-
flerent populations group in order to guarantee its
financial sustainability.

As a result of its democratization process, Mexico
had made substantial progress in the exercise of
political and civil rights, but it was clear that the
next great challenge was to amend inequalities by
guaranteeing the universal exercise of social rights,
including the right to health care(74). Although
this right had been incorporated to the Mexican
Constitution two decades earlier, in actual practice
not everyone had been equally able to exercise it.
Half of the population, by virtue of occupational
status, enjoyed the protection of social insurance.
The other half, however, was excluded. As the his-
torian Lynn Hunt has written, “human rights are
still easier to endorse than to enforce(75)”.

In the Mexican case what was lacking was the de-
finition of the explicit entitlements that ensued
from the legal recognition of the right to health
care, as well as the financial and organizational
vehicles to translate them into effective health ser-
vices for all.
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One of the most interesting aspect of Seguro Po-
pular was that its point of departure was the de-
finition and costing of the specific entitlements
that would give operational meaning to the right
to health care enshrined in the Mexican Constitu-
tion. As mentioned above, the guaranteed entitle-
ments comprised two sets of interventions: first, a
package of essential preventive and curative servi-
ces for conditions of high incidence and relatively
low cost, which account for the vast majority of
needs and demand; second, a package of high-cost
interventions for conditions with potentially ca-
tastrophic consequences for families.

An additional crucial component of the definition
of the entitlements that would be associated to
the afhliation to Seguro Popular was the process
through which the covered health services were
identified. In the following section we describe
the use of a process based on Daniels and Sabin’s
‘accountability for reasonableness’ in the selection
of the costly interventions financed by FPCE(76).

Fair selection of the costly interventions covered by

Seguro Popular

The design of the package of essential health ser-
vices posed no ethical problems to the Mexican
health authorities, since CAUSES included nearly
all services offered in out-patient clinics and gene-
ral hospitals of the federal and local departments
of health. The ethical dilemmas appeared with the
selection of a limited number of interventions that
would be covered by FPCE. The General Health
Council (GHC), a Constitutional collegiate board
with national authority, was charged with the res-
ponsibility of making recommendations regarding
the costly health interventions that would be cove-

red by this fund.

Before the incorporation of the GHC to the pro-
cess of selection of health interventions, a first
package of costly interventions, which included
treatment for leukemia in children and HIV/
AIDS, was defined for the first two years of im-
plementation of Seguro Popular with no explicit
criteria or process in place. However, by the end
0f 2000, a clear and fair procedure for the gradual
inclusion of additional interventions was establis-
hed with the aid of Norman Daniels, a professor
of Ethics and Population at the Harvard School
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of Public Health and an expert in the topic of fair
distribution of limited health resources.

The deliberative process for the selection of the
costly interventions financed by FPCE was ba-
sed on the work of four groups organized by the
GHC: i) a clinical group, formed by physicians
and nurses; ii) an economics groups, formed by
health economists and epidemiologists; iii) an
ethics group, formed by ethicists mostly from the
National Bioethics Commission, and iv) a social
acceptability group, which included individuals
from various professions and NGO representati-

ves(17).

The approved mechanics of the process were the
following. The clinical and economics groups
would evaluate a set of interventions proposed by
the GHC using as criteria their prevalence, seve-
rity (mortality rate), course of the disease, cost,
and cost/effectiveness. The information and re-
commendations generated by these groups would
then be discussed by the ethics group, which
would then provide its own recommendations to
the GHC. The Council would then discuss the
inputs provided by these three groups and make
its own preliminary recommendations. Finally,
these recommendations would be discussed by a
group of stakeholders assembled by the social ac-
ceptability group. With the inputs from the four
groups, the GHC would make a recommendation
to the National Commission on Social Protection
for Health, the governing body of Seguro Popular.

The approved process respected the four con-
ditions of ‘accountability for reasonableness: i)
publicity condition; ii) relevance condition; iii)
revision and appeals conditions; and iv) regulati-
ve condition(76,17). The publicity condition was
met because all criteria used for deliberation and
the final coverage decisions were made publicly
available. The involvement of a proper group of
stakeholders and the successive discussions by va-
rious groups assured that the criteria used to deve-
lop the recommendations were based on reasons
that all actors considered relevant. The decisions
could be revised in light of new evidence, such
as changes in the prevalence of diseases and the
availability of new effective treatments and their
impact on cost-effectiveness. Finally, the adheren-
ce to these three conditions was guaranteed by the
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authority of the Ministry of Health, the GHC,
and the National Commission on Social Protec-

tion for Health.

This process was in place for six years after its ap-
proval by the GHC, with acceptable results, ma-
king it, according to Daniels, the first example of
the use of ‘accountability for reasonableness’ for
priority setting in developing countries.

Conclusions

Several conclusions can be derived from this expe-
rience. First, the use of an ethical framework in the
design and implementation of public policies—
which includes explicit values, explicit criteria for
the definition of priorities, and fair processes for
their identification—increases their acceptability
and can contribute to their eventual success.

The second conclusion is that the idea of a packa-
ge of health services, traditionally an instrument
of technocratic approaches to health care, can be
used in reform processes that emphasize equity

and social justice. In the Mexican reform, cost-
effectiveness analysis was used to select the inter-
ventions that would be covered by FPCE, but it
was complemented with additional criteria, such
as ethical considerations, and social and profes-
sional acceptability. An additional advantage of
health packages in relation to equity is that they
empower health care users by making them aware
of their entitlements.

The final conclusion is that in the absence of a
broad consensus on the criteria to identify health
priorities, the use of a transparent and fair process
is crucial to guarantee the legitimacy of public po-
licies.

To sum up: the Mexican experience discussed
shows that it is possible to reconcile two extremes
of the health care arena, the technocratic approach
to the distribution of health care, which offers
practical alternatives but purports to be morally
neutral, and the rights-based approach, which has
a strong value foundation but has lacked operatio-
nal support(18).
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LA OBLIGACION DE INFORMAR Y EL. CONSENTIMIENTO
INFORMADO EN ODONTOLOGIA: UNA MIRADA CRITICA MAS
ALLA DE LA REGULACION NORMATIVA!

Estefania Esparza-Reyes?, Victor Beltran Varas®, Pamela Beltrdn Varas®
34

Resumen: El presente trabajo tiene por finalidad evidenciar que la regulacién normativa chilena de la obligacién de informar
y el consentimiento informado en Odontologia no resulta suficiente para un apropiado ejercicio de tales derechos. Para
ello, describe en qué consisten tales obligaciones, considerando aspectos histéricos y doctrinarios, y analiza el derecho a ser
informado y el consentimiento informado, haciendo énfasis en su finalidad y utilidad. Con posterioridad detalla, de manera
critica y pormenorizada, la actual regulacion chilena sobre la materia y aspectos de la préctica odontolégica en materia de
consentimiento informado. En dltimo término propone soluciones para superar los inconvenientes encontrados.

Palabras clave: obligacién de informar, consentimiento informado, derechos del paciente, odontologia, regulacién legal
Right to be informed and informed consent in Dentistry: A critical look beyond law regulation

Abstract: This article aims to make clear that the Chilean regulation of the right to be informed and informed consent in
Dentistry is not sufficient for the proper exercise of such rights. To do this, it begins by describing this obligations, consider-
ing historical and doctrinal aspects. It continues to analyze the right to be informed and informed consent, emphasizing its
purpose and usefulness. Subsequently, the current Chilean regulation on the matter is critically detailed, to finish exposing
aspects of dental practice in the field of informed consent. Lastly, some solution proposals for overcoming the problems found
are indicated.

Key words: right to be informed, informed consent, patient’s rights, dentistry, law regulation

A obrigagio de informar e o consentimento informado em Odontologia: uma visao critica para além da regulagiao
normativa

Resumo: O presente trabalho tem por finalidade mostrar que a regulagdo normativa chilena da obrigacio de informar e do
consentimento informado em Odontologia nio ¢ suficiente para um exercicio apropriado de tais direitos. Para isto, descreve
no que consistem tais obrigacoes, considerando aspectos histéricos e doutrindrios, e analisa o direito a ser informado e o
consentimento informado dando énfase na sua finalidade e utilidade. Além disto, detalha de maneira critica e pormenorizada
a atual regulagio chilena sobre o tema e aspectos da prética odontoldgica em termos de consentimento informado. Por fim,
propde solucdes para superar os inconvenientes encontrados.

Palavras chave: obrigacio de informar, consentimento informado, direitos dos pacientes, odontologia, regulacio legal
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Introduccién

Existe claridad de la existencia de la obligacién
de informar y del consentimiento informado por
parte de los profesionales odont6logos. La norma-
tiva chilena aplicable establece los contenidos que
deben incorporarse en dichos procesos; las consi-
deraciones que debe tener el odontélogo, basado
en las caracteristicas de los pacientes, asi como el
proceso de reclamo en caso de no efectuarse de la
manera indicada. Sin embargo, resulta interesan-
te analizar varios topicos de esta regulacidn, tales
como si resulta apropiada, en la préctica, para la
finalidad que se propone y si es concordante con
los nuevos modelos de relacién entre odontdlogo-
paciente. De esta forma es posible cuestionar-
se sobre la temdtica y, eventualmente, proponer
algunas vias de solucién en caso de existir falta
de concordancia. A ello se abocardn las siguientes
lineas.

Aspectos generales

Para estudiar el origen de la obligacién de infor-
mar y del consentimiento informado es posible
remontarse al principio hipocrdtico de primum
non nocere, vigente durante 25 siglos en Europa
y que comenzd a tener aplicaciones especificas en
el dmbito de la investigacién en salud solo a partir

del siglo XIX(1).

Con posterioridad a la Segunda Guerra Mundial,
y particularmente influenciado por los experi-
mentos cientificos en campos de concentracién,
comenzaron a adoptarse disposiciones juridicas
generales, entre las que destaca el Cédigo de Nu-
remberg, de 1947, que recoge principios bdsicos
de la experimentacién médica en seres humanos.
Varios anos mds tarde se adoptaron nuevas dis-
posiciones normativas, tales como la Declaracién
de Helsinki, de 1964, y el informe Belmont, de
1979, las cuales, recogiendo el mismo espiritu del
Cédigo de Nuremberg, plasmaron los principios
de la bioética: no maleficencia (beneficencia), au-
tonomia y justicia.

Ahora bien, pese a que existen registros anteriores
ala Segunda Guerra Mundial, particularmente en
Alemania y Estados Unidos de Norteamérica, de
que las malas pricticas médicas no se limitaban
a los ensayos clinicos, sino también a tratamien-
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tos médicos, tales como esterilizaciones forzadas,
eutanasia, entre otros(2), lo cierto es que la preo-
cupacién parece haberse centrado en las investiga-
ciones cientificas, particularmente médicas, y no
con el mismo empefo en relaciones terapéuticas
propiamente tales.

En un sentido similar, existen antecedentes del
reconocimiento de esta autonomia y derecho a
ser informado, especificamente sobre el consenti-
miento informado en la relacién médico-pacien-
te. Esta vez no se trataba de disposiciones juridi-
cas generales, sino de casos concretos que llegaron
a tribunales de justicia, en los cuales se alegaba la
necesidad de informar a los pacientes, de modo
que participasen de las decisiones terapéuticas(3).

No obstante los antecedentes antes mencionados,
el impulso definitivo de la utilizacién del consen-
timiento informado y de la obligacién de infor-
macién se produjo en Estados Unidos de Nortea-
mérica en los afios sesenta o setenta, periodo que
coincide con un gran desarrollo de la ciencia y de
la bioética como disciplina(4).

Recién en 1973 se adoptd la primera Carta de
derechos del paciente por parte de la Asociacién
Americana de Hospitales. Este documento reco-
nocié diferentes derechos fundamentales, entre
los que destaca el derecho del paciente a “obte-
ner de su médico toda la informacién disponi-
ble relacionada con su diagnéstico, tratamiento
y prondstico, en términos razonablemente com-
prensibles para éI”. De igual manera, establecié
la relacién entre derecho a la informacién y con-
sentimiento informado en los siguientes térmi-
nos: “El paciente tiene derecho a que su médico
le comunique todo lo necesario para que pueda
dar su consentimiento informado previamente a
la aplicacién de cualquier procedimiento o trata-
miento”.

Unos afios mds tarde, en 1976 y 1981 respecti-
vamente, la Asamblea Parlamentaria del Consejo
de Europa recomendé y el Council on Judicial
and Ethical Affairs de la American Medical As-
sociation declaré el derecho de los pacientes a ser
informados para tomar sus propias decisiones(5).
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El consentimiento informado y el deber de in-
formar

Durante afos, en la relacién médico-paciente
primé el modelo paternalista. En este modelo,
el profesional adoptaba las decisiones y actuaba
seglin su criterio, pues la opinién del paciente
no tenfa importancia(6). Este enfoque entendia
que concurrian ciertas circunstancias, tales como
asimetria de saberes y capacidades, subordinacién
del actuar del paciente al saber del profesional de
la salud y concepcién del paciente como un sujeto
ignorante y ausente de la responsabilidad de su

enfermedad(7).

En la actualidad, donde haya un enfoque bioético
es posible encontrar distintos modelos de consen-
timiento informado, tales como el informativo, el
interpretativo, el deliberativo e, inclusive, el mo-
delo instrumental(8).

Todos los actuales modelos tienen en comidn que
se basan en la autonomia del paciente para tomar
sus propias decisiones y en el reconocimiento de
la igual dignidad de los seres humanos. Este reco-
nocimiento no puede sino generar que el paciente
sea corresponsable de las decisiones médicas, para
lo cual se requiere que sea debidamente informa-

do.

Ante la ausencia de definiciones de derecho a la
informacién y de consentimiento informado, las
distintas legislaciones establecen la informacién
que debe entregarse a los pacientes en caso de re-
querir algtn tipo de intervencién o tratamiento,
por lo que debe cumplirse con lo sefialado en di-
chas normas. Sin embargo, es necesario destacar
que, entre los autores, no hay completo acuerdo
sobre qué aspectos comprende este derecho a ser
informado, de modo que algunos consideran que
solo es necesario informar sobre el diagnéstico,
tratamiento y prondstico(6), mientras que, para
otros, debe indicarse la naturaleza del procedi-
miento, las alternativas y los riesgos(9).

El consentimiento informado, por su parte, ha
sido definido como un acuerdo de voluntades en-
tre profesional sanitario y paciente, el cual debe
producirse en términos de conocimiento, capaci-
dad y autonomia para tomar una decisién sobre
la base de ciertas alternativas propuestas(Z0). Sin

embargo, las definiciones mds extendidas entien-
den que el consentimiento informado es un pro-
ceso en el cual el paciente es informado de los
aspectos mds relevantes de una intervencién y/o
tratamiento, y que finaliza con una toma de deci-
sién por parte del paciente(71).

La toma de decisién del paciente suele plasmarse
por escrito, circunstancia que ha generado gran
confusion entre tales conceptos(72); sin embar-
go, no deben confundirse, pues el documento no
es sino una formalidad de que el proceso se llevé
a cabo y sirve para conocer en qué términos se
realizé.

Ahora bien, el consentimiento informado no
posee una unica dimensién o visién. En primer
término, es posible distinguir una dimensién fi-
loséfica, en cuanto entrafa el ejercicio de la li-
bertad de conciencia y desde aqui que posea una
dimensién ética. En segundo lugar, posee una
dimensién juridico-técnica(9). De esta se derivan
ciertas funciones que cumple el consentimiento
informado, principalmente para un ordenamien-
to juridico determinado. Por una parte, legitima
una interferencia en la corporalidad del paciente,
pero también asigna el riesgo de una intervencién
correctamente ejecutada al paciente(Z3). En un
sentido similar, es posible afirmar que el consen-
timiento informado actiia acotando los riesgos
respecto de los cuales ambas partes acuerdan in-
teractuar y definiendo el objeto del contrato(74),
pero, todavia més, puede actuar como prueba(72)
de que efectivamente se cumplié con el deber de
informar, de sus términos y de que el paciente es-
tuvo de acuerdo con ellos.

Entre los autores no existe completo acuerdo
acerca de qué debe contener y qué requisitos debe
cumplir un consentimiento informado para con-
siderarse valido. En efecto, as{ ha sido sefalado en
multiples ocasiones: “en él no hay extremo que
no esté plagado de cuestiones y problemas: quién
debe informar, a quién se debe dar la informacién
y sobre el qué, el cudndo, el cudnto y el cémo de
lo que se debe informar”(75).

La seleccién de contenidos suele venir dada por
las disposiciones legales, que habitualmente enu-
meran los datos que debe contener, asi como los
requisitos que deben cumplirse para que dicho
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documento tenga valor juridico’.

Con todo, los autores han sefialado algunos re-
quisitos con los que debe contar un consenti-
miento informado para ser vélido. Asi, se ha in-
dicado que debe comprender toda la informacién
necesaria para que el paciente tome una decision;
debe ser voluntario, es decir, sin presiones; quien
lo da debe ser completamente capaz, por lo que
en caso de ser menor de edad o sin capacidad para
decidir debe prestarlo el representante legal; debe
otorgarlo la persona sobre la cual se realizard el
acto médico; el propdsito y la causa del consenti-
miento debe ser la recuperacién de la salud; debe
tener una forma externa, verbal o escrita y, por l-
timo, debe ser previo a la realizacién del acto(6).
En otras ocasiones se ha entendido que debe in-
cluirse informacién sobre qué se hard; los riesgos
previsibles; los riesgos de baja ocurrencia pero alta
materialidad; otras alternativas de tratamiento;
las ventajas y desventajas tanto de alternativas de
tratamiento como de los distintos procedimientos
diagnésticos, entre otros(76).

Es necesario senalar que un consentimiento in-
formado no posee una férmula de estilo o un
formato obligatorio, pues no existen pardmetros
objetivos(16). Ni siquiera es posible establecer
de manera completa las menciones que debe
contener. Esto se debe a que cada caso es tnico
y requerird en una dedicacién pormenorizada a
los aspectos mds relevantes. Pero, en igual senti-
do, comprendiendo que la finalidad es tomar una
decisién (personal) informada, los términos en
que esta informacién se entregue dependerd de
factores subjetivos, tales como la edad, nivel de
comprensién y de preparacién del paciente, pero
también, del estado emocional en que se encuen-
tre(12). Pese a lo anterior, en el afin de colabo-
rar con las tareas de sus asociados, destaca a estos
efectos que distintas instituciones profesionales
propongan a sus asociados modelos tipo de di-
chos instrumentos, como el que proporciona el
Colegio de Cirujano Dentistas de Chile A.G a los

odontélogos colegiados®’.

> En el siguiente epigrafe se abordardn los requisitos especificos, esta-

blecidos para Chile en la ley 20.584.

¢ Documento se encuentra disponible en http://www.colegiodentis-
tas.cl/inicio/wp-content/uploads/2017/01/Informacién-de-Consen-
timiento-Informado.pdf. Ultima revisién 29 de abril de 2020.

7 Es interesante destacar que, en circunstancias especiales, como es la
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La regulacién del consentimiento informado
en Odontologia

Con anterioridad a la dictacién de Ley N° 20.584,
que regula los derechos y deberes de las personas
en relacién con acciones vinculadas a su atencién
de salud, de 14 de abril de 2012, no existia nor-
mativa nacional sobre consentimiento informado
en materia de acciones de salud.

La regulacién del consentimiento informado se
realizé durante muchos afios a partir de princi-
pios y derechos establecidos en tratados interna-
cionales y/o recomendaciones.

Actualmente en Chile, tal como ocurre en mu-
chos paises, no existe regulacién completa sobre
el deber de informar, ni sobre consentimiento
informado en materia odontolégica de manera
especifica.

Resulta aplicable a estos efectos la Ley 20.584,
cuya dltima modificacién se produjo en diciem-
bre de 2019 y que contempla un Reglamento
sobre entrega de informacién y expresién de con-
sentimiento informado en las atenciones de salud.
Dicho instrumento se encuentra contenido en el
Decreto 31 del Ministerio de Salud®. La aplica-
cién de esta ley y de este reglamento a la Odon-
tologfa, pese a no estar expresamente sefalado, se
debe a que dicha normativa es aplicable a todas las
profesiones reguladas por el Titulo V del Cédigo

Sanitario, en el que se indican normas especificas

atencién odontoldgica en fase IV covid-19, el Colegio de Dentistas a
través de sus redes sociales, comunicé el 7 de mayo de 2020 que soli-
cité aclaraciones y orientaciones a la Subsecretarfa de Salud Puablica
respecto de la obligatoriedad de una firma de consentimiento infor-
mado especifico, debido al riesgo de contagio durante la atencién
de los pacientes que son sujetos de garantias del sistema GES en sus
problemas de salud odontolégica. Fuente: https://twitter.com/i/web/
status/1258505657235333121. Ultima revision 8 de mayo de 2020.

8 Existen otros dos Reglamentos de la misma cartera que hacen alu-
sién al deber de informar. El primero estd contenido en el Decreto
38, que aprueba Reglamento sobre derechos y deberes de las per-
sonas en relacién con las actividades vinculadas con su atencién de
salud, de 2012, y el Decreto 114, que aprueba reglamento de la
Ley 20.120 sobre la investigacién cientifica en el ser humano, su
genoma, y prohibe la clonacién humana, de 2010. Ninguna de di-
chas disposiciones ha sido incluida en este trabajo debido a distintas
razones. En el primer caso, pues se cuenta con un reglamento espe-
cifico sobre el derecho a ser informado, mientras que el reglamento
mencionado solo aborda la temdtica desde una perspectiva general;
en el segundo, debido a que las disposiciones hacen alusién al deber
de informar y al consentimiento en investigaciones cientificas, lo
que excede el objetivo del presente articulo.
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para el ejercicio de la Odontologfa. Tal afirmacién
es también posible de colegir de la lectura de su
articulo 1°°.

Los principios orientadores de este cuerpo nor-
mativo se cimentan en la dignidad de las personas
y su autonomia en la atencién de salud; los dere-
chos de las personas a decidir informadamente;
el respeto a los menores de edad; el respeto de las
personas en situacion de enfermedad terminal; el
respeto de la autonomia frente a la investigacién
cientifica; el respeto por las personas con disca-
pacidad psiquica e intelectual; la confidencialidad
de la informacién de salud; el reconocimiento del
derecho de la participacién ciudadana en salud y
el marco legal para la tutela ética en los servicios
asistenciales.

La primera alusién de la ley al derecho a ser in-
formado se encuentra en una disposicién referida
al trato digno y respetuoso que debe brindarse a
los pacientes, asi, el articulo 5 letra a) establece
como un deber de los prestadores de salud “Velar
porque se utilice un lenguaje adecuado e inteligi-
ble durante la atencién; cuidar que las personas
que adolezcan de alguna discapacidad, no tengan
dominio del idioma castellano o sélo lo tengan
en forma parcial, puedan recibir la informacién
necesaria y comprensible, por intermedio de un
funcionario del establecimiento, si existiere, o
con apoyo de un tercero que sea designado por la
persona atendida”. Como puede notarse, se trata
de una vinculacién estrecha entre la dignidad y
la manera en que debe entregarse la informacién.

En segundo término'’, el articulo 9 establece la

? “Articulo 1°.- Esta ley tiene por objeto regular los derechos y deberes
que las personas tienen en relacién con acciones vinculadas a su atencién
de salud.

Sus disposiciones se aplicardn a cualquier tipo de prestador de acciones
de salud, sea puablico o privado. Asimismo, y en lo que corresponda, se
aplicardn a los demds profesionales y trabajadores que, por cualquier
causa, deban atender publico o se vinculen con el otorgamiento de las
atenciones de salud”.

' En estricto rigor, existen otras alusiones que pueden considerarse
parte de este derecho a ser informado. Se trata de las obligaciones de
los prestadores institucionales contenidas en el articulo 8 de la Ley, las
cuales se refieren principalmente a aspectos de funcionamiento interno,
tales como atenciones o tipos de atenciones que el profesional ofrece
y sus valores; condiciones previsionales, trmites y documentos; regla-
mento interno del centro asistencial y formas de reclamo, comentarios,
agradecimientos y sugerencias. Como puede notarse, estos aspectos se
relacionan mds bien con normas de funcionamiento y de naturaleza
econdmica, por lo cual exceden el propésito del presente trabajo.

obligacién de los miembros del equipo de salud
de portar identificaciones, mientras que el arti-
culo 10 se refiere al derecho a ser informado de
manera especifica.

Por una parte, dicha disposicién contempla la pri-
mera caracteristica de la informacién, la cual debe
ser oportuna (con anterioridad al inicio de una
intervencién o tratamiento) y comprensible, en-
tendiendo que puede ser brindada por el médico
u otro profesional tratante (odontélogo). Indica,
ademds que la informacién debe brindarse de ma-
nera confidencial y en un lugar apropiado, acto
del que hace responsable al prestador de salud, sin
distinguir si es publico o privado.

Indica, por otra parte, el contenido de dicha in-
formacién, a saber: el estado de salud; el posible
diagndstico de la enfermedad; las alternativas de
tratamiento disponibles; los riesgos que puedan
ocasionar dichas alternativas; el pronéstico espe-
rado; el proceso previsible del postoperatorio si
procediere. Como puede notarse, solo de una in-
terpretacién muy amplia de este articulo podria
considerarse que, dentro de la informacién que
debe suministrar el odontdlogo, se encuentran,
por ejemplo los componentes de las prétesis o
materiales que se utilizan, hecho que podria afec-
tar a pacientes que tienen algtin tipo de contrain-
dicacién, por ejemplo religiosa, respecto de algu-
nos elementos en particular.

La misma disposicién introduce el elemento sub-
jetivo del proceso de informacién, pues entiende
que la informacién mencionada debe realizarse
de acuerdo con la edad y condicién personal y
emocional del paciente. Esto quiere decir que
la manera de comunicar, mas no el contenido
de la informacién, debe ser (es un imperativo)
de acuerdo no solo a la edad del paciente, sino
a circunstancias personales, tales como el nivel
educacional, el nivel de afectacién emocional que
presente, entre otras circunstancias.

Establece también la norma que, en caso de que a
juicio del médico tratante (debe entenderse com-
prendido el odontélogo) el paciente se encuentre
en una condicién que no le permita recibir o en-
tender la informacién directamente, dicha infor-
macién debe ser dada a su representante legal o a
la persona bajo cuyo cuidado se encuentre. Este
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ultimo caso se refiere principalmente a menores
de edad. Una vez que el paciente haya recuperado
la conciencia y la capacidad de comprender debe
ser informado de los aspectos y en la forma indi-
cada con anterioridad. Es decir, en este caso solo
cambia a quien se entrega la informacién prelimi-
nar y el momento en que la misma se le entrega al
paciente, mds el contenido y las demds caracteris-
ticas. Se debe actuar de una manera similar en en
caso de tratarse de una atencién de emergencia o
urgencia, en la que, ademds, la imposibilidad de
entregar dicha informacién no podrd, en ningtin
caso, dilatar o posponer tal atencién.

El pérrafo 7 de la misma ley, “De la autonomia
de las personas en su atencién de salud”, en sus
articulos 14 y 15, regula el consentimiento infor-
mado. Tales disposiciones consideran que el con-
sentimiento informado es un derecho que posee
el paciente.

El articulo 14 senala que toda persona tiene dere-
cho a otorgar o denegar su voluntad para some-
terse a cualquier procedimiento o tratamiento de
salud. Establece asimismo que este derecho posee
las limitaciones comprendidas en el art. 16 de la
misma Ley.

El mismo articulo senala la forma en que debe ser
ejercido este derecho, de forma libre (sin presio-
nes), voluntaria (sin interferencias), expresa (con
una manifestacién univoca, sin que quepan dudas
de la aceptacién) e informada.

El articulo 14 senala que el proceso de consen-
timiento informado se efectiia generalmente de
manera verbal. Sin embargo, impone la necesidad
de escriturar la informacién misma; el hecho de
haberla entregado y la aceptacién o rechazo del
paciente, en caso de intervenciones quirtrgicas,
procedimientos diagndsticos y terapéuticos in-
vasivos, y, en general, para la aplicacién de pro-
cedimientos que conlleven un riesgo relevante y
conocido para la salud del afectado.

Agrega igualmente el articulo 14 que, en ningtn
caso, el rechazo a tratamientos podrd tener como
objetivo la aceleracién artificial de la muerte, la
realizacién de pricticas eutandsicas o el auxilio al
suicidio.
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El articulo 15, por su parte, indica situaciones ex-
cepcionales en las cuales no se requiere de mani-
festacién de voluntad del paciente, aunque exige
igualmente que se adopten las medidas apropia-
das en orden a garantizar la proteccién de la vida.

Se trata de casos en los que la falta de aplicacién
de procedimientos, tratamientos o intervenciones
suponen un riesgo para la salud publica, en los
que debe dejarse constancia en la ficha clinica;
casos en los que la condicién de salud o cuadro
clinico del paciente implique riesgo vital o secuela
funcional grave de no mediar atencién médica in-
mediata e impostergable, sin que el paciente pue-
da manifestar voluntad u obtener consentimiento
de su representante legal, apoderado o persona a
su cargo; y, por tltimo, cuando la persona se en-
cuentra en incapacidad de manifestar su voluntad
y no es posible obtenerla de su representante le-
gal, por no existir o por no ser habido.

La misma Ley, en el titulo cuarto sobre cumpli-
miento de la Ley, responsabiliza a los prestadores
del cumplimiento de los derechos establecidos en
ella, entre los cuales se encuentra el derecho de in-
formar y el derecho al consentimiento informado.
Agrega ademds que del incumplimineto se puede
reclamar, ademds, en la Superintendencia de Sa-
lud. Cabe destacar que en esta situacién se con-
templa un procedimiento de mediacién y si no se
arriba a una solucidn, es posible accionar judicial-
mente a través de las acciones civiles ordinarias.

Parte de la regulacién sobre la temdtica se encuen-
tra en el Reglamento sobre entrega de informa-
cién y expresién de consentimiento informado
en las atenciones de salud, contenido en el De-
creto 31 del Ministerio de Salud y adoptado en
2012. Este texto juridico en algunas casos reitera
las disposiciones contenidas en la Ley 20.584, en
otras las complementa, mientras que en otros po-
cos casos establece una regulacién nueva.

Asi, su art. 4 establece el derecho a ser informa-
do, respecto de cualquier evento adverso que lo
afecte, cualquiera sea la magnitud del dano que le
hubiera ocasionado.

Su art. 6 obliga a que el lenguaje utilizado tenga
en consideracién el estado de salud y caracteristi-
cas socioculturales del paciente.
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El articulo 12 reproduce en gran medida el arti-
culo de la Ley, pero agrega que la reglamentacién
especial que regule la materia debe incluir las mo-
dalidades que sean necesarias de adoptar en casos
que el médico tratante (debe entenderse como
profesional de la salud) determine que no estd en
condiciones de recibirla directamente o que pade-
ce de dificultades de entendimiento o alteraciones
de conciencia que le impiden comprenderla.

El art. 14 indica que los prestadores individuales
de salud y todo el personal en caso de prestado-
res institucionales, debe portar una credencial de
identificacidn, visible y de fécil comprensién por
parte de los usuarios, en la cual se establezca su
nombre y apellidos, funcién e institucién a la que
pertenecen.

El art. 16 establece ciertas materias nuevas. Parte
indicando que la forma y mecanismos para obte-
ner el consentimiento informado de una persona
en estado terminal estardn establecidos en un re-
glamento especial sobre la materia. Indica asimis-
mo que si el tratante estima que la decision del
paciente o representante le expone a graves danos
de su salud o riesgo de morir, riesgos evitables con
tratamiento, debe recurrir al comité de ética co-
rrespondiente, mismo procedimiento a utilizar en
casos de que la insistencia de indicacién médica o
de limitacién de esfuerzo terapéutico sea rechaza-
da por el paciente o su representante.

El art. 17 establece el derecho a pedir el alta vo-
luntaria cuando se desee rechazar o interrumpir el
tratamiento o medicamentos prescritos.

El articulo 19 senala que las personas que presen-
ten una enfermedad mental debidamente diag-
nosticada o en proceso de evaluacién diagndsti-
ca, tienen los mismos derechos y deberes que las
personas estindar, agregando que en el caso de
presentar, ademds, una condicién de discapacidad
psiquica o intelectual, se regirin adicionalmente
y en lo pertinente por la reglamentacién especial
sobre salud mental.

El art. 21 indica que las personas tienen el de-
recho de efectuar consultas y reclamos, debiendo
regularse esta posibilidad en los reglamentos in-
ternos de cada establecimiento.

Por otra parte, en el dmbito de la investigacion
clinica en humanos, regulada principalmente en
la Ley 20.120 sobre la investigacién cientifica en
el ser humano, su genoma, y prohibe la clonacién
humana, de 2006, y su Reglamento, contenido
en el Decreto 114 del Ministerio de Salud del ano
2010, es necesario que se cuente con un consenti-
miento informado firmado, que incluya un anexo
de revocacién, para participar de una investiga-
cién. Este consentimiento debe, ademds, ser va-
lidado por un comité ético cientifico acreditado
por la autoridad sanitaria.

La praxis odontolégica

Los odontélogos “son para la sociedad expertos
en conocimientos elevados y habilidades especi-
ficas, comprometidos individual y colectivamen-
te a dar prioridad al bienestar de sus pacientes.
Consecuentemente, cuando alguien se recibe de
odontélogo toma un compromiso con la comuni-
dad y acepta las normas y obligaciones de su pro-
fesion”(17). Entre estas obligaciones se encuentra
dar cumplimiento al derecho a la informacién y
a un consentimiento informado en los términos
indicados anteriormente.

Ahora bien, el odontélogo ejerce una disciplina
de servicio y auxilio, incorporando necesariamen-
te la responsabilidad social e individual y que se
realiza con independencia de la efectividad técni-
ca lograda(18), pues se trata, en dltimo término,
de una obligacién de medios y no de resultados.

En el ¢jercicio de la Odontologia, especialmente
en la mayoria de los procedimientos terapéuticos
habituales, son utilizados biomateriales que opti-
mizan algunos resultados clinicos. Estos pueden
tener diversos tipos de origen en cuanto a su ob-
tencion, tales como: injertos Gseos que son obte-
nidos del propio paciente (autélogos o autoinjer-
tos); injertos dseos que proceden de individuos de
la misma especie pero genéticamente diferentes
(aloinjertos); injertos dseos de otra especie (xe-
noinjertos) y los injertos éseos fabricados sinté-
ticamente (alopldsticos). En esta clase de proce-
dimientos es comtn que los odontélogos tomen
decisiones clinicas basadas en su experiencia clini-
cay en sus dmbitos de especializacidn, y es posible
que, a menudo, omitan informar a sus pacientes
sobre el origen de estos biomateriales y las venta-
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jas o desventajas que puedan tener en las diferen-
tes aplicaciones terapéuticas. Asi, por ejemplo, si
el odontdlogo usa el concepto de “injerto 6seo”,
éste puede englobar perfectamente a todos los ti-
pos de injertos; sin embargo tal concepto no espe-
cifica las caracteristicas de su origen de obtencién.
Lo anterior puede parecer de poca importancia,
no obstante presenta una enorme significacién en
caso de personas que profesan una religién o per-
tenecen a culturas determinadas que les impiden
recibir injertos seos de otros seres vivos.

En un sentido similar, se ha informado que los
aloinjertos y xenoinjertos producen tasas de re-
chazo mds altas entre las preferencias de los pa-
cientes; mientras que, por el contrario, los injer-
tos alopldsticos y autdlogos son los injertos Gseos
mds aceptados(79). Pese a lo anterior, pueden
existir diferencias considerables en la efectividad
de una terapia de acuerdo con un determinado
tipo de injerto usado; por lo tanto, es importante
una buena comunicacién entre el especialista y el
paciente de acuerdo con el rendimiento clinico
esperado, de modo que el paciente posea toda la
informacién que le permita ponderar la efectivi-
dad de un determinado proceso terapéutico, fren-
te a una eventual renuncia al ¢jercicio del derecho
a la libertad de conciencia o religién.

Existen estudios que sostienen cierto nivel de re-
sistencia por parte de los odontélogos, particu-
larmente en relacién a la escrituracién del con-
sentimiento informado. Esto puede deberse a
diversos factores, tales como desconocimiento del
marco legal(716); poca relevancia o falta de impli-
cacién(5); falta de formacién ética por parte de
las universidades(9), pero también es posible atri-
buirlo a resabios de un enfoque paternalista, en
el cual el paciente es solo receptor pasivo de los
conocimientos del profesional.

Los odontdlogos se han sensibilizado con la utili-
zacién del consentimiento informado, principal-
mente por el aumento de casos en que han sido
demandados y por las sentencias negativas en su
contra, debido a la ausencia de consentimiento
informado(17). De este modo, los beneficios de la
utilizacién del consentimiento y su escrituracién
suelen plantearse solo desde una perspectiva judi-
cial. Asi, se ha sostenido que tal utilizacién evita
malos entendidos; que los pacientes con que se
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utiliza serfan menos propensos a demandar y que
provee la mejor via de defensa contra demandas
de los pacientes(70).

La relacién entre demandas judiciales y derecho
a la informacién puede verse reflejada en que,
segun estudios chilenos, la principal causa de re-
clamos en el procedimiento de mediacién ante
la Superintencia de Salud fue la de problemas de
comunicacion, seguida por la generacién de fal-
sas expectativas, ética profesional deficiente, entre

otras(20).

Ahora bien, a este aumento de demandas judi-
ciales se ha atribuido el encarecimiento de la
atencién y, especialmente, la aparicién de la “me-
dicina defensiva’, entendida como decisiones
médicas adoptadas mds por temor a los reclamos
o solicitudes de los pacientes, que por motivos
clinicos(20).

Las circunstancias descritas dejan en evidencia
que no es posible entender el consentimiento
informado solo como una obligacién juridico-
normativa, sino que debe ser entendido, tam-
bién desde una perspectiva ética(5) y filoséfica,
en cuanto contribuye a comprender de manera
completa lo que significa, para la libertad de las
personas, el procedimiento por el cual estas se in-
forman y toman sus propias decisiones(9). Este
enfoque implica afirmar, sin lugar a dudas, que
los contenidos establecidos en la Ley 20.584 y en
el Decreto Supremo 31 no son sino minimos u
orientaciones, puesto que el proceso de consen-
timiento informado debe comprender todo lo
necesario para permitir al ser humano ejercer su

libertad.

Solo de esta comprensién amplia es posible recu-
perar el humanismo en la atencién de salud oral,
asi como promover el respeto a la dignidad que
merece todo paciente como fundamento del pro-
ceso comunicativo y deliberativo(7).

Conclusiones

Con lo dicho es posible sostener que el deber de
informar —y especificamente en consentimiento
informado— es importante desde multiples pers-
pectivas, no solamente desde la necesidad de dar
cumplimiento a la normativa vigente.
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En la actualidad, aunque todos los modelos de
consentimiento informado, en mayor o menor
medida, parten de un enfoque bioético, las varia-
bles sociodemograficas, culturales y religiosas de
los pacientes deben ser consideradas, pues se trata
precisamente de obligaciones no escritas prove-
nientes de la ética.

Pareciera que una forma conveniente de incor-
porar el enfoque ético en el proceso de consen-
timiento informado consiste en que forme parte
de la formacién curricular en las universidades,
puesto que su utilizacidn se realiza desde la for-
macién de un estudiante de pre o posgrado en
determinadas acciones terapéuticas que serdn eje-
cutadas bajo supervisién de tutores clinicos, hasta
las investigaciones ejecutadas por profesores.

Por otra parte, aunque el articulo 14 de la Ley
20.584 senala que el proceso de consentimien-
to se efectda, generalmente, de manera verbal,
muchos odontélogos tienen como practica escri-
turar esta informacién, debido que esto genera
mayor seguridad al profesional. Sin embargo, en
ocasiones, no se considera en el consentimiento
informado la realizacién de acciones que involu-
cran los procedimientos previos a la terapia, tales
como la indicacién de radiografias o realizacién
de guias operacionales o quirtrgicas, o la relacién
de exdmenes complementarios que permitirin
una planificacién adecuada del tratamiento. En
este sentido, es necesario informar al paciente no
solo de la propuesta terapéutica enfocada en la so-
lucién de su problemdtica clinica, sino también
del proceso de anamnesis odontolégica.

Es posible sostener que falta una regulacién mds
especifica en relacién con el consentimiento in-
formado en Odontologia, puesto que no estd
establecido en la legislacién que se informe, por
ejemplo, sobre el tipo del biomaterial que serd
usado en un determinado procedimiento tera-
péutico; sus caracteristicas en cuanto a su origen
u obtencién; las implicancias de los posibles fra-
casos de la integracién de este biomaterial en el
sitio donante y las limitaciones del rendimiento
clinico de estos productos.

Tal falta solo puede suplirse con un consenti-
miento informado mds detallado, entendido en
sus dimensiones éticas y filosoficas, es decir, que
no pierda de vista que su fundamento es la liber-
tad del ser humano. Solamente mediante esta
concepcién del consentimiento informado serd
posible asegurar que no se vulneren los derechos
fundamentales de los pacientes.
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DISCURSOS CIUDADANOS ACERCA DE LA MUERTE EN
CONDICIONES DE DIGNIDAD Y SOBRE LA POTENCIAL
APLICACION DE MEDIDAS DE ACOMPANAMIENTO EN ESTE
PROCESO (REGION METROPOLITANA, CHILE)

Gonzalo Tassara!, Catalina Valenzuela!, Luis Aravena', Ursula Sdnchez?, Herndn Sandoval?

Resumen: El presente articulo expone los resultados de una investigacién empirica que se ha adentrado en las experiencias
y discursos ciudadanos respecto del tema de la muerte en dignidad y de la legitimidad de la implementacién de medidas de
acompafamiento de este proceso. A través de la realizacién y andlisis de siete grupos de discusién, llevados a cabo en la Regién
Metropolitana de Santiago de Chile, se ha podido concluir la existencia de altos niveles de consenso entre la ciudadanfa, respecto
de la legitimidad de la implementacién de medidas externas para terminar con la vida de pacientes que lo soliciten debido al
padecimiento de enfermedades terminales, y de la necesidad de contar con una normativa legal que respalde su aplicacion.
Todo esto en el marco de una amplia valoracion ciudadana de la autonomia personal y desde la narracién de experiencias
que revelan los grandes costos emocionales y monetarios que implica el cuidado de personas con enfermedades terminales.

Palabras clave: eutanasia, envejecimiento, opinién publica, politicas de la salud

Citizen speeches about death in conditions of dignity and about the potential application of accompanying measures
in this process (Metropolitan Region, Chile)

Abstract: This article presents the results of empirical research that investigates the citizen’s perspectives regarding the is-
sue of death with dignity and the legitimacy of the implementation of measures to accompany this process. Through the
implementation and analysis of seven discussion groups, carried out in the Metropolitan Region of Santiago de Chile, it can
be concluded that there are high levels of consensus among the citizens supporting the need for implementation of external
measures to end the life of patients who request it due to suffering related to terminal illnesses, and the need to have legal
regulations that supports its application. All of this has been evaluated within the framework of a broad citizen assessment of
personal autonomy and from the narration of experiences that reveal the great emotional and monetary burden involved in
the process of caring for people with terminal illnesses.

Keywords: euthanasia, ageing, public opinion, health policy

Discursos cidadaos acerca da morte em condigoes de dignidade e sobre a potencial aplicacio de medidas de acom-
panhamento neste processo (Regiao Metropolitana, Chile)

Resumo: O presente artigo expoe os resultados de uma investigagdo empirica que adentrou as experiéncias e discursos cidadaos a
respeito do tema da morte com dignidade e da legitimidade da implementacio de medidas de acompanhamento deste processo.
Através da andlise do obtido em sete grupos de discussio, levados a cabo na Regiao Metropolitana de Santiago do Chile, se
pode demonstrar a existéncia de altos niveis de consenso entre as pessoas no que diz respeito a legitimidade de implementar
medidas externas para terminar com a vida de pacientes que as solicitem devido ao padecimento de enfermidades terminais e
da necessidade de contar com uma normativa legal que respalde sua aplicagio. Tudo isto no contexto de uma ampla valorizacio
cidadi da autonomia pessoal e a partir da narrativa de experiéncias que revelam os grandes custos emocionais e econdémicos
implicados no cuidado de pessoas com enfermidades terminais.

Palavras chave: cutandsia, envelhecimento, opinido publica, politicas de satide
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Introduccién

En Chile, cada vez con mayor fuerza, se ha posi-
cionado en el debate publico el tema de la muerte
en dignidad y de la implementacién de medidas
de acompafiamiento para esta, cuestiones que
cobran especial relevancia cuando se consideran
las caracteristicas demogréficas actuales de la po-
blacién chilena, las cuales evidencian un sosteni-
do aumento de la proporcién de adultos mayo-
res(1,2) y una significativa incidencia de enferme-
dades crénicas no transmisibles que desencadenan

altos niveles de discapacidad y dependencia(3-5).

En este marco, aparece el debate en torno a las
condiciones materiales y psicoldgicas necesarias
para enfrentar enfermedades terminales, y acerca
de las experiencias llevadas a cabo en otros paises
para hacer frente a los efectos del envejecimiento
poblacional. Dentro de las distintas alternativas
de abordaje de estas materias, hace algunas dé-
cadas aparece el tema de las condiciones que de-
ben existir para garantizar la dignidad a la hora
de morir y, en concreto, de algunas medidas para
acompanar este proceso, como es el caso de la eu-
tanasia, el suicidio asistido y la suspensién de la
alimentacién o del tratamiento médico aplicado
a los pacientes.

Discusién y avances legislativos en el mundo

En el mundo, las primeras discusiones teéricas en
el dmbito médico-filoséfico respecto de la eutana-
sia se dan con fuerza a final de la década de los 80
y comienzos de los afios 90, principalmente en el
hemisferio norte, siendo alimentadas, sobre todo,
por algunos casos medidticos de pacientes que so-
licitaban esta medida.

En este contexto se dan los primeros casos de le-
galizacién de la eutanasia, bajo criterios muy es-
trictos y solo en algunos estados de EE.UU. y en
los paises bajos (Holanda). Estos hechos llevaron
a que se comenzara a discutir y reflexionar, glo-
balmente, respecto de los procedimientos mismos
y, sobre todo, sobre los limites éticos y filoséficos
en la materia.

En el dmbito legislativo hay una serie de expe-
riencias que aportan a esta discusion. Entre ellas
se pueden destacar, por ejemplo, los casos de Ore-
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gén (EE.UU.), Holanda, Bélgica, Luxemburgo y,
mds cercano a nuestro contexto, Colombia, por
contar con marcos normativos que permite la in-
tervencion externa en el proceso de muerte de pa-
cientes. Con matices, la legislacién de estos paises
establece como condiciones para su aplicacién el
cardcter irreversible de la enfermedad que aqueja
al paciente, encontrarse en una fase terminal de la
misma, la existencia de sufrimiento fisico o psi-
coldgico, la expresion de la voluntad del paciente
de recibir el tratamiento letal y la importancia de
la opinién médica, tanto en materia del juicio de
la irreversibilidad del avance de la enfermedad,
como para proporcionar la informacién médica
necesaria al paciente, con el fin de que este pueda
tomar la decisién en conocimiento de la gravedad
real de su situacién(5-8).

La discusién acerca de la muerte en dignidad

en Chile

Esta discusién toma relevancia en Chile al comen-
zar el siglo XXI. En ella es posible identificar po-
siciones discursivas encontradas respecto del sen-
tido y los procedimientos asociados a las medidas
de acompanamiento en el proceso de muerte. Por
una parte, encontramos posiciones que esgrimen
la necesidad de estas précticas basindose en los
derechos de los pacientes, entre los que estarfan
incluidos la autonomia, la autodeterminacién y
la decision sobre su propio cuerpo, asi como el
derecho genérico a morir con dignidad, el cual
debiese ser respetado por los tribunales de justicia
y el sistema médico(9). De la misma forma, en
el marco de este debate, se senala la necesidad de
no imponer creencias morales y religiosas u otras
opciones culturales de un grupo a toda la socie-
dad, sobre todo considerando la desigualdad en
el acceso de los pacientes a cuidados paliativos,
generando que, en muchos casos, no tengan las
condiciones suficientes para afrontar la enferme-
dad de una manera digna(70), y la legitimidad de
la aplicacién de ciertos tratamientos médicos —
como los cuidados paliativos, por ejemplo— que
por causa colateral pudieran resultar en la muerte
del paciente(11).

Por contrapartida, también se puede encontrar
posiciones que, si bien comprenden lo comple-
jo de la problemdtica de los pacientes termina-
es, muchas veces cronificados, consideran como
1 h ficad d
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infranqueables los limites impuestos por la ética
respecto de los cuidados a otorgar a los pacientes.
Desde estas posturas, a los pacientes se les debe
acompanar utilizando los avances tecnolégicos de
la medicina actual, pero sin intervenir de manera
externa en el proceso final de su vida, procuran-
do la comprensién de la dignidad humana con
base en el acompanamiento de sus dltimos dias,
mediante la disposicién de cuidados paliativos del
sufrimiento(72), e incluso evitando algunos trata-
mientos, bajo la diferenciacién entre matar o de-
jar morir, independiente de la disposicién del pa-
ciente(13). En esta perspectiva, también podemos
encontrar la légica llamada de la “pendiente res-
baladiza” (slippery slope), concepto desde el cual se
argumenta que por la aprobacién o flexibilizacién
en determinadas materias —como por ejemplo la
eutanasia bajo ciertas condiciones—, la sociedad
terminard aceptando medidas que profundizan
dichas situaciones hasta limites que sobrepasan el
marco de lo aceptable éticamente, llevando por
ejemplo a la aprobacién de la eutanasia general en
nifios, pacientes sin discernimiento o con trastor-
nos mentales(8, 14).

En materia legislativa, la eutanasia y el suicidio
asistido se excluyen explicitamente de la Ley de
Derechos y Deberes del Paciente, promulgada
el afio 2012. Si bien durante la década pasada se
presentaron varias mociones tendientes a regular
estas materias, hasta la fecha no se cuenta con un
cuerpo legal al respecto, lo cual hace que toda
ayuda a propiciar la muerte de pacientes termina-
les sea actualmente ilegal y penada por la ley(75).

:Y qué opina la ciudadania?

En el mundo, la mayor parte de la evidencia en
esta materia proviene de estudios cuantitativos
que han tenido como sujeto de estudio a la pobla-
cién europea. Por ejemplo, Cohen, Van Landeg-
hem, Carpentier y Deliens(76) sefialan, a partir
del andlisis de la encuesta European Values Study
(EVS), que la aceptacién de la eutanasia aumen-
t6 sostenidamente cada década entre la ciudada-
nia desde 1981 hasta 2008 en 11 de los 13 paises
de Europa occidental, cuestién que asocian a la
secularizacién de la sociedad occidental y al con-
comitante aumento de la valoracién que se hace
de la autonomia personal.

Asimismo, Martinez y del Rosal(77) analiza-
ron las actitudes de los ciudadanos espafoles res-
pecto de la regulacién de la eutanasia y el suicidio
asistido, encontrando que, para todos los casos
planteados, los ciudadanos espafoles apoyan ma-
yoritariamente las practicas eutandsicas, variando
el grado de acuerdo entre un 52,7%, para el caso
de la necesidad de regulacién del suicidio médi-
camente asistido, hasta un 80,5% para el caso de
la aceptacién de la prictica de la eutanasia en pa-
cientes terminales y que padecen sufrimiento.

En contrapartida, la resefiada investigacién de Co-
hen, Van Landeghem, Carpentier y Deliens(76)
reporta niveles mayoritarios y consistentes de no
aceptacion de estas medidas en los paises de Euro-
pa del Este, lo cual parece ser signo de sociedades
ostensiblemente menos secularizadas que las de
Europa Occidental. Complementariamente, Teo-
dorescu, Sastre y Sorum(78) indican la existencia
de niveles mayoritarios de no aceptacién del suici-
dio asistido entre profesionales de la salud (85%)
y poblacién “no experta” (51%) en Rumania.

En el caso chileno, segin la Encuesta CEP(19),
el 78% de la poblacién opina que la eutanasia
deberia estar permitida en el pafs. De estos, un
22% sefala que eso deberia ocurrir siempre que
se solicitara y el 56% que deberia ser una medida
aplicable en casos especiales. Estos datos revelan
un aumento de siete puntos porcentuales en el ni-
vel de aceptacién general de la eutanasia respecto
de la misma medicién realizada en abril-mayo de
2017.

Mids alld de lo reveladoras que puedan resultar
estas cifras, podemos afirmar que atin existe una
deuda en lo relativo al conocimiento respecto de
las experiencias y opiniones que tienen los ciuda-
danos en esta materia, lo cual ha llevado a que sus
miradas no hayan sido consideradas relevantes en
el marco de la profusa discusién en el dmbito tan-
to académico como politico-legislativo en Chile.

En este contexto, la investigacién que ha dado
origen a este articulo se puso como objetivo des-
cribir y analizar las experiencias y opiniones exis-
tentes entre los ciudadanos acerca de la temdtica
del buen morir, intentando contestar a interro-
gantes tales como: ;cudles son las opiniones de
la ciudadania respecto de la muerte en dignidad?
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;Cudles son las experiencias de las personas res-
pecto de la muerte de seres queridos y cudles son
las implicancias que estos procesos han tenido
para sus vidas? ;Qué ideas existen respecto de la
legitimidad de las medidas asociadas al concepto
de muerte en dignidad y con cuanta legitimidad
cuentan? ;Cudl es y deberia ser el rol del Estado
en estas materias? Todo esto con el fin de aportar
elementos a la discusién de un modelo legal que
regule la materia, desde la pertinencia y adecua-
cién a las experiencias, necesidades y posiciones
valéricas de la ciudadania.

Métodos

El disefio de la presente investigacién es descrip-
tivo-explicativo y transversal, y ha sido realizada
desde el enfoque cualitativo.

Técnica de produccion de informacién

El dispositivo seleccionado ha sido el grupo de
discusidn, el cual puede ser entendido como una
técnica de investigacién de cardcter cualitativo
que, a través de la produccién de una conversa-
cién socializada, intenta captar y analizar las re-
presentaciones simbdlicas y los discursos ideol6gi-
cos que emergen en la comunicacién grupal(20).

A grandes rasgos, los temas tratados en los grupos
de discusién fueron: conocimiento y valoracién
de las medidas de suspensién del tratamiento
médico, suspension de la alimentacién, suicidio
asistido, eutanasia activa y eutanasia pasiva, esto
a partir de casos pricticos que sirvieron como
gatilladores de la discusién; ideas y sentimien-
tos generales respecto de la muerte; ideas y sen-
timientos que despiertan las ideas relativas a su
propia muerte, en términos de su temporalidad
ideal, condiciones en que debiese darse y conse-
cuencias para las personas cercanas, y experiencias
con la muerte y cuidado de personas cercanas en
un contexto de enfermedad terminal.

Participantes y muestra

Se realizé un total de siete grupos de discusion,
distribuidos geogréficamente en cinco barrios y
cuatro comunas de la ciudad de Santiago (Lo Pra-
do, Huechuraba, Santiago Centro y La Florida),
todas comunas donde habita mayoritariamente
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poblacién de clase media y baja.

Los participantes de estos grupos fueron vecinos
y vecinas de los barrios seleccionados. En cada
uno de estos barrios se realizé una convocatoria
abierta a quienes quisieran participar, siendo ma-
yoritariamente mujeres adultas mayores quienes
respondieron a este llamado, lo cual no parece ex-
trafo, tanto por su mayor cercanfa con la muerte,
como por ser quienes primordialmente realizan
las labores de cuidado de personas enfermas ter-
minales, lo cual hace que se muestren particu-
larmente interesadas en entregar sus opiniones y
experiencias en el tema. El rango de edad de los
participantes fue desde los 23 a los 91 anos. Sin
embargo, se concentré en las de mayor edad: un
83% estd sobre los 60 anos, distribuyéndose un
43% entre los 71 y los 80 afos, y un 15% por
sobre esta edad. En términos de sexo, de los 64
participantes totales, 52 fueron mujeres (81%) y
12 fueron hombres (19%). En cada uno de los
grupos de discusién participé un promedio de
nueve personas.

Las actividades del trabajo en terreno fueron rea-
lizadas por los miembros del equipo de investi-
gacién, entre agosto y septiembre de 2019, y se
llevaron a cabo en sedes vecinales, consejos de
desarrollo local de salud y en dependencias de los
centros de salud familiar de los barrios conside-
rados.

Procesamiento y andlisis de la informacion

El trabajo de cada uno de estos grupos de discu-
sién fue grabado y transcrito, para posteriormente
realizar un andlisis de la informacién producida de
acuerdo con la técnica del andlisis temdtico(21),
lo cual, en tanto método para el andlisis de la in-
formacién cualitativa, nos permiti6 identificar,
organizar, analizar en profundidad y, finalmente,
reportar patrones o temas relativos a la materia de
estudio, a partir de una cuidadosa lectura de los
textos recolectados, con el fin de inferir resultados
que nos permitiesen una adecuada comprensién e
interpretacién de los fenémenos investigados.

Temas éticos

En el estudio se utilizé un consentimiento infor-
mado en el que se especificaba los objetivos de
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investigacién, los alcances de su participacion en
ella, la confidencialidad, el derecho a retirarse y
los datos del investigador principal en caso de
dudas. Cada participante leyd y firmé este docu-
mento y obtuvo una copia firmada por el investi-
gador presente en la actividad.

Ademds, la investigacién cuenta con la aproba-
cién del comité de ética de la universidad de la
cual los autores son académicos.

Resultados

En esta seccidn, se presentan los principales re-
sultados de los siete grupos de discusién que han
constituido el trabajo de campo de la investiga-
cién. Luego del andlisis realizado ha sido posible
sistematizar la informacién producida identifi-
cando las temdticas mds relevantes abordadas por
la ciudadania, las cuales se exponen a continua-
cién.

El poder del discurso biomédico

Dentro de los contenidos mds abordados en los
grupos de discusién se puede identificar los re-
lativos al rol de la medicina y de los médicos en
la problemdtica de la dignidad al momento de
morir. En este contexto, se reconoce el alto poder
que tiene el modelo médico y los especialistas en
el ambito de la salud, a la hora de tomar la ma-
yor parte de las decisiones referentes al tipo de
tratamiento a aplicar a pacientes terminales y/o
que padecen gran sufrimiento, sin ser tomada
mayormente en consideracién la opinién de las
familias y de los propios pacientes. Asi, existe re-
lativo consenso entre los participantes del estudio
en que las opiniones y la voluntad de los pacientes
y sus familias debiesen ser consideradas a la hora
de delinear el tratamiento médico en cada caso; lo
cual, sin embargo, pricticamente no ocurre: pri-
ma una asimetria de poder en torno a la toma de
decisiones, en la que el discurso médico prevalece
la mayor parte de las veces.

“Estamos acostumbrados a que otras personas tengan
que decidir por nosotros, no tenemos una vida donde
podamos ejercer autdénomamente nuestros derechos”
(mujer 50 anos, profesora, Huechuraba).

Se relatan diversos casos en que los mismos trata-

mientos e intervenciones médicas muchas veces
deterioran a los enfermos terminales, asi como
también se realizan intervenciones médicas que
terminan extendiendo “artificialmente” la vida de
los pacientes, lo que genera procesos muy doloro-
sos y desgastantes para las familias y el entorno de
la persona enferma. En estas situaciones aparece
con fuerza, desde los participantes en la investiga-
cién, la necesidad de incorporar la opinién y los
deseos del paciente y sus familiares al mismo nivel
que el diagnéstico biomédico, sin interferencia de
posiciones personales/profesionales e incluso ins-
titucionales.

Respecto del rol profesional de los médicos, no
existe total acuerdo. Por una parte, se aprecian
posturas criticas respecto de su visién en torno a
la muerte y los procedimientos implementados
para extender la vida de los sujetos, las que en
algunos casos se asocian con obtener beneficios
econdmicos al tener pacientes hospitalizados por
largos periodos de tiempo.

“Un sobrino que tuvo a su hijo durante cinco afios
con cdncer al cerebro, no lo podian operar. Se murié
y le llegé la cuenta porque no todo era Auge. Dos
millones y tanto y su hijo ya cumplié dos arnos de fa-
Uecido, imaginate estar pagando y su hijo ya no estd”
(mujer 57 anos, dirigente vecinal, Huechuraba).

Pero, por otro lado, existen posiciones que relatan
la necesidad de agotar los procedimientos médi-
cos y tecnoldgicos para combatir las enfermeda-
des y buscar tratamientos paliativos a enfermeda-
des dolorosas, casos en los que se valora la funcién
que pueda cumplir la medicina.

“Yo tengo el caso de la sobrina de una cunada que
tiene un cdncer grado 4, le dijeron no hay nada que
hacer, hizo sus quimios, sus terapias, pero ya no hay

nada que hacer” (mujer 71 anos, pensionada, Lo
Prado).

En la misma linea, tampoco existe completo
acuerdo respecto de la aplicabilidad de la euta-
nasia a toda la poblacién, sin realizar distincio-
nes, puesto que existen posiciones que consideran
que este procedimiento debiese estar orientado a
personas mayores, con enfermedades terminales
o que padezcan de gran sufrimiento fisico. Sin
embargo, otras posiciones sostienen que el proce-
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dimiento si debiese ser aplicable a toda la pobla-
cién, sin distingos de edad o si el sufrimiento es
fisico o psiquico.

Labores de cuidados de pacientes y el rol de gé-
nero

Respecto de los aspectos psicosociales de la pro-
blemdtica, aparece reiteradamente en las conver-
saciones la situacién de las personas “cuidadoras”
de familiares con enfermedades invalidantes, y la
gran carga psiquica, emocional y econémica que
conlleva, asi como la culpa asociada a la situacién.

Al profundizar en esta situacién, es claramente
apreciable que en su mayoria son mujeres quienes
se hacen cargo de las labores de cuidados, ya sea
por razones econdmicas, emocionales o cultura-
les. De esta manera, se identifica una sobrecarga
de las tareas de cuidados de personas con enfer-
medades terminales en cierto grupo de la pobla-
cién, y hay acuerdo en que esta situacién, si bien
impacta a todo el grupo familiar, en su gestidn se
aprecia una responsabilidad preponderante de las
mujeres, lo que se vivencia como una sobrecarga
de funciones que los demds integrantes de la fa-
milia, sobre todo varones, no experimentan con la
misma exigencia.

Estas experiencias parecen incidir en las opinio-
nes y posturas de las mujeres participantes en el
estudio, respecto de no llegar a ser una carga para
sus familias en la eventualidad de llegar a padecer
una situacién de enfermedad invalidante, pues
comprenden y han vivenciado la desigual distri-
bucién de responsabilidades y labores de cuidados
dentro del sistema familiar, y los grandes costos
que acarrea.

“Uno se enferma y enferma a los demds también. ..
uno no quiere sufrir... no le tengo miedo a la muer-
te...” (mujer 67 anos, duenia de casa, La Florida).

Dilemas desde la espiritualidad y la moral

Un factor que incide en los posicionamientos de
las personas respecto de la problemdtica abordada
tiene relacién con aspectos culturales, como es la
influencia de la religion cristiana y su influencia
en los comportamientos de los sujetos. En los
grupos de discusion se pudo observar que, en
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muchas ocasiones, las personas que se declaraban
mds practicantes del cristianismo mostraban en su
discurso un alto grado de concordancia con los
postulados religiosos respecto del valor y el respe-
to a la vida, en tanto don divino. Sin embargo, al
situarlos en casos practicos, estos juicios tendian a
matizarse, dada la complejidad de llevarlos a cabo
irrestrictamente en contextos de sufrimiento y
dolor asociados al padecimiento de una enferme-
dad terminal, tanto para los directamente afecta-
dos como para sus familias.

“Es fuerte para la familia tener que aceptar. Igual
es terrible, pero habria que aceptarla porque la per-
sona ya no quiere mds guerra, porque el cansancio,
el agotamiento fisico no da mds, para tener a una

persona sufriendo” (mujer 77 anos, duenia de casa,
La Florida).

Se aprecia que las familias creyentes experimentan
una tensién respecto de ciertos postulados mora-
les ligados a sus creencias religiosas, en los que la
vida cobra un valor que estd por sobre la decisién
de los sujetos, situacién que se ve confrontada
a padecimientos extremos por parte de sus seres
queridos. Esto las sitta en un dilema ético que,
sin embargo, y pese al dolor que pueda generar,
en la mayor parte de los casos terminaria resol-
viéndose en evitar el padecimiento de la persona
enferma.

“Yo tengo el caso de mi hermano, donde él queds pa-
rapléjico. Piense que a él le paso este accidente cuan-
do tenia 27 anos. Ya lleva 60 arios acostado en una
cama de hospital y yo lo dinico... (llanto)... lo vinico
que le pido a Dios es que se acuerde de él, porque solo
estd sufriendo y yo quiero mucho a mi hermano, pero
me duele verlo asi” (hombre 84 anos, pensionado,
Santiago Centro).

En esta linea, también se aprecia otro factor que
influye en los posicionamientos respecto del tema
de estudio: las caracteristicas de los casos en los
cuales se podria aplicar la eutanasia. En general,
se observa mayores dificultades para aceptar este
tipo de procedimientos cuando son personas cer-
canas o con relaciones emocionales fuertes (pa-
dres, parejas, hijos); asimismo, cuando son nifos
o jévenes, y cuando se trata de personas en las
cuales la medicina aun cifra alguna posibilidad de
recuperacion.
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Tension en torno a la autonomia y la dependen-
cia de los pacientes

Es posible apreciar consenso entre los participan-
tes respecto de la necesidad de tomar en conside-
racién la decisién de la persona enferma, respe-
tando asi su autonomia y la dignidad en su tltima
etapa de la vida. Como se ha mencionado, mu-
chas veces dicha decisién es tomada por el equipo
médico o familiares cercanos, coartando la liber-
tad y la voluntad expresada en la decisién de los
sujetos respecto de sus propias vidas y de las con-
diciones en las que quisieran enfrentar la muerte.

“En lo personal, yo también soy de la idea que yo
le he dejado siper claro a mi familia (...) y les he
dicho que si a mi me sucediera una cosa asi, yo no
quisiera que me conectaran a nada” (mujer 55 anos,
trabajadora, Santiago Centro).

Al abordar estos temas en los grupos de discusidn,
se pudo observar los posicionamientos tedricos y
filos6ficos de los participantes respecto del sen-
tido de la vida, a través del debate entre el valor
intrinseco de la misma y la legitimidad de que
otros humanos interfieran en su proceso natural;
y, por otro lado, acerca de la necesidad de llegar
a la dltima etapa de sus procesos vitales de ma-
nera digna, libre y ojald alejada del sufrimiento y
la carga emocional y econdémica que generan las
enfermedades invalidantes, tanto para el paciente
como para su entorno familiar.

“Yo creo que lo mds razonable seria tomar una deci-
sidn en base a lo que esa persona quiera, ojald fuera
posible. .. para mi es lo que hay que respetar” (mujer
35 anos, dirigente vecinal, Santiago Centro).

Respecto de este punto, los participantes le otor-
gan gran relevancia a la posibilidad de decidir por
si mismos las condiciones en que quieren morir,
cuestién superior para quienes son adultos mayo-
res, ya que consideran que se encuentran cerca de
la etapa final de la vida y ven como una potencial
amenaza no poder ejercer su autonomia.

“Yo creo que cuando uno estd asi, ya no hay nada
que hacer, hay que aceptar la opinién del enfermo
porque él es el que sufre los dolores” (hombre 76 arnos,
pensionado, La Florida).

En este tema, se sefiala recurrentemente la nece-
sidad de generar un mecanismo que permita pre-
establecer la voluntad personal, en el hipotético
caso de padecer una enfermedad terminal y/o
invalidante —tal como ocurre para el caso de la
donacién de érganos al morir—, que asegure el
respeto a la autonomia de las personas, incluso
en casos en los que, por las caracteristicas de su
padecimiento, las personas no puedan expresar su
voluntad.

El rol del Estado

A partir del andlisis realizado, podemos senalar la
existencia de altos niveles de consenso respecto
de que, en casos de enfermedades terminales o de
gran sufrimiento, es comprensible la necesidad de
contar con mecanismos legales para ayudar a mo-
rir de manera digna, por medio de acciones que
vayan un paso mds alld de los cuidados paliativos,
y asumiendo que actualmente este tipo de pric-
ticas se realizan en muchos casos, pero de forma
encubierta, ya que son ilegales.

“En el caso de mi mamd, el médico le dijo: ‘mire
le voy a ir quitando el medicamento’... ella sufria
mucho” (mujer 57 anios, dirigente vecinal, Huechu-

raba).

En este sentido, se puede apreciar una diferencia
sustantiva entre la que se concibe como la norma
legal y la norma social. Si bien se reconoce que la
norma legal en el pais no contempla mecanismos
juridicos para dar término a la vida de manera ex-
terna, existe un amplio acuerdo respecto de que,
en casos de dolor extremo o cuando es la propia
persona enferma quién lo solicita, estas practicas
son legitimas y a la brevedad deberian estar per-
mitidas por nuestro marco normativo.

«

s totalmente legitimo (el poner fin a la vida en los
casos tratados), pero aun asi no se firma la ley de la
eutanasia” (mujer 76 anos, duena de casa, Santiago
Centro).

“Todos estamos de acuerdo en que es legitimo quitar-
se la vida... Tiene que hacer lo que él quiera ;qué
mds va a hacer? Se tiene que morir” (mujer 77 anios,
duena de casa y cuidadora, Santiago Centro).
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Asi, queda establecida la necesidad de que el Es-
tado intervenga y tome postura respecto de esta
problemdtica, considerando las complejas reali-
dades que se viven en la sociedad, y no solo las
posturas religiosas o morales de los representantes
del sistema politico, en tanto ellos no padecen la
realidad de la mayor parte de la poblacién. De
esta manera, existe una interpelacién directa al
Estado en cuanto a regular esta problematica, ya
que se estima que no se cuenta con una estructura
normativa pertinente y que ponga en el centro el
bienestar y la voluntad de la ciudadania.

La situacién de desregulacién por parte del Esta-
do, sumada a la desproteccién frente a enferme-
dades terminales y de alto costo, impacta direc-
tamente en la poblacién afectada. Segin se nos
relatd, gran parte de las veces las familias deben
enfrentan solas largos y costosos tratamientos
médicos para combatir las enfermedades y sus
padecimientos asociados, no contdndose con los
apoyos materiales ni emocionales suficientes para
enfrentarlas. En otras palabras, se afirma que, si
no existe la posibilidad de interrumpir la vida
ante casos extremos, al menos debiese ser el Esta-
do quien garantice el apoyo material y emocional
a las familias, y no que sean estas quienes libren
a su suerte la batalla contra el dolor y la enferme-

dad.

“En el caso en que uno estuviera solo, no tuviera fa-
milia, el Estado deberia hacerse cargo... el Estado
lo que mds habla es del adulto mayor, pero no pasa
nada poh” (hombre 80 afos, carabinero retirado,
Santiago Centro).

Conclusiones y discusién

Al comparar los resultados expuestos en esta in-
vestigacién con los provenientes de estudios pre-
vios, podemos observar tendencias similares a lo
que ha sido documentado para los paises de Eu-
ropa Occidental y para el propio caso chileno a
través de sondeos cuantitativos(79), en relacién
con los altos niveles de aceptacién de medidas ta-
les como la eutanasia o el suicidio asistido. Los
discursos que predominan en los grupos de discu-
sién realizados muestran altos niveles de acuerdo
con la legitimidad de la aplicacién de este tipo
de medidas, sobre todo en los casos de personas
con enfermedades irreversibles y que causan gran
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sufrimiento, y con la necesidad de legislar en la
materia.

Enmarcadas en este discurso de aceptacion de la
aplicacién de medidas de acompafamiento para
la muerte en dignidad, se pudo identificar dos
vertientes discursivas predominantes: una pro-
veniente de personas que, si bien estos temas les
generan dilemas éticos, dada su mayor religiosi-
dad o por tener una mirada mds conservadora, la
balanza, de todas formas, se termina inclinando
hacia la aceptacién de la aplicacién de medidas
de acompanamiento para la muerte en dignidad.
Estas cuestiones parecen estar relacionadas con
sus experiencias, y las de cercanos, en el cuidado
de personas que han padecido enfermedades ter-
minales, en las cuales han sido parte de procesos
dolorosos y muy desgastantes, tanto emocional
como econdémicamente. Desde estas posturas, el
valor no negociable parece ser el de la dignidad
al momento de morir, el cual no se estarfa respe-
tando en el actual estado de desregulacién en la
materia. En este sentido, la mayor parte de estas
opiniones aluden a que se debe tratar de terminar
con el sufrimiento de los seres queridos, otorgdn-
doles la posibilidad de una muerte digna, por més
complejo que sea adoptar esta decision.

Adicionalmente, se pudo identificar una segun-
da vertiente discursiva, mds secularizada y liberal
desde lo valérico, desde la cual, ademds de poner-
se el acento en la importancia de la dignidad al
morir, se sefala que debiese primar la voluntad de
las personas enfermas por sobre la de los equipos
médicos, las familias o el Estado, sobre todo en
los casos en los que el sufrimiento experimentado
sea muy grande. Todo esto en el marco de una
alta valoracién de la autonomifa y la libertad de
decisién personal, coherente con la secularizacién
que ha vivido en la sociedad chilena durante las
tltimas décadas y la liberalizacidn valérica que ha
acompafado este proceso.

En esta sintonfa, se puede observar una interpe-
lacién transversal al Estado, el cual, de acuerdo
con los discursos levantados, pareciera estar en
una posicién éticamente paraddjica: por una par-
te, no permite legalmente a las personas decidir
si desean continuar con su vida en situaciones de
enfermedades terminales y de gran sufrimiento;
¥, por otra, tampoco es el garante de que esa vida



Acta Bioethica 2020; 26 (2): 205-214. DOI: http://dx.doi.org/10.4067/51726-569X2020000200205

contintie en condiciones de dignidad, tanto de las
personas enfermas como de sus familias, siendo
ellas quienes deben asumir en mayor medida los
costos emocionales y econdmicos de la situacion.
El llamado hacia el Estado entonces es que, tanto
desde el dmbito legislativo como en materia de
politicas publicas para el acompanamiento en el
proceso de muerte de los enfermos terminales, se
convierta en un garante del derecho de las perso-
nas a morir con dignidad.

Por dltimo, considerando la senalada asimetria de
poder en la toma de decisiones, en la que practi-
camente siempre primaria la opinién de los equi-
pos médicos por sobre la de los pacientes y sus
familias, los resultados parecen mostrar la necesi-
dad de abordar el proceso de muerte desde un en-
foque centrado en los sujetos, atendiendo a la di-
mensién cultural y espiritual de la situacién, mas
que en la tecnificaciéon de procedimientos médi-
cos. De esta manera, serfa deseable una suerte de
“humanizaciéon” del proceso médico en torno a la
muerte, lo que coincide con lo postulado por di-
versos académicos respecto de la tensién existente
entre comprender la muerte como un proceso na-
tural o, bien, como un fracaso de las posibilidades
técnicas de la medicina contempordnea(9,10,12).
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TOMA DE DECISIONES CENTRADAS EN LA FAMILIA EN
LA ENFERMEDAD RENAL CRONICA AVANZADA. DE LA
AUTONOMIA INDIVIDUAL A LA AUTONOMIA FAMILIAR O
COMUNITARIA

Laura Margarita Forero!, Martha Patricia Rodriguez Sinchez?, Efrain Méndez Castillo’, Ana Maria

Medina Ch.*

Resumen: El aumento de la tasa de incidencia y prevalencia de la enfermedad renal crénica plantea desafios y dilemas éticos que
tanto pacientes como familiares y profesionales de salud deben enfrentar diariamente. El objetivo de este articulo es presentar una
reflexion sobre la manera como, para la toma decisiones, los pacientes recurren a terceros como participes, lo que requeriria un
abordaje desde la autonomia solidaria. Se presenta el andlisis de doce entrevistas semiestructuradas, realizadas a pacientes de 60
afios o mds, de distintos programas de la Unidad de Nefrologia del Hospital Universitario San Ignacio, Colombia, entre 2017-
2018. En este articulo se propone la necesidad de toma de decisiones centradas en la familia de los pacientes con enfermedades
crénicas, antes de que su estado sea avanzado y los estados de inconsciencia impidan su autodeterminacion, considerando la
determinacién social de la autonomia.

Palabras clave: enfermedad renal crénica, autonomia personal, toma de decisiones, ética, investigacién cualitativa

Family Centered Decision Making in Advanced Chronic Kidney Disease. From individual autonomy to family or
community autonomy

Abstract: The increase in the incidence and prevalence rate of Chronic Kidney Disease poses challenges and ethical dilemmas
that patients, family members and health professionals must face daily. The objective of this article is to present a reflection
on the way in which patients make recourse to third parties as participants in their decision-making, which would require an
approach based on solidarity autonomy. The analysis of twelve semi-structured interviews conducted with patients 60 years of
age and older, from different programs of the Nephrology Unit of the Hospital Universitario San Ignacio in the period 2017-
2018 Colombia, is presented. This article proposes the need for family-centered decision making of patients with chronic
diseases, before their state is advanced and states of unconsciousness prevent their self-determination, considering the social
determination of autonomy.

Key words: renal insufficiency chronic, personal autonomy, decision making, ethics, clinic, qualitative research

Tomada de decisdes centradas na familia na enfermidade renal cronica avangada. Da autonomia individual a
autonomia familiar ou comunitdria

esumo: O aumento da taxa de incidéncia e prevaléncia da enfermidade renal cronica coloca desafios e dilemas éticos que tanto
R O to da taxa d. d 1 da enfermidad 1 loca desafios e dil t tant
pacientes como familiares e professionais da saide devem enfrentar diariamente. O objetivo deste artigo ¢ refletir acerca de que,
para a tomada de decisoes, os pacientes recorrem a terceiros como participes, o que a nosso juizo requer uma abordagem a partir
a autonomia soliddria. Se apresenta a andlise de doze entrevistas semiestruturadas, realizadas com pacientes de 60 anos ou mais,
daaut lid S t lise de d trevist truturad lizad: tes de 60
de distintos programas da Unidade de Nefrologia do Hospital Universitdrio San Ignacio, Colémbia, entre 2017-2018. O artigo
propée a necessidade de tomada de decisoes centradas na familia dos pacientes com enfermidades cronicas, antes que seu estado
esteja avangado e estados de inconsciéncia impegam sua autodeterminagio, considerando a determinacio social da autonomia.

Palavras chave: enfermidade renal cronica, autonomia pessoal, tomada de decisoes, ética, investigacio qualitativa
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Introduccién

La enfermedad renal crénica (ERC) es un prob-
lema de salud en constante crecimiento y de muy
alto costo, que ocasiona un impacto negativo en la
disponibilidad de los recursos para la atencién de
la poblacién(7,2). El proceso de toma de decisio-
nes en los pacientes con enfermedad renal crénica
avanzada (ERCA) es complejo y se debe tener en
consideracién tanto su edad como el estadio de
su enfermedad, y la alta carga de comorbilidad y
discapacidad asociada. No todos los pacientes son
candidatos a las terapias de sustitucién renal o, en
algunas ocasiones, se deberd plantear la suspen-
sion de estas, basados en el contexto clinico o en el
momento en que la intervencién se considere un
acto futil(3,4). Estas caracteristicas hicieron que la
Sociedad Americana de Nefrologia recomendara
la planificacién de decisiones anticipadas como la
piedra angular en el manejo de los pacientes con
ERCA(1,5). Adicionalmente la autonomia en los
pacientes mayores, con enfermedades crénicas y
progresivas puede verse mediada por la regresion
psicomotriz, caracterizada por un retroceso emo-
cional y fisico de los estindares de independencia
y autodeterminacién de la persona(6).

Comunmente, el derecho a morir dignamente
(DMD) vy las decisiones anticipadas al final de
vida se espera sean tomadas en el marco de la re-
lacién médico-paciente como decisiones compar-
tidas(7) e informadas, guiados las mds de las veces
por el principio de la autonomia, entendido como
el respeto a la decisién del paciente como indi-
viduo, teniendo en consideracién sus preferencias,
es decir una atencién centrada en la persona en
una sociedad comprometida con las libertades in-
dividuales(8). Sin embargo, en la dltima década,
la literatura cientifica ha comenzado a volcar su
atencion en el papel de la familia en la toma de de-
cisiones(9), en la medida en que se reconoce que
las decisiones son procesos complejos, no nece-
sariamente individuales, que se toman de manera
vincular con otros actores, incluyendo el médico
tratante, la familia, la pareja, entre otros. Hay
poca investigacion acerca de las representaciones
respecto de las voluntades anticipadas y el derecho
a la muerte digna en esta poblacién(70).

Teniendo en cuenta estos antecedentes, surgié la
necesidad de realizar un estudio, de corte inter-
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pretativo, que permitiera “comprender las comp-
rensiones, saber sobre los saberes y entender los
entendimientos’(71) del derecho a morir digna-
mente y las voluntades anticipadas en esta po-
blacién, motivo por el cual se realizé este trabajo
de investigacién usando la “teoria de las repre-
sentaciones sociales” como herramienta teérico-
metodolégica(72). En este articulo se analiza la
actitud de pacientes a las decisiones anticipadas,
y la subrogacién de las decisiones a la familia en

pacientes con ERCA(13).

El derecho a morir dignamente DMD se refiere
al derecho de disponer de la propia vida. Cobija
el hecho de morir sin dolor, con serenidad, acom-
panado y reconciliado consigo mismo y con los
demds(74). Una de las herramientas de utilidad
para hacerlo real son las voluntades anticipadas,
que en Colombia se definen(75) como el instru-
mento que le permite a un individuo participar en
la toma de decisiones relacionadas consigo mismo
y con el cuidado o atencién de su salud; en espe-
cial en el caso de incapacidad, limitacién o para
manifestar sus preferencias al final de la vida, si
llegara el caso de que no pudiera expresar su vol-
untad o estuviera limitado para razonar. Existen
mecanismos en los cuales la responsabilidad de la
decisién recae sobre otros agentes, en este caso,
la familia(76). El marco ético de actuacién de un
sustituto se rige por criterios subjetivos: de juicio
sustitutivo o de mayor beneficio. Los criterios sub-
jetivos incluyen la decisién previa del paciente, cu-
ando es capaz, o mediante directrices directas an-
ticipadas, o indirectas: poderes de representacién
sobre cémo ser tratado en momentos determina-
dos. El criterio de juicio substitutivo implica que
un sustituto elige lo que el paciente elegiria si fuese
competente y estuviese a la par tanto de las opcio-
nes médicas, como de su situacion clinica real, in-
cluyendo la posibilidad de ser considerado incom-
petente. El criterio del mayor beneficio o mejor
interés se refiere a que el sustituto elije lo que, en
su juicio, mejor promueve los intereses del pacien-
te y aquello que le proporciona el mayor bien(77).
El sustituto, ademds de conocer bien al paciente,
debe haber mantenido con él una relacién intima
y saber cudles fueron los valores y creencias a partir
de los cuales configuré su proyecto de vida, puesto
que el criterio del juicio sustitutivo, al igual que
sucede con el criterio de la autonomia pura, se pre-
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senta como un modelo de decisién que pretende
fundamentalmente ser respetuoso con el principio
de autonomia del paciente(76).

La autonomia es una expresion polisémica que pu-
ede tener distintos alcances semdnticos y concep-
tuales. En bioética se han desarrollado diferentes
teorias al respecto, como senalan Beauchamps y
Childress en el texto canénico de la bioética clini-
ca. La teorfa més consistente, y posiblemente la
que fundamentd todas las otras, es la que se des-
prende de la nocién kantiana de autonomia y con-
siste en permitir a cada individuo ser si mismo, y
eso es algo mds amplio que tomar decisiones libre-
mente. Esta nocién kantiana de autonomia conci-
be al individuo y su voluntad como intrinseca, con
voluntad para autodeterminarse. En esta acepcion,
el sujeto decide por si mismo sin ninguna consid-
eracion que le sea impuesta externamente, sigue
un deseo que le es propio. Esta voluntad para au-
todeterminarse es lo que lo constituye libre y a su
vez responsable de sus acciones(78). En bioética
clinica significa tener al paciente como “un fin en
si mismo”, nunca como un medio, independiente
de su edad, condicién neurolédgica o psiquidtrica,
pues abarca todas las condiciones de posibilidad
de existir. losa, citando a J. S. Miller, enuncia que,
ademds de no interferir en el curso de vida, el de-
ber moral es promoverla activamente, lo que se
traduce en el deber del médico por actuar a favor
de la realizacién del plan de vida que cada uno

tiene(719).

Para el caso de los pacientes aqui entrevistados, se
identificé una tendencia a no decidir anticipada-
mente, sino a ceder la decisién a sustitutos. En este
articulo se considera importante considerar las
diferentes formas de entender el principio ético de
respeto a la autonomia del individuo, en la medida
en que devienen del problema de la misma nocién
de “individuo”, pues de ella se desprende su esta-
tus moral y, en consecuencia, el respeto debido a
su historia y autodeterminacion.

Algunos autores sefialan, dentro de la corriente
kantiana, la necesidad de distinguir entre los de-
seos de primer y segundo orden, siendo los prim-
eros aquellos que emergen de manera espontdnea,
sin reflexién, y los segundos el fruto de un proceso
de reflexidn, juicio o posicionamiento del mismo
individuo sobre los deseos de primer orden(79).

Esta forma de comprender la autonomia puede ser
puesta en duda —como lo han hecho otros au-
tores— senalando que esta libertad y autodetermi-
nacién solamente puede consolidarse como resul-
tado de procesos sociales de los cuales hace parte
el individuo, es decir que el individuo es un sujeto
social per se, y que, por lo tanto, la autonomia no
puede comprenderse como separada del contex-
to sociohistérico dentro del cual se desarrolla la
persona. Las concepciones individualistas senalan
que, en la medida en que la persona esté sujeta a la
voluntad de otro, entonces serd heterénoma mas
que auténoma respecto de las decisiones. Ramirez
cuestiona las aproximaciones individualistas en
la medida que exacerban el narcicismo, e invita,
como contrapeso, a la integracién de lo cognitivo,
lo afectivo y lo social en el desarrollo de lo moral,
considerando este paso indispensable para el de-
sarrollo de la autonomia(20).

En un primer momento, la bioética clinica con-
siderd la autonomia del paciente como un asunto
puramente individual, en que cada paciente debia
tomar decisiones de manera puramente aislada, y
que lo conveniente era respetar ese dmbito privado
y subjetivo. Con el tiempo se puso en evidencia
que la experiencia individual de enfermedad hace
parte de una red de relaciones e interdependencias,
con lo cual las decisiones ético-clinicas que se de-
riven del ejercicio de su autonomia forman parte
de una red de representaciones y valoraciones so-
ciales que, necesariamente, van a afectar de forma
positiva o negativa a sus interdependientes. Aqui
emerge el concepto de “autonomia relacional”.
Asi, para efectos de evaluar la toma de decisiones,
el paciente debe ser entendido como un nodo de
una red social compleja y heterogénea(21,22).

Mientras la aproximacién individualista de la au-
tonomia plantea que la respuesta a qué hacer frente
a emociones, sentimientos o deseos emergentes, es
el juicio racional®, en el concepto de “autonomia
solidaria” o “relacional” esta se construye en térmi-
nos intersubjetivos, lo que conlleva la preocupa-
cién por el otro a nivel empdtico(20). De hecho,
los estudios en neurobiologfa cuestionan cada vez
mds el concepto mismo de “juicio racional” en la
toma de decisiones(23), ya que se estd dilucidando
la inmensa influencia de la esfera emocional, rad-
icada en el drea limbica y activamente conectada
en el cortex prefrontal, en la toma de decisiones.
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Desde los estudios neurofisiolégicos de Wilder
Penfield en la década de 1950-1960 y los efectua-
dos durante la segunda mitad del siglo XX, con
estimulacion de dreas cerebrales con electrodos, se
consolidd la idea topogrifica de que las decisiones
racionales resultaban de procesos cognitivos supe-
riores, que ocurrfan exclusivamente en dreas del
neocortex cerebral aislados de otras influencias. Se
crefa en una especializacién de las funciones ce-
rebrales por dreas topograficamente diferenciadas;
por otra parte, los estudios sugerfan que las emo-
ciones se radicaban exclusivamente en dreas espe-
cificas, como era la amigdala y en general el mes-
encéfalo. Se hablaba de dos cerebros: el racional y
el emocional. No obstante, la mejor comprensién
de las conexiones neurolégicas, gracias a nuevas
herramientas de exploracidn, empezé a revelar, a
finales del siglo XX —1995 en adelante— que
tal independencia y el vinculo causal unilineal no
eran ciertos, sino, por el contrario, existia una in-
tensa interconexién entre dreas cerebrales que se
consideraban auténomas y especializadas. Asi se
puso en evidencia cémo las distintas y dispersas
regiones cerebrales involucradas en emociones
estdn implicadas en la cognicién y viceversa. La
memoria almacenada en lugares distintos tam-
bién resulté ser determinante en la configuracién
de las decisiones. Hoy resulta absurdo pensar en
las decisiones como fenémenos de pura raciona-
lidad. Gracias a los estudios de Antonio Damasio
y muchos otros, se ha demostrado, desde 2000
en adelante, la relevancia de las emociones en la
toma de decisiones(24). Otra perspectiva sobre la
“irracionalidad de las decisiones morales” puede
ser encontrada a lo largo del texto Gobierno de las
emociones, de Victoria Camps, en el que la autora
busca distanciarse del racionalismo hegeménico y
considera la complejidad de la toma de decisiones
como uno de los problemas fundamentales de la
ética contempordnea(25).

Proponemos entonces que los aspectos cognitivos
y afectivos se articulan en la toma de decisiones,
y en la autonomia que resulta de un ejercicio de
equilibrio constante entre el contexto y las relacio-
nes familiares y sociales. La autonomia solidaria
plantea que esta solo se puede lograr en interac-
cién, en el encuentro con otro que se considera
como igual; y que exige la puesta en comun de
puntos de vista distintos. Vista asi, la autonomia
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es solo una posibilidad en el desarrollo del ser hu-
mano, una potencialidad que requiere un proceso
y continuidad en el tiempo, ya que, como ser so-
cial, es necesario el momento y espacio de didlogo
para que, a partir del mejor interés solidario y por
las personas involucradas, se tomen decisiones ba-
sadas en las creencias y valores del individuo, en el
marco de formas de vida comunitarias que son su

fuente(20).
Metodologia

Este estudio corresponde a una investigacién cu-
alitativa-interpretativa. Su protocolo fue aprobado
por Comité de Etica correspondiente a las institu-
ciones involucradas, y teniendo como referencia la
Declaracién de Helsinki. De acuerdo con la leg-
islacién vigente en Colombia, corresponde a un
estudio de riesgo minimo. La recoleccién de in-
formacién se efectué de febrero de 2018 a febrero
de 2019. Se realizaron doce entrevistas semiestruc-
turadas, realizadas a pacientes de 60 afos o mds,
tratados en la Unidad de Nefrologia del Hospi-
tal Universitario San Ignacio, Bogotd, Colombia.
El muestreo se realizé por tipificacién, tomando
como referencia la clasificacién propuesta por la
Kidney Disease: Outcome Quality Initiative K/
DOQI, que define la enfermedad renal crénica
avanzada ERCA como aquella que cursa con un
descenso grave del filtrado glomerular FG < 30
mL/min/1,73 m2(13). En el estudio se incluyé
a pacientes del programa de predidlisis (PD),
didlisis peritoneal (DP), hemodidlisis (HEMO)
y trasplante renal (TR) (ver tabla 1). Se eligi6 a
tres participantes por cada tipo de tratamiento
de ERC, buscando dar cuenta de la experiencia
de pacientes en las diversas etapas de la enferme-
dad. Los pacientes fueron contactados y, una vez
expresaron su interés en participar, se les explicé
el proyecto y los alcances de este, y se firmé el
consentimiento informado. Un paciente se negé
a participar de la entrevista. En todo momento se
mantuvo la confidencialidad de la informacién.
Para la realizacién de las entrevistas los pacientes
podian estar acompanados de un familiar o cuida-
dor, si asf lo deseaban. La guia de entrevista se es-
tructurd acorde a la teorfa de las representaciones
sociales, considerando tres componentes de estas:
el campo de representacidn, la informacién y la
actitud en torno a los derechos de los pacientes, el
DMD vy las voluntades anticipadas. Las entrevistas
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fueron realizadas por una residente de geriatria,
miembro del equipo de investigacién, quién tam-
bién las transcribi6, y quien no tenia injerencia
directa sobre el curso del tratamiento, pero si una
relacién previa de confianza con los pacientes, es-
tablecida durante su rotacién por el servicio. Adi-
cionalmente se llevaban notas de campo durante
las entrevistas y visitas al servicio. Una de las in-
vestigadoras principales es médica especialista de
la Unidad, y fue quien contactd inicialmente a los
pacientes. No realizé ella las entrevistas, con el fin
de reducir el efecto de la relacién médico-paciente
en las respuestas. Los otros dos investigadores no
tenfan relacién directa con el servicio o los pacien-
tes. El andlisis de las entrevistas transcritas se hizo
de manera paralela por el resto del equipo inter-
disciplinario, identificando los contenidos perti-
nentes a cada componente de las representacio-
nes sociales e identificando categorias emergentes
asociadas a la toma de decisiones y autonomifa, asi
como las barreras que se podian identificar en las
entrevistas a los pacientes. Estos resultados son los
que se presentan en este articulo.

Resultados: la autonomia en los pacientes de
ERCA mayores de 60 afios

Los pacientes oscilaron entre los 61 y 81 afios (ver
tabla 1). El tiempo de terapias de reemplazo renal

era variado: los pacientes que se encontraban en
hemodidlisis entre 2 y 10 afos, didlisis peritoneal
menos de un afo y 2 afios, trasplante renal entre 2
y 19 afios, y predidlisis menos de 1 afio y 2 anos.

La condicién de los pacientes y los tratamientos
asociados los sujeta a largos tratamientos y visitas
continuas a los hospitales. En el andlisis de las en-
trevistas se identific el género, las relaciones fa-
miliares y la religién como centrales en la toma de
decisiones, y en directa relacién con la autonomia
frente a las decisiones de vida como durante las
distintas fases de los tratamientos.

La familia y las decisiones

Del total de pacientes entrevistados, la mitad rea-
lizé las entrevistas con un acompanante familiar.
Los pacientes que tenfan documentos ya firmados
contaban con un hijo o hija para la toma de de-
cisiones, dejando todas las decisiones a criterio de
sus hijos, sin hablar directamente sobre la muerte.
La subrogacién estd destinada a la familia, que no
solo decide al final de la vida, sino que su papel cu-
bre todo el proceso de la enfermedad, incluyendo
el médico al que se asiste, las citas, en la medida
que el tiempo y acompanamiento de estas depen-
den del tiempo de los cuidadores y familiares, por
lo general las mujeres de la familia.

Tabla 1 Pacientes entrevistados y caracteristicas sociodemogréficas y de tratamiento.

Paciente Género | Edad | Religién Tratamiento Estado civil | Escolaridad
Entrevista #1 TR F 67 Catodlica Terapia de reemplazo | Divorciada | Bdsica Primaria
renal
Entrevista #2 TR M 61 Catolica Terapia de reemplazo | Casado Postgrado
renal
Entrevista #3 TR F 68 NR Terapia de reemplazo | Divorciada | Bachillerato completo
renal
Entrevista #4 DP M 73 Catélica Didlisis Casado Universitario
Entrevista #5 DP M 77 Catélica Didlisis Casado Bachillerato
Entrevista #6 DP M 67 Catélico Didlisis Casado Primaria completa
Entrevista #7 PD F 74 Catélica Predidlisis Separada Primaria Completa
Entrevista #8 PD M 81 Catdlica Predidlisis Casado Primaria completa
Entrevista #9 PD M 80 Catélica Predidlisis Viudo Tecnolégico
Entrevista#10 HEMO | M 75 Adventista del | Hemodidlisis Casado Primaria completa
7° dia
Entrevista#11 HEMO | M 81 Catdlica Hemodidlisis Casado Ninguna
Entrevista#12 HEMO | M 72 Catélica Hemodiilisis Casado Primaria completa
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Para el caso de los pacientes aqui entrevistados, un
paciente informa acerca del silencio completo de
sus hijos ante la opcién de trasplante renal, siendo
ellos los posibles donantes. Durante las entrevistas
no se evidenciaron actitudes dominantes de los fa-
miliares, excepto una constante necesidad de ser-
vir de repositorio de memoria para los pacientes,
recordando medicamentos, si habfan o no recibi-
do informacidn sobre sus tratamientos o sobre el
prondstico.

Los entrevistados presentan a sus familias como
colaboradoras y acompanantes en el proceso, es-
tando esto acorde con su situacién y adherencia al
tratamiento. La mayoria expresé su delegacién de
toma de decisiones a sus familiares, ante el evento
de no poder decidir por si mismos; pero se dejan
concertados algunos aspectos acerca del funeral y
manejo de los restos, que pueden incluir crema-
cién, uso o no de cementerios, y rituales religiosos.
Sin embargo, las decisiones médicas o relacionadas
con el contexto clinico no son discutidas en vida,
solo delegadas.

El género

Si bien se entrevistd a pocas mujeres, y se deberd
profundizar en ello en el futuro, las contactadas
manifestaron una necesidad de acompanamiento
para sacar citas, recordar los medicamentos, ir a
controles, hacer procedimientos burocrdticos, de-
cidir el tipo de tratamiento, su lugar habitual de
vivienda o la necesidad de traslado, entre muchas
otras decisiones que deben asumir en la vida co-
tidiana. Esto se percibe y expresa como “apoyo
familiar” mds que como dependencia. En las mu-
jeres entrevistadas involucr6 a qué médico asistir
y cudndo asistir, mediado por lo general por las
hijas cuidadoras. Al no tener en el grupo de entre-
vistadas mujeres casadas, no es posible establecer
relacién entre la toma de decisiones y el conyugue.
Entre las pacientes entrevistadas, una mujer expre-
sa haber sido abandonada por su pareja luego del
diagnéstico: “Ese viejo me boté cuando me enfer-
mé, no quiero ni que me pregunte, ese sefior cada,
porque me enfermé de tres partes, me botd y se fue
con otra vieja” ( Entrevista TR # 1).

En el caso de las mujeres entrevistadas, las tres di-
vorciadas, sustentan su cuidado y decisiones en las
relaciones con sus respectivas hijas.
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Por otro lado, los hombres entrevistados se expre-
san mds como individuos que toman decisiones
por si mismos. Al preguntar a un paciente sobre
sus preocupaciones, responde: “P: Asi como estoy
pasando los dias generalmente no [se preocupal,
yo manejo todas mis finanzas, estoy en compaiia,
tengo un medio ambiente propicio, en el que he
estado siempre, salgo a donde quiero, puedo ir
solo, también me acompafan, pero mds que todo
solo” (Entrevista PD # 9).

La religion

En las pacientes catdlicas entrevistadas, las decisio-
nes de final de vida estdn mediadas por la relacién
con Dios, como ente que las expone y decide so-
bre sus vidas: “Toca aceptar lo que venga porque
qué va a hacer uno, yo no voy a hacer ninguna
cosa mala, nada de eso ni que me maten tampo-
co, ni me pongan nada de eso, me dejen morir
como Dios me trajo a este mundo, Dios me dio
la vida, Dios me la quita” (Entrevista TR # 1). En
este caso en particular, la autonomia se centra en
seguir el dictamen de su fe, que en los imaginarios
vincula decisiones de fin de vida con eutanasia o
suicidio asistido. Las decisiones en este contexto
deben considerarse de cardcter heterébnomo: A la
pregunta de: “;Usted les cederfa la decisién a sus
hijos?”, la mujer responde: “No, no, yo... yo...
le exigiria lo que le estoy diciendo a su merced:
seguir el dictamen de Dios y, si ya ellos dicen... es
cosa aparte...” (Entrevista TR # 1).

Otra mujer, que no se identifica con ninguna reli-
gién, excepto con “ser buena persona’, expresa lo
siguiente cuando se le pregunta sobre las decisio-
nes anticipadas:

“E: ;El documento que firmé su hija, otras perso-
nas en trasplante renal también lo conocen?

P: Si, mis amigas conocen.
E: ;Pero lo han firmado?

P: No, es eso la religion, la religién no les permite
donar su cuerpo, no les permite hacer caridad con
esto, aunque la verdad no hablamos de esto por-
que dejarfamos de ser amigas o, por lo menos, ha-
bria un espacio como ahi pues yo respeto mucho”
(Entrevista TR # 3).
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En los pacientes hombres son comunes las expre-
siones “Cuando mi Dios se acuerde de uno”, refi-
riéndose al momento de la muerte, y a dejar seguir
el “curso natural” de la enfermedad o la muerte. El
tratamiento médico no se considera una interven-
cién fuera de lo “natural”, y la decisién sobre los
tratamientos se deja a consideracién de una enti-
dad superior.

Las mayores barreras para una autonomia so-
lidaria: el tabii de la muerte y la comunicacion
con el personal de salud

Dos tendencias surgen en las entrevistas: la muerte
como lo indecible, en la medida que, si se pien-
sa, se menciona o se habla de ella, se le atrae; y la
muerte como algo lejano, una realidad que no les
compete. Un paciente masculino, al preguntarle al
respecto, responde: “(...) pues yo no quiero que
me hablen de la muerte” (Entrevista DP # 4). Si
bien se habla de la muerte, se refieren en especial
al manejo del cuerpo y funeral, y cémo quieren
que se manejen sus restos, mds que a decisiones
que haya que tomar en el proceso de muerte. Otro
paciente resalta: “(...) como uno no le para bolas
a eso, nunca piensa en morirse, jqué va a pensar
en morirse!” (Entrevista # 2 TR). Finalmente, un
familiar responde por el paciente: “E: ;Habla de la
muerte, del futuro con su familia? P: No, F: No le
gusta a él no le gusta la muerte, ni que se la nom-
bren” (Entrevista DP # 6).

Finalmente, las decisiones que acompafan la
ERCA tienen como actores centrales a los médi-
cos tratantes y su relacién con los pacientes. Estas
estan mediadas por el reconocimiento del saber
médico como aquello que los mantiene vivos. Un
paciente afirma: “yo no sé mucho de medicina,
pues lo que me digan los médicos, yo me atengo a
ellos me dicen haga esto o no lo haga, y yo hago lo
mejor que me pueda” (Entrevista DP # 5).

También, los pacientes sefialan al personal de sa-
lud previo como fuente de desinformacién, falta
de comunicacién efectiva e incluso de procedi-
mientos no realizados o mal realizados, que hacen
que el paciente pierda la confianza en el personal
de salud. Destaca en estas entrevistas que los pa-
cientes se refieren a sus médicos tratantes actuales,
de la Unidad de Cuidado Renal y del Hospital San

Ignacio, como cdlidos, amables, que informan y

dan opciones, compardndolos con otras institu-
ciones. Ningtn paciente se refiere a la calidad de
la relacién del médico con sus cuidadores o fami-
liares; sin embargo, los familiares si son referente
y repositorio de la memoria de sus pacientes, sus
medicamentos, procedimientos y demds requeri-
mientos en el tratamiento o burocrdticos, y esto
se ve reflejado constantemente en las entrevistas.

Resalta el desconocimiento reportado sobre el
DMD vy las decisiones anticipadas, en los que la
mayoria de los pacientes reportan que “nunca’ se
les hablado del tema. Solo los pacientes con mayor
nivel de escolaridad hablan del asunto. Si consi-
deramos la baja escolaridad de los pacientes, esta
sensacion de ausencia de informacién puede rela-
cionarse mds con una falta de comprensién, y por
ende de reflexién, del proceso a seguir y del pro-
néstico de la enfermedad, necesarios para la toma
de decisiones auténomas y solidarias.

Discusién

Los estudios realizados sobre autonomia y toma
de decisiones se centran en su mayorfa en la co-
municacién médico-paciente y rara vez incluyen
otros actores en el proceso. En una revisién del
tema(9) se identific la importancia y necesidad
de incluir a los integrantes de la familia en la toma
de decisiones, en la medida en que pueden tener
una influencia positiva o negativa en este proce-
so. La influencia positiva refuerza la relacién con
los pacientes y reduce la ansiedad en la toma de
decisiones. Se considera negativa cuando los fa-
miliares interfieren con el proceso con actitudes
dominantes, lo que genera tensién. También pue-
den tener una actitud pasiva, es decir que no estén
involucrados o no tengan deseos de participar por
razones especificas; o una actitud activa, en la que
hacen parte del proceso.

Un estudio de Cervantes, en Denver, mostré
coémo los participantes latinos prefieren la toma de
decisiones en grupo familiar. Quienes no habian
discutido previamente con la familia, expresaron
preferir ceder la toma de decisiones a sus familias y
confiar en que ellos tendrian en cuenta sus mejores
intereses(26).

En una revision reciente, se concluyé que la pla-
nificacién del cuidado centrado en la familia, que
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implica el conocimiento de las voluntades antici-
padas, lleva a una mejor comprension de las prefe-
rencias de los pacientes para la atencién al final de
la vida, lo que conduce a un menor uso de trata-
mientos futiles que prolongan la vida y a recurrir
con mayor frecuencia a los servicios de atencién
paliativa y cuidados paliativos(27).

Los estudios basados en la autonomia solidaria se-
falan que la autonomia se alimenta del didlogo
con los mds cercanos, por lo que la toma de deci-
siones se podria considerar compartida, al involu-
crar no solamente al sujeto sobre el cual se toma la
accién sino aquellas personas cuyas preocupacio-
nes jugarian un papel crucial(28).

Considerar las interacciones dindmicas entre los
miembros de la familia para la toma de decisiones,
es esencial para la comprension y el tratamiento
de los trastornos individuales y relacionales. Hay
evidencia sustancial de la influencia mutua del
funcionamiento familiar, la salud y las enfermeda-
des, y la utilidad de intervenciones centradas en la
familia en pacientes con afecciones de salud créni-
cas frente a la toma de decisiones conjuntas(29).

En el adulto mayor es necesario considerar su de-
pendencia funcional y, en particular, la relacionada
con la percepcién de apoyo y el género. Estudios
previos muestran que, al analizar la percepcién
de apoyo familiar por género, esta fue mejor para
las mujeres que para los hombres, y las mujeres
mostraron menor dependencia funcional. Sin em-
bargo, esta independencia funcional no necesaria-
mente estd directamente relacionada con el desa-
rrollo de la autonomia individual, en la medida en
que las acciones, roles, labores e imaginarios sitdan
a la mujer como cuidadora y no como sujeto de

cuidado(30).

El género, comprendido en el marco del mode-
lo de determinantes sociales de la salud(31), debe
comprenderse vinculado a otros determinantes,
como empleo, educacién, lugar de vivienda entre
otros. En particular para las mujeres mds pobres,
rurales, de bajo nivel educativo, se encontrarin
mayores inequidades en la medida en que ellas y
sus decisiones estdn supeditadas a la aprobacién
o consentimiento de los hombres —esposo o hi-
jos— con quienes habite(31), pero también con
formas particulares de la trayectoria de vida de la

222

mujer y su desarrollo psicosocial(32), asi como
con su grado de dependencia funcional.

Adicionalmente, el cuidado de la persona mayor
recae por lo general en las mujeres de la siguiente
generacion, mientras que el cuidado de los hom-
bres heterosexuales mayores recae en su cényuge
mujer.

En este andlisis se propone como hipétesis, para
futuras investigaciones, que aquellas mujeres en
las que persistan relaciones de poder, dependen-
cia emocional o econdmica, y que tengan un lugar
menor en la jerarquia o estructura familiar, delega-
rdn su autonomia al resto de la familia, en especial
a sus hijas, al ser una conducta persistente o here-
dada de un rol de sumisidn.

La forma de relacionamiento y de estructura fami-
liar varfa de sociedad a sociedad y, dentro de esta,
de acuerdo con el género, ingresos econémicos,
educacion, etnia y, en especial, cultura, en la que
el tabd de la muerte y el miedo a hablar sobre la
muerte aparece como transversal a los participan-
tes(33), asociado a su religién. Se supone que este
miedo atraviesa los problemas de comunicaciéon
entre pacientes, familiares y médicos, y que se re-
quiere un ejercicio por parte del médico tratante
para abordar la muerte y la posibilidad de la muer-
te como un campo en el que el papel educador del
médico es requerido.

Conclusiones

Es importante generar procesos de autorreflexién
y autonomia solidaria, en los que la determinacién
surja del minucioso autoanilisis de su realidad y la
respectiva consideracién empdtica hacia las perso-
nas y familiares, quienes potencialmente deberdn
asumir la toma de decisiones de sus familiares, con
los consiguientes efectos traumdticos que deriva-
rfan de dicha situacion. Este actuar no es acce-
sorio: forma parte de la verdadera finalidad de la
practica médica, como es cuidar integralmente al
paciente mds que curar. Por eso, educar al pacien-
te, entablar relacién con la familia y acompanarla
en el proceso de toma de decisiones enfatiza en
el cardcter pedagégico de la medicina. El perso-
nal de salud estarfa llamado a generar espacios de
reflexién al respecto, estimulando el juicio moral
auténomo en los pacientes que atn tienen sus fa-
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cultades en equilibrio, para que las voluntades an-
ticipadas sean el resultado de un juicioso ejercicio
relacional, consecuencia de la interacciéon consigo
mismo y con su familia, reconociendo las diversas
estructuras y dindmicas familiares posibles.

Podria afirmarse que, para el grupo de pacientes
entrevistados, la educacién, el género y la depen-
dencia econémica estdn relacionados estructural-
mente con la autonomia, y que, en los casos de pa-
cientes de origen rural, baja escolaridad, mujeres y
personas mayores, la subrogacién de la decisién es
lo que mds ocurre, siendo coherente con estudios
previos.

En todas las entrevistas surgié la familia como ac-
tor importante en la difusién y apropiacién de la
informacién, por lo que se debe trabajar de manera
exhaustiva en las estrategias de una mejor comuni-
cacién médico-familia y hacer retroalimentacién
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BODY PRIVACY IN GYNECOLOGY OBSTETRICS

Nuriye Degirmen', Omiir Sayligil®

Abstract: This study aimed to develop a scale to ethically evaluate the privacy of the body in gynecology and obstetrics. It was
carried out in a university research and application hospital and in a private hospital in Turkey. A stratified sample was adopted
with a total of 2,159 participants, including physicians, nurses, and midwives, OB/GYN patients, surgical patients, internal
medicine patients, and healthy individuals. The Lawshe method was used. The results showed that physical space is important in
protecting privacy; the participants perceived privacy as a right; women, married people, primary school graduates, older people
and those closest to rural culture are more sensitive to privacy than others; Among healthcare providers, physicians are more
privacy conscious than nurses and midwives; no participant had in-depth knowledge of patient rights and relevant legislation.
The body privacy scale in gynecology and obstetrics proved to be a valid and reliable scale. With it, the privacy of the body in
obstetrics and gynecology can be evaluated in future research, as well as the perceptions of body privacy of those who receive
and provide medical care. By applying this scale, the privacy of gynecological and obstetric patients can be protected and the
results reflected in clinical practice. This scale can also be used in education and in improving ethical sensitivity in physicians.

Keywords: body privacy, gynecology, obstetrics
Privacidad del cuerpo en obstetricia ginecolégica

Resumen: Este estudio tuvo como objetivo desarrollar una escala para evaluar éticamente la privacidad del cuerpo en ginecologia
y obstetricia. Se realizé en un hospital universitario de investigacién y aplicacién y en un hospital privado en Turquia. Se adopté
un muestreo estratificado con un total de 2.159 participantes, incluidos médicos, enfermeras y parteras, pacientes de ginecologia
y obstetricia, pacientes quirtrgicos, pacientes de medicina interna e individuos sanos. Se usé el método Lawshe. Los resultados
mostraron que el espacio fisico es importante en la proteccion de la privacidad; los participantes percibieron la privacidad
como un derecho; las mujeres, las personas casadas, los titulados de la escuela primaria, personas mayores y los mds cercanas a
la cultura rural son més sensibles a la privacidad que otros; entre los proveedores de atencién médica, los médicos tienen mayor
conciencia de la privacidad que enfermeras y parteras; ningtin participante tenfa un conocimiento profundo de los derechos de
los pacientes y de la legislacién pertinente. La escala de la privacidad corporal en ginecologia y obstetricia mostré ser una escala
valida y confiable. Con ella, la privacidad del cuerpo en ginecologia y obstetricia se puede evaluar en futuras investigaciones, as
como las percepciones de privacidad corporal de aquellos que reciben y proporcionan atencién médica. Aplicando esta escala,
se puede proteger la privacidad de pacientes ginecoldgicos y obstétricos y reflejar los resultados en la préctica clinica. Esta escala
también se puede utilizar en educacién y en mejorar la sensibilidad ética en los médicos.

Palabras clave: privacidad del cuerpo, ginecologia, obstetricia
Privacidade corporal em ginecologia e obstetricia

Resumo: Esse estudo objetiva desenvolver uma escala para avaliar eticamente a privacidade do corpo em ginecologia e obstetricia.
Ele foi conduzido em um hospital universitdrio e em hospital privado na Turquia. Uma amostra estratificada foi adotada com
um total de 2159 participantes, incluindo médicos, enfermeiras e parteiras, pacientes de obstetricia, ginecologia, cirtrgicos e
de medicina interna, e individuos sauddveis. O método Lawshe foi utilizado. Os resultados mostraram que o espago fisico é
importante para proteger a privacidade; os participantes consideraram a privacidade como um direito; mulheres, pessoas casadas,
com escolaridade primdria completa, pessoas mais velhas e aquelas mais proximas da cultura rural sdo mais sensiveis 4 privacidade
que outras; entre os profissionais de saide, médicos sao mais conscientes da privacidade que enfermeiras e parteiras; nenhum
participante tinha conhecimento aprofundado dos direitos de pacientes e da legislagio relevante. A escala de privacidade corporal
em ginecologia e obstetricia provou ser uma escala valida e confidvel. Com ela, a privacidade do corpo em obstetricia e gineco-
logia pode ser avaliada em pesquisas futuras bem como as percep¢oes de privacidade corporal daqueles que recebem e fornecem
cuidados médicos. Aplicando essa escala, a privacidade de pacientes ginecoldgicos e obstétricos pode ser protegida e os resultados
refletidos na prética clinica. Essa escala pode também ser usada em educacio e em melhorar a sensibilidade ética de médicos.

Palavras chave: privacidade corporal, ginecologia, obstetricia
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Introduction

Privacy is a human right(7). Privacy is defined as
a condition or information pertaining to an in-
dividual and requires permission from the indi-
vidual concerned to be disclosed. Webster’s New
World Dictionary defines privacy as “The quality
or condition of being private; withdrawal from
company or public view; seclusion”(2). Privacy is
defined as an individual’s right to keep particular
to himself/herself any ideas, points of view, behav-
iors and personal materials(3).

Privacy comprises the privacy of information as
well as the privacy of body. It is commonly asso-
ciated with intimacy, confidentiality, anonymity
or seclusion from the society, solitude and timid-

ity(1).

It is reported in literature that women are more
concerned than men with regard to loss of privacy
when they are hospitalized(4). When staying in
hospital, women lose their control over of privacy
and feel loss of privacy during physical care.

The literature suggests that healthcare profession-
als are not responsive to patients’ psychological
needs, emotions, culture, display stereotypical
behaviors during routine procedures, tend to dis-
regard patients’ honor, and do not pay attention
to patients’ body privacy when providing care and
treatment(7). Female patients are more concerned
about the loss of privacy during examination and
care of sexual organs and have reported difficul-
ty in meeting their needs regarding preferring
healthcare professionals(7-5).

The right to privacy has been included in ethical
codes and has so far been a significant part of med-
ical codes(6). From ethical perspective, the right
to privacy contributes to building trust between
patients and healthcare professionals. According
to the principle of autonomy in medical ethics,
it is unethical to perform any intervention on pa-
tients without taking informed consent. Respect
to privacy is grounded on respect to persons, and
falls under the scope of respect to patient honor.
In medical ethics, protecting a patient’s privacy in
line with the principles of non-maleficence and
beneficence reduces the risk of harming the pa-

tient(7).

226

The World Medical Association has included in
all its Declarations on the Right of the Patient,
Geneva in 1948, regarding “the confidentiality of
patient secrets’, “respect to the patient’s privacy”,
and “respect to the patients private life”. In Tur-
key, Regulation on the Right of the Patient —ad-
opted in 1998 and updated in May 24, 2015—
includes the patient’s right to privacy.

Medical ethics discussions on body privacy mostly
concentrate on medical interventions without con-
sent of the patient (compulsory and involuntary
treatment), medical interventions not performed
despite the patient’s demand (e.g. abortion), en-
suring an appropriate environment for medical
examination, treatment and care (e.g. being ex-
amined or treated in a separate room, presence of
others in the examination/treatment room), use of
the patient’s body for educational purposes, or the
patient’s gender preference for healthcare profes-
sionals. The problems related to the patient’s body
privacy have been increasing on account of com-
puter and camera systems in healthcare centers,
changes in patient room design, use of medical
imaging devices for diagnosis(7-6).

This study’s aim is the healthcare providers and
receivers’ perceptions of body privacy in gynecol-
ogy-obstetrics and we planned to develop a scale.

Materials and Methods

The Lawshe method(8). was used for the analyt-
ical study. A draft quantitative research form was
developed. Opinions of 10 experts were taken to
calculate the content validity of items. The con-
tent validity for a group of 10 experts should be
minimum 0.62. Thus, items with content valid-
ity 20.62 were included. As result, a scale with
37 items was obtained. The questionnaire was
designed such that the name, surname and other
identifying information of participants were not
included. The Cronbach’s alpha for the pretest
with 30 participants was 0.85 (>0.70) thus the
scale was considered valid and reliable.

The Sample

Based on stratified sampling, the study was con-
ducted with a total of 2159 participants, including
161 physicians, 351 nurses, 297 patients of gyne-
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cology and obstetrics, 557 surgical patients, 515
patients of internal medicine, and 278 healthy

individuals.
Outcome measures
1. Statistical analysis

Frequency analysis was used for analysis of so-
cio-demographic data. The normality of distribu-
tions was tested via the Shapiro-Wilk test. Chi-
square tests were performed to compare socio-de-
mographic data related to groups. Descriptive
statistics were expressed as numbers and percent-
ages for categorical variables and as mean (stan-
dard deviation) for numerical variables. Variance
analyses (ANOVA), post-hoc, and Tukey’s honest
significant difference analyses were used to deter-
mine the distribution of subcomponents among
groups providing and receiving healthcare.

2. Ethical Aspect

Permission was received from the Board of Ethics
for Non-pharmacological Clinical Research in the
Faculty of Medicine at Eskisehir Osmangazi Uni-
versity. Written informed consents of the partici-
pants were obtained.

Results
Socio-Demographic Data

Among physicians, the mean age was 41.16
(9.44); the number of female participants was 83
(51.60%); and the number of married participants
was 116 (72%). Among nurses and midwives, the
mean age was 31.47 (7.30); the number of female
participants was 316 (90%); and the number of
married participants was 240 (68.40%). The dif-
ference in socio-demographic characteristics be-
tween the groups was not statistically significant
(p >0.05).

Among gynecology and obstetrics patients, the
mean age was 33.38 (11.71); the number of
married participants was 265 (89.20%); 121
(40.70%) participants were primary school degree
holders; the income of 124 (41.80%) patients was
fair enough; 233 (78.50%) patients were house-
wives; and 110 patients (37%) located themselves
between rural and urban culture. Among surgical

patients, the mean age was 41.69 (13.96); 435
(78.10%) participants were women; the num-
ber of married participants was 429 (77%); 258
(46.30%) participants were primary school degree
holders; the income level 0f290 (52.10%) patients
was moderate; 335 (60.10%) patients were house-
wives; and 155 patients (27.80%) located them-
selves between rural and urban culture. Among
patients with internal diseases, the mean age was
42.85 (13.56); 390 (75.70%) participants were
women; the number of married participants was
401 (77.90%); 216 (41.90%) participants were
primary school degree holders; the income levels
of 244 (47.40%) patients were moderate; 291
(56.50%) patients were housewives; and 30.1%
of the patients located themselves between rural
and urban culture. Among healthy individuals,
the mean age was 31.70 (12.12); 220 (79.10%)
participants were women; the number of married
participants was 147 (52.90%); 119 (42.80%)
participants were holding a high school degree;
the income of 116 (41.70%) participants was fair
enough; 105 (37.80%) participants were house-
wives; and 38.80% of the participants defined
themselves closer to urban culture. The mean age
of gynecology and obstetrics patients and healthy
individuals was lower than the mean age of surgi-
cal patients and patients with internal diseases (p
<0.05). The difference in gender distribution was
statistically significant because all gynecology and
obstetrics patients were female (p <0.05). The dif-
ference in other socio-demographic characteristics
was not statistically significant between the groups

(p <0.05).

The Scale of Body Privacy in Gynecology and
Obstetrics

The components of 37-item scale are “Privacy in
General”, “Rights and Privacy”, “Ethics and Pri-
vacy” and “Clinical Privacy”. All statements in
subcomponents are positive. Each item is scored
between 1 and 5. The items with the highest rat-
ing mean (4.60) were Item 21: “Hospital authori-
ties should take measures for the protection of the
right to privacy” and Item 24: “Paying attention
to patient privacy improves patient satisfaction”.
The item with the lowest rating mean (3.81) was
Item 5: “Privacy changes over time in the society”

(Table 1).
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The “Privacy in General” component of the scale,
consisting of the first 9 items, has the Cronbach’s
alpha of 0.85. The “Rights and Privacy” compo-
nents comprises items 10 to 14 and has the Cron-
bach’s alpha of 0.71. The “Ethics and Privacy”
component, consisting of items 15-19, has the
Cronbach’s alpha of 0.62. The “Clinical Privacy”
component is associated with items 20-37 in the
scale. Its Cronbach’s alpha is 0.92 (Table 2).

The results suggest that physicians are more sen-
sitive than nurses about the subcomponents of
Privacy in General and Clinical Privacy and that
physicians are more sensitive to Clinical Privacy
than other subcomponents (Table 3).

The results indicate that surgical patients are more
sensitive than other groups of patients with regard
to Privacy in General (Table 4).

Total evaluation of frequency distribution of items
in the Scale of Body Privacy in Gynecology and
Obstetrics

About half of the participants were undecided
about the statement “Confidentiality and privacy
do not have the same meaning”, which leads us to
think that they do not have a clear understand-
ing of the concept of privacy. Almost all partic-
ipants agree with the fact that “Death does not
eliminate the right to privacy”, “It is possible to
protect privacy by using various features of the
physical space”, “We have values that shape our
perception of privacy”, “There is a need to develop
ethical values that are acceptable with regard to
privacy”, “Hospital staff should be trained about
patient privacy”, “Not observing privacy in wom-
en’s health affects the psychological condition of
female patients”, and “Women need to know who
takes part in the delivery process”; while about
half of the participants agree with the fact that
“Privacy is a requirement of respect to private life”.

As the majority of participants agree with the
items in the scale, they see privacy as a value.

Among the surgical patients, women are more
sensitive than men to items in the Clinical Privacy

(Table 5).

Among the gynecology and obstetrics patients,
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the participants holding a secondary school degree
are more sensitive with regard to Privacy in Gen-
eral, holding a university degree are more sensitive
with regard to Ethics and Privacy, and holding a
primary school degree are more sensitive with re-
gard to Clinical privacy. Among the surgical and
internal medicine patients, the participants hold-
ing a high school degree are less sensitive about
Ethics and Privacy and Clinical Privacy. Among
the healthy individuals, the participants holding a
high school degree are less sensitive about Rights
and Privacy, and those holding a university degree
are more sensitive about Ethics and Privacy and
Clinical Ethics.

Among the internal medicine patients, the partic-
ipants that located themselves between rural and
urban culture are less sensitive about Privacy in
General and Rights and Privacy, and the partic-
ipants from the urban culture are more sensitive
about Ethics and Privacy and Clinical Ethics.

With increasing age, physicians have become
more sensitive about Privacy in General, Rights
and Privacy, Ethics and Privacy and Clinical Priva-
cy. Among the nurses and midwives, elder partici-
pants are more sensitive about Rights and Privacy,
Ethics and Privacy and Clinical Privacy. Surgical
patients have become more sensitive about Privacy
in General and Clinical Privacy as they got older.

Among the nurses and midwives, married partici-
pants are more sensitive about Rights and Privacy,
Ethics and Privacy and Clinical privacy. Among
the gynecology and obstetrics patients, married
participants are more sensitive about Rights and
Privacy and Ethics and Privacy. Among the sur-
gical patients, married and single participants are
more sensitive about Ethics and Privacy, and mar-
ried participants are more sensitive about Clinical
Privacy.

Discussion

Privacy is a significant in medical codes, health-
care services must be improved to ensure privacy,
healthcare professionals must avoid the risks that
harm patient privacy, the discipline of women
health is a special field as it has a sexual aspect,
and thus healthcare professionals are required to
pay more attention to privacy in this field(9). The
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Beijing Declaration and Platform for Action(70)
underlines the need to offer healthcare services
that respond to special needs of women and ad-
dress differences in age, socio-economic status
and culture. The Regulation on Minimum Tech-
nical Standards Regarding Healthcare Facilities of
2010(11) stipulates that patient privacy should be
observed by hanging curtains between beds in ex-
amination and blood drawing rooms where there
are more than one beds. The present study has
yielded results similar to the studies cited in the
literature.

Our findings show that physicians and nurses are
sensitive to patient privacy, physicians are more
sensitive than nurses with regard to Privacy in
General and Clinical privacy, and physicians are
more sensitive to Clinical Privacy compared to
other subcomponents of the Privacy Scale. Colén-
Lépez et al.(12) explain the daughters’ discomfort
discussing sex-related topics and sensitive to the
privacy of patients. Symon et al.(13), Kabaki-
an-Khasholian(74), Miok(15), explain the nurs-
es/midwives are sensitive to patient’s privacy. The
findings of our research are consistent with the
results of studies cited here.

With respect to Privacy in General, the scores
of surgical patients are greater than those of the
scores of other groups. This is probably because
they need treatment and care services more than
other patients, they are more dependent on others
for care, and have experienced violation of privacy
because of the surgery. Izgi(16), Akyiiz(17) and
the Beijing Declaration Report(70) suggest that
the need for privacy grows with the increasing de-
pendence on others. Our finding, i.e. surgical pa-
tients attach more importance to privacy in gener-
al than other groups of patients, supports findings
in the literature.

The present research has shown that patients have
not developed a clear understanding of the con-
cept of privacy. Yoriikan(78) have reported that
people fail to distinguish the concept of privacy
from similar concepts. Patella-Rey(79) stated that
a feminist approach was needed to bodily integri-
ty. This is consistent with findings in the literature.

According to our findings, the participants sup-
port the arguments that “death does not eliminate

the right to privacy” and “privacy is a requirement
of respect to private life”. This is consistent with
the findings in Ross et al.(20) that they have re-
) . . .
ported that medical students said that ‘free time
is private time’ and ‘I have the right to a private
life’ and Makenzius et al.(21) argue that privacy is
related to women’s autonomy.

McNaughton HL et al.(7), underline that refer to
the importance of ethics values for protection of
privacy. This finds also support in our study with
the following arguments advocated by the majori-
ty of participants: “We have values that shape our
perception of privacy” and “There is a need to de-
velop ethical values that are acceptable with regard
to privacy’.

Yoriikan18 argue that privacy is mostly associated
with women’s private sphere. Ndirima et al.(22)
argue that gender of the physician is important for
women in gynecological examination. Woolner et
al.(23), argue that mothers are more sensitive to
privacy in clinic. In the present study, we found
that female surgical patients are more sensitive
than men to Clinical Privacy. Our findings also
suggest that privacy is associated with being a
woman and women’s private sphere.

The present study shows that, in the group of
gynecology and obstetrics patients, the patients
holding a secondary school degree are more sen-
sitive with regard to Privacy in General, patients
holding a university degree are more sensitive with
regard to Ethics and Privacy, and patients holding
a primary school degree are more sensitive with
regard to Clinical privacy. In the group of surgical
and internal medicine patients, high school gradu-
ates are less sensitive with regard to Ethics and Pri-
vacy and Clinical privacy. In the group of healthy
individuals, high school graduates are less sensitive
to Rights and Privacy, and university graduates are
more sensitive to Ethics and Privacy and Clinical
Ethics. The findings of our study support Gezinski
et al.(24) women with low educational level were
unconcerned with potential physical-psychologi-
cal side effects of egg donation. Kumbani(25) et
al., and Izgi’s(16) arguments that individuals tend
more to protect their privacy as they develop a
higher level of education.

Harrington(26) argues that idealized relation-
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ships with rurality call upon health and privacy
for city’s individuals. Akytiz(77) indicate that the
perception of privacy may differ according to so-
cialization, privacy behavior and ethical awareness
become more common as the level of culture gets
higher. This finds support in our results: The par-
ticipants that locate themselves between rural and
urban culture are less sensitive to Privacy in Gen-
eral and Rights and Privacy, and the participants
from the urban culture are more sensitive to Eth-
ics and Privacy and Clinical Ethics.

Hoendervanger et al.(27) argues that improving
privacy for older workers and for workers high in
need for privacy. Chen et al., Izgi16, Mansfield
et al.(28), and van Lonkhuijzen(29) found that
middle aged physicians were sensitive to privacy.
Our findings suggest that with the increasing age,
physicians have become more sensitive to Privacy
in General, Rights and Privacy, Ethics and Privacy
and Clinical Privacy. In the group of nurses and
midwives, elder participants are more sensitive to
Rights and Privacy, Ethics and Privacy and Clin-
ical Privacy. Surgical patients have become more
sensitive to Privacy in General and Clinical Pri-
vacy as they got older. The results of our study re-
garding the relationship between age and privacy
are consistent with studies in the literature.

In the nurser’s group and midwives, married par-
ticipants are more sensitive to Rights and Privacy,
Ethics Privacy and Clinical privacy. In the gyne-
cology’s group and obstetrics patients, married
participants are more sensitive to Rights and Pri-
vacy and Ethics and Privacy. In the group of sur-
gical patients, married and single participants are
more sensitive to Ethics and Privacy, and married
participants are more sensitive to Clinical Privacy.
Makenzius et al.(21) and Connor et al.(30) high-
lighted a sexually culture and privacy is related to
marriage. Yoriikan(78) said that married individ-
uals tend more to protect their privacy than di-
vorced individuals. These finding support the re-
sults of our study.
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Conclusions

We have shown that physical space is important in
protection of privacy; all participants consider pri-
vacy in integrity with its subcomponents; the par-
ticipants see privacy as a right; women, married
individuals, primary school degree holders, elder
individuals and individuals that define themselves
closer to rural culture are more responsive to pri-
vacy than others; among healthcare providers,
physicians have greater awareness of privacy than
nurses and midwives; and none of the participants
have thorough knowledge of patient rights and
pertinent legislation.

The scale of body privacy in gynecology and ob-
stetrics developed with this study has been desig-
nated as a valid and reliable scale. With this scale,
ethics assessment sequentiating body privacy in
gynecology and obstetrics can be evaluated in
future research, and perceptions of body privacy
of those who receive and provide health care will
be evaluated. Patient privacy can be protected in
gynecology and obstetrics patients by applying
this scale by clinicians and reflecting the results
to clinical practice. This scale can also be used in
education and ethical sensitivity can be improved
in clinicians.
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Table 1. Items and rating averages in the scale of body privacy in gynecology and obstetrics.

SD, Standard deviation
Items N Mean (SD)
1. Privacy is a concept that comprises various aspects. 2159 4.13 (0.90)
2. Privacy is important because of the respect to traditions. | 2159 4.00 (1.00)
3. Confidentiality and privacy do not have the same
meaning, 2159 3.83 (1.09)
4. The content of privacy differs from one person to
s 2159 4.14 (0.93)
5. Privacy changes over time in the society. 2159 3.81 (1.17)
6. I believe that the concept of privacy differs from one 2159 4.18 (0.86)
society to another. ) )
7. It is possible to protect privacy by using various features
of the physical space. 2159 4.21 (0.80)
8. Privacy affects social life. 2159 4.25 (0.80)
9. Privacy is affected by social life. 2159 4.16 (0.88)
10. Death does not eliminate the right to privacy. 2159 4.36 (0.85)
11. Privacy is a right that has a legal aspect. 2159 4.26 (0.86)
12. Privacy is a requirement of respect to private life. 2159 4.47 (0.67)
13. Privacy is related to human rights. 2159 4.39 (1.34)
14. Observing a person is a violation of privacy. 2159 4.36 (0.79)
15. All societies have the understanding of protecting
privacy. 2159 4.02 (0.95)
16. We have values that shape our perception of privacy. |2159 4.32 (1.69)
17. Legal regulations are not enough to protect privacy. |2159 4.35 (0.74)
18. There is a need to develop ethical values that are
acceptable with regard to privacy. 2159 4.33(0.70)
19. Protecting privacy ensures balance in interpersonal
relations. 2159 4.33 (0.71)
20. Privacy should not be violated when a patient is
transported in the hospital. 2159 4.55(0.59)
21. Hqspita}_ Eutho}rlities should take measures for the 2159 460 (1.62)
protection of the right to privacy.
22. People that are not directly related to a patient’s
treatment should not be in the room during medical | 2159 4.44 (0.80)
intervention.
23. Hospital staff should be trained about patient privacy. | 2159 4.52 (0.65)
24: anipg attention to patient privacy improves patient 2159 460 (0.59)
satisfaction.
25. The relationship between healthcare professionals and
the patient is based on trust with regard to privacy. 2159 4.44(0.70)
26. Treatment and healthcare never constitute an excuse
for the violation of privacy. 2159 4.31(0.87)
27. Not observing privacy in women’s health affects the
psychological condition of female patients. 2159 4.46 (0.68)
28. Curtains should be used in delivery rooms to ensure 2159 435 (0.83)
privacy.
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29. Women need to know who takes part in the delivery 2159 4.49 (0.63)

process.

30. Delivery rooms should be designed in a way to ensure 2159 456 (0.58)

privacy. ) )

31. The gender of patient should not disturb a healthcare

professional. 2159 4.19 (0.96)

32. There should be breastfeeding rooms in hospitals to 2159 457 (0.58)

protect the privacy of mothers.

33. The protection of patient privacy is so important that

it cannot be left to individual awareness of healthcare | 2159 4.49 (0.66)

professionals.

34. No partofhuman body should be opened unnecessarily 2159 457 (0.61)
uring gynecological examination and delivery.

35. Covering the patient’s body during gynecological

examination ensures concentration on the body part|2159 4.40 (0.74)

examined.

36. Patient privacy should not be violated during

gynecological examination and delivery. 2159 4.56 (0.60)

37. Healthcare professionals are liable to protect patient 2159 453 (0.61)

privacy. ) )

Table 2. The highest and lowest scores, means and standard deviations of components in the Scale of
Body Privacy in Gynecology and Obstetrics.

S corelLowest- 8
N Interval Highest Score Mean (SD) Cronbach’s Alpha

g“vacyl inii1s59 115 1.44-5 4.07(0.64) 0.85
eneral
Ilfi.gh“ and | 5159 115 1.80-5 4.36(0.59) 0.71
rivacy
’I“Et.hics and| 159 |15 1.80-5 4.27(0.65) 0.62
rivacy
%.l inicallyjs9 |15 1.59-5 4.47(0.46) 0.92
rivacy

SD, Standard deviation

Table 3. The distribution of statistical analyses related to subcomponents of the Scale of Body Privacy
in Gynecology and Obstetrics by groups of healthcare providers.

Physician s Nurse and Midwives
N=161 N=351
Mean (SD) 4.33 (0.61) 3.98 (0.61)
Privacy in General Min-Max 2.33-5.00 2.22-5.00
p <0.05
Mean (SD) 4.53 (0.62) 4.39 (0.55)
Rights and Privacy Min-Max 2.60-5.00 1.80-5.00
p >0.05
Mean (SD) 4.46 (0.57) 4.29 (0.98)
Ethics and Privacy Min-Max 3.00-5.00 2.40-5.00
p >0.05
Mean (SD) 4.56 (0.53) 4.43 (0.48)
Clinical Privacy Min-Max 2.76-5.00 2.18-5.00
p <0.05

SD, Standard deviation; Min-Max, Minimum-maximum
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Table 4. The distribution of statistical analyses related to subcomponents of the Scale of Body Privacy
in Gynecology and Obstetrics by groups of healthcare receivers.

Gynecology /g '\, Patients of
= gical Healthy
%m: t?lzstztrtlc: Patients {\/Inetdeirclilsel Individuals
(N=297) (N=557) (N=515) (N=278)
?g[De)a ™14.01(0.73) 4.15 (0.66) 4.08 (0.60) 4.00 (0.58)
Privacy in M i
General Ma;“ "1 1.89-5.00 1.44-5.00 1.44-5.00 2.33-5.00
p <0.05
?g[l;)a N 433(0.61)  |433(0.64)  |437(055) | 4.34(0.58)
Rights and Min-
Privacy |\t " 712.60-5.00 2.20-5.00 1.80-5.00 2.20-5.00
p >0.05
?nge)‘* n1425(0.61)  |426(056)  |425(057)  |4.22(0.50)
Ethics and Min-
Privacy |y " 71 2.20-5.00 2.20-5.00 1.80-5.00 2.80-5.00
p >0.05
%\glg)a 1451 (0.48) 4.50 (0.45) 4.46 (0.45) 4.40 (0.43)
Clinical M i
Privacy |y " 7] 2:65-5.00 1.59-5.00 1.88-5.00 3.18-5.00
ax
p >0.05

SD, Standard deviation; Min-Max, Minimum-maximum

Table 5. The dimensions of the Body Privacy Scale in Gynecology and Obstetrics were analyzed ac-
cording to the gender of the patients in the surgical sciences group.

Surgical Patients
Dimensions Sex %25 |Median | %75 |p p
Privacy in | female 3.67 |4.11 489 ]0.235 |-
General

male 3.67 |4.00 4.56
Rights and | female 4.00 |4.40 5.00 |0.406 |-
Privacy

male 3.80 |4.00 5.00
Ethics and | female 4.00 [4.20 4.80 |0.109 -
Privacy

male 3.80 |4.00 4.80
Clinical Privacy | female 412 |4.53 4.94 [*0.046 |-

male 4.00 |4.41 4.94

Gynecology and Obstetrics Patients

Education Level %25 |Median | %75 |p p
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Privacy in | L.literate 3.56 |4.90 5.00 ]0.033 *(4-3) 0.050
General

2.primary school 3.44 |4.20 4.60

3.middle School 3.67 |4.20 4.50

4.high school 3.44 |4.00 4.40
5.university 3.56 | 4.00 4.40
Rights and | 1.literate 3.80 [4.10 5.00 [0.275
Privacy
2.primary school 4.00 |4.40 5.00
3middle School 3.80 |4.20 5.00
4.high school 4.00 |4.20 4.90
5.university 4.00 |4.60 5.00
Ethics and | 1.literate 3.80 |4.00 5.00 |0.003 *(5-2) 0.013
Privacy
2.primary school 3.80 |3.90 4.00
3.middle School 4.00 |4.00 4.40
4.high school 4.00 |4.10 4.50
5.university 3.80 |4.20 5.00
Clinical Privacy | 1.literate 4.06 [4.00 4.60 |0.015 |*(4-2) 0.007
2.primary school 4.18 |4.40 5.00

3.middle School 4.24 14.00 4.40

4.high school 4.00 [4.00 4.40

5.university 4.03 |4.20 4.60

* In the group of surgical patients, women are more sensitive than men to items in the Clinical Privacy.
g g Cy.
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ETHICAL AND LEGAL CONSIDERATIONS ON ORGAN
PROCUREMENT FROM EXECUTED PRISONERS IN CHINA

Yijin Wu'

Abstract: In the past several decades, due to the severe shortage of transplantable organs, organ procurement from executed
prisoners have been used to transplant organs, which goes against international ethics standards. As of January 2015, China
phased out the use of executed prisoner organs and embarked on its transplant reform. Since then, many efforts have been
made to meet the international ethics guidelines on organ transplants. In this study, we aim to elaborate on the status quo of
organ procurement from executed prisoners from the perspective of ethics and law. Although China has made great progress
in organ donation and transplantation, some Western transplant surgeons and bioethicists still hold outdated views on organ
donation and transplantation in China, which will not bring any benefits to its development and will alienate it from the
international transplant community. In this study, we propose that both the international transplant society and Chinese
transplant community, with mutual cooperation and trust, should jointly make efforts to advance the development of organ
donation and transplantation in China.

Keywords: Organ transplant, Executed prisoners, Ethics, Law
Consideraciones éticas y legales sobre la obtencién de érganos de presos ejecutados en China

Resumen: En las dltimas décadas, debido a la grave escasez de 6rganos trasplantables, la obtencién de érganos de presos
ejecutados se ha utilizado para trasplantar érganos, lo que contraviene las normas éticas internacionales. A partir de enero de
2015, China eliminé gradualmente el uso de drganos de prisioneros ejecutados y se embarcé en su reforma de trasplantes.
Desde entonces, se han realizado muchos esfuerzos para cumplir con las directrices éticas internacionales sobre trasplantes
de 6rganos. En este estudio, nuestro objetivo es profundizar en el status quo de la obtencién de érganos de presos ejecutados
desde la perspectiva de la ética y la ley. Aunque China ha logrado un gran progreso en la donacién y el trasplante de érganos,
algunos cirujanos de trasplantes y bioéticos occidentales todavia tienen opiniones obsoletas sobre la donacién y el trasplante
de 6rganos en China, lo que no traerd ningan beneficio para su desarrollo y lo alejard de la comunidad internacional de
trasplantes. En este estudio, proponemos que tanto la sociedad internacional de trasplantes como la comunidad china de
trasplantes, con cooperacion y confianza mutuas, deben hacer esfuerzos conjuntos para avanzar en el desarrollo de la donacién
y el trasplante de érganos en China.

Palabras clave: trasplante de 6rganos, prisioneros ejecutados, ética, ley
Consideragoes Eticas e Legais sobre Obtencio de Orgaos de Prisioneiros Executados na China

Resumo: Nas tltimas décadas, devido a grave escassez de 6rgios transplantdveis, a obtencio de érgios de prisioneiros executados
tem sido usada para o transplante de drgaos, o que vai contra padroes éticos internacionais. A partir de janeiro de 2015, a
China eliminou o uso de érgaos de prisioneiros executados e lancou sua reforma em transplantes. Desde entao, muitos esforgos
foram feitos para satisfazer diretrizes éticas internacionais sobre transplantes de 6rgios. Nesse estudo, nés pretendemos estudar
o status quo da obtencdo de 6rgios de prisioneiros executados desde uma perspectiva da ética e da lei. Embora a China tenha
feito grandes progressos em doagio e transplante de 6rgaos, alguns cirurgides de transplantes e bioeticistas ocidentais ainda
mantém visoes desatualizadas sobre doagao e transplante de érgios na China, as quais nio trario quaisquer beneficios para
seu desenvolvimento e irdo aliend-las da comunidade de transplantes internacional. Nesse estudo, nés propomos que tanto a
sociedade de transplante internacional e a comunidade de transplante chinesa, com cooperagio e conflan¢a matuas, deveriam
empreender esforcos conjuntos para avangar o desenvolvimento de doagio e transplante de 6rgaos na China.

Palavras chave: transplante de 6rgios, prisioneiros executados, ética, lei
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Introduction

After many efforts by Chinese medical authorities,
since 1 January 2015, China ended its reliance
on the use of organs from executed prisoners and
set up a nationwide voluntary donation system
instead. However, even after 2015, some Wes-
tern colleagues still report that China continues
to use executed prisoners as organ donors(7-3),
which has actually been brought to an end by the
Chinese government. All of this suggests that the
previous procurement of organs from executed
prisoners in China had attracted much attention
from Western transplant surgeons, medical prac-
titioners and bioethicists. It also indicates that
the new development of organ transplantation
in China has not been well known by Western
communities. As Chinese bioethicists, we hold
a better understanding and recognition of organ
procurement from executed prisoners in China
than colleagues in the West. In this study, we will
elaborate on its past and present status from the
perspective of international ethics and laws and
discuss new ongoing trends in organ donation
and transplantation in China to bring insight to
the historical development of organ procurement
in China, and the status of death row inmates.

Historical Development of Organ Procure-
ment of Executed Prisoners

In 1984, the first “Provisional Regulation on the
Use of Dead Bodies or Organs from Condem-
ned Criminals” was enacted, which required that
the Supreme People’s Procuratorate, the Ministry
of Public Security, the Supreme People’s Court,
the Ministry of Public Health, the Ministry of
Justice and the Ministry of Civil Affairs follow
certain actions(4). The provisional regulation sti-
pulates that death row prisoners could be allowed
to donate their organs or tissues under the con-
dition that they make the decision at their own
free will. It meant the use of organs from executed
prisoners for transplants was officially permitted.
However, the regulation did not indicate which
kind of consent, verbal or written, should be ob-
tained from death row inmates. Since then, the
issue of organs coming from prisoners remained
a sensitive topic until 2005, the year Huang Jie-
fu, then Vice Minister of the Ministry of Health,
reported that organ donation by capital prisoners
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are the main source of organs for transplants in

China(4).

In July 2006, the Interim Provisions on the Ad-
ministration of Clinical Application of Human
Transplant Techniques came into effect, which
was characterized as the first time the Chinese go-
vernment set up a special committee to regulate
organ transplants(5).

In May 2007, the State Council enacted the Regu-
lation on Human Organ Transplantation, which
standardized organ transplantation in China(6).
Since then, China embarked on the road to organ
transplant reform. The 2007 regulation states that
prior to organ donation, organ donors must pro-
vide informed written consent. Death row priso-
ners could also get involved in organ donation,
because there was no laws that made a distinction
between death row prisoners and citizens. They
held the same right to donate. In 2010, the Chi-
nese government recognized “organ trafficking”
as a crime and launched its voluntary organ do-
nation programs in parts of the country to phase
out the use of organs from capital prisoners and
increase the pool of citizen donated organs(7). In
2013 it extended it to the whole country.

On September 1, 2013, the Provisions on Human
Organ Procurement and Allocation was put into
practice(8). which demands that every donated
organ must be put into the China Organ Trans-
plant Response System (COTRS). This system is
designed to manage and monitor the equitable
distribution of donated organs. On November 1,
2013, transplant professionals attending the Chi-
na National Transplantation Congress reached a
consensus on the Hangzhou Resolution on organ
donation and transplantation, and they agreed
unanimously that organ procurement from exe-

cuted prisoners should be abolished(4).

As of January 1, 2015, the use of organs from
capital prisoners is forbidden in all hospitals in
China while voluntary organ donations from the
general public are the only source for transplan-
tation(4). The use of capital prisoners as a sou-
rce for organs is now, by government mandate,
illegal(9). Under the leadership of President Xi
Jinping, the Chinese government has strengthe-
ned its fight against medical corruption, and a
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favorable domestic environment has been created
to establish a new national system for organ do-
nation and transplantation(9). Specifically, organ
transplantation in China has been monitored
and regulated by China’s Organ Donation and
Transplantation Committee, which will audit the
process and outcomes of organ transplantation in
China. The committee will report the number of
organ transplants at regular intervals. The China
Organ Donation Administrative Center is res-
ponsible for auditing the process and outcomes
of organ donation and transplantation in China.
The center will present the number of donated
organs from the general public on its website,
which could be publicly accessible.

It must be admitted that the use of organs from
executed prisoners for transplantation is unethi-
cal. With respect to organ procurement from
executed prisoners, China draws condemnation
from both international and national scholars,
who propose that China should phase out depen-
dence on organs sourcing from executed prisoners
and establish an internationally acceptable ethical
donation system. International transplant society
proposed many useful recommendations for wea-
ning China off organs from executed prisoners.
Chinese officials also fully realize that dependence
on organs sourcing from executed prisoners is not
ethically defensible. Thus, measures were taken to
reform Chinese organ donation and transplan-
tation(9). It must be acknowledged that the re-
form met various kinds of resistance. However,
under the support of China central government,
Prof. Jiefu Huang, then China’s vice Minister of
Heath, spares no efforts to advance the reform of
organ donation and transplantation. Currently,
Prof. Jiefu Huang acts as chairman of the organ
transplantation committee of the Chinese gover-
nment, and he is leading the extensive transplan-
tation reforms being implemented in China. By
correcting errors of the past and obeying interna-
tional ethics standards, China will be welcomed
and respected by international transplant com-
munities(70).

The Status Quo of Capital Penalty in China

The first Criminal Law on death penalty was es-
tablished in 1979(71). According to article 43 of
this Law, the death penalty shall only be applied to

criminals who have committed extremely serious
crimes. During the 1980s and 1990s, the Chinese
government launched a severe crackdown on cri-
minal offenders, that is, the Chinese government
make frequent use of capital punishment. One
of the important factors contributing to Chinas
frequent use of the death penalty is that the Chi-
nese have deep-rooted cultural beliefs about re-
tributive justice and perceive the death penalty
as a valuable deterrent to criminal behavior(9).
Impelled by the call for global human rights, the
Chinese government began to move toward a po-
licy of “kill fewer” in 2000, which meant capital
punishment would be used less frequently than in
the past two decades. Since then, the Chinese go-
vernment has taken a number of measures to en-
sure a fair and transparent implementation of the
death penalty. For instance, the Supreme People’s
Court withdrew the death penalty review power
in 2007(12). Before 2007, high courts of provin-
ces, municipalities and autonomous regions were
entitled to the right to review death sentences. In
2015, the Supreme People’s Court issued “Mea-
sures of the Supreme People’s Court for Listening
to Opinions of Defense Lawyers in Dealing with
Death Penalty Review Cases”. According to these
measures, the defense lawyers of defendants exer-
cise their rights to defend a death penalty review
case and ensure the quality of the case review(13).
In 2019, the Supreme People’s Court issued Se-
veral Provisions on Protection of Parties’ Lawful
Rights and Interests During Death Penalty Re-
view and Enforcement Procedures. These provi-
sions consist of 13 articles which protect capital
prisoners’ legal rights and interests during death
penalty review and safeguard them during the

death penalty process(74).

In 2007, the power of final review of death sen-
tences was returned to the Supreme People’s
Court(15). Since that time, the number of execu-
ted prisoners has decreased significantly annually.
Compared to the 4,000 executed Chinese pri-
soners in 2011, there were only 2,400 prisoners
sentenced to death in 2013 according to the Dui
Hua Foundation(76). All the death sentences in
China were reviewed carefully by China’s Supre-
me Court, which has issued 150 death penalty
review decisions with the majority of cases invol-
ving murder and drug cases between July 2013
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and September 2014(77). The present criminal
policies follow a principle of “killing less and cau-
tiously” and “combining clemency and strictness”.
In 2014, the Standing Committee of the Natio-

nal People’s Congress of the People’s Republic of  smuggling weapons and nuclear materials(78).

Tab. 1: The nine crimes exempted from the death penalty under the Ninth Amendment

smuggling of smuggling of nuclear | smuggling of counterfeiting of fundraising
Nine weapons and materials counterfeit currency | currency fraud
Crimes ammunition
organizing forcing others into | obstructing the spreading rumors during
prostitution prostitution performance of war time
military duties

Tab. 2: 46 crimes punishable by death in China

Crimes Endangering National Security

Treason

Separatism

Armed rebellion, rioting

Collaborating with the enemy

Spying or espionage

Selling state secrets

Spying or espionage

Selling state secrets

Providing material support to the enemy

Crimes Endangering Public Security

Arson

Flooding

Manslaughter

Bombing

Spreading poisons

Spreading hazardous substances (e.g., radioactivity) pathogenic)

Seriously endangering public safety, broadly construed

Sabotaging electricity

Sabotaging gas, fuel, petroleum, or other flammables or explosives

Hijacking aircrafts

Illegal possession, transport or selling of explosives or firearms

Illegally manufacturing, selling, transporting or storing hazardous materials

Theft of explosives or other dangerous material

Theft of firearms, ammunition or other dangerous material

Crimes against people

Intentional homicide

Intentional assault

Rape

Kidnapping

Human trafficking

Crimes against property

Robbery

Crimes against public order

Prison escape, jailbreaking

Raiding a prison

Smuggling, dealing, transporting or manufacturing drugs

Crimes against national defense

Sabotaging weapons, military installations, or military communications

Providing substandard weapons or military installations
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China reviewed a draft amendment for China’s
Criminal Law, and one highlight was to phase out
the death penalty for nine crimes (see Table.1).
These included crimes related to financial fraud,




Acta Bioethica 2020; 26 (2): 237-245. DOI: http://dx.doi.org/10.4067/S1726-569X2020000200237

Corruption and bribery Embezzlement
Bribery
Breach of duty by soldiers Insubordination

Concealment or false reporting of military intelligence

Refusing to pass or falsely passing orders

Surrender

Cowardice

Defection with aircraft or ships

Selling military secrets

Theft of military weaponry or supplies

Illegally selling or transferring military weaponry or supplies

Killing innocent inhabitants of war zones or plundering their property

Economic crimes

Production or sale of counterfeit medicine

Production or sale of hazardous food products

In 2015, the new amendment was passed and nine
offenses were abolished from capital sentences.
Consequently, the number of offenses punishable
by death was lowered to 46 (see Table.2), which
means that the number of executed prisoners
would continually decrease in the future.

Xiao Yang, the former president of the Supreme
People’s Court, said abolishing the death senten-
ce or strictly limiting the use of capital punish-
ment is a global trend that China must also work

toward(79).

In terms of methods of execution in China, a bu-
llet to the head has been gradually replaced with
lethal injection. In September, 2001, a national
conference in Kunming held by the Supreme
People’s Court reached a consensus that the use
of lethal injection deserved a higher priority than
other methods of execution. In 2009, China’s Su-
preme Court issued a rule that the use of lethal
injection should come into effect immediately
and gradually replace executions by firing squads
throughout the nation. On December 2, 2009,
Liaoning Province became the first province to
execute capital prisoners via lethal injection(20).
In the same year, lethal injection rooms were set
up in Beijing. After many efforts, the lethal injec-
tion has gradually taken over in places like Kun-
ming, Beijing, Shanghai, Guangzhou, Nanjing,
Chongqing, Heilongjiang and other cities. The
cost of a single dose is also more cost effective—at
300 yuan—than the 700 yuan cost to hire a fi-
ring squad(21). It has thus been stated that lethal

injections are preferable to executions by bullet
because shootings may disfigure a prisoner’s head
and lead to complaints from grieving family
members(22). Lethal injections in China have
matured and developed in the last decade, in part
due to its cost effectiveness, but also because Chi-
na has made it a priority to use more humanita-
rian forms of punishment.

As bioethicists, we believe the killing of prisoners,
no matter how cruel, is unethical. We also call for
the government to end the use of capital punis-
hment. To our relief, the Chinese government is
gradually reducing usage of the death penalty. It is
believed that China will phase out its implemen-
tation in future. Many individuals and govern-
ments outside of China still believe that shooting
is the primary method of execution in China.
There are some who also believe that prisoners are
purposely met with severe brain injury via guns-
hot to the head to sustain them long enough for
doctors to remove their organs. In fact, since Ja-
nuary, 2015, China has banned the use of organs
from executed prisoners for transplantation.

So while the use of bullets for execution is drasti-
cally decreasing, at present, legal injection has be-
come the primary method of execution in China.
In this study, we aim to provide a detailed accou-
nt of the current state of execution in China and
eliminate any misunderstanding of organ procu-
rement in China, that is, Chinas use of organs
from prisoners who are falsely executed by bullet.
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Ethical and Legal Consideration on Organ
Procurement from Executed Prisoners

It is without doubt that the forced organ procu-
rement from executed prisoner without consent
should be legally prohibited. However, determi-
ning whether organ procurement from prisoners
who provide consent as ethical is still a widely
debated issue. In the United States and China,
proponents of organ procurement from executed
prisoners have argued that prisoners should be
allowed to donate their organs if they make the
decision out of their own free will(23,24). It is
clear that there also exist two contrasting views
of organ procurement from executed prisoners in
America.

Transplant surgeons propose that executed
prisoners should be allowed to donate their or-
gans(25). The main reasons are as follows: 1) one
more organ donor means at least one life, and
typically more lives, saved; 2) it could help in-
dividuals suffering from end-stage organ disease;
3) in a patient-centered care mode, healthcare
providers should try their best to help their pa-
tients; 4) it may provide donors or their families
solace and an opportunity for moral, spiritual or
social redemption. In addition, the general pub-
lic in America also seems to see these death row
inmates as potentially acceptable donors for those
who are in dire need of transplantable organs(21).

Artur Caplan, a famous American bioethicist, is
one of the representatives who opposes the organ
procurement of death row inmates(26). His cou-
nterarguments are as follows: 1) most of death
row prisoners would not be eligible to serve as
organ donors due to age, ill health, obesity, or
communicable disease; 2) organ procurement
from capital prisoners would lead to increase the
image or social acceptability of the death senten-
ce; 3) since organs from capital prisoners could
save the lives of patients with end-stage diseases,
prosecutors, judges, or juries are more likely to
declare death sentences acceptable in some cases.

In the past few years, the use of executed prisoners
as a source of organ transplantation also has been
a controversial issue in China. Proponents of or-
gan procurement from executed prisoners argue
that it could provide more transplantable organs
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whereas opponents argue that it is very likely to
bring about judicial corruption or injustice(27).
Reasons for supporting organ procurement from
executed prisoners could be summarized in the
following two points. First, no law prohibits the
executed prisoners from donating their organs.
According to the General Principles of the Civil
Law of the People’s Republic of China, prisoners
also have full capacity for civil rights like ordinary
people and thus they should not to be treated
differently from the general public only in terms
of their capacity for civil rights. Restrictions on
their freedom of association with people outside
the prison are justifiable because these restric-
tions follow the law(28). Apart from those that
are mandated by the regulation and the law, any
restrictions should be viewed as unethical and un-
justifiable. The human organ transplant ordinan-
ce enacted in 2007 states that all Chinese citizens
have the right to donate their organ as long as
they meet the requirements that donation should
be voluntary and without payment; meanwhile,
the donor should be with full capacity for civil
conduct and provide written informed consent.
Consequently, there is no law or regulation that
prevent the capital prisoners from donating their
organs. It thus seems that prisoners on death row
could be entitled to donate their organs on the
condition that they are at their own will.

Moreover, traditional Chinese cultural values
motivate the death row prisoners to donate their
organs. Death row prisoners show more favorable
attitude toward organ donation than the ordinary
persons under the influence of Chinese cultural
values (i.e self-reflection in Confucianism; repen-
tance in Buddhism). Death row prisoners” organ
donation can reduce their uneasy consciences and
smooth over their fault, and their activity will
bring themselves, especially their relatives, out of
the shadow of crime and mental depression. Thus,
organ donation from executed prisoners not only
benefits the organ recipients, but also the execu-
ted prisoners themselves, as well as their family.
In general, the use of organs from executed priso-
ners for transplants, on the one hand, can to some
extent ease the severe shortage of transplantable
organs in China, and on the other hand, could
show our respect for the executed prisoners’ auto-
nomous and voluntary decision and embody the
values of their lives.



Acta Bioethica 2020; 26 (2): 237-245. DOI: http://dx.doi.org/10.4067/S1726-569X2020000200237

Based on a detailed review of previous studies on
organ transplants in China(6,9,15), we conclude
three main reasons why organ procurement from
executed prisoners in China has been opposed.
First, legal practitioners suggest that allowing
death row prisoners to be organ donors is more
likely to induce some grass-roots courts to loosen
the criminal policy, this is, the courts will not be
strict in their use of the death penalty. This thus
may increase the number of executed prisoners
for organ transplant. Second, death row prisoners
are less likely to display the same understanding
and judgement of the world as the general public.
Death row prisoners, deprived of their liberty, live
in an isolated environment with heavy psycholo-
gical pressure and thus their decisions to beco-
me organ donors may not be out of their own
will. Third, theoretically, each individual has the
possibility of becoming a death row prisoner and
thus each person’s organ is at risk of being illega-
lly abused. Therefore, it is in the interests of each
individual to prevent death row prisoners from
registering as organ donors.

Organ procurement from executed prisoners
could give rise to a series of social problems,
among which judicial corruption is the most sa-
lient one. In order to increase the potential donor
pool, the courts will authorize the death penalty
in a loose way. In this sense, some capital murder
suspects whose criminal evidences are not very
convincing will be sentenced to death without
further confirmation. In other words, organ
harvesting from executed prisoners may invol-
ve the wrongful use of the death penalty. Death
row prisoners will even be forced to donate their
organs within coercion. Such conflicts of interest
may not only undermine social trust in the inte-
grity of the criminal justice system, but also in
organ procurement programs that rely on citizen
donation(9). Citizens may claim that people who
commit serious crimes should be forced to do-
nate their organs to atone for their crimes(9). In
turn, this will hamper the willingness of ordinary
people to donate their organs and thus limits the
potential donor pool.

Moreover, due to the restrictions on liberty in a
prison environment, it is unlikely that death row
prisoners are truly free to make independent de-
cisions and thus an autonomous informed con-

sent for donation cannot be obtained(29). It is
even difficult for bioethicists to judge whether
the death row prisoners who would like to donate
their organs after execution are due to passive de-
cision-making under great psychological pressure
or autonomous decision-making. Under such an
uncertain condition, it is a preferred action not to
use organs of executed prisoners for transplant.
After stopping the use of executed prisoners for
organ transplants in China, there are an increa-
sing number of the general public who would like
to donate their organs after death. It suggests that
transparent and ethical organ sources could con-
tribute significantly to the development of organ
transplantation in China.

After stopping the use of organ procurement of
executed prisoners, China has achieved great pro-
gresses in organ donations and transplantation.
In 2016, there were 4,080 cases of organ dona-
tions from cadaveric donors, and over 13,000 or-
gan transplants performed, which ranked China
as the second largest organ transplant country
in the world(30). In 2017, 5,135 cases of organ
donations from cadaveric donors were achieved,
and 16,000 organ transplant were conducted,
which increased by about 20% compared to that
of 2016(30). Jeremy Chapman, the former pre-
sident of the Transplantation Society, said there
has been a substantial change in China which has
been going in the right direction(31). Now, organ
transplant programs in China strictly follow the
international ethics guidelines, that is, safeguar-
ding donors’ rights and interests, and ensuring
transparent and equitable organ donation and
allocation of voluntary and free of payment do-
nations(31).

Conclusion

Due to the severe shortage of transplantable or-
gans, the procurement of organs from the execu-
ted prisoners served as an expedient to increase
the organ pool in the past few decades. It should
be admitted that the use of organ procurement
from executed prisoners is full of ethical contro-
versies. It has been condemned by international
societies since its inception. We sincerely appre-
ciate the invaluable suggestions from the interna-
tional community on China’s organ transplants
in past years, which motivates China to meet the
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international ethics standards. In recent years, the
Chinese government and the Ministry of Health
have taken great efforts to regulate and manage
the development of organ transplantation in Chi-
na. To make organ procurement and allocation
fair and transparent, a national organ donation
and allocation system was established in China in
2013. As of January, 2015, China stopped using
executed prisoners as a source of organs for trans-
plants. The “Chinese Mode” of organ donation
and transplantation has been established(32).
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FROM INTENTION TO BEHAVIOR: ANALYTICAL MODEL OF
DOCTOR’S MORAL HAZARD BEHAVIOR-BASED ON PLANNED
BEHAVIOR THEORY

Yaohui Wang', Lina He?, Quanlong Liu?, Xinchun Li*

Abstract: Based on the concept of doctor’s moral hazard behavior and the theoretical model of planned behavior, this paper constructs
a theoretical model of doctor’s moral hazard behavior, and analyzes the main influencing factors of doctor’s moral hazard behavior in
detail, including behavioral attitudes, subjective norms and perceived behavioral control. Combined with the results of questionnaire
survey, this paper uses structural equation model and factor analysis to verify the hypotheses. The results show that in the theoretical
model of doctor’s moral hazard behavior, doctors’ moral risk intentions are affected by three independent variables: behavioral attitudes,
subjective norms and perceived behavioral control. As an intermediary variable, moral risk intentions have a mediating effect on doctors’
moral hazard behavior. All path coeficients meet the requirements, and all assumptions of the model are verified. The theoretical model
of doctor’s moral hazard behavior established in this study can effectively explain the occurrence law of doctor’s moral hazard behavior
and can predict doctor’s moral hazard behavior according to the actual situation of various influencing factors. This provides an effective
theoretical guidance for the next step to better carry out the relevant research on doctor’s moral hazard based on the management
perspective, especially the establishment of prevention and control strategies for doctor’s moral hazard behavior.

Keywords: doctor, moral hazard, behavior analysis, planned behavior theory, structural equation model

De la intencién al comportamiento: modelo analitico del comportamiento de riesgo moral del médico basado en la teoria del
comportamiento planificado

Resumen: Basado en el concepto de comportamiento de riesgo moral del médico y el modelo teérico de comportamiento planificado,
este articulo construye un modelo teérico del comportamiento de riesgo moral del médico y analiza en detalle los principales factores que
influyen en el comportamiento de riesgo moral del médico, incluidas las actitudes conductuales, subjetivas normas y control conductual
percibido. En combinacién con los resultados de la encuesta por cuestionario, este articulo utiliza un modelo de ecuacién estructural
y un andlisis factorial para verificar las hipétesis. Los resultados muestran que en el modelo teérico de la conducta de riesgo moral del
médico, las intenciones de riesgo moral de los médicos se ven afectadas por tres variables independientes: actitudes conductuales, normas
subjetivas y control conductual percibido. Como variable intermedia, las intenciones de riesgo moral tienen un efecto mediador en el
comportamiento de riesgo moral de los médicos. Todos los coeficientes de trayectoria cumplen los requisitos y se verifican todos los
supuestos del modelo. El modelo tedrico del comportamiento de riesgo moral del médico establecido en este estudio puede explicar
eficazmente la ley de ocurrencia del comportamiento de riesgo moral del médico y predecir este comportamiento de acuerdo con la
situacién real de varios factores influyentes. Esto proporciona una gufa tedrica eficaz para el siguiente paso para llevar a cabo mejor
la investigacion relevante sobre el riesgo moral del médico basada en la perspectiva de la gestién, especialmente el establecimiento de
estrategias de prevencién y control para el comportamiento de riesgo moral del médico.

Palabras clave: médico, riesgo moral, andlisis de conducta, teorfa del comportamiento planificado, modelo de ecuacién estructural

Da intengédo ao comportamento: modelo analitico do comportamento moral de risco de médicos baseado na teoria do
comportamento planejado

Resumo: Baseado no conceito de comportamento moral de risco de médicos e o modelo tedrico do comportamento planejado, este artigo
constr6i um modelo tedrico de comportamento de risco moral de médicos e analisa os fatores principais que influenciam o comportamento
moral de risco de médicos em detalhes, incluindo atitudes comportamentais, normas subjetivas e controle comportamental percebido.
Combinado com os resultados de levantamentos com questiondrios, esse artigo usa o modelo de equagio estrutural e andlise fatorial para
verificar as hipéteses. Os resultados mostram que no modelo tedrico do comportamento de risco moral de médicos, as intengoes de risco
moral de médicos sao afetadas por trés varidveis independentes: atitudes comportamentais, normas subjetivas e controle comportamental
percebido. Como uma varidvel intermedidria, inten¢ées de risco moral tem um efeito mediador no comportamento de risco moral
de médicos. Todos os coeficientes de caminho cumprem os requisitos ¢ todas as suposices do modelo sio comprovadas. O modelo
tedrico do comportamento de risco moral de médicos estabelecidos nesse estudo podem efetivamente explicar a lei de ocorréncia do
comportamento de risco moral de médicos e pode predizer o comportamento de risco moral de médicos de acordo com a situagao real
de vdrios fatores de influéncia. Isto fornece um guia tedrico efetivo para os préximos passos para melhor conduzir pesquisas relevantes
sobre risco moral de médicos baseadas na perspectiva de gesto, especialmente o estabelecimento de estratégias de prevencio e controle
para o comportamento de risco moral de médicos.

Palavras chave: médico, risco moral, andlise de comportamento, teoria do comportamento planejado, modelo de equagio estrutural
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1. Introduction

Due to information asymmetry, moral hazard
in medical service is inevitable. Generally spea-
king, the participants of moral hazard relations-
hip include not only the demander, but also the
supplier(7). The moral hazard of doctors leads to
rapid growth of medical expenses in various cou-
ntries. In 1963, Arrow put forward the concept of
moral hazard, which can be applied to the field of
health care. He observed that due to the profes-
sional training of doctors, they can accurately as-
sess the differences in the health status of patients,
and doctors can also create medical demand(2).
For example, doctors can ask patients to undergo
expensive tests. In medical insurance, the moral
hazard of medical service providers is an opportu-
nistic behavior to increase medical costs by using
the information they have under the drive of their
own economic interests.

The theory of information economics shows that
the essence of moral hazard is an opportunistic
behavior. Doctor’s moral hazard is an opportu-
nistic behavior that maximizes self-interest and is
not conducive to patients. Some scholars think
that doctor’s moral hazard is essentially doctor
induced demand. Studies have shown that the
moral hazard in health care is mainly concentra-
ted in drug treatment, hospitalization and patient
examination(3). Evans found that doctors’ moral
hazard is manifested in the examination, drugs
and costs, such as unnecessary or expensive tests,
and expensive or overused drugs(4). Later studies
have shown that overcharging and accepting mo-
ney gifts which are not related to treatment are
also part of doctor’s moral hazard(5,6). Doctors’
moral hazard is mainly caused by information
asymmetry, opportunity and self-rationalization,
which directly leads to the increase of medical
cost. At present, the detailed research on indi-
vidual moral hazard behavior of doctors is still
very limited, and some aspects of moral hazard
behavior have not been studied, such as reducing
standards of surgical indications, doctors’ exces-
sive use of surgical consumables in violation of
treatment principles, and doctors’ malfeasance
in other aspects. This is still a brand new field
that needs to be studied.Because doctors domi-
nate the whole process of medical treatment, the
doctor’s moral hazard is the core part of medi-
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cal ethics. The research on doctor’s moral hazard
and its theoretical model can further promote the
in-depth study of medical ethics, so as to better
implement the relevant requirements of medical
ethics in medical practice.

There are quite a lot of research results on doctor’s
moral hazard. As for the behavior realization of
doctor’s moral hazard, our research team has
done an in-depth and grounded research. There
are six forms of doctor’s moral hazard, including
over examination, over medication, excessive hos-
pitalization, etc.(7). It is generally believed that
the influencing factors of doctor’s moral hazard
are caused by information asymmetry, opportu-
nity and self-rationalization. Mcquade believes
that defensive treatment is a medical service for
doctors’ self-protection, and it does not consi-
der the actual needs of patients(8). Therefore,
self-protection has become a part of the causes
of doctors’ moral hazard. Yousefi et al.(9) propo-
sed that the influencing factors of doctors’ ratio-
nal drug use included living habits, medication
culture, supervision of regulatory agencies and
policies(70). The main influencing factors of me-
dical education were proposed, such as the lack of
medical education guidance, the lack of medical
education guidance (2013) and the lack of medi-
cal education guidance. Mohamadloo et al.(71)
conducted a qualitative study on the main factors
of induced demand in medical prescriptions, and
put forward the influencing factors such as infor-
mation asymmetry, patient expectation, patient
ignorance, doctor’s lack of knowledge, neglect
of patients’ rights, economic stimulus, insurance
company obstacles, reimbursement mechanism,
pharmaceutical enterprise advertising, pharmacy
losses and social interaction(77). Mahmoudi et
al. (2019) studied the influencing factors of in-
duced demand, and put forward the following
aspects: the awareness of service objects, the per-
sonal interests of doctors, the supervision of in-
surance companies, the degree of health care, the
industrialization of health, the quality of experts
and the training quality of service providers.

These studies have explored more about the in-
fluencing factors of doctor’s moral hazard, but
lack of scientific revealing the psychological law
of doctors in the process of moral hazard behavior
based on the doctor’s personal perspective. Only
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by establishing the theoretical model of doctor’s
moral hazard behavior can we put forward more
systematically how to prevent the occurrence
of doctor’s moral hazard in medical practice. In
addition, from the perspective of management,
there is still no good theoretical model that can
explain the influencing factors and interaction
mechanism of doctor’s moral hazard, and esta-
blish the prediction model of doctor’s moral ha-
zard behavior in specific practice environment
from doctor’s individual perspective. Based on the
theory of planned behavior, this paper constructs
a systematic analysis framework of doctor’s moral
hazard intention, doctor’s moral hazard behavior
and its influencing factors, and uses structural
equation model to empirically analyze the factors
influencing doctor’s moral hazard behavior.

2. Theoretical analysis and research hypotheses
2.1 Theoretical analysis

In the 1980s, Ajzen proposed the theory of
behavior (TPB) based on the theory of ratio-
nal action (TRA)(72). This theory assumes
that people are rational individuals. Whether
people engage in a certain behavior is directly
affected by behavioral intentions. The forma-
tion of behavioral intention is determined by
attitudes towards behavior subjects and the
influences of subjective norms. This is a social
cognitive theory aimed at explaining inten-
tional behavior, as shown in figure 1.

Figure 1.
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There are five aspects in the theory of planned
behavior. Firstly, it points out that attitude
refers to the positive or negative feelings of
an individual towards the behavior, and the
attitude formed by the conceptualization of
an individual’s evaluation of the specific be-
havior. Therefore, the components of attitude
are often regarded as a function of individu-
al’s significant belief in the outcome of the
behavior. For example, doctors’ attitude to-
wards moral hazard behavior shows wheth-
er doctors hold reasonable views on moral
hazard behavior. Secondly, subjective norms
refer to the social pressure that individuals
feel about whether to take a specific behavior.
When a hospital implements moral hazard
behavior, affected by the behaviors of hospi-
tals, other doctors, teams and patients, it is
possible that a person’s reaction choice will
be restricted by the environment to a large
extent. Next, perceptual behavioral control
refers to the hindrance reflecting someone’s
past experience and expectation. When an
individual thinks that the more resources and
opportunities he has, the less obstacles he /
she expects, and the stronger his / her con-
trol of behavior will be. Then, the intentions
of behavior refer to individual’s judgment on
the subjective probability of taking a certain
behavior, which reflects the individual’s will-
ingness to take action on a specific behavior.
Finally, the last move refers to the action that
the individual actually takes.

2.2 Research hypotheses

According to the theoretical framework of plan-
ned behavior theory, and combined with the re-
ality of medical industry, this paper will analyze
the influencing factors of doctor’s moral hazard
behavior and put forward the corresponding hy-
potheses.

Doctors are rational individuals. Whether they
carry out moral hazard behavior is directly affec-
ted by their behavior intention, which in turn is
influenced by doctors’ attitude towards moral ha-
zard behavior and subjective norms. There is an
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incentive mechanism behind the doctor’s moral
hazard intention, which represents the doctor’s
plan and effort to implement moral hazard be-
havior. These intentions of doctors play a direct
guiding role in their moral hazard behavior, and a
mediating role in the attitudes, subjective norms,
perceived behavioral control and final actions of
their moral hazard behavior. So, doctors’ moral
hazard behavior intentions are influenced by atti-
tudes, subjective norms and perceived behavioral
control.

Doctor’s attitude refers to the general position
and evaluation of moral hazard behavior, which is
determined by behavior belief and behavior con-
sequence evaluation. Self-rationalization is a pro-
cess in which doctors find excuses for their moral
hazard behaviors, that is, they explain the objec-
tive reasons for their own behaviors, which can-
not be attributed to personal reasons. Therefore,
in the medical service industry, doctors’ attitudes
towards moral hazard can be expressed by rationa-
lization variables. Doctors’ evaluation of the ratio-
nalization level of moral hazard behavior reflects
doctors’ value judgment on the implementation
of moral hazard behavior. The higher the rationa-
lization level is, the more willingly the behavior
will be recognized. Therefore, the doctors will not
be self-restraint. On the contrary, with the lower
rationalization level, this behavior will possibly be
resisted, and the doctors will objectively prevent
the occurrence of this behavior consciously.

Subjective norms in the process of medical service
refer to the tendency of doctors to make standar-
dized diagnosis and treatment behaviors accor-
ding to various guidelines and patient expecta-
tions, including normative beliefs and compliance
motivation. Subjective norm refers to people’s
cognition of the pressure of certain behavior, that
is, the code of conduct formed by people’s beha-
vior standards, expectations, norms and motiva-
tion to comply with these expectations. Doctor’s
moral hazard behavior means that doctors violate
subjective norms, including the disappearance of
normative belief and compliance motivation. On
the other hand, if the hospitals and patients have
lower requirements on doctors’ subjective norms,
it means that doctors have more opportunities to
carry out moral hazard behaviors during practice
process.
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The perceptual behavioral control in medical ser-
vice process refers to the assessment of external
obstacles (such as resources, opportunities, etc.)
and internal difficulties (such as ability, skill, etc.)
in the process of medical service. That is to say,
the stronger the doctor’s ability to implement mo-
ral hazard, the more he can overcome the external
obstacles and internal difficulties. Conversely, the
weaker the ability is, the more difficult it is for
them to overcome the external obstacles and in-
ternal difficuldes.

According to the analysis above, the influencing
factors of doctor’s moral hazard behavior include
the following 5 aspects: behavioral attitudes, sub-
jective norms, perceived behavioral control, inten-
tions and behavior. Here are 5 hypotheses:

Hypothesis 1: Behavioral attitudes have a positive
effect on intention;

Hypothesis 2: Subjective norms have a positive
effect on intention;

Hypothesis 3: Perceptual behavioral control has a
positive effect on intentions;

Hypothesis 4: Perceptual behavior control has a
positive effect on behavior;

Hypothesis 5: Doctors’ moral hazard intentions
have a positive impact on doctor’s moral hazard
behavior.

2.3 Questionnaire design

Based on the related literature of planned beha-
vior theory, the results of relevant research and de-
sign of scales, this study initially designed a Likert
5-point scale with 23 items to measure doctors’
attitudes to moral hazard, subjective norms, per-
ceptual behavior control, intentions and behavior.
In this survey, the interviewees choose an inte-
ger from 1 to 5 according to whether they agree
with the statement or not: Answer 1 means very
disagree, 5 means very agree, and other num-
bers indicate a certain degree of disagreement or
agreement. The measurement of each variable is
composed of about five items. All items of each
variable are summarized and the scale description
is added to form a survey questionnaire.
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2.4 Data collection

In order to improve the efliciency of the survey,
and reduce the error at the same time caused by
cognitive differences among different personnel
when filling in the questionnaire, the paper ques-
tionnaire was issued by holding a meeting in the
survey hospital, through which the necessary ex-
planation and guidance were carried out, so as to
avoid the investigation failure caused by sensitive
problems. After unified interpretation, the medi-
cal staff should fill in the information on the spot
under the premise of voluntary. Based on Mueller
(1997) and Thompson (2000) on the number of
samples, this study expects to collect about 400
qualified and effective questionnaires. Conside-
ring the elimination of unqualified samples, the
number of questionnaires collected should be
more than 400. The original data is obtained by
sorting out the paper questionnaires distributed
on the spot while some questionnaires which are
not filled in and obviously wrong are also elimi-
nated after analysis. The relevant data of the effec-
tive questionnaires are manually input into the
computer one by one, and personnel are arranged
to check to ensure the accuracy of the input data.

3. Reliability and validity test
3.1 Basic information of samples

In this study, gender, age, professional title, po-
sition, education background, hospital level and
hospital nature are selected as main demographic
variables. In this survey, the total sample size re-
aches 4206 cases. From the perspective of gender
distribution, male accounts for 51.5% while fe-
male accounts for 48.5%. So the proportion of
male and female is basically balanced. And from
the perspective of age distribution, 62.41% is
distributed between 25 and 44. Furthermore,
the proportion of the undergraduate and master
is about 70%. The proportion of doctors is rela-
tively small, which is related to the overall low
number of doctors in hospitals at all levels. In all,
the total sample size meets the data requirements
of structural equation model analysis, and other
aspects of data is representative and effective.

3.2 Normal test of sample data

In order to ensure the scientificity of structural
equation model, the sample data should satisty
normal distribution. Skewness and kurtosis tests
are usually used to evaluate the normal distribu-
tion. It is generally believed that if the median
and median of sample data are close, the skew-
ness value is less than 2, and the kurtosis value
is lower than 5(13), then it meets the conditions
of normal distribution. In this study, Spss23.0
was used to analyze the skewness and kurtosis of
the sample data. The absolute value of the skew-
ness of the observed variables was within 0.421,
while the absolute value of kurtosis was within
1.009, which met the requirements of normal
distribution’s skewness value and peak value res-
pectively. Therefore, the data in this paper obey
normal distribution.

3.3 Reliability analysis

In order to ensure the scientific value of this
study, the reliability of measurement should be
evaluated. That is to say, the consistency of mea-
surement results should meet the research requi-
rements. This study mainly tests the construction
reliability, that is, a group of measurable variables
jointly explain the degree of a potential varia-
ble, and reflect an important indicator of inter-
nal consistency. Cronbach’s alpha coeflicient was
used to realize it. The larger the alpha coefficient
is, the higher the reliability of the scale. The re-
sults show that the correlation coefficients of all
items in this study are greater than 0.4, and the
Cronbach’s alpha coefficients of all variables are
greater than 0.7, indicating that the questionnaire
of this study is quite reliable(74).

3.4 Validity analysis

These data show that the measurement items
of each variable, including attitudes, subjective
norms, perceived behavioral control, intentions
and behavior, have achieved satisfactory conver-
gence validity in statistical analysis. The specific
values and the structural validity test results of all
variables are shown in table 1.

As shown in relevant literature, we can use any of
the three relationships to judge the discriminant
validity of latent variables: interval estimation
method of correlation relationship, comparison
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Table 1: Variable convergence validity test

Variables Measurement Factor Cronbach’s rho_A Composite Average extraction
items load Alpha reliability variation (AVE)

Behavioral R1 0.91 0.95 0.951 0.96 0.799
attitudes R2 0.897
R3 0.869
R4 0.882
R5 0.901
R6 0.903

Subjective o1 0.93 0.935 0.936 0.953 0.836

norms 03 0.91

06 0.901
o7 0.917

Perceived Al 0.889 0.854 0.855 0.912 0.775
behavioral A2 0.867

control

A3 0.884

Intentions I1 0.877 0.916 0.92 0.934 0.704
12 0.813
13 0.818
14 0.796
I5 0.844
16 0.883

Behavior Bl 0.859 0.911 0.914 0.931 0.691
B2 0.824
B3 0.785
B4 0.844
B5 0.819
B6 0.855

method of competitive model and comparison
method of average variation extraction amount
and square of correlation coefficient. In this pa-
per, the discrimination validity of potential va-
riables was evaluated by comparing the average
variance extraction and the square of correlation
coefhicients for each variable of doctor’s moral
hazard, including behavioral attitudes, subjective
norms, perceived behavioral control, intentions
and behavior.

In table 2, the diagonal element represents the
average variation extraction amount of the la-
tent variable, and the non-diagonal element re-
presents the square of the correlation coefficient
of the latent variable. The discriminant validity
of latent variables was determined by using the
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mean value of variation extraction of any two la-
tent variables greater than the square of correla-
tion coefficient(75). As shown in the table above,
the calculation results of each latent variable meet
the judgment criteria, indicating that the discri-
minant validity of latent variables is very ideal.

4. Structural equation model analysis

Based on the analysis above, in order to express
the research hypotheses and their results more
intuitively, this paper analyzed and summarized
test results of the research hypotheses, path re-
lationship coefficient, t value and p value in the
main effect model. The relevant results are shown

in table 3.

Empirical data show that each hypothesis’ test
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results in the main effect model have been veri-
fied. Behavioral attitudes, subjective norms and
perceived behavioral control variables have po-
sitive effects on doctors’ moral hazard intention
variables, and the positive influence of intention
variables on behavioral variables has also been ve-
rified. In addition, perceptual behavioral control
variables directly affect behavior variables, with
path coeflicient reaching 0.514, indicating that
the direct effect is significant.

Through the empirical verification above, in order
to understand the occurrence mechanism model
of doctor’s moral hazard behavior better, the main
effect model validation results are analyzed below.

Firstly, the more obvious the attitude is, the
stronger the intentions are. For example, doctors
should carry out moral hazard behavior in the
process of practice. Higher degree of rationaliza-
tion means that doctors regard this behavior as
the most normal behavior, which will objectively
promote the occurrence of this behavior, at least
will lower their desire and requirement of self-
restraint. The more the doctors accept their moral
hazard behavior, the more likely it is for them to
form the intentions of moral hazard behavior and
further implement moral hazard behavior.

Table 2 Variable convergence validity test

Next, the lower the degree of subjective norms
is, the stronger the doctor’s intention. Doctor’s
moral hazard behavior means doctors’ violation
of subjective norms, including the decline of nor-
mative belief and compliance motivation. On
the other hand, if the hospitals and patients have
lower requirements on doctors’ subjective norms,
it means that doctors have more opportunities to
carry out moral hazard behaviors in the practice
process.

Then, if the perceived behavioral control is stron-
ger, the resistance of doctors to implement beha-
vior will be lower the intention will be stronger,
which makes doctors feel easy to implement mo-
ral hazard behavior, and there is no difficulty and
challenge at all. As a result, doctors will behave
more frequently. So, the strength of perceived be-
havioral control can directly affect doctors” moral
hazard behavior.

Finally, from the perspective of support, doctor’s
moral hazard intentions can positively affect their
moral hazard behavior. In the absence of regula-
tory factors, the stronger the doctors™ intentions
of moral hazard are, the higher the probability of
moral hazard behavior will be. According to TPB
theory, intentions have a direct impact on beha-
vior. In the main model of the occurrence mecha-

Behavioral Subjective Perceived behavioral Intentions Behavior
attitudes norms control
Behavioral Attitude 0.894
Subjective norms 0.881 0.839
Perceived behavioral control 0.832 0.902 0.914
Intentions 0.829 0.859 0.839 0.88
Behavior 0.774 0.734 0.76 0.764 0.832
Table 3 Test results in main effect model
Patl:or:flgziicéiihip t P Test results
Behavioral Attitude -> Intentions 0.292 8.322 0.000 Supportive
Subjective norms -> Intentions 0.363 9.168 0.000 Supportive
Perceived behavioral control ->Intentions 0.140 3.864 0.000 | Supportive
Intentions -> Behavior 0.292 5.394 0.000 Supportive
Perceived behavioral control -> Behavior 0.514 9.907 0.000 Supportive
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nism of doctor’s moral hazard, doctors form mo-
ral hazard intentions under the action of three va-
riables: behavior attitudes, subjective norms and
perceived behavioral control. Furthermore, they
will implement related moral hazard behavior on
the basis of this intention. Combined with the
analysis above, this empirical study demonstrates
the rationality of the main effect model.

In conclusion, the hypotheses of influencing fac-
tors and interaction mechanism of doctor’s moral
hazard have been verified by this empirical study.
The hypotheses about the mechanism of doctor’s
moral hazard proposed in this paper based on the
theory of planned behavior have also been veri-

fied.
5. Conclusions

Based on the theoretical framework of autono-
mous motivation and planned behavior, this pa-
per analyzes the influencing factors and mecha-
nism of doctor’s moral hazard behaviors, and puts
forward relevant research hypotheses. Combined
with the effective investigation of 428 medical
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staff, the following conclusions can be obtained:
(1) doctors’ moral hazard intentions are formed
under the joint action of behavioral attitudes,
subjective norms and perceived behavioral con-
trol; (2) doctor’s moral hazard intention is a me-
diator variable, which plays an intermediary role
in the mechanism of doctor’s moral hazard beha-
vior; (3) doctor’s moral hazard behavior is based
on the specific characteristics of doctors them-
selves, and is formed under the combination of
practice environment, behavioral attitudes, sub-
jective norms, perceived behavioral control and
intentions.

Studies have confirmed the effectiveness of the
planned behavior theory in explaining doctors’
moral hazard behavior. The occurrence mecha-
nism model of doctor’s moral hazard is a power-
ful model, which can effectively explain the in-
fluencing factors and interaction relationship of
doctor’s moral hazard behavior. It can provide
effective theoretical guidance on relevant research
of doctor’s moral hazard behavior, especially on
how to establish prevention and control strategy
of doctor’s moral hazard models.
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Autoexperimentacién y bioética

GLASER, H.
Medicina Dramdtica. Experimentos heroicos de los médicos.
Luis de Caralt, Barcelona, 1962.

Fernando Lolas Stepke'

El subtitulo de este libro indica su contenido. Se trata de recordar y comentar aquellos ejemplos de
autoexperimentacién conocidos, en los cuales personas, a menudo médicos, se sometieron voluntaria-
mente a condiciones peligrosas.

Las motivaciones fueron varias. Probar una hipétesis, reconocimiento, auténtico deseo de obtener co-
nocimientos, imposibilidad de contar con voluntarios para experimentar o, simplemente, curiosidad.

Por cierto, tanto en esta condicién como en las investigaciones con sujetos humanos vale la pregunta
de los riesgos y su justificacién moral. En algtin caso se podria presumir riesgosa inconsciencia o afin
de autodestruccion, equivalente a un intento de suicidio. En cualquier caso, la autoexperimentacién
riesgosa requiere un andlisis desde el punto de vista moral. Es obvio que a los ejemplos mencionados
en este libro deben sumarse muchos otros, anénimos, de los que no quedé registro escrito. Por otra
parte, considerando la literatura médica de hoy, con su cldsico “paper” mondtono, serfa muy dificil que
experiencias personales fueran admitidas como publicaciones cientificas.

De los casos no se extraen principios generales como para hacer de esta experimentacién un método.
Algunos ejemplos muestran gran minuciosidad, como el de Santorio Santorio quien, durante afos,
registré sus alimentos y sus evacuaciones pesando su cuerpo. O los protocolos de los descubridores del
4cido lisérgico, que escribieron detalladamente sobre sus experiencias. En otros casos se traté de actos
arriesgados sin adecuada planificacién, inspirados por el deseo de probar un punto. Un clésico es el de
Max Pettenkofer, quien tragé un cultivo de bacilos del célera para demostrar que el agente patdgeno
no siempre provoca enfermedad y que ésta es el resultado de un complejo juego de multiples factores.

Algunos ejemplos son considerados heroicas intervenciones que ayudaron al progreso médico. Werner
Forsmann, introduciéndose un catéter hasta el corazén, impresiona por lo deliberado del intento. Su
técnica ingresaria al conjunto de procedimientos médicos. Los casos de Walter Reed y Carrién, ino-
culdndose fiebre amarilla y bartonelosis, son recordados como heroicos. El primero se salvd, no asi su
colaborador Lezar, pero el segundo murié por la verruga peruana.

El caso de Hannes Lindemann es excepcional no solamente desde el punto de vista médico. Cruzar
el océano en un bote y estar aislado durante varias semanas permite recoger valiosas indicaciones para
vuelos espaciales, situaciones de aislamiento o naufragios. Demuestra no solamente audacia sino tam-
bién resiliencia, habilidad y capacidad psicolégica para afrontar la soledad. Aunque con diferencias,
el caso de Lindbergh es semejante, aunque en éste predomina también el aspecto técnico de su avidn.

John Hunter, un hombre ilustre en la medicina inglesa, intentando demostrar que la gonorrea y la
sifilis son una misma enfermedad, se inoculé material de una persona que lamentablemente padecia
de ambas enfermedades, las que contrajo. De modo que el experimento confirmé un error. Mucho
tiempo después se probé la independencia de sifilis, gonorrea y chancro blando.

! Profesor Titular y director del Centro Interdisciplinario de Estudios en Bioética, Universidad de Chile. Investigador, Universidad Central
de Chile. ORCID: https://orcid.org/0000-0002-9684-2725
Correspondencia: flolas@uchile.cl
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En el campo de la nutricidn, la autoexperimentacién ha sido frecuente, con resultados a veces graves.
Purkinje, probando diversas dietas o ayunando. Otros investigadores, examinando los efectos de las
carencias para determinar avitaminosis. En conjunto, tanto o mds arriesgadas experiencias que las de
quienes ingirieron drogas cuyos efectos no estaban completamente dilucidados.

Este libro es una coleccién de casos. Un anecdotario. Poco reflexiona el autor sobre motivaciones,
consideraciones morales o importancia de esta fuente de informaciones para el “corpus” de la medici-
na. Aparte de decir que muchas de estas personas fueron mdrtires o héroes, queda al lector la tarea de
reflexionar y saber que, en los hechos, casi toda la practica médica es un ejercicio en toma de riesgos.
Cuando un médico se acerca a un enfermo infectado no solamente se pone en riesgo personal. Tam-
bién su familia queda expuesta. La medicina en tiempos de pandemias y epidemias es de suyo riesgosa.
No solamente para los médicos sino para todo el personal sanitario. De alli a tomar riesgos extraordi-
narios, adicionales a los propios de la profesion, hay un acto de voluntad especial que merece examen.
:Debieran prohibirse tales actos? ;Es siempre alguien duefio de su propio cuerpo y mente cuando, de
resultas de tales actos, otros pudieran sufrir perjuicio?

En los tiempos que corren, deberia retomarse esta veta autobiografica de la tarea cientifica. Sin duda,
los informes no siempre estardn acordes con la retérica del trabajo cientifico “de corriente principal”,
pero sin duda enriquecerian el acervo de los lectores. Quien mds, quien menos, aparte de los principios
generales del oficio, tiene con éste una relacién personal. La autoexperimentacién es ubicua y debiera
ser norma su protocolozacién por parte de observadores entrenados y acuciosos.
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Antropologia y bioética

HAYS, H.R.
Del mono al dngel (From ape to angel).
Luis de Caralt, Barcelona, 1965. 482 pégs.

Fernando Lolas Stepke'

La versién original de este libro, en inglés, se publicé en 1958. Presenta una amena historia de la an-
tropologia social actualizada al momento de su aparicién, mientras los antrop6logos eran llamados a
contribuir al entendimiento intercultural tras las contiendas bélicas y a validar sus aportaciones pric-
ticas en la sociedad norteamericana.

Resefar esta obra no significa que sea la mejor historia de la antropologia social. Tampoco que sus con-
tenidos sean por entero actuales. Brinda un pre-texto para comentar puntos relevantes que no suelen
aparecer en las adocenadas presentaciones sobre bioética del ambiente latinoamericano, especialmente
el que dice adoptar una postura “profunda” y antiimperialista. Aunque esta argumentacion ya suena
periclitada, monétona y vacia, quienes la difundieron en el pasado, politizando el discurso bioético
con fines no académicos, se confinaron al cémodo espacio de la consigna y el cliché, y no produjeron
aportaciones dignas de mencién.

Lo primero que destaca en esta historia es el origen de la disciplina que luego se llamaria “antropologia
social”. Sin duda fueron los relatos de navegantes y exploradores en contacto con pueblos descono-
cidos, por definicién primitivos, los que estimularon el interés de los europeos. Interés complejo, del
cual extrae cada intérprete lo que mds conviene a su propio relato. Es creible el anhelo de difundir
la fe cristiana. Algunos misioneros han de haber sido sinceros. Mds creible el deseo de riquezas y la
explotacién de grupos humanos pasibles de ser sojuzgados. Sin duda, la extraneza al comprobar que la
humanidad incluia a sujetos hasta ese momento desconocidos, cuya condicién humana podia ser ob-
jetada considerando sus comportamientos. La famosa contienda entre los sacerdotes Septlveda y Las
Casas, entre otros asuntos, discutié si los indigenas tienen alma o no. Debate ya producido en relacién
a la mujer en la Europa medieval.

Con justicia empieza este libro reconociendo a los exploradores, especialmente Bougainville y Cook,
un papel en estimular la imaginacién europea sobre la rareza de unos habitantes con apariencia huma-
na, cuyas costumbres merecian asombro y, en algunos casos, correcciéon. La actitud misionera no fue
solamente patrimonio de las iglesias ni puro asunto de religién. Fue también soberbia afirmacién de
la superioridad del europeo blanco, cuya moral, costumbres y pricticas sociales debian ensefiorearse
de toda la tierra.

En esta historia, jalonada por los nombres de personas que convertieron excentricidades de viajeros en
una disciplina formal, surge una conclusién. Todos los objetos, pricticas y modos de vivir se resumen
en un mapa de relaciones y de formas de vida que separan a los seres humanos de otros animales. Si
bien las hormigas y las abejas tienen sociedades, solamente los bipedos humanos tienen cultura. Y aun-
que no sean conscientes de su existencia, pues lo tltimo que veria un pez serfa el agua, esta humaniza-
cién del ambiente es consustancial a su existencia. Como dicen muchos, no hay “naturaleza humana”
sino historia humana, realizaciones humanas. Si eso “artificializa” 0 no una pretendida naturaleza es
materia de discusiones interminables. Todavia hay quienes piensan que la inseminacién “artificial” no
tiene nada de “natural”, cuando es producto de la mente y el trabajo humanos.

! Profesor Titular y director del Centro Interdisciplinario de Estudios en Bioética, Universidad de Chile. Investigador, Universidad Central
de Chile. ORCID: https://orcid.org/0000-0002-9684-2725
Correspondencia: flolas@uchile.cl
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La cultura es el sujeto de estudio que lentamente se consolida en el trabajo de los pioneros y al que se
llega mediante indagaciones detalladas y especializadas. Objetos fabricados, sistemas de parentesco,
ritos, lingiiistica, palabras, costumbres, todo muestra semejanzas, analogias, homologias, diferencias,
incomprensibles mutaciones y permanencias. Los relatos que se construyen sobre el pasado varfan en-
tre considerar si existié la horda primitiva promiscua, si hubo un matriarcado en algunas sociedades,
si existié la muerte ritual del jefe-padre, si los tabues y los totems fueron positivos o negativos. Como
en toda disciplina naciente, este libro documenta los relatos y las invenciones reconstructivas que hi-
cieron de la antropologia tanto un género literario como un conjunto de “escuelas”, definidas segtin
preferencias interpretativas y valores tanto cognoscitivos como estéticos. Asi han nacido y evolucionado
otras “ciencias sociales”, en contactos atedricos con temas e intentando semejarse, por método y objeto,
a las “verdaderas” ciencias de la naturaleza. El tema de la “cientificidad” se basa en replicar las pricticas
metddicas que aseguran certidumbres contrastables con una comunidad experta. Ademds, debe crear
cohortes de estudiantes que afirmen, perfeccionen y difundan el discurso “ortodoxo” de la disciplina,
y renueven sus modelos segtin sutiles equilibrios entre disensiones y acuerdos. La inestabilidad para-
digmdtica, evidente en las ciencias “duras”, tiene tanto en las humanidades clésicas como en las nuevas
humanidades’(ciencias sociales, humanas, culturales) raices muy profundas. En ellas, el cambio de pers-
pectiva es constitutivo de su estatuto epistemoldgico; reconocen explicitamente la impronta histérica
que subyace a todo proceso de comprension e interpretacion.

He ahi otro elemento digno de discusién. Las ciencias humanas o sociales se basan en la accion humana
(asf lo dictaminé Talcott Parsons, quien propuso una teoria general de la accién); esta accién se traduce
en modos de vivir y actuar que son las culturas. El contexto histérico determina las percepciones. El
pensamiento cientifico —lo dijo Durkheim— es la forma mds pura de pensamiento religioso por sus
aspiraciones de objetividad y universalidad. Pero tanto su objeto como su forma cambian a tenor de
los movimientos societarios en cualquier aspecto de la cultura. El dios de la tecnologia moderna no es
el dios de las comunidades agrarias. Esto, en forma simple, significa que la naturaleza humana y sus
creaciones son, de cabo a rabo, historia y cambio, paradigmas fugaces, insatisfaccién e incompletitud
de proyectos. Dar cauce a la historia, o interpretarla como un todo con direccién y propésito, son
tareas inacabables e infinitas, base de toda utopia.

El libro de Hays también se detiene a considerar otras ciencias humanas que parecen compartir objeto
con la antropologfa. La psicologia, la sociologia, la paleontologia, la arqueologia, con reservas el psicoa-
ndlisis, por no hablar de otras disciplinas como la epidemiologia, la medicina o la estadistica, forman
el plexo discursivo, el “tejido” del cual se aisla un “objeto disciplinario” central. Esta constitucién del
objeto es mds exitosa en algunos casos que en otros. Por ejemplo, en psicologia siguen existiendo es-
cuelas que propugnan un cerebro sin mente o una mente sin cerebro, aunque no con la intensidad de
hace decenios. Aunque no haya acuerdos epistémicos, siempre los hay sobre profesionalizacién; aqui
interviene la demanda social que configura un servicio. El caso de la psicologia es interesante. De ser
auxiliar de la medicina y la pedagogia logra constituir un “dmbito de eficacia social” que asegura su
existencia: responde a necesidades o deseos que justifican pago en prestigio, dinero o poder.

Una postura desaprensiva podria afirmar que todos estos “departamentos” de la preocupacién por el
ser humano presentan solamente matices metddicos y que sus diferenciaciones dependen solo de los
usos del conocimiento. Eso es comprensible, aunque significara un retroceso al periodo de las filosoffas
inclusivas. Aun Comte y Durkheim podrian catalogarse de polifacéticos escritores, verdaderos poligra-
fos, fuera de clasificaciones debidas a la divisién del trabajo. Es conveniente observar que las distancias
y los antagonismos son mds marcados en la esfera de la profesionalizacién que en la académica.

En relacién a las diferencias tedricas entre escuelas antropoldgicas, las tradiciones permiten identificar
posturas bésicas. Sin duda, hay un antes y un después en relacién a la hipétesis darwiniana. Por ende,
después de absorber la teorfa de la evolucién cambia la interpretacién de los hechos, que vienen a ser
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considerados eslabones en una cadena histdrica y se establecen paralelos entre la evolucién biolégica y
la evolucién cultural.

En presencia de costumbres y productos semejantes en zonas geograficas separadas se plantea de la
pregunta de si son creados por evolucién local o importados de otras regiones. Las escuelas difusio-
nistas proponen que, en algunos casos, no hubo creacién simultinea o invenciones en paralelo, sino
simplemente copia, imitacién y adaptacién.

Cuando la sociedad para a ser objeto de estudio, con Durkheim principalmente, se establece otra
forma de concebir las cuestiones. Asi, se admite una suerte de conciencia colectiva dando forma a
las tradiciones y los usos, lo que plantea la pregunta por la funcién de cada objeto o institucién en
la economia social. Este funcionalismo, ejemplificado por la obra de Bronislaw Malinowski y otros
autores, es de gran importancia para entender el origen y persistencia de costumbres que desafian la
comprensién del observador.

Las aportaciones de la reflexién filoséfica (parte de la cual es herencia cultural) y los conceptos del psi-
coandlisis o la teorfa de la Gestalt aplicados a la interpretacion antropoldgica, abren un infinito abanico
de variantes que, sin duda, constituye el atractivo de este campo.

Si se piensa en el discurso bioético en términos antropoldgicos y se pregunta por sus variantes geografi-
cas (o, mejor, geopoliticas) hay que responder varias preguntas. Cuando se importa el principialismo
norteamericano a Latinoamérica tal vez estemos en presencia de una difusién que puede favorecer o
inhibir el pensamiento local. La misma palabra “bioética”, creada en al menos tres contextos distintos
(Jahr, Potter, Hellegers son sus representantes), probablemente cumplié funciones distintas y satisfizo
necesidades diferentes en cada uno de ellos. La misma contextura dialégica que solemos atribuirle es
incomprensible sin una idea democratizante de trasfondo que valora mds los consensos que las dispo-
siciones autoritarias. Un comité de ética es una institucién social y adquiere caracteristicas y dindmicas
diferentes en culturas diferentes. Es una plausible hipétesis que merece estudio. Al copiar précticas
fordneas se importan soluciones a problemas fordneos, como ya hicimos notar alguna vez, observando
que muchas veces en América Latina hemos importado “soluciones que andan en busca de problemas”.
Eso ocurre no solamente con instituciones. También recuerdo como, cuando trabajaba en el labora-
torio, un nuevo equipo nos hacia producir investigaciones que eran inesperadas e inéditas, pero no
necesariamente derivaban de lo que habfamos estado haciendo.

Estos “injertos” intelectuales pueden ser buenos o malos, inducir cambios o producir vacuidades, pero
merecen estudio. Y al esnobismo de lo importado o el orgullo de lo local hay que asignarles justo papel
en la constitucién de una bioética de cuno propio. Si es que eso es necesario.

En sintesis, el aporte de la antropologia social debe ser mejor incorporado a los estudios y la practica en
bioética. Primero, para precisar origenes y resultados, segundo para situarlos en sus contextos culturales
adecuados, tercero para desterrar de una vez esa curiosa sensacién de mesianismo renovador con que
cada nuevo recién llegado al uso de la palabra cree inventar trivialidades.
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Vale la pena consignar la existencia de esta antologia de textos, cuidadosamente seleccionados por José
Alberto Mainetti, quien ha dedicado su vida a la compleja interfaz entre medicina y pensamiento filo-
s6fico. Reconocemos en él a uno de los pioneros del discurso bioético en Latinoamérica, con su trabajo
incansable en la Universidad de la Plata, su estimulante influjo sobre decenas de discipulos y su labor
editorial. Quirdn ha sido una revista de doble faz; se publicaron en ella contribuciones estrictamente
médicas, poemas, notas mitoldgicas, ensayos, en una libertad retérica que raramente se encuentra. La
fertilizacién cruzada, ejemplificada en esta publicacién, debe sin duda celebrarse.

Este texto retine fragmentos de obras que sirven para el co-mentario. Esto es, para el pensar de con-
suno, para estimular la opinién. Todas traducidas al castellano, con notas aclaratorias.

Llamar la atencidn a este valioso material permite multiplicar su eficacia.

! Profesor Titular y director del Centro Interdisciplinario de Estudios en Bioética, Universidad de Chile. Investigador, Universidad Central
de Chile. ORCID: https://orcid.org/0000-0002-9684-2725
Correspondencia: flolas@uchile.cl
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TIMMERMANN, C.
Social Justice and Agricultural Innovation.
Springer, New York-Heidelberg, 2020.

Fernando Lolas Stepke'

Este libro, producido mientras el autor fue parte del Centro Interdisciplinario de Estudios en Bioética
de la Universidad de Chile, como becario posdoctoral de la Comisién Nacional de Investigacién Cien-
tifica y Tecnoldgica (CONICYT, Chile), presenta una amplia perspectiva sobre la innovacién tecno-
l6gica y sus estrechas relaciones con temas como los principios de la propiedad intelectual y diferentes
teorfas de la justicia. Se concentra en el campo de la innovacién agricola, un tema de profundo interés
desde el punto de vista de las politicas publicas y la ética social.

Entre sus numerosos aportes, sustanciados por una amplia bibliografia y una lectura atenta de las con-
tribuciones mds relevantes en el campo filoséfico, sobresale su teorizacion sobre seis formas de justicia
que deben analizarse en relacién con el tema de la produccién agricola, la introduccién de innovacio-
nes comercializables y la investigacién que abre fronteras. Sus implicaciones para la formulacién de
politicas publicas con contenido y trasfondo social son especialmente relevantes cuando se considera
que generaciones de estudiosos e investigadores pueden ser formados atendiendo a las consideraciones
aqui expuestas.

El libro estd escrito en un estilo sobrio y sus afirmaciones, algunas polémicas, merecen atenta consi-
deracién desde el punto de vista bioético. No debe olvidarse que una de las vertientes mds sélidas del
discurso bioético, manifiesta ya en los pioneros Jahr y Potter, se refiere precisamente a las relaciones de
la actividad humana y la bidsfera. Estas relaciones, en su dimensién crucial de produccién de alimen-
tos, encuentran en esta obra una renovada mirada, de interés tanto para filésofos como para estudiosos
de las ciencias agronémicas y la biologia en general.

! Profesor Titular y director del Centro Interdisciplinario de Estudios en Bioética, Universidad de Chile. Investigador, Universidad Central
de Chile. ORCID: https://orcid.org/0000-0002-9684-2725
Correspondencia: flolas@uchile.cl
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En plena cuarentena, Daniel Loewe se sumergié en la intensa labor de escribir un libro sobre “Etica y
coronavirus”, y con un laudable esfuerzo logré completarlo y publicarlo antes que termine el confina-
miento en la capital chilena.

El libro, que hubiera sido mds apropiadamente titulado Filosofia y coronavirus, consta de una larga in-
troduccién y cinco capitulos adicionales. Mds que un ensayo sobre los principales lineamientos para la
ética de la medicina, Daniel Loewe contextualiza la actual pandemia de COVID-19 en relacién con lo
amplio de la tradicidn filoséfica occidental, embarcando la historia de la filosofia, la filosofia politica, la
teoria del Derecho, la filosoffa de las religiones y algunos aspectos de la filosofia de la ciencia.

La introduccién ofrece unos breves relatos sobre las pandemias mds emblemadticas de la historia del
mundo occidental y su recepcion en la literatura, filosoffa y teologfa. El primer capitulo, que recomen-
darfa leer a manera de conclusién, examina la relacién entre un ser omnipotente y las catdstrofes, con
un énfasis especial en las capacidades de intervencion divinas y el determinismo. El segundo capitulo,
“Libertad y coronavirus”, discute en relacién con el liberalismo politico las libertades individuales y la
autoridad que tiene y deberia tener el Estado de establecer medidas restrictivas para proteger la salud y
limitar la propagacién del virus. Este capitulo apela a optar por la intervencién menos restrictiva a las
libertades individuales. En el tercer capitulo —“Coronavirus y utilidad”— el autor ofrece una extensa
introduccidn a las bases del utilitarismo, para as facilitar al lector una mejor comprensién de las politi-
cas de salud publica que buscan aumentar la felicidad y ofrecer los mejores resultados con los menores
costos. Estas mismas reflexiones ayudan a comprender el principio de proporcionalidad aplicado a las
politicas de proteccién de la salud, en contraste con los bienes que se sacrifican o ponen en riesgo con
estas intervenciones. El cuarto capitulo, “Deberes y coronavirus”, resume los principales principios de
una ética basada en el pensamiento del filésofo Immanuel Kant, concentridndose en el famoso imperati-
vo de jamds usar a una persona como un medio y su aplicacién a diferentes obligaciones individuales y
politicas publicas. Como conclusidn, el quinto capitulo invita a los lectores a reconsiderar nuestra actual
forma de relacionarnos con el medioambiente, en especial en la forma en que tratamos a los animales,
y los peligros que este trato conlleva para la salud publica y también nuestro desarrollo moral. Estas
consideraciones se han vuelto ain mds importantes ahora, en que la evidencia cientifica sugiere que el
fuerte vinculo entre la destruccién ambiental y la generacién de enfermedades con potencial pandémico
aumenta ridpidamente.

A lo largo de la obra, el autor muestra sus amplios conocimientos de la filosofia politica rawlsiana y la
historia de filosofia. La influencia de dos de sus principales campos de investigacién, la neuroética y la
ética del cambio climdtico, son notables y, en especial, los aportes de la perspectiva de la neuroética son
muy oportunos e interesantes de leer.

Una critica al libro debe comenzar reconociendo la verdadera hazafia que realizé Daniel Loewe al com-
pletar esta obra en un tiempo récord. Ofrecernos un libro completo en tan poco tiempo tuvo el costo
de que en algunas secciones el autor se desvia de la argumentacién principal y, después de una larga

! Centro Interdisciplinario de Estudios en Bioética, Universidad de Chile. Chile. ORCID: https://orcid.org/0000-0001-7935-2823
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introduccién a las bases filoséficas, uno desearfa una discusién mds extensa sobre su relevancia para
confrontar como individuos y sociedad la COVID-19. En general, esto es un problema que el autor,
contando con mds tiempo, hubiera podido evitar.

El mayor aporte del libro a la discusion bioética es su andlisis de la problemadtica de establecer cuaren-
tenas. El autor se opone rigurosamente a la simplificacién de un debate publico que se ha concentrado
en la pregunta de si hay que proteger la economia o las vidas. A lo largo del libro muestra que tal reduc-
cién es insostenible desde la perspectiva filoséfica. Las intervenciones para frenar la propagacién de la
COVID-19 deben ser evaluadas bajo los principios de proporcionalidad, ser razonables, no permitir la
discriminacién arbitraria, ser las menos restrictivas para las libertades ciudadanas y respetar la privaci-
dad. Tal como sostiene el autor, se han violado todos estos principios para contener la actual pandemia.
Loewe muestra, con claros ejemplos, que el ideal de salvar vidas no se sigue de forma consecuente; por
ejemplo, cuando se trata de hacer esfuerzos similares al reducir los nimeros de accidentes de trifico y no
se hacen sacrificios de la misma proporcién a la actual para mejorar el sistema de salud publica. Después
de que fue escrito el libro (fines de mayo), nos hemos enterado de que el criterio de trabajo esencial
ha sido masivamente abusado en la capital chilena al otorgar permisos especiales, dando privilegios a
algunos sin una justificacién razonable. Aln no sabemos el precio que pagaremos por haber renunciado
(voluntariamente o no) a limitar la difusién de nuestros datos y a permitir nuevas formas de rastreo. El
intento de salvar vidas a toda costa durante la pandemia no significa que esto siempre prevenga un sa-
crificio atin mayor de vidas y libertades en el futuro, o que optando por otras estrategias no hubiéramos
llegado a un mayor aumento de niimero, calidad y extensién de vidas a largo plazo.
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El titulo original de esta obra, en alemén, es TECHNIK, Eine Geschichte Ihrer Probleme. Fue publicada
por la editorial Karl Alber, de Freiburg im Breisgrau, en 1954, como parte de una valiosa coleccién
denominada Orbis Academicus.

El titulo original refleja con mayor fidelidad el sentido de este libro. Se trata, no de una narracién sino
de una compilacién de fuentes originales. Hay documentos de todas las épocas histéricas, breve pero
solidamente comentados, que sitdan cada fuente textual en su contexto histérico, permitiendo com-
parar evoluciones y relacionar lo que ocurrié y ocurre en el campo de las técnicas con otros aspectos y
dimensiones de la vida social.

Su autor fue durante largos afios un erudito colaborador del Deutsches Museum en Miinchen y este
libro ha merecido numerosas reediciones, lo que prueba su vigencia y valor. Vivi6 entre 1904 y 1983.

La primera impresién es que se hace justicia a los inventores y artesanos de la Antigiiedad y la Edad
Media por artefactos y propuestas que asombran por lo que hoy se ve en potencialidades, pero que en
su momento no se incorporaron al acervo comunitario. La conclusién es que no basta tener ideas, aun
cuando sean Utiles, si el momento histérico no es propicio. Esto significa, en el fondo, que la técnica
y la tecnologia, como su “razén de ser” y justificacion, no existen aisladas. Y tan importante como la
fundamentacién del uso es la justificacién de su desarrollo. Por ende, el trasfondo antropolégico y
moral de las invenciones.

De las numerosas fuentes recogidas, siguiendo el desarrollo histérico, se colige que no siempre las
técnicas son simples aplicaciones de una ciencia abstracta que se desarrollara antes. De hecho, muchas
veces las técnicas anteceden a la investigacién cientifica, como expresa el adagio “7ools shape thought”.
Las herramientas determinan el pensamiento. Baste para afirmarlo que la invencién de lentes potentes
antecedié a toda posibilidad de descubrir el mundo sideral y el mundo de lo muy pequefio. La astro-
nomia se consolidé mds alld de su cardcter especulativo y nacié la bacteriologfa gracias al refinamiento
que alcanzaron los artefactos 6pticos.

El desarrollo de la técnica en sus aplicaciones masivas desembocd, como es sabido, en cambios sociales
profundos. No todos fueron felices. Las mdquinas de vapor inglesas crearon la revolucién industrial
del siglo XIX, pero también la explotacién y la miseria de las clases trabajadoras. El desarrollo del
transporte incrementd la conectividad humana pero también aceleré la propagacion de enfermedades
y facilit6 las guerras. No ha existido invencién con efectos profundos que no haya sido recibida con
desconfianza, por una parte, y con optimismo, por otra. En ocasiones no se anticiparon las consecuen-
cias nefastas de la innovacidn.

Todo ello estd documentado en este libro con fuentes originales, que incluyen tratados de autores anti-
guos, medievales y modernos, y extensas citas de pensadores que reflexionaron sobre las implicaciones
filos6ficas del progreso técnico. De la lectura de esta obra antolégica, matizada quizd con algunos datos
biograficos de los inventores, pueden deducirse importantes lecciones de ética social.

! Profesor Titular y director del Centro Interdisciplinario de Estudios en Bioética, Universidad de Chile. Investigador, Universidad Central
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