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En nuestro discurso sobre bioética pública, las partes 
contendientes suelen invocar principios abstractos o basarse 
en premisas que no reflejan toda la complejidad de la 
realidad cotidiana. Esto, a su vez, conduce a la aprobación 
de leyes y políticas incapaces de comprender toda la gama 
de necesidades humanas, a menudo en grave detrimento de 
los más débiles y vulnerables.  

¿Pero qué pasaría si propusiéramos una visión alternativa 
sobre cómo gobernarnos en esta materia que partiera de 
una comprensión básica compartida construida sobre la 
experiencia y la identidad humanas? ¿Y si las instituciones 
jurídicas y la política que regulan la bioética pública reflejaran 
con mayor exactitud nuestra experiencia vivida, nuestros 
valores compartidos, nuestras esperanzas comunes, nuestros 
temores y nuestras necesidades? ¿Y si existiera una nueva 
forma de dirigirnos en asuntos que afectan a las cuestiones 
más íntimas y definitivas de nuestra humanidad? Este 
libro pretende ofrecer ese nuevo camino para los debates 
públicos sobre bioética, arraigado en lo que significa ser 
humano y florecer como tal, a la luz de lo que somos y de 
quiénes somos realmente. 
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Introducción

En Estados Unidos, como en otros países, tanto el derecho como 
la política se construyen a través de procesos a menudo caóti-
cos, tanto en el discurso como en la deliberación y en las formas 
democráticas de toma de decisiones. Ello implica enfrentarse a 
cuestiones controvertidas de gran importancia sobre cómo debe-
mos vivir y lo que nos debemos unos a otros, desde visiones mora-
les y filosóficas diferentes que compiten entre sí. Este es, sin duda, 
el caso de la bioética pública, la regulación gubernamental de la 
ciencia, la medicina y la biotecnología en cuanto bienes éticos.

En nuestro discurso sobre bioética pública, las partes conten-
dientes suelen invocar principios abstractos o basarse en premi-
sas que no reflejan toda la complejidad de la realidad cotidiana. 
Esto, a su vez, conduce a la aprobación de leyes y políticas inca-
paces de comprender toda la gama de necesidades humanas, 
a menudo en grave detrimento de los más débiles y vulnera-
bles. ¿Pero qué pasaría si propusiéramos una visión alternativa 
sobre cómo gobernarnos en esta materia que partiera de una 
comprensión básica compartida construida sobre la experien-
cia y la identidad humanas? ¿Y si las instituciones jurídicas y 
la política que regulan la bioética pública reflejaran con mayor 
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exactitud nuestra experiencia vivida, nuestros valores comparti-
dos, nuestras esperanzas comunes, nuestros temores y nuestras 
necesidades? ¿Y si existiera una nueva forma de dirigirnos en 
asuntos que afectan a las cuestiones más íntimas y definitivas 
de nuestra humanidad? Este libro pretende ofrecer ese nuevo 
camino para los debates públicos sobre bioética, arraigado en lo 
que significa ser humano y florecer como tal, a la luz de lo que 
somos y de quiénes somos realmente.

Los debates públicos en bioética1 se ocupan fundamental-
mente de la vulnerabilidad, la dependencia, la fragilidad y la fini-
tud humanas. Tienen que ver con la procreación, el embarazo, los 
recién nacidos, las enfermedades que llevan a la muerte, las lesio-
nes graves, los enfermos desesperados que participan en ensayos 
clínicos, los pacientes que viven con miedo, los discapacitados, 
los ancianos, los moribundos y la disposición de cadáveres. Los 
debates públicos sobre bioética resultan especialmente complejos 
y complicados, ya que se ocupan de técnicas científicas novedo-
sas y poderosas, prácticas clínicas y biotecnologías aplicadas al 
servicio de la salud y la integridad. Todos ellos conceptos a la vez 
esquivos y controvertidos. Se trata de discusiones que suceden 
entre fuertes desacuerdos y a menudo con resultados amargos, 
ya que afectan a cuestiones íntimas y esenciales, como el signifi-
cado de la paternidad y maternidad, las obligaciones para con los 
niños y nuestros mayores, las reivindicaciones de los enfermos 

1  El autor utiliza la expresión American public bioethics para referirse a dos ámbitos en los 
que suceden estos debates de ese país. Por un lado, a las discusiones públicas sobre asuntos 
bioéticos en general, como en los medios de comunicación, academia, redes sociales, activistas, 
etc. Por el otro, al modo en que aquellas se muestran específicamente en el ámbito jurídico 
en la elaboración de leyes (Poder Legislativo), la adjudicación por parte de tribunales (Poder 
Judicial) o en la elaboración de políticas públicas o por organismos consultivos del presidente 
o de gobernadores (Poder Ejecutivo). No en todos los países existe, por ejemplo, un órgano 
consultivo presidencial en temas bioéticos, como sucede en Estados Unidos, que abre un espa-
cio público para que sucedan estas discusiones. Por esa razón, se decidió traducir la expre-
sión american public bioethics por algo más genérico como discusiones públicas sobre bioética o 
bioética pública. (N. del T.).
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y discapacitados, nuestra libertad, nuestra maduración, nuestra 
propia concepción del ser, así como los límites de la comunidad 
ética y jurídica. Implica cuestiones de vida y muerte, como los 
principales conflictos vitales sobre el derecho que regula el aborto, 
la tecnología de reproducción asistida y los cuidados paliativos en 
el final de la vida. Y deja sin resolver dicotomías preconcebidas, 
como la de conservadores frente a liberales, o secularistas frente 
a visiones religiosas, que nos alejan aún más de un acuerdo o de 
un entendimiento compartido. ¿Cómo debemos gobernarnos en 
este ámbito, complejo, controvertido y vital? 

Para gobernarnos con prudencia y humanidad, debemos 
volver al principio, es decir, preguntarnos por el fundamento 
normativo del derecho y la política en este ámbito. Debemos 
empezar por lo que significa ser humano.

En este libro, se argumenta que las instituciones jurídicas 
actuales, en lo relativo a los conflictos vitales centrales de la bioé-
tica pública estadounidense —pero que intuyo que se muestran 
de forma similar en otros países occidentales—, se basan en una 
visión terriblemente incompleta y parcial, y por tanto falsa, sobre 
la identidad y la realización humanas. Se trata de una comprensión 
del ser humano definido fundamentalmente como una voluntad 
atomizada y solitaria. Equipara el florecimiento humano única-
mente con la capacidad de formular y perseguir planes futuros 
de invención propia. Desde esta perspectiva, el derecho considera 
que el mundo natural e incluso el propio cuerpo humano se tra-
tan solo de una incipiente materia prima que hay que aprovechar 
y reconstruir al servicio de esos proyectos de la voluntad.

Pero los seres humanos no viven como meras voluntades ato-
mizadas. Su vida es algo más que autocreación y construcción sin 
obstáculos de su propio destino. La realidad es que las personas 
son seres encarnados, con todos los límites naturales y los grandes 
dones que ello conlleva. Experimentamos el mundo, a nosotros 
mismos y a los demás como cuerpos vivos —y moribundos—. 
Porque somos cuerpos, la vulnerabilidad, la dependencia mutua 
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y los límites naturales son características que articulan nuestra 
realidad y existencia humana cotidiana. Y, por razones que se 
analizarán más adelante, nuestra corporeidad nos sitúa en una 
relación particular entre nosotros, de la que surge la obligación de 
acudir en ayuda de otras personas también vulnerables, incluidos 
especialmente los discapacitados, los ancianos y los niños. Pero, 
como el derecho que rige varios de los principales conflictos vita-
les de la bioética pública se basa en una visión de la identidad y 
el florecimiento humanos que no toma en cuenta la corporeidad 
como algo esencial en su explicación de la persona, no reconoce 
estas obligaciones y, por lo tanto, deja invisibles y desprotegidos a 
los miembros más débiles y vulnerables de la comunidad humana.

Al igual que en todos los ámbitos del derecho y la política, 
para que la bioética pública proteja y promueva eficazmente el 
florecimiento de los seres humanos, debe basarse en una concep-
ción de la identidad humana que se corresponda con su realidad 
vital de persona encarnada. Por lo tanto, los debates públicos en 
bioética deben basarse en la compleja realidad de quiénes somos 
y cómo nos relacionamos unos con otros como seres vulnerables, 
mutuamente dependientes, finitos y encarnados.

En consecuencia, este libro replanteará y recolocará tres de 
las principales cuestiones contemporáneas de la bioética pública 
dentro de lo que se denominará paradigma antropológico. El dere-
cho y las políticas públicas son necesariamente normativos, pues 
apuntan a los bienes que deben perseguirse y promoverse, así 
como a los daños que deben evitarse o remediarse. A pesar de los 
esfuerzos por evitar apelar a visiones comprehensivas del bien 
en los debates políticos y en la elaboración del derecho, tanto 
las autoridades legislativas, administrativas y judiciales como 
el discurso público y académico que las fundamenta y sostiene 
se basan, inevitablemente, en visiones filosóficas controvertidas, 
en su mayoría no declaradas e implícitas, de lo que significa ser 
humano y prosperar como tal. Esto es, a fortiori, cierto para la 
bioética pública. Por esta razón, la primera tarea que tenemos por 
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delante es someter las disputas centrales de la bioética pública a 
un análisis antropológico inductivo que descubra, ilumine y cri-
tique la concepción de la identidad y el florecimiento humanos 
que sustenta la legislación y la política actuales.

Para entender por qué es necesario un nuevo marco y cómo 
podría integrarse en el derecho y la política, debemos explorar pri-
mero la historia y los aspectos prácticos de la bioética pública tal y 
como sucede en el caso concreto que conozco con más detalle: el 
estadounidense. En consecuencia, el capítulo 1 traza la trayecto-
ria histórica de la bioética pública en Estados Unidos, prestando 
especial atención a tres importantes acontecimientos que, desde 
sus inicios, muestran el paradigma jurídico, ético y político que 
persiste hasta nuestros días. El capítulo 2 reflexiona sobre el pro-
blema antropológico —y la solución—, lo que constituye el relato 
central del libro y una revisión crítica del individualismo expre-
sivo, la visión de la identidad y el florecimiento humanos que 
anima los conflictos clave de la bioética pública en Occidente. A 
continuación, se profundiza en estos constantes conflictos vitales 
de la bioética pública sobre el origen y el final de la vida humana, 
incluyendo las disputas sobre el aborto (capítulo 3), la regulación 
de la reproducción asistida (capítulo 4) y las cuestiones relativas 
a la toma de decisiones al final de la vida, con especial atención al 
rechazo o la terminación de las medidas que mantienen la vida, 
y el suicidio asistido por un médico (capítulo 5).

Estas críticas mostrarán que la ley y la política estadounidenses 
—e intuyo que en general en Occidente— en estos ámbitos se 
basan en una imagen del ser humano que no refleja la experien-
cia vivida de la realidad humana encarnada en toda su comple-
jidad. Por el contrario, se fundamentan en una visión parcial e 
incompleta de la identidad humana que se asemeja a lo que el 
sociólogo Robert Bellah y el filósofo Charles Taylor han identifi-
cado como individualismo expresivo, según el cual las personas se 
conciben simplemente como voluntades individuales atomiza-
das cuyo máximo florecimiento consiste en interrogarse sobre las 
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profundidades interiores de su intimidad para expresar y seguir 
libremente las verdades originales descubiertas en ellas y dirigir 
el destino que ellas mismas han inventado de forma original.2 Por 
individualismo expresivo entenderemos aquella forma de equi-
parar la plenitud del ser humano con el acto de encontrar la ver-
dad únicamente dentro de sí mismo y construir libremente su vida 
de forma individual para que sea un reflejo de aquella identidad.

Tal y como se muestra en los debates públicos sobre bioética, 
este marco antropológico privilegia de forma decisiva las razones 
y la voluntad para definir la identidad personal, dota de conte-
nido a conceptos normativos —y jurídicos— como salud y digni-
dad humana, y dicta los propios límites para las normas morales y 
jurídicas compartidas. Distingue de forma dualista la voluntad 
y la cognición del cuerpo, y trata al propio cuerpo principalmente 
como una herramienta para perseguir los propios objetivos libre-
mente elegidos. Entiende las relaciones humanas como transac-
ciones, formadas por acuerdos, promesas y consentimientos para 
el beneficio mutuo de las partes implicadas.

Así, las personas se encuentran unas ante otras como volun-
tades colaboradoras o contendientes que persiguen sus propios 
objetivos individuales. En este marco, resulta incomprensible 
hablar de reclamos fundados en obligaciones no elegidas y privi-
legios no ganados. Bajo este paradigma, los bienes de autonomía 
y autodeterminación ocupan un lugar privilegiado entre los prin-
cipios éticos y jurídicos. La ley y el Gobierno que surgen de estos 
presupuestos existen principalmente para crear las condiciones 
de libertad para perseguir el futuro que uno ha inventado para 
sí, sin ser molestado por otros y, más importante, sin encontrar 
obstáculos en los límites biológicos y naturales de su ser.

2  Robert Bellah et al., Habits of the Heart: Individualism and Commitment in American Life 
(Berkeley: University of California Press, 1985), 47; Charles Taylor, Philosophical Papers, 
vol. 2: Philosophy and the Human Sciences (Cambridge: Cambridge University Press, 1985), 
187-210.
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Se trata de una visión que rechaza una concepción teleo-
lógica que encuentra en los datos naturales una guía útil para 
interpretar el mundo de la realidad biofísica; por el contrario, 
acepta una comprensión más moderna e instrumental de las 
relaciones de la condición humana con el mundo natural y, de 
hecho, con el propio cuerpo humano.

Dado que esta antropología imperante en la bioética pública 
es, tomando prestadas las palabras de Alasdair MacIntyre, olvi-
dadiza del cuerpo, resulta inadecuada como fundamento de leyes 
y políticas que respondan a realidades vitales como la vulnera-
bilidad, dependencia mutua y finitud que conforman el con-
texto humano en este ámbito.3 Es cierto, por supuesto, que los 
seres humanos existen como seres individuales, libres y par
ticulares. Y puede ser muy valiosa la exploración de las profun-
didades interiores del yo para descubrir y expresar el sentido 
auténtico y original que allí se encuentra y que sirve de guía para 
los propios planes de futuro, e incluso como testigo que se opone 
a costumbres erróneas y represivas.

Pero esto es solo una imagen parcial e incompleta de la ple-
nitud de la realidad humana vivida. La antropología del indi-
vidualismo expresivo no puede por sí sola dar sentido a nuestra 
fragilidad, necesidad y límites naturales. Y, lo que es peor, no 
puede ofrecer una explicación coherente e internamente consis-
tente de nuestras obligaciones con los otros vulnerables, incluidos 
los niños, los discapacitados y los ancianos.

Lo que se necesita, y lo que este libro ofrece, es un correctivo 
antropológico, una ampliación de los fundamentos de los debates 
públicos sobre bioética en Estados Unidos y, de alguna manera, 
en otros países occidentales. Para gobernarnos con prudencia, 
justicia y humanidad, debemos empezar por recordar el cuerpo 
y su significado en la creación y aplicación de leyes y políticas.

3  Alasdair MacIntyre, Dependent Rational Animals: Why Human Beings Need the Virtues 
(Chicago: Open Court Publishing, 1999), 5.
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Para ello, este libro articula y defiende un relato más amplio 
de la identidad humana que abarca no solo la verdad y la rea-
lidad de la libertad y la individualidad personal, sino también 
la vulnerabilidad, la dependencia mutua y la finitud que resul-
tan de nuestra vida particular y compartida como seres encarna-
dos. Sobre la base de este relato antropológico más rico, el libro 
sostiene —siguiendo a Alasdair MacIntyre— que, tanto para su 
supervivencia básica como para su florecimiento, las personas 
encarnadas —vulnerables— dependen de las redes de entrega 
gratuita y recepción agradecida constituidas por otras personas 
que están dispuestas a hacer suyo el bien de los demás, indepen-
dientemente de lo que esto pueda ofrecer como recompensa.4 Al 
depender primero de estas redes, y luego participar en ellas, los 
individuos se convierten en el tipo de personas que pueden cui-
dar de los demás de esta misma manera. Esta transformación 
de las personas, que pasan de ser consumidoras necesitadas de 
cuidados y apoyos incondicionales a cuidadoras maduras y no 
calculadoras de los demás, garantiza, por supuesto, la sosteni-
bilidad de estas redes de vinculación básica. Pero, lo que es más 
importante, también ayuda a las personas a convertirse en lo que 
deberían ser en cuanto seres encarnados, es decir, el tipo de per-
sonas que hacen suyo el bien de los demás. Dicho de forma más 
sencilla y directa, en virtud de su encarnación, los seres humanos 
están hechos para el amor y la amistad.

El cultivo de la memoria, la ampliación del horizonte ético 
y la expansión de la imaginación moral son un medio crucial 
para comprendernos mejor a nosotros mismos y ver al otro, al 
que debemos obligaciones de cuidado y protección. Si recorda-
mos que estamos encarnados, nos entenderemos mejor como 
organismos completos y vivos, y no como meras voluntades que 
habitan cuerpos que funcionan como instrumentos de la mente 
—re-cordar en el sentido de re-acordonar o reanudar el cuerpo y 

4  Ibíd., 121.
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el alma—. Si recordamos que nuestra condición encarnada nos 
hace vulnerables y dependientes de la beneficencia de los demás 
para nuestra propia existencia y autoconocimiento, comprende-
remos más claramente nuestras obligaciones de justa generosi-
dad y deberes recíprocos con aquellos otros que son igualmente 
vulnerables —re-incorporación como revinculación entre noso-
tros a través de los cuerpos sociales—. Si recordamos que, como 
cuerpos humanos vivos, todos pasamos por etapas de la vida en 
las que nuestra voluntad, nuestro juicio, nuestra fuerza y nues-
tra belleza solo se esconden, están oscurecidos, comprometidos 
o aniquilados, seremos capaces de reconocer más fácilmente a 
los demás como miembros de la comunidad humana que nos 
reclaman, a pesar del ropaje a veces angustioso de la edad, la 
enfermedad y la discapacidad —aquí recordar opera como 
herramienta esencial de reconocimiento.

El camino hacia unos debates públicos sobre bioética más 
ricos y humanos requiere no solo reconocer los límites y las nece-
sidades de la corporeidad, sino abrazar los grandes dones y opor-
tunidades que solo ofrece la vida humana encarnada. Así, este 
libro propone una nueva serie de bienes, prácticas y principios 
adecuados para orientar una política de personas relacionales, 
necesitadas, finitas y encarnadas. Inspirándose en las virtudes 
de la dependencia reconocida, de MacIntyre, estas incluyen las 
prácticas de la justa generosidad, la hospitalidad, la misericor-
dia —acompañamiento de los demás en su sufrimiento—, la 
gratitud, la humildad, la apertura a lo espontáneo, de Michael 
Sandel —y William May—, la tolerancia de la imperfección, 
la solidaridad, la dignidad y la integridad.5 En otras pala-
bras, las prácticas de la auténtica amistad.

Después de aplicar este análisis y argumento al estatuto jurí-
dico del aborto, la reproducción asistida y la toma de decisiones 

5  Ibíd., 119; Michael J. Sandel, The Case Against Perfection: Ethics in the Age of Genetic 
Engineering (Cambridge, MA: Harvard University Press, 2009), 45.
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al final de la vida, el libro concluye argumentando que la visión 
antropológica propuesta, enraizada en la corporeidad humana, es 
más real, mejor y más apasionante que la alternativa que actual-
mente fundamenta estos conflictos vitales en los debates públi-
cos en bioética. A diferencia del paradigma imperante en el que 
se basa el derecho, esta concepción de la identidad humana y 
su florecimiento asume el sentido de nuestra encarnación y vul-
nerabilidad y de las complejas relaciones con otros vulnera-
bles, incluyendo especialmente a los niños, los discapacitados y 
los ancianos. También permite una explicación más coherente 
de la igualdad y la libertad humanas.

Este debate sirve como primer punto de estudio de cuestiones 
espinosas y complejas sobre cómo una nación pluralista puede y 
debe integrar conceptos normativos relativos a la naturaleza de 
la identidad y el florecimiento humanos en el derecho y la polí-
tica. Y ofrecerá principios generales y objetivos políticos que se 
derivan de esa ampliación propuesta de los fundamentos antro-
pológicos de los debates públicos en bioética.

Algunas de estas ideas pueden resultar sorprendentes y desa-
fiantes tanto para quienes se identifican como liberales o pro-
gresistas como para quienes se describen como conservadores y 
libertarios. Tomar en serio el significado de la encarnación para 
la bioética pública lleva a conclusiones que no se ajustan fácil-
mente —o quizás de ninguna manera— a las categorías políti-
cas actuales de los países occidentales, en particular de Estados 
Unidos, que es donde se basa el estudio de casos para este libro. 
Sin embargo, el objetivo de este capítulo es describir los princi-
pios y disposiciones de una una bioética pública más humana, no 
en traducirlos a soluciones jurídicas o políticas que sean concre-
tas, operativas y directamente aplicables.

Antes de proseguir, conviene recordar que, aunque acude 
a obras de filosofía, teoría política, ciencia e incluso literatura, 
se trata más bien de un libro de derecho. La discusión se refiere a 
las premisas y los supuestos antropológicos en los que se basan las 
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instituciones jurídicas, tal como se muestra a través de un análi-
sis de su aplicación y sus presupuestos. No se hacen afirmaciones 
sobre las motivaciones, los compromisos o las premisas de perso-
nas individuales en su toma de decisiones. Por supuesto, el dere-
cho da forma a los bienes que las personas aprecian y los daños 
que tratan de evitar, y los refleja, por lo que el análisis que sigue es 
relevante para la toma de decisiones personales. Pero las premisas 
antropológicas del derecho y las de la persona individual no son 
necesariamente las mismas. La investigación y la argumentación 
de este libro se centran en la primera.

Por último, este libro es una propuesta de una visión para 
la regulación alternativa de este fenómeno que resuena más 
verdaderamente con nuestra experiencia vivida, valores com-
partidos, esperanzas soñadas, temores sentidos y necesidades 
sufridas. En consecuencia, los criterios para evaluar la propuesta 
deben adaptarse a los estándares del debate público, donde el 
objetivo es la persuasión política, y no la prueba filosófica de 
los principios. Aquí no se ofrecen primeros principios demos-
trables, sino axiomas, postulados y proposiciones, que deben ser 
juzgados con base en el sentido común, la razón y la experien-
cia. Pero este es el camino del derecho, la política y las políticas 
públicas. En definitiva, este libro se trata de una propuesta que 
se ofrece en espíritu de amistad, anclada en la firme convicción 
de que solo podemos gobernarnos con prudencia, humanidad 
y justicia si nos convertimos en el tipo de personas que pueden 
hacer suyos los bienes de los demás.
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Genealogía del debate público en 
bioética: el caso estadounidense

El argumento central de este libro consiste en mostrar que el 
fundamento jurídico de la bioética pública surge de una visión 
de la identidad y el florecimiento humanos que no refleja ple-
namente la realidad vital en la que se plantean esas cuestiones 
jurídicas y políticas. Actualmente, en materia bioética, al dere-
cho y la política los anima una visión de la persona como ato-
mizada, solitaria y definida esencialmente por su capacidad de 
formular y seguir planes futuros que ella ha inventado. El mundo 
natural, incluso el cuerpo humano, se entiende, por el contrario, 
como mera materia amorfa que hay que aprovechar y reconfi-
gurar al servicio de esos proyectos surgidos de la voluntad. Se 
trata de una imagen incompleta y, por tanto, contraria a la exis-
tencia vital del ser humano, que como fundamento es muy pobre 
para el derecho y la política de la bioética. La verdad es que las 
personas viven —y mueren— como seres encarnados, con todos 
los límites naturales y los grandes dones que esto conlleva. Por 
tanto, el contexto humano vital y real en el que surgen las cues-
tiones de bioética pública se caracteriza por la vulnerabilidad, la 
dependencia mutua y la finitud, no por la voluntad que decide un 
proyecto. La asimetría entre las actuales premisas antropológicas 
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del derecho y la realidad vital que pretende gobernar hace que 
la bioética pública sea incapaz de responder con prudencia, jus-
ticia y humanidad a muchos de los conflictos existenciales que 
definen este ámbito. De hecho, debido a su inadecuada visión 
sobre la identidad y el florecimiento humanos, ni el derecho ni 
la política pueden ofrecer una explicación coherente de nuestra 
propia vulnerabilidad y dependencia ni de nuestras relaciones 
con otras personas frágiles, incluidos especialmente los niños, los 
discapacitados y los ancianos. Se necesita, por tanto, un correc-
tivo antropológico que resuelva esta asimetría y que integre en la 
bioética pública los bienes, las prácticas y las virtudes adecuados 
para gobernar una política de seres humanos encarnados.

Para entender por qué es necesario ese correctivo y cómo 
podría integrarse en el derecho y la política, es necesario primero 
explorar con cierta profundidad lo que ha sucedido en la bioé-
tica pública. En consecuencia, este capítulo expondrá un breve 
relato histórico temático destinado a iluminar el paradigma 
jurídico, sustantivo y humano de la bioética pública americana, 
que es la que conozco al detalle. Desde sus comienzos hasta la 
actualidad. Esta genealogía establecerá un marco general para 
un análisis antropológico más detallado y la crítica de la bioética 
pública de los capítulos siguientes.

¿QUÉ ES LA BIOÉTICA PÚBLICA? HISTORIA 
Y CONTEXTO HUMANO

La historia de los debates bioéticos estadounidenses, y la res-
puesta legal y política que ha surgido de ellos, muestra una suce-
sión de reacciones ante la utilización, el abuso y la explotación 
de las personas más débiles y vulnerables que se busca prote-
ger. Se trata de una historia sobre dependencia mutua, necesidad 
y finitud. Una historia que comienza con la práctica científica 
de investigación con seres humanos.
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¿Por qué la investigación científica con seres humanos precipitó 
la crisis ante la que surgió como respuesta la bioética pública? La 
respuesta se encuentra en la definición propia y propósito básico 
de lo que implica la búsqueda de la salud y la plenitud, que, a 
pesar de su importancia, se trata de una actividad cargada de poten-
ciales y graves riesgos éticos y personales para todos los implicados.

Una ley federal define la investigación con seres humanos 
como una «investigación sistemática […] diseñada para desarro-
llar o contribuir a un conocimiento generalizable».6 Se trata de 
una práctica esencial para comprender el funcionamiento bio-
lógico humano, pero también cómo operan los mecanismos que 
activan los medicamentos, dispositivos e intervenciones médicas 
para ofrecer medios seguros y eficaces —o no— a fin de preve-
nir o tratar enfermedades y lesiones. Cuando se dirige a curar 
enfermedades mortales comunes, esta investigación puede sal-
var vidas. Ante amenazas existenciales para la salud pública, 
la investigación con seres humanos puede salvar comunidades 
o incluso naciones enteras. No es de extrañar que la investiga-
ción biomédica goce de un amplio respaldo público y que sus 
más destacados científicos sean a veces aclamados, con razón, 
como auténticas figuras del bien común.

Sin embargo, el objetivo principal de esta investigación va 
más allá de quienes se benefician del trabajo de los investigado-
res que los cuidan y curan. Al hecho de que los investigadores 
utilizan a personas como herramientas para evaluar intervencio-
nes todavía no probadas o para comprender el progreso natural 
de una enfermedad para la que no se aplica ningún tratamiento 
médico. A menudo, las personas implicadas en estos trabajos 
son profundamente vulnerables, están gravemente enfermas y 
sufren. Aunque tanto el investigador como el enfermo segura-
mente esperan que este último se beneficie a través de su partici-
pación en el proyecto, este no es el objetivo fundamental de ese 

6  45 C.F.R. § 46 102 (2019).
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trabajo. El objetivo consiste en obtener información válida sobre 
la seguridad y la eficacia de posibles tratamientos médicos. Las 
personas implicadas son, por diseño, medios e instrumentos para 
un fin que no son ellas mismas: el desarrollo del saber médico.

En consecuencia, los objetivos y las medidas de éxito no son 
los mismos para los médicos clínicos que para los investigadores. 
Los primeros se centran exclusivamente en conseguir la salud de 
sus pacientes. Los intereses y objetivos tanto del médico como 
del paciente están perfectamente alineados, incluso en la aplica-
ción de una terapia experimental. El éxito de la atención clínica 
se mide por la curación o, en su defecto, por la disminución del 
sufrimiento. En cambio, el investigador busca un conocimiento 
generalizable mediante la aplicación rigurosa y sistemática del 
método científico. Para el investigador, un experimento que 
demuestre definitivamente que una intervención médica no pro-
bada es ineficaz o incluso peligrosa es un éxito, porque produce 
un conocimiento valioso y generalizable.

El reto para los investigadores en seres humanos consiste en 
encontrar la manera de llevar a cabo esta investigación sin dejar de 
ser fieles a los principios fundamentales de la ética, la justicia y los 
derechos humanos que nos vinculan a todos. Tradicionalmente, 
lo hacen asegurando el consentimiento informado. Este consen-
timiento permite a los sujetos participar libremente en la inves-
tigación, si conocen y valoran tanto los riesgos para su vida e 
integridad física como las expectativas de éxito que conlleva. Así, 
mediante el ejercicio de su propia autonomía y autodetermina-
ción, los sujetos humanos transforman la naturaleza de la tran-
sacción, pasando de ser objetos de estudio a sujetos que colaboran.

Pero ¿basta el consentimiento informado para proteger-
los de la explotación y el abuso? ¿Qué ocurre con aquellos que 
son incapaces de dar su consentimiento informado debido a 
deficiencias cognitivas causadas por inmadurez, discapacidad, 
escasa inteligencia o falta de conocimiento suficiente? ¿Qué 
ocurre con los sujetos cuya capacidad de consentimiento se ve 
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mermada por circunstancias como el encarcelamiento, el servi-
cio como soldados, sometidos a estrictas normas de obediencia 
y cadena de mando, o la pertenencia a una comunidad aco-
sada por la injusticia racial sistemática? ¿Qué pasa con los que 
están tan desesperados por un tratamiento que sus deseos por 
curarse comprometen su comprensión de los hechos? Se trata 
de cuestiones serias que se manifiestan dramáticamente en el 
relato histórico de la bioética pública.

Por lo tanto, en esencia, la investigación con seres humanos 
presenta un contexto humano éticamente tenso y volátil, plagado 
de peligros potenciales para todos los involucrados. Incluso en las 
mejores circunstancias posibles, la investigación con seres huma-
nos implica la gestión y distribución de graves riesgos y el com-
promiso para enfrentar conflictos potencialmente profundos que 
exigen la justicia, la dignidad humana, la libertad y el bien común. 
En el peor de los casos, la investigación con seres humanos puede 
ser ocasión de las formas más oscuras de explotación, abuso y vio-
lencia. En este ambiente nació la bioética pública estadounidense.

Los estudiosos y comentaristas no se ponen de acuerdo sobre 
cuándo comenzó el debate público sobre bioética en Estados 
Unidos de forma institucionalizada. Sin embargo, tres hechos 
muestran claramente la urgencia de vincular la dignidad de la 
persona a las directrices bioéticas que sirvan como orientación 
de esas prácticas de forma apropiada y justa. Además, estos even-
tos detonaron una cascada de respuestas políticas y jurídicas que 
sentaron las bases del marco legal y filosófico que subsiste en la 
actualidad. El primero fue la publicación del artículo «Ethics 
and clinical research», de Henry K. Beecher, en el New England 
Journal of Medicine en el año 1966. Allí se detallan veintidós ejem-
plos de experimentos poco éticos con seres humanos.7 El segundo 
fue la publicación, el 25 de julio de 1972, de los detalles del 

7  Henry K. Beecher, «Ethics and Clinical Research», New England Journal of Medicine, 274 
(1966): 1354-1360.
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tristemente célebre «Tuskegee study of untreated syphilis in the 
negro male» en el Washington Evening Star.8 El tercero, el 10 de 
abril de 1973, fue un artículo de Victor Cohn publicado en la pri-
mera página del Washington Post donde informaba por primera 
vez de los debates en el Institutos Nacionales de Salud (NHI por 
sus siglas en inglés) —la agencia del Gobierno federal estadouni-
dense para la investigación médica— sobre si se debían financiar 
o no los trabajos con «fetos humanos recién nacidos —productos 
de abortos— para la investigación médica antes de que mueran».9

Cada uno de estos tres episodios originó un escándalo público 
relacionado con el abuso de personas vulnerables tratadas como 
objetos por parte de investigadores o de médicos, al que siguió 
una respuesta gubernamental. Esta discusión incluyó la reco-
pilación de información y el debate sobre los límites morales y 
legales apropiados, así como la aparición de tensiones entre el 
deseo de progreso científico y el respeto a la dignidad, autono-
mía e integridad corporal de personas marginadas y explota-
das. La respuesta gubernamental terminó, finalmente, en una 
acción oficial, ya fuese una ley, un reglamento administrativo, 
una decisión judicial o un informe consultivo. Las soluciones se 
construyeron principalmente en torno a los bienes éticos de la 
autonomía y la autodeterminación individual como los valores 
clave que proteger contra futuros abusos.
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8  Jean Heller, «Human Guinea Pigs: Syphilis Patients Died Untreated»,  Washington 
Evening Star, 25 julio, 1972, A1.
9  Victor Cohn, «Live-Fetus Research Debated», Washington Post, 10 abril, 1973, A1.


