Tom L. Beauchamp, especialista en bioética:
» T . :

Nadie niega tu derecho a decidir la vida o la
muerte en algunas circunstancias”

No le gusta el término “eutanasia”, prefiere referirse al derecho a morir;
en el caso del aborto piensa que la decision se deberia tomar entre el
médico y su paciente; y en cuanto a la experimentacion en humanos, la

justifica porque permite el avance de la investigacion cientifica.
Miércoles, 25 de marzo de 2015 a las 10:04

El equilibrio de los principios éticos de la biomedicina
—Basado en su libro “Principios de la ética biomédica”, épodria explicar como es posible
equilibrar el principio de respecto por la autonomia y el principio de justicia?

—EI concepto de autonomia —que es basicamente el concepto de autogobierno— es la habilidad de
regir tu vida de acuerdo a tus deseos y preferencias, en vez de ser gobernado por algln ente
externo, como un partido politico o una enfermedad psicoldgica.

Pero para actuar de manera auténoma tienes que tener una cantidad adecuada de informacion



sobre lo que estas haciendo. Tienes que ser capaz de procesar esa informacion y después actuar.
Debes tomar tus decisiones de manera intencional y no bajo presion o manipulacion ejercida por
otros, ése es el trasfondo del principio de autonomia.

El principio de respeto por la autonomia tiene dos lados. Una es la no interferencia. Todos los
principios son principios de obligacidn, entonces si tienes respeto por la autonomia, —digamos, un
médico tratando a un paciente— tienes la obligacion de respetar las decisiones del paciente, sin
que interfieras en ellas. Ese es el lado que yo llamo negativo. El lado positivo es que algunos
pacientes no entienden cabalmente la informacion que les entregaron para tomar una decision
importante. Para respetar a ese tipo de pacientes es necesario algo mas que la no interferencia,
necesitan tu ayuda, y eso es el respeto por la autonomia.

—ZY como es posible equilibrarlo con el principio de justicia?

—Creo que el mejor principio para equilibrarlo seria el de beneficencia porque es en lo que se basa
la mayor parte de las situaciones dentro del contexto clinico. Pero tomemos la justicia. Supongamos
que tienes una emergencia de salud publica —como el Ebola— y que puedes controlarla haciendo
que todos hagan algo especifico como vacunarse, pero tienes alguien que no quiere que lo
vacunen. Esto es un problema muy contemporaneo que no deberia ocurrir. ¢Por qué no? Es una
cuestién de justicia. Pero tu derecho de autonomia no tiene poder suficiente para decir “*no me voy
a vacunar, no voy a vacunar a mis hijos” cuando hay una emergencia de salud publica.

Ahora bien, en otras circunstancias donde no tienes una emergencia de salud publica ni ahora ni en
el futuro, entonces se deberia promover el uso de autonomia de las personas. En ese caso, el
equilibrio siempre surgira al sopesar las razones de ambos lados. En este caso habria que equilibrar
la consideracion de la justicia por una poblacion mayor con la consideracion de la justicia del
respeto por la autonomia.

"El aborto deberia decidirse dentro de la relacion médico-paciente”
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Isabela A. Mengarelli

Tom L. Beauchamp camina con un puiado de libros en la mano y habla pausado.
Este filésofo estadounidense, especialista en David Hume, es un icono en materia de
filosofia moral, bioética y ética animal. Es profesor en la Universidad de Georgetown y
vino a Chile para participar en una conferencia internacional sobre bioética y Derecho
organizada por la Universidad del Desarrollo.
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Trabajo en la comisidn nacional para la proteccion de sujetos humanos en
investigaciones conductuales y biomédicas en Estados Unidos y fue uno de los autores
del Belmont Report —donde establece los limites éticos al hacer experimentacion en
humanos—. Mas tarde co-escribio el libro “Principios de la ética biomédica”, el primer
gran texto de referencia en EE.UU. sobre esta materia. En él, habla sobre los
principios de autonomia, beneficencia, no-maleficencia y justicia y como se combinan
y equilibran para tener un trato ético a pacientes y sujetos humanos en
investigaciones cientificas.

En entrevista con El Mercurio Legal se refirid a temas de vida, muerte y la
experimentacion cientifica en humanos.

—ZQué opina sobre la problematica de la eutanasia?

—No me gusta la palabra eutanasia. Creo que esta cargada por los antiguos
programas alemanes de eutanasia y con el concepto que tienen muchas personas de
que es matar a alguien. Cuando estamos hablando de la legislacién o una discusién
publica, es mejor nunca usar esa palabra.

—EQué palabra usaria?

—EI enfoque fundamental es en qué circunstancias uno tiene derecho a morir y de
qué manera tienes derecho a morir. No se trata de tener programas de eutanasia o
politicas de eutanasia. Se trata de tu derecho a morir. No creo que eso predisponga a
nada porque la pregunta es de qué maneras puedes o no ejercer tu autonomia con el
objetivo de morir.

—Entonces, en su opinion, éexiste el derecho a morir?

—Nota la manera en que planteé el tema: écudl es tu derecho? éHasta qué punto
tienes derechos? Nadie niega tu derecho a decidir la vida o la muerte en algunas
circunstancias. Tienes casi derecho absoluto a rechazar un tratamiento. En algunos
casos, rechazar el tratamiento significa que mueres cuando podrias haber vivido un
largo tiempo aun. Algunas personas dirian que eso es cometer suicidio. Tampoco me
gusta esa palabra. Tal como la palabra eutanasia, empana el problema real. El
problema en cuestion es el alcance de tus derechos.



Puedes decir que no tienes derechos de esa indole; ésa es la respuesta que se ha
dado tradicionalmente, al menos en el contexto médico: no tienes ese derecho. Por
eso este tema es una discusion actual.

En el caso de Canada la vision tradicional era que no tenias el derecho a morir con la
ayuda de un especialista. Esta vision es la que todavia predomina en el mundo, pero
€so va a cambiar, te lo garantizo.

—¢EA qué va a cambiar?

—Tomemos el caso canadiense porque es donde se han generado las mayores
discusiones. En 1994 la Corte Suprema de Canada tomo una decision con respecto al
caso de Sue Rodriguez, un caso muy famoso sobre, eutanasia. Rodriguez padecia de
esclerosis lateral amiotrofica (ELA) y ella queria decidir el momento de su muerte,
aunque ella misma no podria hacerlo porque su enfermedad estaria demasiado
avanzada, seria incapaz de cometer lo que algunos llaman suicidio. Entonces queria
que un médico la ayudara, pero existia una ley en Canada que prohibia
terminantemente que médicos ayudaran a pacientes a morir o a suicidarse.

En ese entonces la Corte Suprema tomo la decision de obedecer la ley porque en ella
se estipula claramente que esta prohibido, pero se refirié a los legisladores instandolos
a cambiar la ley porque perjudicaba a muchas personas en situaciones dificiles.

Ahora, 20 anos después, practicamente nada ha cambiado y otro caso llega a la Corte
Suprema, pero esta vez los jueces tomaron una decision unanime. Declararon que la
ley que prohibe a médicos asistir la muerte de ciertos pacientes infringe un derecho
constitucional. Entonces ellos revocaron su decisiéon en el caso anterior y enviaron un
mandato a los legisladores para cambiar esta ley dentro de un plazo de 12 meses para
que no se infrinjan derechos constitucionales.

En este caso, hace 20 afos los jueces no encontraron que se infringia un derecho
constitucional, hoy si.

—éCree que esta es la tendencia mundial?

—Esa es una manera en que ocurrird. Otro ejemplo es el caso del estado de Oregon



en Estados Unidos donde se establecioé un referéndum popular y se decidid si se
deberia crear una ley sobre esto. Las personas votaron que si.

En Holanda el cambio ocurrié de manera mas o menos natural debido a la conducta
de los doctores. Para mi esto es muy interesante. Los doctores alrededor del mundo
opinan que cuando estan tratando un paciente que se esta muriendo —ya sea
prontamente o en algunos meses— de alguna enfermedad mortal, se tienen que
comprometer como doctores a acompafar ese paciente a lo largo de todo el
tratamiento, aunque no es un tratamiento curativo.

Los holandeses piensan —y yo creo que es el pensamiento correcto— que tienes que
comprometerte con el paciente hasta el final, cualquiera sea su decision. Pero hay
problemas con esto, pues hay métodos en que se acelera la muerte del paciente que
van en contra de la conciencia del doctor. No creo que se deba poner al médico en
una situacion donde esté obligado a actuar de cierta manera.

Entonces se deberia llegar a un acuerdo entre el paciente y su doctor desde un
principio de que el doctor lo va a acompanar hasta el final. De esta manera, en
lenguaje médico, no se abandonaria al paciente, que es algo completamente prohibido
en medicina.

Hay maneras en que estos pacientes terminales pueden morir sin dolor, y no hay nada
humillante o poco distinguido al respecto. Y no tiene nada que ver con homicidio. Asi
esta estipulado en la ley del estado de Oregon: esto no es homicidio ni suicidio. Es la
manera en que tu decidiste morir.

El aborto

—En Chile se esta discutiendo la despenalizacion del aborto en tres causales
especificas: la no viabilidad del feto, en caso de peligro de vida de la madre
porque padece alguna enfermedad, o en caso de violacion. éQué opina al
respecto?

—Volvamos atras a la discusidn moral sobre el aborto. Mi punto de vista es que no es
posible resolver el problema moral del aborto. Este asunto tiene demasiadas
suposiciones fundamentales dentro de fuerzas antagdnicas que chocan entre si. No es
un tema cultural, sino que son dos puntos de vista. Por un lado hay énfasis en un



argumento que no existe en el otro: la libertad. No me gusta el término “pro-aborto”,
prefiero “ pro-choice” (pro-eleccion). Este es el lado pro-choice. En el otro lado el
estado moral del feto es tan fuerte como para considerar el aborto como homicidio.
Mientras existan personas de un lado que afirmen que la libertad es el interés
prioritario, y otras que dicen que no es la libertad sino que el estado moral del feto,
entonces jamas lograremos resolver el problema del aborto.

En términos de politicas publicas, donde el tema esta en que estas tres causales serian
razones justificables para poder elegir el aborto, yo soy de la opinidon que la decision
se deberia tomar entre el médico y la paciente, dentro de un contexto de mutuo
acuerdo.

La discusién deberia aclarar el caso médico, pero también deberia dar luces de qué
significa hacerse un aborto. El médico le tiene que explicar a la mujer exactamente
qué es lo que va a suceder. A partir de ahi discutir si abortar o no y al final creo que la
mujer tiene derecho a elegir, tomando en cuenta una de esas tres causales que
mencionaste.

—éQué opina de la legalizacion del aborto en general?

—Ese es otro nivel de preguntas. Si aceptas el aborto en estas tres causales como
justificacion, entonces écuantas formas de justificacion existen? Idealmente
considerariamos cada caso en particular. En cada tipo de caso que tiene caracteristicas
que justifican el aborto, deberia decidirse dentro de la relaciéon médico-paciente. Me
gustaria dejar a todo el resto fuera de esto.

Experimentos en humanos

—EQué aspectos habria que tomar en cuenta al momento de legislar sobre
los limites o normas para la experimentacion en humanos?

—Creo que la justicia no debe ser el Unico principio a considerar, aunque es
importante. En la historia de la experimentacién en humanos uno de los mayores
problemas ha sido usar sujetos vulnerables. Parece que la consideracién mas
importante en justicia es determinar qué sujetos humanos puedes seleccionar. ¢Esta
bien usar la poblacién vulnerable?



Hay un caso famoso de nifos con retraso mental en un colegio especializado donde se
hicieron experimentos en ellos sin su consentimiento. Eran una poblacién muy
conveniente, pero vulnerables. Debido a ese tipo de casos surgio la pregunta de cual
es la manera justa de seleccionar sujetos humanos para la experimentacion.

En el caso de la poblacion penal hay un consenso mundial que no se deberian usar a
presos como sujetos de experimentacion. Es injusto hacerlo porque estan en un
contexto vulnerable y coercitivo.

Lo que hay que hacer es considerar cada caso de experimentacion en particular y
cuales son los problemas que surgen de ello. No todos ellos involucran poblaciones
vulnerables. Al contrario, la experimentacion es muy amplia, esta practicamente en
todas partes en el mundo biomédico.

Yo defiendo la idea de que todos los que acudimos a un servicio de salud o somos
atendidos por un médico deberiamos ser sujetos de experimentacion. Y creo que en el
futuro la situacion va a cambiar a eso debido a la importancia de la informacion que
los médicos e instituciones de salud recopilan. Muchas personas dicen que eso es
informacién privada y confidencial. Pero hay muchas maneras de superar el problema
de confidencialidad y privacidad.

—En el caso de los genes o muestras de sangre, por ejemplo, ées eso mio?
éQuién tiene el derecho a usarlos?

—Estos bancos de datos son gigantes y van a seguir creciendo y mejorando. Cuanto
mas crezcan y mejoren, mas Util sera la informacion para pesquisas médicas. Van a
poder descubrir cosas sobre enfermedades y ojala puedan curarlas, de una manera
que nunca se habia podido hacer antes.

La tecnologia actual permite transferir informacion de manera inmediata alrededor del
mundo. Si en Hong Kong estan investigando algo que estas estudiando paralelamente,
puedes transmitir tu informacion y ellos podran trabajar en ella al mismo tiempo que
tu lo estas haciendo. Podras transmitirla a instituciones alrededor del mundo y obtener
respaldo diario de los resultados de las investigaciones. Esto cambiara mucho —ya se
esta haciendo— la cantidad de informacidon que podras recopilar con rapidez y usarla
en tus terapias. En el mundo farmacéutico. Las muestras de tejido ya son
almacenadas en bancos de datos para ser usadas en pruebas para productos y eso se



va a expandir mucho.
—¢éEs ético comercializar estos datos?

—Se deberia explicar al paciente que las muestras que se le toman pueden ser usadas
en investigaciones a futuro. No habra divulgacién de informacion sobre ti, que es
privada y confidencial, pero este banco de datos pondra tus muestras a disposicion
para todo tipo de investigaciones. Esto sera simplemente el proceso del sistema de
salud y la informacion que surge alli.

¢Es ésa la situacion actual? No, no lo es. éLo serd? Si, definitivamente lo serd. Lo que
si tenemos ahora es un procesamiento rapido de la informacion que se recopila de los
individuos y que se manda a distintas partes del mundo. Un muy buen ejemplo es el
cancer en nifios. Ha avanzado a pasos agigantados, mucho mas rapido que el cancer
en adultos; esto debido a que la informacidn se ha transmitido rapidamente entre las
personas que trabajan en este tema alrededor del mundo. Para mi ése modelo es el
futuro de como se haran las investigaciones y como las instituciones sanitarias
funcionaran.

—¢éEsta bien almacenar, patentar y luego comercializar el ADN?

—Pienso que la respuesta a esa pregunta en este momento es no. Pero 0jo, porque
hay un lado técnico en este tema, del cual no estoy familiarizado. Este tema no esta
dentro de mi radar, pero es el tipo de pregunta que ciertamente necesitamos
enfrentar.

—éQué opina sobre experimentacion que incluye a pacientes con
enfermedades psicologicas, degenerativas u otras donde no pueden dar su
consentimiento informado?

—Solamente puedes hacer investigacién en una poblacién si esa investigacion tiene
como objetivo mejorar o curar la enfermedad que tienen las personas de esa
poblacidn. Eso es lo que se decidid en el caso de los niflos con retraso mental, por
ejemplo. La Unica manera de justificar usarlos como sujetos de experimentacion es
que se estaba investigando para mejorar su caso especifico, entonces se esperaba que
se mejoraran y si no, pacientes futuros con su misma condicion podrian beneficiarse
de esa investigacion.



—_ZEntonces es aceptable en ese caso?
—Si, en ese caso seria aceptable.
—Pero ellos no tienen autonomia.

—Generalmente hay otra capa de proteccion con respecto al consentimiento. Si tienes
algun tipo de estructura de apoyo, como los padres o una parte imparcial que
determina si es permisible. Ellos tendrian que dar su consentimiento.

Legalizacion de fertilizacion asistida con tres
progenitores

—EIl Reino Unido ha permitido recientemente una técnica de reproduccion
asistida que involucra el ADN de tres progenitores. éHay algin problema
ético con esto?

—No estoy interesado en materia de ética reproductiva. Pienso que probablemente es
una situacion donde tienes que mirar caso a caso mas que hacer una politica publica
al respecto. Tendrias que ver cédmo se involucra cada una de las partes, por qué estan
involucradas, entre otras consideraciones. Pero no conozco el caso del Reino Unido.



