








































































































































































































HEALTH
DISEASE
ILLNESS |

CONCEPTS IN MEDICINE

Arthur L. Caplan
James |. McCartney
Dominic A. Sisti eoimors

Arthur L. Caplan, James J. McCartney,
Domini A. Sisti (eds.)

HEALTH, DISEASE AND ILLNESS.
CONCEPTS IN MEDICINE
Washington, DC: Georgetown University
Press, 2004, 311 p.

ISBN: 1-68901-014-0

Por Javier Judez

Médico. Magister en Bioética
Asesorfa y Desarrollo de Proyectos de
Salud

"Me parece a mi que un andlisis
continuamente renovado de los conceptos
bédsicos es wuna tarea central del
pensamiento, dado que ello implica
una confrontacion con la realidad
continuamente renovada'. Martin Buber
dixit Edmund Pellegrino, autor del prefacio
al libro resefiado elige esta cita para
encabezar su comentario y me parecen fiel

reflejo del objetivo y del acierto de este libro.

Se trata de un libro que recopila 27
trabajos preparados para la edicién por un
trio de Pennsylvania, liderado por Arthur L.
Caplan, reconocido historiador, filésofo de
la ciencia y bioeticista estadounidense,
Profesor de Bioética "Emmanuel y Robert
Hart", Catedratico del Departamento de
Etica Médica y Director del Centro de
Bioética de la Universidad de
Pennsylvania. Sus dos coeditores de los
que no se incluye ningln trabajo son el
Agustino James J. McCartney, profesor de
Filosoffa de la Universidad de Villanova,
cerca de Filadelfia, y el joven investigador
Dominic A. Sisti, bidlogo y biceticista en el
Centro que dirige Caplan.

Caplan es un "thinktank" de la bioética
con gran presencia en los medios de
comunicacion. Tras ser parte activa del
Hastings Center hasta 1987 en los
Ultimos once afios ha constituido en
Filadelfia, en "U Penn", uno de los centros
mas dindmicos de trabajo en bioética (fue
el primer Departamento de Etica Médica
creo

universitario, la pagina web

www.bioethics.net, edita el American

Journal of Bioethics). Muestra de ello es la
progresién de alguno de sus principales
colaboradores para ocupar la direccién de
centros de bioética en EE.UU., como es el
caso de David Magnus (Universidad de

Stanford) o de Glenn McGee (Facultad de
Medicina de Albany). Para la Fundacién de
Ciencias de la Salud y EIDON, Caplan es
un personaje conocido con el que se
coorganizé el Curso Euro-Americano de
Bioética en Mayo de 2003.

Un estimulante menu que puede dar
veértigo

El libro en cuestién, de 311 péginas,
consta de 4 partes que rednen los 27
trabajos mencionados en los cuéles
toda
recopilacién, no es originalidad lo que

trabajan 32 autores. Como
busca. Ya en 1981 Caplan y McCartney
coeditaron con H. Tristram Engelhardt una
serie de trabajos sobre Concepts of
Health and Disease: Interdisciplinaries
Sélo 9
contemporaneo Health, Disease and
1981. En

esta ocasion, 23 son rescatados de

Perspectives. trabajos  del

lllness son anteriores a

publicaciones previas, ya sean articulos
de revistas (17) o capitulos de libros.
Los autores son mayoritariamente
norteamericanos, con un pufiado de
britanicos y algin representante de otras
(Italia,

Francia...). El 4rea de conocimientos de

latitudes  europeas Grecia,
los trabajos del libro incide principalmente
en la bioética, sociologia y filosofia de la

medicina y psiquiatria.
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Un libro como este, por tanto, pretende més bien ofrecer un
destilado de reflexiones conformadas con una cierta
perspectiva o tesis. En mi opinién, la tesis basica, no
expresamente explicitada, es doble: a) que la historia de la
medicina y de la ciencia demuestra que conceptos como salud,
enfermedad, normalidad, fisico/mental, no son
"universalizables" en tiempo y espacio, sino mas bien herederos
de modelos culturales y de pensamiento concretos
(judeocristiano, dualismo cuerpo/mente, cultura occidental, etc)
y estén lastrados de una carga social, politica, de valores
ineludibles, que exige permanente escrutinio (racismo,
machismo, nazismo, "medicalizaciones" diversas, etc); b) que,

asimismo, la propia evolucién del

conocimiento y el acrisolado de saberes ~Este libro pretende
(genética, neurociencias, genémica, Ofrecer un destilado de

con una pequefa introduccién. La primera recoge 8 trabajos en
torno a las discusiones histéricas sobre la salud, la enfermedad
(disease) y la dolencia (illness) que muestran cémo estos
conceptos pueden crearse, reinventarse, cosificarse u honrarse
por diversos motivos sociales, econémicos o politicos.

Galeno y Maiménides (enfermedades del alma) permiten
introducir las teorfas clésicas humorales. La gota (Porter y
Rousseau, 1998) sirve de ejemplo para presentar los modelos
renacentistas de la enfermedad como entidad, con
connotaciones morales y sociales. Un clasico del siglo XIX
(poco antes de la Guerra de Secesidn) sobre las enfermedades
de la raza negra muestra descarnadamente la
pseudo-ciencia agazapada tras los prejuicios
(en este caso raciales) con la peculiar

farmacologia), asi como el surgimiento de reflexiones conformadas nosologia de Samuel Cartwright (drapetomania,

nuevas tecnologas, provoca la necesidad ~ €On una cierta
de revisar conceptos tradicionales que  perspectiva o tesis.

podian parecer asentados. Para ilustrar

este "eje tematico" se recogen textos fundamentaimente de la
segunda parte del siglo XX con ciertas calas histéricas (Galeno,
Maiménides) y algunos ejemplos.

La extensién de los capitulos no es excesiva, pues la mayoria
proceden de articulos de revistas. El mas breve es el extracto de
Galeno, sobre las "facultades naturales" (2 paginas), siendo el
més largo el texto de Juengst sobre el concepto de "disease"
después del Proyecto Genoma Humano (20 péginas).

Estan editados en un formato a doble columna con letra
pequena (salvo las primeras paginas de cada capitulo o parte),
de lectura algo incémoda, un recurso editorial para contener el
ya elevado nimero de paginas.

Nuevos desafios para el futuro
El libro presenta, como ya se ha sefialado, 4 partes, cada una

"disestesia etiope"). Una introduccién al
problema de lo normal y lo patolégico de
Canguilhem, mentor de Michel Foucault
(epistemologia médica) como variaciones cuantitativas de
fenédmenos fisioldgicos, y un texto de 2001 de Aronowitz sobre
cuando los sintomas se convierten en enfermedades
"legitimadas" socioculturalmente (con un sugestivo paralelismo
con los dialectos y las lenguas), a través del ejemplo del asma,
acompaiian a dos clésicos fundamentales de Szasz ("El mito de
la enfermedad mental" de 1960) y de Engel (sobre el modelo
bio-psico-social, de 1977).

En la segunda parte, con 6 capitulos, se presentan intentos de
caracterizacién de los conceptos fundamentales: salud, més
que un fin, un medio para la "plenitud", con Mordacci y Sobel;
posible diferenciacién entre lo mas objetivo (disease) y lo méas
subjetivo como dolencia (illness), con Boorse (que, sin embargo,
modificé sus posiciones iniciales en este campo); blisqueda de
una alternativa mas satisfactoria y global en torno al concepto
de "mal" (malady) con Clouser, Culvert y Gert; rechazo del
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fruto de un dualismo

concepto de "enfermedad menta

cuerpo/mente inaceptable para Kennedy; la revisién de Caplan
sobre lo natural y lo antinatural del hecho de
envejecer, y su posible consideracién como
"enfermedad" (y consecuencias en ese caso); o las
implicaciones clinicas del concepto de salud y
enfermedad que subyace al modelo asistencial con
Chiong.

En la tercera parte, con otros 6 capitulos, se
ejemplifican precisamente diversas controversias de estas
aplicaciones clinicas que muestran cémo la "normalidad”, la
"salud" y la "enfermedad" son nociones mas escurridizas de lo
que parece: los estados intersexuales infantiles (Dreger); la
"legitimacion" de trastornos como la hiperquinesis (Conrad); la
"deslegitimacion" de trastornos como el sindrome de fatiga
crénica y sus consecuencias antropoldgicas y psicolégicas
(Ware); la medicalizacién del sindrome premenstrual
(Richardson) y de la menopausia (McCrea); la evolucién del
concepto de "normalidad" respecto al envejecimiento, las
demencias y la enfermedad de Alzheimer (Holstein).

Por Ultimo, en la cuarta parte (los Ultimos 7 capitulos), se
profundiza en el concepto de "normalidad" y los desafios que en
el futuro presentan la genética y el "mejoramiento"
(enhancement) accesible mediante intervenciones cientifico-
técnicas: el "mejoramiento" -ésélo estético o también
terapéutico?- de la cirugia "estética" (Gilman). Se incluye una
visién en clave de adaptacién y de biologia de la evolucién
(Williams) que vaya més alld de la insatisfactoria fijacion entre
salud y enfermedad como normalidad (o anormalidad)
estadistica; una reflexion sobre el peligro de "imperialismo
genético" (Juengst) y se reflexiona sobre el concepto de

enfermedad genética mas alld de las enfermedades
monogénicas mendelianas (Magnus), hasta el punto de que, de
algin modo, todos podemos llegar a ser considerados
"genéticamente anormales” o "enfermos".

También, encontramos dos incursiones en las

Estamos ante una
antologia importante
que debe figurar entre
los libros de todo
aquel interesado en la
bioética clinica y en la
fundamentacion.

implicaciones éticas de la posible mejora
cognitiva (Whitehouse, Juengst, Mehiman,
Murray) y el uso de "neuroestimuladores" en
la dificil separacién mejora/tratamiento
(Wolpe); y una revisién de la consideracién
moral de la eugenesia diferenciando la
aborrecible opcién coercitiva e inmoral del
nazismo de una posible eugenesia individual escogida para si o
para la descendencia moralmente permisible (Caplan), aunque
en todo caso discutible socialmente en funcién de los propios
fines de la medicina, el concepto de salud y el de enfermedad.

Aprender del pasado, prepararnos para el futuro

En definitiva, estamos ante una antologia importante que debe
figurar entre los libros de todo aquel interesado en la bioética
clinica y en la fundamentacién. Un libro que hermana filosofia,
sociologia, historia de la medicina, pensando en la realidad
asistencial y social que amerita deliberacién sobre los medios y
los fines de la medicina, especialmente sobre los Ultimos, con
vistas a ponderar mejor el uso y recurso a los primeros. Un libro
que no hay que leer de un tirén, sino tener a mano para
aprender de los aciertos y desaciertos del pasado, y
pertrecharnos para los retos del futuro. En definitiva, una
experiencia que habrd que reeditar periédicamente segun
avancen los nuevos desafios que representa el conocimiento, la
ciencia, la tecnologia y la preservacién y actualizacién de los
valores sociales que los seres humanos queremos que presidan
nuestros proyectos de vida buena personales y sociales,
especialmente en cuanto a sujetos, como decfa el maestro Lain,
sanos, enfermables, enfermos, sanables y mortales.
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FORMULARIO DE PRE-INSCRIPCION

“BIOETICA4X4"

CURSO DE FORMACION DE FORMADORES

Madrid, 19-23 de Septiembre de 2005

FUNDACION
DE CIENCIAS
DE LA SALUD

PROYECTO BIOETICA PARA CLINICOS |

Director: Diego Gracia. Presidente de la Fundacion de Ciencias de la Salud

Curso de alto rendimiento de Formacion de Formadores para profesionales con formacién previa en bioética y experiencia o
responsabilidad docente en bioética o participcion en Comités de Etica. Basado en los materiales del proyecto de "Bioética para
Clinicos", consta de 10 médulos con casos clinicos, mas de 90 minutos de video y documentacion tedrica. La metodologia didactica
se basa en el refuerzo de conocimientos, habilidades y actitudes mediante el desarrollo de escenarios clinicos -con el apoyo de

pacientes simulados- y la deliberacion entre los asistentes.

Diego Gracia (director). Presidente. Fundacién de Ciencias de la Salud. ~ Yolanda Jarabo. Médico de Familia. Magister en Bioética. Cuenca.

Javier Jidez (coord). Médico. Magister en Bioética. Madrid.

Rogelio Altisent. Médico de Familia. Magister en Bioética. Zaragoza.
Javier Barbero. Psicologo. Magister en Bioética. Madirid.

Francesc Borrell. Médico de Familia. Barcelona.

Fernando Carballo. Gastroenterclogo. Magister en Bioética. Murcia.

SEPTIEMBRE 05

Temdtica

LUNES 19

Docentes
Principales

Pablo Simoén

MATRICULA

Plazas limitadas @ un méximo de 25 alumnos.

Envio de pre-inscripcién hasta 30 de Junio: Formulario disponible en www.fcs.es

-~ Confirmacién de admisién por parte de la Fundacién de Ciencias de la Salud
= Pago dela matricula hasta el 4 de Septiembre.
Es necesario el envio de resguardo de fransferencia o ingreso

- Coste de matricula: Antes del 20 de Julio-700€ / Después del 20 de Julio - 800€

Incluye los materiales docentes

MARTES 20 MIERCOLES 21 JUEVES 22
Consentimiento Menor Confidencialidad Prevencion
Capacidad Limit. Esfuerzo Terap. Bajas Laborales No Abandono
Yolanda Jarabo Javier Judez Rogelio Altisent
Beatriz Ogando Javier Barbero José Zarco Francesc Borrell

Horario: 9:30-14:00 y 15:30-20:30

Beatriz Ogando. Médico de Familia. Magister en Bioética. Madrid.
Manuel de los Reyes. Cardidlogo. Magister en Bioética. Madirid.
Pablo Simon. Médico de Familia. Magister en Bioética. Granada.
José Zarco. Médico de Familia. Coordinador Docente Area 1. Madfrid.

VIERNES 23

Uso de Recursos
Relaciones Profesionales

Fernando Carballo
Manuel de los Reyes

SEDE DEL CURSO

Fundacion de Ciencias de la Salud
Pza. Carlos Trias Bertran, 4. 2° - Madrid 28020

SECRETARIA TECNICA E INFORMACION

Carolina Chaves.
Teléfono: +34 913530151 - Fax: +34 913505420
Correo-e: ibioetica@fcs.es - Pagina Web: http://www.fcs.es
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Formacion recibida en bioética

Centro o institucion en el que imparte formacion en bioética

La informacién que nos facilite sera conservada por la Fundacién de Ciencias de la Salud y esta protegida por la Ley Organica 15/1999 de Proteccion de Datos de Caracter
Personal y demds normas concordantes y complementarias a la materia. En cualquier momento Ud. podra acceder a sus datos, rectificarlos o cancelarlos.




AGENDA agenda

Con el objetivo
de desarrollar una
labor de impulso,
de educacion, de
proteccion y de
fomento de aspectos
relacionados con
las ciencias de la
salud, la Fundacion
organiza encuentros
y actividades como
cauce a la discusiony
al debate. Asi mismo
amplia su linea
editorial con las
publicaciones de
algunos de sus
proyectos.

Para mas informacion
www.fcs.es




JORNADAS Y CONFERENCIAS
Etica en la investigacion clinica
Continuando con el objetivo de formar a los
CEICs, se celebra en Sevilla un nuevo
encuentro dedicado al uso del placebo en
investigacion clinica. La jornada se articula
en torno a dos temas: aspectos
metodoldgicos e implicaciones éticas
desde la perspectiva de la validez cientifica
de la investigacién y el punto de vista del
psiquiatra investigador, a través de la
relacién riesgo/beneficio y la obtencién del
consentimiento informado de los pacientes
en este tipo de ensayos. Participan los
doctores Xavier Carné, Jesus Frias, Jaime
Torells, José Giner, José M. Villagrén y
Fermin Mayoral. ElI Prof. Diego Gracia
presentard la jornada y elaborard las
conclusiones.

Ensayos clinicos en psiquiatria: SEs ético el
uso de placebo? Sevilla, COM. 30 de junio
2005

Con otra mirada

La particular visién de escritores, filésofos y
humanistas sobre la enfermedad y sus
implicaciones. En colaboracién con la
Residencia de Estudiantes. Participan en el
tercer trimestre Javier Merino — 17 de
noviembre- y Pere Gimpferrer.

Vivir con... cancer de mama

Una de cada diez mujeres desarrollard
cancer de mama a lo largo de su vida. El
ciclo Vivir con... mantiene con este
préximo tema el compromiso de
desarrollar actividades de divulgacion
cientifica para el publico general, con la
participacién de expertos que desgranan
las causas, lo que sabe la ciencia basica y
los posibles tratamientos. Esta visién se
completa con la experiencia personal de
una afectada.

Inmigracion: sanidad y sociedad

La nueva realidad sociodemogréfica de
nuestro pais, vinculada a la incorporacién de
poblaciones inmigrantes, requiere mejorar
el conocimiento de su estado de salud y
determinar las prioridades preventivas y
asistenciales. Con el objetivo de debatir
sobre esta situacién y de plantear posibles
soluciones, se organizard una jornada,
previsiblemente en octubre, con la
participaciéon de los distintos agentes
sociales —politicos, profesionales sanitarios,
sociedad civil- implicados.

ESTAMOS PREPARANDO

En tierra de nadie (conversaciones
sobre Ciencias y Letras)

A pesar de la creciente importancia de la
ciencia y la tecnologfa, la mayoria de la
poblacién suele sentirse mas cercana a las
manifestaciones  humanisticas.  Los
especialistas en humanidades, desde
finales del XVI, han visto aumentar sus
diferencias metodoldgicas y expresivas con
los cientificos hasta construir una brecha
aparentemente insalvable. A partir de un
titulo suficientemente explicito, y dirigido por
el Prof. Javier Puerto, la Fundacién inicia un
ciclo en el que Ciencias y Letras dialogaran,
representadas por un destacado cientifico y
un eminente humanista, sobre algin tema
relevante para todos. Se trata de colaborar
a disminuir la distancia entre ciencias y
humanidades pues ambos tienen por objeto
comin de atencién a la Naturaleza y al
Hombre.

FORMACION

Bioética 4x4

Curso de alto rendimiento para formadores
en bioética basado en los materiales
interactivos y multimedia de formacién del
Proyecto "Bioética para Clinicos" e
impartido por el personal docente del
mismo proyecto. Su metodologia didéctica
se basa en el refuerzo de conocimientos,
habilidades y actitudes mediante el
desarrollo de escenarios clinicos y la
deliberacion ética entre los asistentes.

Madrid, 19 al 23 de septiembre. Sede de la
Fundacion de Ciencias de la Salud.

Innovacion en Atencion Primaria

En colaboracién con la Fundacién para la
Formacién de la OMC, ciclo de 4 seminarios
que analizan las experiencias innovadoras
en cuanto a la coordinacién entre la
Atencién Primaria y la especializada. Los
seminarios de junio, septiembre 'y
noviembre se centrardn, respectivamente,
en las experiencias sobre este tema en las
CC.AA, en el mundo desarrollado no
europeo y en la Europa del Este. Cada
seminario esta moderado por un ponente
que elaboraré las sintesis y conclusiones
del tema tratado de manera presencial
con un panel de expertos. Todo profesional
que quiera participar puede hacerlo de
manera virtual a través de las péginas
web de las instituciones organizadoras:
www.fcs.es o www.ffome.org.

PUBLICACIONES

Desde la memoria: Historia, medicina
y ciencia en tiempos de... El Quijote

El éxito obtenido en las conferencias del
ciclo Desde la memoria dedicadas a la
historia, medicina y ciencia en la Espafia del
Quijote, ha impulsado su publicacién. La
edicién recogera las ocho conferencias de
ilustres escritores e historiadores sobre
temas diversos como las vidas de
Cervantes, la locura del ingenioso Hidalgo, o
la medicina y la terapéutica en tiempos del
Quijote. Y es que, si en este afio de
celebraciones se estd observando a Alonso
Quijano desde perspectivas extravagantes,
no podiamos dejar de lado a la ciencia, a
riesgo de privarnos de entender una de las
vertientes mas causticas y modernas del
pensamiento cervantino.

Guias de la Buena Practica Médica

Trascendiendo las guias de "buena préctica
clinica”" (que ensefan al profesional cémo

guias de "buena préctica profesional" (que
abordan aspectos juridicos y éticos a aplicar
a estas situaciones) este proyecto pretende
superar un planteamiento excesivamente
abstracto mediante la edicién de una serie
de guias de actuacién que agrupen
aspectos clinicos, juridicos, éticos vy
deontolégicos para orientar al médico en la
toma de decisiones sobre algin tema de
actualidad, casi todos relacionados con la
bioética, siguiendo modelos de nuestro
entorno: Reino Unido, Canadéd y EE.UU. Los
primeros temas serdn: Confidencialidad,
Intimidad y Secreto y Las relaciones del
Meédico y otros agentes sanitarios. Cada
guia - a cargo de un grupo multidisciplinar
de trabajo - se presentard en un seminario
publico de debate.



La Fundacién de Ciencias de La
Salud no se identifica necesa-
riamente ni se hace responsable
de las opiniones que los autores
puedan expresar en sus articulos.
Reservados todos los derechos.

Quedan rigurosamente prohibidos,
sin la autorizacién escrita de los
titulares del copyright, bajo las
sanciones establecidas en las
Leyes la reproduccién total o
parcial de los contenidos de esta
publicacién por cualquier otro
medio o procedimiento.




Elﬂ[]ll se propone alcanzar los
mas altos niveles de objetividad y
equilibrio cientifico en sus
contenidos.

Bld[ll] es una publicacién

pensada para contribuir a mejorar
el conocimiento y la opinién de la
sociedad, en el ambito de las
ciencias de la salud.

La publicacién de este nimero ha
sido posible gracias al patrocinio
de GlaxoSmithKline.

www.fcs.es
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