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En este nuevo numero de la revista los lectores
encontraran desarrolladas cuestiones que tienen
gue ver con grupos que solemos denominar vulne-
rables porque son los que tienen menores posibi-
lidades de reclamar por sus derechos. En primer
lugar menciono a los nifios y los adolescentes y el
abordaje de la cuestién del asentimiento y la del
suicidio adolescente. Esas tematicas convocan
siempre interés sobre todo en quienes reconocen
su responsabilidad como adultos frente a quienes
todavia necesitan de proteccién. Es muy intere-
sante ver ciertas contradicciones frente a los ni-
fos y adolescentes a quienes, cada vez con mas
empefo, se pretende atribuir responsabilidades
tempranas, bajando las edades en que pueden
tomar decisiones importantes sobre su vida, o
sobre el futuro de sus paises mediante el voto, el
trabajo prematuro, sus competencias, incluso su
culpabilidad penal. Sin duda es necesario valorar
sus capacidades de autonomia pero es preciso
reconocer también la gradualidad de las mismas.
No es posible olvidar que tanto nifios como ado-
lescentes son las primeras victimas del consu-
mo, son el target preferido de los nuevos y viejos
productos de consumo, incluidas las drogas pe-
ligrosas. Siendo el blanco mas preciado de pro-
mociones comerciales de todo tipo, son también
los nuevos objetivos de las experimentaciones
farmacologicas pretendiendo asentimientos cada
vez mas tempranos o incluso consentimientos a
partir de edades insolitas como los 14 afos. Tan-
to los 14 como los 16 e incluso llegaria a arriesgar
18 afios son edades que la psicologia considera
en la actualidad de una profunda inmadurez. Si
bien la mayoria de los nifios y adolescentes del
planeta pasan hambre y deben madurar tempra-
namente, cuando se suele hablar de los nifios y
su autonomia no se piensa en ellos sino en los
que son mas facilmente manipulables por estar
sometidos a la fiebre del consumo. Pero incluso
los otros no pueden escapar tan facilmente a esta
fiebre que inunda el planeta. Tanto a unos como
a otros, el orden social imperante no los estimu-
la para un desarrollo responsable, sino que crea
cada vez mas cadenas y “entretenimientos” para
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mantener ocupadas sus facultades imaginativas
y creadoras, sus capacidades para sofiar con
una vida no sometida ni manipulada. Segun es-
tudios psicolégicos, la nifiez y la adolescencia,
sobre todo para grupos sociales de posiciones
econdmicas cémodas en que unos y otros estan
protegidos largamente por sus familias y el esta-
do, se va prolongando hasta edad avanzada. No
pasa lo mismo con la gran mayoria de los nifios,
gue no cuentan con esa proteccion y que aunque
en teoria, se reconozcan sus derechos, estan
obligados a trabajar y padecer necesidades ba-
sicas insatisfechas. Estos ultimos estan cada vez
mas tempranamente expuestos a la explotacién y
la falta de posibilidades que los obliga a vivir mar-
ginalmente y buscar soluciones de inclusion cada
vez mas dificiles. En ambos casos el ejercicio de
la autonomia se ve fuertemente condicionado.
Por ello, cuando hablamos de autonomia infantil
o incluso adolescente debemos tener en cuenta
estos condicionamientos y sus diferencias para
no hacer planteos ideales o imaginarios.

En bioética nos han ensefiado a rechazar el pa-
ternalismo y a exaltar la autonomia que muchas
veces parece ser concebida como algo que no
debe educarse, que no debe propiciarse, igno-
rando que ella solo puede ser fruto, en un adulto,
de la promocion del espiritu critico en los nifios y
adolescentes, que les permita decisiones lo me-
nos condicionadas posible, es decir les posibilite
identificar los limites eludibles de los ineludibles,
los provenientes de uno mismo o de los otros. Es
desde este planteo que nos preguntamos, sobre
todo cuando asociamos la salud con la medici-
na, cuando podemos considerar a un nifio o una
nifia adolescente capaz de consentir a practicas
médicas que afectaran su vida y su futuro: inves-
tigaciones biomédicas, abortos, intervenciones
invasivas, vacunas, trasplantes, donaciones,
suspension de tratamientos vitales, suicidio. Las
miradas varian segun la practica y en algunos
casos se busca adelantar las responsabilidades
del nifio o adolescente y evitar el “paternalismo”,
considerando tal la proteccion del estado o de la
familia, mientras que en otras se busca mantener



los tiempos fijados tradicionalmente por la ley sin
considerar el grado de autonomia que pueden
adelantar ciertas circunstancias vitales. La res-
puesta es muy dificil, y tal vez no deba ser uni-
ficadora.

Dos autoras han abordado cuestiones que tienen
que ver con estas problematicas: Aline Albuger-
que y Paula Mastandrea. Ambas han elaborado
analisis que vale la pena continuar y sobre todo
desarrollar, desde la perspectiva del mundo que
estamos creando cuando dejamos en manos de
quienes no deben estar, decisiones fundamenta-
les para la vida de las futuras generaciones.

También la mujer fue considerada en su momen-
to un grupo vulnerable, y no estoy muy segura
de que no lo sea, sobre todo a la luz de los es-
tudios politicos y econémicos que la consideran
la primera victima de las crisis. También en las
cuestiones que tocan problemas que atafien a
la mujer, las diferencias culturales, econémicas
y sociales deben tenerse en cuenta. Tal vez po-
damos considerar al siglo XXI como el siglo mar-
cado por las luchas femeninas que tienen que ver
con la exigencia de valorar a la mujer como tal,
deuda que no solo tienen los hombres; pero algu-
nos planteos, sobre todo los que tienen que ver
con la autonomia, como en el caso de los nifios,
debe ser cuidadoso ya que las decisiones auté-
nomas estan en toda ocasion condicionadas, no
so6lo para las mujeres, y en algunas ocasiones lo
estan tan fuertemente que practicamente hacen
desaparecer esa autonomia. Propiciarla, res-
guardarla, promoverla es obligacién de la socie-
dad y por consiguiente del estado. La solucién no
es darla por supuesta con el mismo grado de res-
ponsabilidad para todas y todos sin cumplir con
condiciones como el informar p. €j. y varias mas.

Las que abordan estas problematicas: Andrea
Macias y Eleonora Lam, tocan temas de mu-
cha actualidad sobre los derechos de la mujer,
como el de igualdad de atencion sanitaria para
la practica del aborto, y el de la maternidad su-
brogada. Macias reclama igualdad para la mujer
en la atencion a la salud, mostrando que una de
las mayores violaciones a esa igualdad es cuan-
do el sistema publico de salud abandona o pone
en riesgo la vida de la embarazada que decide

no llevar adelante su embarazo. Un tema muy
actual, por cierto al que la autora hace aportes
imperdibles. Vale la pena aclarar que los argu-
mentos que usa en su trabajo, elaborado a co-
mienzos de 2017 y que no fueron considerados
en los debates legislativos sobre la ley de aborto
que fue rechazada el 10 de agosto de 2018, ha-
cen mas valiosa esta publicacién. Lamm reclama
el derecho a una gestacién por sustitucién acu-
diendo a argumentos controvertidos como es el
de la identidad femenina y su asociacion con la
maternidad, discutiendo la sacralizacion de la
gestacion asi como la relacion de la misma con
lo bioldgico y la caracterizacion de la mujer como
reproductora de la especie. Estos trabajos abren
a dos cuestiones que se cruzan y se necesitan:
el sentido de la gestacion humana y el rol de la
mujer en ella.

También podemos mencionar como cuestiones
éticas que tienen que ver con la vulnerabilidad a
la manipulacion y discriminacion de genes huma-
nos en las practicas terapéuticas y de investiga-
cion. Es también una mujer la que desarrolla el
tema: Natalia Barbosa Magalh&es.

¢ Desde qué perspectiva bioética se abordan es-
tos y otros problemas? La Red ha asumido que
son los derechos humanos los que pueden ga-
rantizar las respuestas mas justas a los proble-
mas, los que pueden dar el marco mas respetuo-
S0 a su tratamiento desde la consideracion de la
dignidad de las personas. En su articulo, Paez
Moreno agrega la solidaridad a esta perspectiva,
como la actitud relacional mas adecuada para la
defensa de la dignidad y los derechos. Muestra
en su texto como es ella la que propicia una pro-
funda y auténtica relacién entre justicia y vulne-
rabilidad.

El aporte de Karla Cardoso Amorim y su equipo,
sefala los cambios que han sufrido los aborda-
jes de la problematica bioética desde el punto de
vista de la bioética principialista. Se detiene para
ello en cuestiones que atafen a las investigacio-
nes con humanos como son el placebo y la dis-
ponibilidad de las drogas aprobadas por parte de
los probandos. Lo hace recorriendo criticamen-
te 7 ediciones del clasico manual principialista:
Etica biomédica, mostrando cémo los anélisis de



sus autores, Beauchamp y Childress, garantizan
cada vez menos los derechos de los sujetos de
investigacion.

Menciono también el trabajo del equipo encabe-
zado por Mirtha Andreau de Benatto, que gira al-
rededor de los aportes de H.K. Beecher, al disefio
de los protocolos de investigacién que produjeron
cambios en la metodologia de los mismos, sobre
todo en lo que tiene que ver con la relevancia de
la ética a la hora de trazarlos y aprobarlos.

Una palabra sobre la entrevista a Jochen Taupitz.
Lo interesante de la misma y que movio a incluir-
la en este numero es el planteo de la necesidad
de una comprensién no solo multidisciplinaria de
los problemas éticos sino multicultural, negando
la preeminencia de los denominados paises de-
sarrollados. En ese sentido, el entrevistado con-
sidera a la bioética como ese posible lugar de
cruce. Esta propuesta que es transversal a toda
la entrevista de Taupiz, profesor de derecho y ex-
juez de Alemania, es angular para la bioética y
sobre todo la sustentada sobre los derechos hu-
manos que tienen que ver con todo lo que atarie
a la vida humana integrada con el ambiente y a
sus relaciones con el otro y el mundo. Su perte-
nencia al Consejo de Etica Aleman y el abordaje
que viene haciendo el mismo a cuestiones sobre
la investigacion cientifica, el diagndstico pre-im-
plantatorio, la eutanasia y el suicidio asistido, en-
tre otras, permiten detenerse a considerar el nivel
de aceptacion que pueden tener para el derecho,
conductas siempre cuestionadas desde la ética.
Cinco de las preguntas que plante6 el autor de
la entrevista estan inspiradas en el cuestionario
preparado por Gordian Ezazi para los miembros
de los consejos éticos en 2016.

La revista se nutre fundamentalmente de las re-
flexiones y los aportes éticos de los bioeticistas
de Ameérica Latina, aunque no exclusivamente.
No por muy dicho no vale la pena repetirlo y es
que la opinién de los autores es de su exclusiva
responsabilidad. La Revista Redbioética UNES-
CO esta a abierta a toda perspectiva bioética
que tenga como marco la lucha por los derechos,
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pero no comparte necesariamente opiniones par-
ticulares.

Seguimos invitando especialmente a los miem-
bros de la Red, a los bioeticistas latinoamerica-
nos y a todo otro que tenga algo que comunicar,
denunciar, proponer, reflexionar y lo haga de ma-
nera sistematica, fundamentando éticamente sus
opiniones, reconociendo el valor de los derechos
humanos como garantia de justicia para el mun-
do actual y el venidero, a que publique en nuestra
revista.

Maria Luisa Pfeiffer



Os direitos humanos dos pacientes como novo referencial da bioética clinica

Human Rights of Patients as a new reference for Clinical Bioethics
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Resumo

A despeito da ampliacdo tematica da bioética, esta manteve os cuidados em saude como tema central de seus
estudos e insercdo pratica. Apesar das criticas das bioéticas latino-americanas quanto a visao restritiva de bioética
construida a partir da Teoria Principialista de Beauchamp e Childress, ndo se dedicaram a formulagdo de um
referencial que pudesse complementa-la ou substitui-la no contexto dos cuidados em saude. Esta pesquisa tedrica
tem como escopo propor a aplicagcao do referencial dos Direitos Humanos dos Pacientes na andlise e prescrigéo
bioética em casos clinicos. A inser¢gdo do arcabougo tedrico-normativo dos DHP contribui para uma alteragédo
de perspectiva ética nos cuidados, na medida em que confere énfase aos pacientes, e ndo ao profissional de
saude, dando voz aos seus desejos, respeitando os seus valores e contribuindo para a mitigacdo da assimetria de
conhecimento e poder que perpassa as relagdes de cuidado em saude.

Palavras-chave: bioética, clinica, direitos humanos, pacientes.

Resumen

Se constata la ampliacion tematica de la bioética, aunque sigue manteniendo como tema central de sus estudios
e insercion practica a los cuidados en salud. A pesar de las criticas a las bioéticas latinoamericanas, en relacion
a la vision restrictiva de bioética construida a partir de la Teoria Principialista de Beauchamp y Childress, tales
criticas no se dedicaron a la formulacion de un referencial que pudiera complementarla o sustituirla en el contexto
de los cuidados en salud. Esta investigacion tedrica tiene como objetivo proponer la aplicacion del referencial
de los derechos humanos de los pacientes al analisis y prescripcidn bioética en casos clinicos. La insercién del
marco tedrico-normativo de los DHP contribuye a una alteracién de perspectiva ética en los cuidados, una vez que
confiere énfasis a los pacientes, y no al profesional de salud, lo que permite que el paciente exprese sus dudas y
deseos, a la vez que respeta sus valores y contribuye a la mitigacion de la asimetria de conocimiento y poder que
atraviesa las relaciones de cuidado en salud.
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Abstract

Nonetheless, the Bioethics has expanded this field, it has maintained healthcare as the central theme of bioethics
researches and practical discussions. Despite the criticisms of Latin American bioethics towards the narrow view
of bioethics developed by Principialism of Beauchamp and Childress’s, they were not focus on formulation of
a framework that could complement or replace the Principialism in the context of health care. This theoretical
research aims to propose the application of the human rights of patients framework in clinical cases as a new
bioethical tool for analysis and prescript. The application of the theoretical-normative framework of DHP contributes
to modify the ethical perspective of healthcare, as it emphasizes patient not the health professional, giving voice to
his will and preferences, respecting their values and contributing to diminish the asymmetry relationship between
health professionals and patients.

Key-words: bioethics, clinics, human rights, patients.
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1. Introdugao

O surgimento da bioética, enquanto campo do
saber, na década de setenta, aglutinou estudos
relativos aos limites éticos das ciéncias com
aqueles desenvolvidos na esfera da ética bio-
médica. Sendo assim, os ultimos acabaram, nos
anos subsequentes, juntamente com a ética em
pesquisa, por dominar o campo bioético, prima-
zia que foi contundentemente contestada pelas
escolas de bioéticas latino-americanas, que ad-
vogaram o alargamento da bioética na diregao de
problematicas que ultrapassavam os muros da
ética biomédica, como as sociais e ambientais.
A despeito da ampliagéo da bioética com a sua
consequente expansao tematica, a manteve os
cuidados em saude como tema central de seus
estudos e insergao pratica, como a que se da nos
Comités Hospitalares. Sendo assim, a bioética
aplicada aos cuidados em saude apresenta-se
como “Etica Biomédica” ou “Bioética Clinica’,
ambas nomenclaturas dizem respeito a conflitos
éticos na esfera dos cuidados em saude. Neste
artigo, optou-se pela denominacgao Bioética Cli-
nica por se considerar que os estudos sobre a
moralidade nos cuidados em saude nao envol-
vem apenas médicos, mas um conjunto de pes-
soas, tais como outros profissionais de saude,
familiares, pacientes e provedores dos servigos
de saude. Outra razao para tal escolha é reflexo
da afiliagdo académica dos autores, ou seja, sdo
todos pesquisadores em bioética.

No que toca ao objeto deste artigo, tem-se como
escopo propor um novo referencial teérico para
a Bioética Clinica e demonstrar sua aplicacéo
pratica. Assim, parte-se da Bioética Clinica como
campo do conhecimento singular, cuja tarefa
precipua consiste na analise de conflitos situa-
dos nos cuidados em saude sob a perspectiva
da bioética com a finalidade de concorrer para
sua solugao. Conforme dito, na década de noven-
ta, as bioéticas latino-americanas deram inicio a
construgcao de aportes tedricos novos, alicerca-
dos na critica a visao restritiva de bioética cons-
truida a partir da disseminacao da Teoria Prin-
cipialista, formulada por Beauchamp e Childress
(2013). Consequentemente, bioeticistas latino-a-
mericanos formularam novas teorias bioéticas,
como a Bioética de Intervengdo, desenvolvida
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por Garrafa e Porto (2009), e a Bioética de Pro-
tecéo, criagdo de Schramm e Kottow (2001). En-
tretanto, ndo obstante um dos pontos de critica
empreendida por essas correntes versar sobre o
foco excessivo em questdes clinicas, tais bioéti-
cas latino-americanas nao se dedicaram a formu-
lagdo de um referencial bioético que pudesse ser
empregado no contexto dos cuidados em saude
em complementacgao a Teoria Principialista. Des-
se modo, constata-se que, mesmo na América
Latina, ainda ha a profusa aplicagcao da Teoria
Principialista, de Beauchamp e Childress (2013),
na analise de questdes relacionadas aos cuida-
dos em saude.

Diante do fato da Teoria Principialista manter a
hegemonia no campo dos cuidados em saude,
verifica-se que ha espacgo para se inovar do pon-
to de vista da formulagéo tedérica no contexto cli-
nico, isto é, é possivel desenvolver um referen-
cial bioético apto a ser aplicavel aos cuidados
em saude, distinto da Teoria Principialista ou de
matriz principiolégica ou casuista. Assim, com o
propésito de construir nova vertente teérico-pra-
tica para os conflitos clinicos, este artigo parte
do referencial dos Direitos Humanos dos Pacien-
tes - DHP, enquanto modelo bioético de analise
e resolucao de conflitos nos cuidados em saude.
O referencial dos DHP vem se constituindo como
um dos tedricos bioéticos na esfera clinica a par-
tir das pesquisas desenvolvidas no Programa de
Poés-Graduagcao em Bioética da Universidade de
Brasilia. Os DHP abarcam, em sintese, principios
e direitos humanos que incidem nos cuidados em
saude, como adiante sera visto. Com efeito, este
artigo objetiva propor a aplicagdo do referencial
dos DHP na analise e prescrigao bioética em ca-
sos clinicos.

Entende-se que o uso dos DHP enquanto referen-
cial bioético apresenta determinadas vantagens
ao se cotejar com vertentes bioéticas baseadas
em principios, tal como a Teoria Principialista. A
primeira, diz respeito ao fato de que a Teoria Prin-
cipialista ndo reconhece que a relagéo profissio-
nal de saude e paciente é essencialmente uma
relagdo de poder, e que isso traz repercussdes
éticas incontornaveis. No mesmo sentido, néo se
verifica na Teoria Principialista o intuito explicito
de se conferir voz ou o papel de centralidade nos



cuidados em saude ao paciente, bem como des-
considera o fato de que o paciente é detentor de
direitos em relagao aos quais compete ao profis-
sional de saude respeitar, ou seja, a Teoria Prin-
cipialista foi construida @ margem do arcaboucgo
dos direitos humanos. Desse modo, o referencial
dos DHP aparta-se da Teoria Principialista que
se foca precipuamente no profissional da medi-
cina. Ademais, outro elemento a ser destacado
envolve o imperativo oriundo do referencial, ou
seja, os DHP aportam proposi¢cdes prescritivas
para o paciente e para o profissional de saude,
bem como para provedores e agentes do Estado,
nao consiste, desse modo, numa ética profissio-
nal transvestida de bioética. Outra vantagem se
traduz na forga juridica e social da linguagem dos
direitos humanos, entendidos como lingua fran-
ca (Knowles 2001) de notavel penetracdo, em
consequéncia, € muito mais contundente afirmar
“violagbes de direitos humanos” do que ‘“infra-
¢oes éticas”.

Sob o ponto de vista metodoldgico, trata-se de
pesquisa tedrica fundamentada na literatura es-
pecializada sobre a tematica e nos estudos de
Figueiredo (2011) e Schramm (2012), que desen-
volveram aportes sobre a Bioética Clinica, e de
Cohen, Ezer (2013) e Albuquerque (2016) sobre
os DHP. Ademais, buscou-se apresentar exem-
plos praticos de utilizagdo dos DHP para resolu-
cao de problemas de Bioética Clinica, de modo a
demonstrar sua incidéncia pratica. Os exemplos
foram escolhidos pelos autores a partir de casos
clinicos analisados pelo Comité de Bioética do
Grupo Hospitalar Conceigéao, situado na cidade
de Porto Alegre/RS, Brasil, entre os anos de 2013
e 2017, que envolveram a elaboragao de parecer
por uma das autoras do artigo, que integra o re-
ferido Comité. O Grupo Hospitalar Conceigéo é
composto pelos Hospitais Conceigcdo, Crianca
Conceigao, Cristo Redentor e Fémina, além da
Unidade de Pronto Atendimento Moacyr Scliar,
de 12 postos de saude do Servigo de Saude Co-
munitaria, de trés Centros de Atengao Psicosso-
cial e da Escola GHC.

O presente artigo se encontra estruturado em
cinco partes. A primeira aborda a demarcagéao
conceitual adotada neste artigo sobre Bioética
Clinica, em seguinte trata-se do referencial dos

direitos humanos como um referencial da bioé-
tica. Subsequentemente, tem-se a explanacao
acerca dos DHP, e a quarte parte versa sobre os
DHP como novo referencial para a Bioética Cli-
nica, e, por fim, serdo apresentados casos con-
cretos, analisados pela Comissao de Bioética do
Grupo Hospitalar Conceigao, o maior conjunto de
hospitais publicos do Brasil, com base no refe-
rencial dos DHP.

2. Demarcacao conceitual de

Bioética Clinica
Na histéria da bioética, constata-se que ha o
emprego dos termos “Bioética Clinica”, “Etica
Biomédica” e “Etica Clinica” para tratar de ques-
tdes éticas nos cuidados em saude, levando-se,
assim, n&o raramente, ao seu uso indistinto com
o desiderato de desenvolver aportes tedricos e
praticos sobre temas éticos na clinica (Figueiredo
2011). Sendo assim, a despeito de se reconhe-
cer que os trés termos dizem respeito a objetos
semelhantes, esses guardam algumas distingdes
significativas que explicam a opgéo neste artigo
por Bioética Clinica, conseguintemente, seréo
apontados alguns aspectos distintivos dos ter-
mos a fim de justificar o entendimento de que o
campo do saber que versa sobre questbes éticas
nos cuidados em saude ha que ser intitulado de
Bioética Clinica.

Sendo assim, segundo Durand (2003), “Etica
Clinica” fundamenta-se na busca pelos profissio-
nais da saude da determinagao da melhor situa-
¢ao possivel nas relagcbes com os seus pacien-
tes, ndo estando o seu campo de atuagao limita-
do ao que deve ser prescrito, tolerado, permitido
ou proibido. A expresséo indica relagbes curtas
e imediatas, que quase sempre exclui a relagao
com o publico em geral, a reflexdo sobre as poli-
ticas de saude e o campo da pesquisa biomédi-
ca, centrando-se em relagdes de cuidados que,
se de um lado, procuram nao perder de vista os
valores essenciais dos seres humanos, por ou-
tro lado, tem como objeto central a prestacéo de
servigco, que deve ser a mais eficiente possivel.
Por outro lado, a expressao “Etica Biomédica” diz
respeito a ética da medicina moderna, ficando as
praticas cotidianas de cuidados com os pacientes
excluidas do seu contexto. Tal termo é ambiguo



e tem sido usado, de forma questionavel, como
sindnimo de bioética (Durand 2003). Nota-se que
Durand objetiva definir os termos de modo a dis-
tingui-los e especificar seu campo de atuagao.
Nao obstante observar que ambos se relacionam
com os cuidados em saude, um ponto central que
os apartam da “Bioética Clinica” é o fato de néo
empregarem o termo “bioética” e se manterem
ainda vinculados ao vocabulo “ética’. Pode-se
inferir desse fato que ndo ha o reconhecimento
dos autores que utilizam os termos “Etica Clini-
ca” ou “Etica Biomédica” da “bioética” como um
campo do saber. Sendo assim, como este estudo
tem como escopo fortalecer a bioética enquan-
to disciplina, inclusive conferir-lhe aporte tedrico,
entende-se que as questdes éticas nos cuidados
em saude tém seu lécus de analise e prescrigao
situado primordialmente na Bioética Clinica.

Com efeito, a Bioética Clinica é apontada como
um dos campos mais complexos da bioética ao
tratar de questdes éticas nos cuidados em sau-
de de ordem mais abrangentes do que a Etica
Clinica (Figueiredo 2011), porquanto além de ter
como alvo problematicas relacionadas ao desen-
volvimento da tecnologia médica, também objeti-
va tratar das questbes éticas que emergem das
relacdes intersubjetivas originadas nos cuidados
em saude. Desse modo, Schramm (2012:129)
conceitua a Bioética Clinica “como o campo de
atuagao capaz de detectar, analisar, compreen-
der e tentar resolver os conflitos morais que se
dao no tratamento (ou cuidado) individual (ou
pessoal) de paciente”. Para ele, o papel da Bioé-
tica Clinica ndao é apenas o de apresentar uma
resposta pratica a um conflito, mas também o de
abordar conceitos e argumentos que auxiliem na
solucéo de problematicas surgidas no processo
de tomada de decisao clinica, que se caracteriza
como horizontal e dialégica.

No que tange aos distintos referenciais da Bioéti-
ca Clinica, tradicionalmente se emprega a Teoria
Principialista de Beauchamp e Childress para li-
dar com os conflitos éticos que surgem na pratica
cotidiana clinica (McCullough 2013). Este marco
de referéncia alicerga-se nos principios da justi-
¢a (distribuigdo de riscos e beneficios de maneira
justa), da beneficéncia (provimento de beneficio),
da nao-maleficéncia (evitar o dano) e do respei-
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to a autonomia (respeito as escolhas morais dos
pacientes). Analisar o cenario clinico por meio da
Teoria Principialista requer processos adicionais
de especificagdo, que implicam ajustar o signifi-
cado e o alcance de cada principio de maneira
que seja relevante para a situagdo clinica que
estd em analise, além do balanceamento dos
pesos relativos de cada principio para levar em
consideragdo as circunstancias clinicas espe-
cificas (Manson 2012). Embora se reconhecga a
operacionalidade da Teoria Principialista, a estru-
tura dos quatro principios tem sido criticada como
uma ferramenta de analise abstrata e sobrema-
neira isolada dos detalhes de um caso clinico
(Artnak 1996).

Varias sao as situagcdes conflitantes enfrentadas
no cenario dos cuidados e sao diversos os fato-
res que influenciam na relagéo clinica, tais como
a cultura, o nivel educacional, o tipo de relacao
estabelecida entre o paciente e o profissional de
saude, a formacéo e estruturagdo da equipe mul-
tiprofissional, a gestdo do servigo, a participagao
dos familiares, a disponibilidade de recursos e
de tempo (Lazaro y Gracia 2006). A despeito do
surgimento de outras propostas de referenciais
tedricos para o enfrentamento dos dilemas clini-
cos, tais como as de David C. Thomasma, Die-
go Gracia, Albert R. Jonsen e James F. Drane
(Figueiredo 2011), observa-se que a bioética, até
o presente momento, ndo conferiu o adequado
espacgo a voz dos pacientes por meio da inser-
¢ao dos seus direitos no processo de deliberagéo
ética.

Sustenta-se, assim, a necessidade de reconfi-
guracgéo da Bioética Clinica quanto as questdes
que envolvem os cuidados, de modo que, no
processo de tomada de decisdes e solugédo de
conflitos, os direitos dos pacientes figurem como
um dos balizadores normativos centrais, sendo
encarados como essenciais para que as relagdes
de cuidados em saude sejam mais adequadas,
respeitosas e simétricas. Em seguida, tem-se
com objeto a abordagem bioética baseada nos
direitos humanos para, posteriormente, tratar-se
do referencial dos DHP.

2. A consolidagdo dos direitos humanos
como referencial da bioética a partir da DUBDH



Mesmo antes da adogao da Declaragdo Univer-
sal sobre Bioética e Direitos Humanos — DUBDH
(UNESCO 2005), alguns autores sustentavam a
correlagao entre os dois campos, tais como Teal-
di (2008) e Andorno (2016), o que foi corroborado
pela normativa apontada. Com efeito, a DUBDH
consiste em um documento que traz em seu corpo
principios bioéticos e n&o direitos, sendo assim, o
principal papel do referencial dos Direitos Huma-
nos, doravante referencial dos DDHH, consiste
no uso desse referencial no processo de densifi-
cacao dos principios da DUBDH (Oliveira 2011),
ou seja, ao se conferir contetido para seus princi-
pios ha que se buscar aportes na jurisprudéncia
e na teoria dos direitos humanos. Por exemplo,
o Artigo 5 da DUBDH estabelece os principios
da autonomia e da responsabilidade individual,
cujo comando aponta para o respeito a autono-
mia dos individuos para tomar decisdes, quando
possam ser responsaveis e respeitem a autono-
mia dos demais. Ainda, assenta que devem ser
tomadas medidas especiais para proteger direi-
tos e interesses dos individuos n&do capazes de
exercer autonomia (Llerena 2012). Observa-se
que o comando emanado do Artigo 5 é genérico,
por exemplo, ndo indica os critérios para que se
considere uma pessoa incapaz de exercer sua
autonomia, assim como quais sao os limites dos
estados na sua tarefa de protegao dos individuos.
Desse modo, verifica-se que a observancia dos
principios da autonomia e da responsabilidade in-
dividual pressupde estudos sobre a tematica, os
quais deverdo tomar em conta necessariamente
o referencial dos DH. Em consequéncia, a DUB-
DH consolidou os direitos humanos como um re-
ferencial tedrico-normativo da bioética.

Igualmente, entende-se que a bioética é um sa-
ber composto por diferentes disciplinas, ou seja,
a bioética ndo é tdo somente filosofica, portanto,
ao se constituir por meio de diferentes vertentes
e escolas aglutina as de base juridica, socioldgi-
ca, antropoldgica, dentre outras. Assim, um dos
arcabougos bioéticos tem como fundamento o
referencial tedrico-normativo dos direitos huma-
nos, os quais fornecem principios, teorias e pres-
cricbes éticas e juridicas aqueles que utilizam a
bioética enquanto ferramenta para a analise e
solucdo de conflitos. Portanto, assim como o re-

ferencial dos DHP, o referencial dos DDHH sao
apenas mais um referencial que pode ser usa-
do na esfera bioética, contudo, quando se trata
da DUBDH, sustenta-se que o uso do referencial
dos DDHH nao é opcional, na medida em que a
prépria DUBDH assenta que

Nada nesta Declaragcao pode ser inter-
pretado como podendo ser invocado por
qualquer estado, grupo ou individuo, para
justificar envolvimento em qualquer ativi-
dade ou pratica de atos contrarios aos di-
reitos humanos, as liberdades fundamen-
tais e a dignidade humana

Desse modo, ndo se advoga que o referencial
dos DDHH seria o mais adequado para todos os
conflitos bioéticos, independentemente de sua
natureza, mas sim que essa perspectiva € mais
uma que o estudioso ou 0 membro do Comité de
Etica em Pesquisa ou do Comité de Bioética Hos-
pitalar pode langar mao. Por exemplo, no caso
da ética animal ou ambiental ndo se nota a per-
tinéncia do referencial dos DDHH, distintamente
dos cuidados em saude, objeto deste artigo. Ade-
mais, ressalta-se que o referencial dos DDHH
possui uma vocagao pragmatica (Llerena 2012),
dos quais se extraem proposi¢des prescritivas e
deveres ético-morais, que serdo abordados no
item sobre o referencial dos DHP

3. Direitos humanos dos
pacientes

O referencial tedérico-normativo dos DHP abarca
principios, o conjunto de tratados e declaragdes
internacionais em matéria de direitos humanos,
bem como a jurisprudéncia internacional elabo-
rada pelos 6rgdos de monitoramento dos direitos
humanos da Organizagcao das Nagdes Unidas,
do Sistema Europeu de Direitos Humanos, do
Sistema Interamericano de Direitos Humanos e
do Sistema Africano de Direitos Humanos. Dessa
forma, nota-se que os DHP se originam de con-
sensos ético-juridicos construidos no &mbito da
comunidade internacional. Com efeito, cada um
dos direitos humanos implicado nos cuidados em
saude se encontra previsto em documentos inter-
nacionais adotados no ambito das organizagdes



internacionais, tais como o Pacto Internacional
sobre Direitos Civis e Politicos, a Convengéao
Europeia de Direitos Humanos e a Convengéo
Americana (Albuguerque 2016). Desse modo, a
luz de tais normas, infere-se que os direitos hu-
manos que se inserem no contexto dos cuidados
em saude dos pacientes sao os seguintes: direi-
to a vida; direito a ndo ser submetido a tortura,
nem a penas ou tratamentos cruéis, desumanos
ou degradantes; direito a liberdade e seguranga
pessoal; direito ao respeito a vida privada; direito
a informacgéo; direito de n&o ser discriminado; di-
reito a saude (Cohen & Ezer 2013).

Além dos direitos humanos constantes das nor-
mativas internacionais aplicaveis ao contexto do
cuidado em saude, os DHP sdao compostos pe-
los principios do cuidado centrado no paciente,
da dignidade humana, da autonomia relacional
e da responsabilidade do paciente (Albuquerque
2016), os quais ndo sao objeto deste artigo. Re-
gistre-se que os principios dos DHP proporcio-
nam fundamentos para a interpretacao e o pro-
cesso de especificagdo (Beauchamp 2010) dos
direitos humanos aplicaveis aos cuidados em
saude. Os DHP, portanto, referem-se a utilizagao
de principios e de direitos humanos no contexto
dos cuidados em saude, e surgiram como respos-
ta ao discurso crescente sobre a necessidade de
protecédo dos direitos dos pacientes, violados de
forma reiterada e grave no cenario das relagdes
de cuidados (Cohen & Ezer 2013). Em sintese,
o referencial dos DHP ampara-se na dignidade
humana inerente e aplica direitos humanos uni-
versais e legalmente reconhecidos a situagdes
de cuidados em saude, protegendo tanto os pa-
cientes quanto os profissionais da saude (Cohen
& Ezer 2013).

Por fim, registra-se que os direitos que consti-
tuem o referencial dos DHP consistem em pro-
posicdes prescritivas que sao caracterizadas,
conforme Bobbio (2003), a partir de trés critérios:
a) em relacao a fungdo, ou seja, as proposi¢coes
prescritivas objetivam alterar o comportamento
humano; b) quanto ao destinatario, cuja aceita-
¢ao é expressa por meio do seu comportamento
pratico; c) os critérios de sua valoragao, ou seja,
ndo sdo falsas ou verdadeiras, mas sim justas
ou injustas, bem como podem ser validas ou
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invalidas. Desse modo, nota-se que os direitos
humanos na esfera dos cuidados em saude, en-
quanto proposigdes prescritivas, buscam influen-
ciar o comportamento dos pacientes, familiares
e profissionais de saude, ou seja, de todos os
atores que interagem no processo do cuidado.
Das prescrigdes prescritivas de direitos humanos
sdo emanados imperativos positivos e negativos
ético-juridicos direcionados aos atores mencio-
nados, dos quais se extraem obrigagdes. Assim,
a partir da compreensao dos direitos humanos
como proposi¢des prescritivas, assevera-se que
dos imperativos derivados de tais proposigdes
emanam obrigagdes ético-juridicas.

Distintamente, das vertentes bioéticas baseadas
em principios, como a Teoria Principialista e ou a
formulagéo de Diego Gracia (2001), o referencial
dos DHP possibilitam que a pratica clinica seja
eticamente guiada por regras, que englobam im-
perativos positivos e negativos, o que simplifica
a solucédo de questdes bioéticas na medida em
que nao se necessita passar pelos principios
para se alcangar regras que balizam as situagdes
concretas. Isto é, dos principios, oriundos de teo-
rias éticas, derivam regras, das quais ensejam
obrigagdes ético-juridicas (Llerena 2012). Outra
diferenciacao relativa as correntes principiologi-
cas diz respeito ao fato de que os principios sédo
considerados prima facie e nao absolutos (Beau-
champ 2010), ao passo que os direitos humanos
dos pacientes sado entendidos como absolutos, a
exemplo do direito de nao ser submetido a tortura
ou tratamento cruel, desumano ou degradantes,
e outros, como limitados, ou seja, sdo passiveis
de limitacao por lei e quando houver um interes-
se coletivo legitimo que justifique a sua restrigao.
Desse modo, verifica-se que as incertezas carac-
terizadoras das teorias principioldgicas néo es-
tdo presentes no uso do referencial dos DHP na
pratica clinica, tema que sera abordado no item
subsequente.

4. Os direitos humanos dos
pacientes como novo referencial
para a Bioética Clinica

A Bioética Clinica tem como objeto de analise e
prescrigao ética os conflitos morais ocorridos nas
relagdes entre profissionais de salude e pacien-



tes, familiares bem como outros atores no am-
biente clinico (Schramm 2015). No mesmo senti-
do, o referencial dos DHP consiste em ferramen-
ta ético-juridica apta a concorrer para o exame
e solugcdo de questdes emergentes das relacdes
de cuidados em saude (Albuquerque 2016). Sen-
do assim, o objetivo deste artigo € demonstrar
que os DHP consistem em uma vertente bioéti-
ca adequada para ser empregada por Comités
Hospitalares ou Comités Nacionais de Bioética,
como sera abordado na ultima parte deste artigo.

Sustenta-se que o referencial dos DHP difere-se
essencialmente da Teoria Principialista a partir
dos seguintes aspectos: a) os direitos humanos
dos pacientes prima facie devem ser respeitados
pelos profissionais de saude; b) o paciente é ator
principal do cuidado em saude, logo, o modelo do
cuidado deve ser centrado no paciente (Charmel
& Frampton 2008) e tem como uma das suas fi-
nalidades precipuas dar voz ao paciente; c) a lin-
guagem dos DHP é a dos direitos e ndo das obri-
gagbes dos profissionais, em consequéncia, o
foco da analise das questbes clinicas é o pacien-
te e ndo o profissional; d) parte-se da premissa
de que o paciente se encontra inexoravelmente
imbricado em uma série de relagdes intersubjeti-
vas que irdo permear suas decisdes, apartando-
-se, assim, da nogao tradicional de autonomia e
adotando-se a concepgao de autonomia relacio-
nal (Ells, Hunt & Evans 2011); €) os DHP partem
da premissa de que a relagao de cuidado é assi-
métrica e envolve o exercicio continuo de poder,
desse modo, os DHP langcam luz sobre tal fato e
buscam instrumentos eficazes para conferir es-
pago nos processos decisorios sobre os cuida-
dos em saude ao paciente, sem se fixar em crité-
rios tradicionais de autonomia e capacidade; f) os
DHP compreendem o cuidado em saude como
essencialmente multiprofissional, por conseguin-
te, ndo propde uma corrente de ética biomédica,
mas sim de Bioética Clinica, de modo a contem-
plar na analise das situagdes concretas o papel
de todos os profissionais envolvidos no cuidado,
sem conferir proeminéncia prévia ao medico.

Desse modo, a insercao do arcabouco teérico-
-normativo dos DHP contribui para uma alteragéo
de perspectiva ética nos cuidados em saude, na
medida em que os DHP sustentam o paciente

como protagonista do cuidado e detentor de di-
reitos pelo simples fato de ser membro da espé-
cie humana, unico requisito para ser titular dos
direitos humanos.

Tomando em conta a acepgao de moralidade co-
mum proposta por Beauchamp, enquanto uma
moralidade aplicada “a todas as pessoas em
todos os lugares” (Beauchamp 2010:43), advo-
ga-se neste artigo que o referencial dos DHP se
aproxima muito mais da ideia de uma moralidade
comum, se cotejado com a Teoria Principialista,
na medida em que os direitos humanos consti-
tuem na atualidade uma lingua franca (Knowles
2001), fruto de processos histéricos de luta por
seu reconhecimento e da construgcdo ardua de
compartilhamentos morais na comunidade inter-
nacional composta por organizagdes internacio-
nais, agentes estatais, individuos e organizagdes
nao governamentais.

O emprego do referencial dos DHP em temas de
Bioética Clinica oferece uma nova perspectiva
de analise bioética, na medida em que confere
énfase aos pacientes, e ndo ao profissional de
saude, dando voz aos seus desejos, respeitando
0s seus valores e contribuindo para a mitigacao
da assimetria de conhecimento e poder que atra-
vessa as relagoes de cuidado em saude. No item
subsequente tem-se como escopo ilustrar o uso
do referencial dos DHP em um caso clinico.

5. Caso demonstrativo da
aplicacao dos direitos humanos
dos pacientes a Bioética Clinica

O caso escolhido, que foi apreciado pelo Comité
de Bioética do GHC, trata de uma paciente de 15
anos e que ha 3 anos recebeu o diagnéstico de
Ldpus Eritematoso Sistémico e Sindrome Anti-
fosfolipide, sob tratamento desde entédo. No inicio
do tratamento, quando a paciente necessitou de
internacdo hospitalar, ela foi acompanhada pela
sua genitora. Depois de receber alta, a paciente
compareceu a todas as consultas médicas so-
zinha. A assistente social fez contato telefénico
com a mae, que lhe informou o fato de ser arrimo
de familia e que trabalha como baba e nao po-
deria deixar o trabalho para acompanhar a filha
nas consultas mensais no hospital. Apesar disso,



a equipe de saude sempre teve a impresséao de
que a paciente compreendia bem as informacdes
sobre a sua saude e seguia corretamente as re-
comendagdes médicas. No ultimo més, a equipe
de saude mudou o esquema de tratamento, ten-
do introduzido o medicamento Micofenolato. De-
vido ao risco de malformacdes fetais associado
ao uso desta droga, a médica reumatologista per-
guntou a paciente se esta tinha vida sexual ativa,
o que foi confirmado. Foi, entdo, recomendado a
paciente iniciar um método contraceptivo eficaz.
Apos discutir as opgdes mais adequadas e segu-
ras oferecidas pela médica, a paciente optou por
realizar um implante de um dispositivo intraute-
rino (DIU). A paciente foi encaminhada ao Ser-
vico de Ginecologia da instituicdo. Uma semana
depois, ela retornou informando que foi atendida
por uma meédica ginecologista, que explicou que
poderia realizar o implante do DIU, mas somente
com autorizacao dos seus pais. A paciente disse
para a ginecologista que nao queria falar com a
mae, pois ela desconhecia o fato de ter vida se-
xual ativa, e também porque ela se opunha ao
uso de métodos contraceptivos. A ginecologista
disse que nesse caso seria impossivel realizar o
procedimento e que nas préximas consultas se-
ria obrigatéria a presenga de um responsavel. Os
médicos do Servico de Reumatologia Pediatri-
ca solicitaram orientacdo do Comité de Bioética
quanto a condugao deste caso.

5.1. Analise do caso com base no
referencial dos direitos humanos dos
pacientes

No caso clinico apresentado ao Comité de Bioé-
tica é possivel identificar pelo menos quatro ato-
res envolvidos: a paciente, a mae (responsavel
legal), os médicos do servico de Reumatologia
Pediatrica e a médica ginecologista. A paciente
€ o0 agente principal dos cuidados em saude e,
conforme o referencial dos DHP, o seu melhor in-
teresse, bem como seus desejos e preferéncias
devem estar no centro das consideragdes por to-
dos os demais atores.

Considerando o referencial dos DHP, este caso
sera analisado sob a perspectiva do direito a pri-
vacidade. O direito a privacidade assenta que o
paciente tem o direito de participar do processo
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de tomada de decisédo sobre seus cuidados em
saude e de realizar escolhas, inclusive por meio
da recusa de tratamento, além disso impde que
todas as informagdes sobre a saude do pacien-
te sao, prima facie, confidenciais. Sendo assim,
do direito a privacidade se extrai o direito a au-
todeterminagao, que se materializa mediante o
consentimento informado, bem como o direito a
confidencialidade dos dados pessoais. Ademais,
registre-se que nos casos em que o paciente nao
puder decidir sozinho, devera ser apoiado no
processo de tomada de decisdo, ou quando for
impossivel participar de tal processo, a decisao
substituta devera ser permeada pelos seus dese-
jos e preferéncias ou seu melhor interesse. Agre-
gue-se que nas situagdes concretas, o0 exercicio
da autodeterminacao do paciente se condiciona
a avaliagdo de sua capacidade, compreendida
como a habilidade individual para desempenhar
determinada tarefa ou tomar uma deciséo (Pur-
ser 2017). Desse modo, com base no direito a pri-
vacidade, dois eixos tematicos deverao ser ana-
lisados pelo Comité de Bioética: a) a capacidade
mental da adolescente, ou seja, sua habilidade
para compreender, reter, sopesar informagoes e
comunicar decis@es relativas a sua saude (Pur-
ser 2017); b) o direito a privacidade da adoles-
cente e as condigbes efetivas do seu exercicio no
caso concreto.

Sendo assim, os atores envolvidos e os eixos te-
méaticos se relacionam da seguinte maneira:

1. A paciente se mostrou capaz de compreen-
der as informacgobes e suficientemente ma-
dura para tomar decisdes relacionadas ao
seu proprio cuidado. Desse modo, con-
forme os médicos que a acompanham, a
mesma revela-se madura e com capaci-
dade mental para participar da tomada de
deciséo sobre seu cuidado. Desse modo, a
decisao da paciente deveria ser levada em
conta pela equipe de saude. Entretanto,
sob o aspecto juridico, a paciente possui
15 anos, logo, é juridicamente considerada
incapaz.

2. A mae da paciente € a sua responsavel
legal, porém, usualmente, ndo acompan-
ha o tratamento da filha por alegagdes de



impossibilidade de ausentar-se do empre-
go. Sendo assim, a mée, quem legalmente
poderia substituir a decisao da paciente, se
revela um ator a ser incluido no processo
de tomada de decisdo em exame.

3. Os médicos do servigo de Reumatologia
Pediatrica acompanham o tratamento da
paciente ha 3 anos. Assim, existe uma in-
dicacao sodlida, do ponto de vista médico,
para realizar um procedimento ginecolégi-
co de implante de método contraceptivo,
em consonancia com o melhor interesse
da paciente e seus desejos e preferéncias.

4. A médica ginecologista possui a habilida-
de técnica para realizar o implante do DIU,
mas exige o consentimento formal da mae
da paciente menor. As duas dificuldades
bioéticas que impossibilitam a obtengao
do consentimento da mée s&o: a ausén-
cia da mesma nas consultas médicas e a
solicitacdo da paciente de que nao fosse
revelado a mae que ela seria submetida a
implante de método contraceptivo.

Nas interacdes entre esses atores é possivel re-
conhecer uma assimetria de poder entre a pro-
fissional de saude, que detém o conhecimento e
0s meios de realizar o procedimento médico, e
a paciente, que depende completamente dessa
profissional. Assim, constata-se que o principal
ponto de conflito bioético se encontra nessa rela-
¢ao excessivamente assimétrica do cuidado em
saude quando se considera o poder do médico
acerca da deliberagao unilateral sobre o proce-
dimento sem considerar outros fatores intersub-
jetivos e relacionais que permeiam o cuidado da-
quela paciente.

A analise bioética do presente caso com base
no referencial dos DHP tem como pressuposto
ético o direito a privacidade da paciente. Assim,
observa-se que a analise de um caso com base
nos DHP sempre parte do direito do paciente e
nao dos deveres legais ou deontolégicos dos pro-
fissionais envolvidos. Ademais, registre-se que,
distintamente de outros referenciais, os DHP nao
se ocupam dos valores envolvidos no caso, isso
porque se considera extremamente dificil e com-
plexo se perquirir valores de todos os atores en-

volvidos, bem como o grau de subjetividade dos
valores bloqueia a solugao de conflitos concretos
na pratica clinica.

Com efeito, do direito a privacidade sao deriva-
dos dois direitos significativos para o exame do
caso: a) o direito a autodeterminagéo, ou seja, 0
direito de realizar escolhas pessoais; b) o direito a
confidencialidade dos dados pessoais. Ademais,
assinala-se que é necessario tomar em consi-
deracao os principios do melhor interesse e do
respeito aos desejos e preferéncias, essenciais
no campo dos DHP quando se lida com pessoas
consideradas legalmente incapazes, para justifi-
car eticamente qualquer decisao relativa aos cui-
dados em saude da paciente.

Assim, com fundamento nos DHP aplicados ao
presente caso, sdo apresentados os seguintes
parametros bioéticos de deliberacdo do Comité
de Bioética:

1. Primeiramente, é importante registrar que
as decisdes tomadas sobre os cuidados
em saude da adolescente devem ser ba-
lizadas pelos seus melhores interesses e
respeito aos seus desejos e preferéncias,
desse modo, constata-se que a implan-
tagdo do DIU é um procedimento médico
necessario para a preservagdo da sua
saude fisica e mental. Partindo dessa pre-
missa e do direito da paciente a autode-
terminagdo e a confidencialidade dos da-
dos, seria eticamente recomendavel que a
médica ginecologista realizasse o implante
do DIU, pois assim se estaria respeitando
seus desejos, atendendo aos seus melho-
res interesses traduzidos no incremento da
sua condi¢cao de saude, bem como respei-
tando a confidencialidade da informacgao
fornecida no ambito da relagao de cuidado.
Ainda, registre-se que a equipe de saude
que a acompanha a avaliou madura para
fornecer o consentimento. O Comité sobre
os Direitos da Crianga, que se ocupa da
observancia da aplicacdo da Convengéao
sobre os Direitos da Crianga, manifes-
tou-se a favor do entendimento de que
deve ser garantido atendimento a crianca
e ao adolescente ainda que a despeito dos



pais, sobretudo quando se trata da saude
sexual e reprodutiva (Albuquerque 2016).
Com efeito, endossa-se o entendimento de
que a médica ginecologista ha que realizar
o atendimento da paciente, ainda que des-
acompanhada, sempre em conformidade
com as boas praticas médicas.

2. Sendo assim, o direito a confidencialida-
de da adolescente devera ser respeitado,
posto que o sigilo das informagdes sexuais
da paciente nao acarreta risco para ou-
tras pessoas ou para ela mesma. A mae
somente podera ser informada acerca dos
dados pessoais de sua filha nas hipoteses
em que a adolescente fornega autorizagao
expressa para divulgagdo ou que seja im-
prescindivel para Ihe assegurar sua saude
fisica ou mental, o que é amparado no prin-
cipio do melhor interesse.

3. O hospital devera estabelecer e divulgar
orientagdes claras para que todos os seus
profissionais oferecam cuidados em res-
peito aos direitos humanos de pacientes
criangas e adolescentes

Consideragoes finais

A insercdo dos direitos humanos como um refe-
rencial da bioética se encontra consolidado, en-
tretanto, no campo dos cuidados em saude ainda
se revelam escassos 0s estudos no sentido de
aplica-los a tal contexto. Isso se da pelo fato da
Bioética Clinica ter sido desenvolvida mormente
por médicos e outros profissionais de saude, os
quais ndo sao familiares com o referencial dos
direitos humanos, bem como por haver escassez
de pesquisas que se ocupam da aplica¢ao de tal
referencial aos cuidados em saude por parte de
profissionais da area juridica. Ademais, agregue-
-se o papel protagonista que a Teoria Principialis-
ta galgou no decorrer da introdugdo da bioética
na esfera clinica. Sendo assim, a proposta deste
artigo e a ora implementada pelo Comité de Bioé-
tica do GHC se revela extremamente original e
precursora no mundo e no Brasil. Considera-se
que o referencial dos DHP altera a percepgéao
dos atores envolvidos nos cuidados em saude
na medida em que busca sobretudo conferir voz
ao paciente e recoloca-lo no centro dos cuidados
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em saude. Como consequéncia, a deliberagcéo
bioética tem como pressuposto os direitos dos
pacientes e a partir desses se constroem ferra-
mentas tedrico-normativas que auxiliam a analise
e decisao de questdes nos cuidados em saude.
Em razéo da novidade da proposta, propugna-se
que a comunidade de bioeticistas se engaje na
aplicacao do referencial dos DHP, de modo a for-
talecer sua incidéncia e promover a cultura dos
direitos humanos nos cuidados em saude.
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Resumen

El desarrollo de la investigacion cientifica pone de manifiesto la relevancia que tiene la ética a la hora de disefiar
y aprobar protocolos de investigacion. A los desafios tradicionales, se suma el impacto de la globalizacién en
lo que se refiere a aspectos culturales que deben ser tomados en cuenta (por ejemplo, en el consentimiento
informado y el asentimiento informado en menores de edad), pero fundamentalmente respecto de lo moralmente
permisible en experimentacion, que se ha focalizado por tradicion, en lo relacionado con el cumplimiento o no de
normas y pautas internacionalmente aceptadas, mas no en la evaluacion y categorizacion del dafo infligido como
consecuencia de la investigacion. Es imposible desconocer los aportes que H. K. Beecher realiz6 a la farmacologia
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clinica, especialmente en el abordaje del dolor y a la ética médica especialmente en la forma en que se produce
el conocimiento cientifico. Estos aportes produjeron cambios en la metodologia de la investigacion, promovidos
por un hombre, un ciudadano y un profesional, que explicitd en sus publicaciones las bases axioldgicas sobre
la responsabilidad social de la investigacion en salud, una medicina mas humanizada y mas humanizante y la
busqueda de conocimiento cientifico con integridad moral.
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Resumo

O desenvolvimento da pesquisa cientifica evidencia a relevancia dos aspectos éticos no desenho e aprovagao
dos protocolos de investigacdo. Aos desafios tradicionais somam-se o impacto da globalizagdo no que se refere
aos aspectos culturais que devem ser levados em consideragéo (por exemplo, no consentimento informado e no
assentimento informado de menores de idade), mas fundamentalmente, no respeito aquilo que é moralmente
permitido na pesquisa, e que, por tradigdo enfoca no cumprimento ou ndo das normas e guias internacionalmente
aceitas, mas ndo na avaliacdo e categorizagdo do dano infligido como consequéncia da investigagéo. Impossivel
negar as contribuicbes com que H. K. Beecher brindou a ética médica e a farmacologia clinica, especialmente
na abordagem da dor e dos métodos através dos quais o conhecimento cientifico, envolvendo seres humanos,
é produzido. Através das publicagdes deste homem, cidadao e profissional, estabeleceram-se modificagées na
metodologia da pesquisa envolvendo pessoas, resultando em maior conscientizagéo sobre o valor da pesquisa
cientifica baseada na integridade, na responsabilidade social da investigagdo em sadde e em uma medicina mais
humanista.

Palabras Chave: bioética, comités de ética em pesquisa, integridade cientifica, consentimento livre e esclarecido,
Beecher

Abstract

The development of scientific research highlights the relevance of ethics when designing and reviewing
a protocol. Not only traditional challenges must be considered, but also the impact of globalization
regarding cultural aspects (such as informed consent and assent in infants) and specially what should
be considered morally acceptable in an experiment. This has been primarily focused on the adherence
to norms and regulations internationally accepted, but not on the evaluation and categorization of da-
mage as consequence of research. It is impossible to deny the contributions that H. K. Beecher made
to medical ethics and to clinical pharmacology, especially when dealing with pain and when scientific
knowledge is produced experimenting with human beings. Beecher’s contributions produced changes
in the way research involving human beings is conducted. He was certainly a man, a citizen and a
professional, who struggled to introduce the concept of scientific research based on integrity, social
responsibility of the investigator and, ultimately, a humanized medicine.
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A Emma y, en ella, a todos los ‘jovenes investigadores”

que abogan por un mundo mejor
y profesan una ciencia con conciencia.

El profesor Henry Knowles Beecher (Beecher),
fue el primer anestesista en ocupar el maximo
cargo dentro de la primera catedra de anestesio-
logia de Estados Unidos (EEUU). Naci6 en 1904
en la ciudad de Peck en Kansas y fue bautiza-
do como Harry Knowles Unangst. Cuando te-
nia unos 20 afos cambid su nombre por Henry

Knowles Beecher en honor a un renombrado clé-
rigo congregacionalista americano del siglo XIX,
(Henry Ward Beecher) reformador social contra-
rio a la esclavitud y a favor del voto femenino y a
la vez protagonista de un juicio que causo cierto
escandalo en la época y del cual fue posterior-
mente absuelto (Drane 2004).



Unangst tenia mala relacion con su padre, lo que
presumiblemente habria motivado el cambio de
nombre, quedando en duda, la razén por la cual
eligié al Beecher de tan curiosa historia. Sus de-
seos de progreso estaban ligados al objetivo de
hacerse cargo de su madre y de su hermana. Ya
con Beecher como nombre, en 1926 obtuvo una
licenciatura y en 1927 una maestria en quimica,
ambas de la Universidad de Kansas. Si bien tuvo
la intencion de obtener un doctorado en quimi-
ca en la Universidad de la Sorbona, lo conven-
cieron para que estudiara medicina. Ingresé a la
Universidad de Harvard en 1928 y se gradu6 con
honores en 1932. Su curriculum llamé la aten-
cion de Edward Churchill, Profesor de Cirugia en
Harvard, bajo cuya tutela y mentoria trabajé en
el Hospital General de Massachusetts. En 1935,
viajé a Dinamarca para trabajar en el laboratorio
de fisiologia del Premio Nobel August Krogh. En
1936 regresé a EEUU y fue contratado como Jefe
de Anestesia en el Hospital General de Massa-
chusetts y como Instructor en Anestesia en la Es-
cuela de Medicina de Harvard, bajo la tutela del
Dr. Churchill; en 1939 alcanzé el cargo de Pro-
fesor Asociado y en 1941 el de Profesor “Henry
Isaiah Dorr” para la investigacién en Anestesiolo-
gia, en la primera catedra de Anestesiologia de
EEUU (Kitz y Lowenstein 2000).

Beecher fue una figura de gran prestigio profe-
sional y docente para la época, que se cuestio-
naba a si mismo acerca de la responsabilidad
frente a sus actos, tanto personales como profe-
sionales. Form6 mas de 300 anestesidlogos, 50
de los cuales fueron docentes (Harkness et al.
2001). Ademas de su excelente practica médica,
desarrollé una serie de técnicas para interpretar
medidas cuantitativas de respuestas clinicas que
los investigadores median de manera subijetiva;
fue pionero en reconocer el efecto placebo en la
practica médica, y el primero en provocar con-
troversia sobre su uso en ensayos clinicos doble
ciego. Esta permanente reflexion también lo llevo
a cuestionar otros tipos de estudios que podrian
presentar conflictos de caracter ético, llegando a
ser critico consigo mismo y con las situaciones
a las que se habia visto abocado en anos ante-
riores.
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El origen de su linea de

investigacion
Durante la Segunda Guerra Mundial, Beecher sir-
vi6 en el ejército estadounidense como médico
militar. Alcanzé el grado de teniente coronel y se
lo conocié como un profesional inquieto, observa-
dor y curioso. Sus experiencias en farmacologia
clinica durante la guerra lo inspirarian a investigar
fendmenos tales como el componente subjetivo
del dolor. Tomo notas de sus observaciones en
los combates de las playas de Anzio y ante los
horrores de Monte Cassino, donde continu6 con
sus descripciones sobre el dolor y la reanimacion
mientras cumplia con sus obligaciones en la Se-
gunda Guerra Mundial, experiencias que inspira-
rian su trabajo futuro (Beecher 1946). Esto le per-
mitid, posteriormente, exponer la hipétesis que el
dolor tenia dos aspectos: el propio de la lesién
tisular y el significado del dolor para el individuo.

En su estudié sobre el impacto del dolor en sol-
dados, comentd que los soldados heridos en ba-
talla piden farmacos contra el dolor con menos
frecuencia que los civiles con heridas similares.
Su explicacién a este comportamiento es que la
consecuencia de la experiencia que ocasiono el
dolor es distinta para los soldados que para los
civiles. Para un soldado una herida grave podia
suponer librarse del combate, sin embargo, para
un civil una herida significa inconvenientes per-
sonales, pérdida de tiempo y dinero (Beecher
1945).

Al regresar de la guerra inicié un programa para
investigar sobre dolor y respuesta subjetiva, dan-
do asi cabida a una mirada holistica del paciente,
mas alla de los aspectos estrictamente fisicos.
Su trabajo posterior sobre los efectos del acido li-
sérgico (LSD) fue coherente con la linea de inves-
tigacion que inicié durante la guerra. Se involucré
en la experimentacion con el LSD entre el fin de
la Segunda Guerra Mundial y el inicio de la Gue-
rra Fria, como también lo hizo con secobarbital,
anfetaminas y meperidina (Von Felsinger et al.
1956; Lasagna et al. 1955). Contacté a profesio-
nales ingleses y franceses que habian trabajado
con mescalina, usada por médicos nazis en pri-
sioneros y con antiguos médicos militares alema-
nes que, en comunicacién con oficiales médicos



del ejército, informaban sobre sus practicas en
servicio. En EEUU los Servicios del USPHS (Uni-
ted States Public Health Service Commissioned
Corps), antecesor del Departamento de Salud
actual, estaba relacionado con el Cuerpo Médico
del Ejército.

Si bien, parece razonable el interés de Beecher
en investigar sobre el LSD, llama la atencion que
el ejército de los EEUU estuviera interesado en el
tema. Es probable que el ejército estuviera me-
nos preocupado por los misterios de la mente y
mas interesado en los misterios del “control” de
la mente. De hecho, las agencias de inteligen-
cia del gobierno, financiaron la investigacion. El
mismo Beecher recibio de la Oficina del Cirujano
General del Ejército US$ 150.000, para investigar
“El desarrollo y la aplicacion de drogas que ayu-
den en el establecimiento del control psicolgico”
(Alliance for Human Research Protection 2015).
Cabe senalar que, la Agencia Central de Inteli-
gencia (CIA) tenia un proyecto secreto (MK-UL-
TRA), para explorar drogas para el control de la
mente. De hecho, su nombre aparecio ligado a
MK-ULTRA en archivos de la CIA que se cono-
cieron durante la desclasificaciéon de documen-
tos en el afno 1990 (Mashour 2005; McCoy 2007;
Mashour 2007).

Pudiera parecer paraddjico que Beecher, que
tanto abogé por el tratamiento ético en la expe-
rimentacién en seres humanos, haya participa-
do para su gobierno en un trabajo sobre uso de
alucinégenos potencialmente contrarios a las
normativas éticas ya existentes como el Codigo
de Nuremberg. Sin embargo, debemos conside-
rar que hasta 1960 el LSD era una droga licita y
aprobada para su uso, y la publicacién del trabajo
de Beecher fue aproximadamente 10 afios antes.
Mas aun, la droga no era considerada como alu-
cindgena, sino con efectos “psicético-miméticos”
y se sostenia que los efectos que provocaba, de-
pendian del paciente, haciendo referencia a su
estado mental pre-existente (Mashour 2005).

Por otra parte, existe la posibilidad que Beecher
se hubiere involucrado en el tratamiento ético de
los sujetos, como consecuencia de su propia ex-
periencia en la investigacion patrocinada por el
ejército, que exponia a sujetos sanos a aluciné-

genos sin consentimiento, lo que pudo confron-
tarlo contra sus propios principios. Cabe recordar
que, entre el fin de la Segunda Guerra y los estu-
dios sobre el LSD, un hito fundamental marcaria
el inicio de una nueva era: la firma de la Declara-
cion Universal de los Derechos Humanos, el 10
de diciembre de 1948.

Como persona integra y transparente, reconocié
sus errores en los estudios en los que participo,
y busco constantemente que otros no cometieran
los mismos errores, aprendié de sus equivoca-
ciones a favor de los profesionales en formacién
y de los pacientes, buscando su reivindicacion en
la sociedad. Se lo acusd de una doble moral al
investigar con LSD con fondos militares, pero la
lectura de sus escritos, refleja su preocupacién
por el conocimiento de las funciones cerebrales
superiores y de los farmacos (que para aquel en-
tonces no tenian aun gran desarrollo asociado a
las patologias y su comportamiento). Se preocu-
po de las dificultades para aplicar en ese enton-
ces, los nuevos barbitdricos (Moyer y Beecher
1942).

Ademas de plantearse problemas de seguridad
clinica en la practica de la anestesia, fue coordi-
nador del grupo de trabajo que produjo en 1968
el primer consenso sobre criterios de muerte ce-
rebral, los llamados Criterios de Harvard.

La actitud ética de Beecher

Beecher fue un hombre virtuoso y ciertamente
prudente. Como tal, hizo un llamado oportuno a
la comunidad médica para reflexionar sobre los
modos, modelos y metodologias usadas para tra-
tar a las personas y avanzar en el conocimiento
a través de la investigacion —lo cual constituia un
gran valor e impronta a quienes la hacian — uti-
lizando para ello a personas que, por su condi-
cion social y principalmente econémica, no te-
nian posibilidad de rebatir los argumentos frente
a los unicos que conocian la manera de mejorar
0 supuestamente salvar sus vidas (Grady 2016).
Intenté despertar la conciencia para que se reco-
nociera a los sujetos de investigacién como seres
indefensos y confiados, sometidos a un poder
enorme para conseguir acceso a la atencion de
salud. Confronté los procedimientos médicos ha-



bituales y la negativa de acceso a los mismos, a
favor de un supuesto avance de la investigacion,
que coloca estos procedimientos por encima del
valor de las personas, transformando la tradicion
médica de actuar para hacer el bien, por otro mo-
delo: el del investigador que avanza sin reparos
para producir un conocimiento nuevo.

En el afo 1959, Beecher sostuvo, en el que fue
uno de sus primeros documentos sobre ética
(Harkness et al. 2001), la dificultad de aplicar
el Cdédigo de Nuremberg a la experimentacién
clinica, y puso en cuestién el concepto de con-
sentimiento informado como fundamento de la
investigacion ética. Fue el redactor principal de la
Declaracion de Helsinki de la Asociacién Médica
Mundial', que en 1964 aprobd los Principios Eti-
cos para las Investigaciones Médicas en Seres
Humanos. Su distincidn entre investigacion médi-
ca esencialmente diagnéstica o terapéutica para
los pacientes e investigacion médica que carece
de utilidad diagndstica o terapéutica para la per-
sona que participa en la investigacion, subsiste
hasta hoy.

En su publicacién de 1966 en el New England
Journal of Medicine: Ethics and Clinical Research,
Beecher expreso una vision estricta de las viola-
ciones a las normas éticas en la medicina, hecho
que probablemente llevd a la aplicacion de los
protocolos de la Junta de Revision Institucional
(el Institutional Review Board conocido por sus
siglas en inglés como IRB) y al consentimiento in-
formado que se habia incluido en la Declaracion
de Helsinki. Continué insistiendo en pos de sen-
sibilizar en cuanto a que la responsabilidad ética
debia recaer en el investigador, mas que en la
institucion o en sus reglamentos estandarizados,
ya que esto era algo mas relacionado con la res-
ponsabilidad juridica, legal, personal y profesio-
nal de quienes se involucraban, tanto en la aten-
cién como en la investigacién en seres humanos.
En este articulo, Beecher citdé sdélo cinco fuentes:
el Papa Pio XIl, una comunicacién personal con
Maurice Pappworth (médico inglés autor del libro

1 Una versidn en espafiol traducida del original en inglés
se puede leer en la Revista de Filosofia de la Universidad
de Costa Rica. XLIV (111-112), pp.191-192. Enero-agos-
to 2006 [Version electrénica). Recuperada el 20 de mayo
de 2017. Disponible en: http://www.bioetica.org.ec/helsin-
ki_1964.pdf
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Human Guinea Pigs, 1967), a Sir Robert Platt, un
articulo del British Medical Research Council y
por ultimo se citd a si mismo.

Originalmente el articulo de Beecher contenia
treinta y dos estudios éticamente incorrectos y su
publicacion habia sido rechazada por el Journal
of the American Medical Association (JAMA). Fi-
nalmente, el articulo que se publicd en el New
England Journal of Medicine (NEJM), describia
veintidds investigaciones éticamente incorrectas
publicadas ademas de en el NEJM en el Journal
of Clinical Investigation. En estos, Beecher evalué
los aspectos técnicos, resaltando riesgos médi-
co-asistenciales a los que se sometian pacientes,
que mayormente no sabian para qué se utilizaria
la informacion producida. Confirma cémo los ho-
rrores, llamados por muchos “los mayores abu-
sos en la historia de la investigacion”, que fueron
cometidos en la época del nacionalsocialismo
aleman, no se produjeron solamente en Alema-
nia, sino que médicos e investigadores de presti-
giosas universidades estaban cometiendo mayo-
res injusticias con la aquiescencia y aprobacion
de la misma comunidad médica, ratificando asi la
existencia de un ethos profesional caracterizado
por la cosificacion de los participantes en investi-
gacion (Lolas 2010).

Enfatiza Beecher que no se respetaron principios
meédicos ni éticos, por entonces universalmente
aceptados, y que dichas investigaciones eran
publicadas en revistas de prestigio internacional,
dejando en evidencia que tanto la investigacién
como el proceso de evaluacion por pares y por
los comités editoriales, ratificaban la postura
mencionada.

En muchos casos, los estudios cuestionados ha-
bian sido financiados por instituciones guberna-
mentales, universidades o la industria farmacéu-
tica, representando una gran inversion financiera,
administrativa y social y los participantes de los
estudios tenian en comun su pertenencia a gru-
pos considerados vulnerables (soldados, ancia-
nos, pacientes psiquiatricos, adultos y nifios con
discapacidad intelectual).

En conjunto los factores descritos, entre los cua-
les se contaban la fragilidad de los participantes,
el origen de los recursos para financiar las inves-



tigaciones y la ausencia de consentimiento de los
“voluntarios”, evidenciaban la falta de aplicacién
de fundamentos éticos aceptados en ese mo-
mento socio-histérico-politico.

En su libro Research and the Individual (Beecher
1970) Beecher desarrollé una ética de la investi-
gacién, en la que destaca las normas objetivas
del consentimiento informado como un camino
hacia el ejercicio virtuoso de la profesion.

El legado de Beecher

El impacto producido por la revelacion de Bee-
cher en la conciencia ética de la comunidad
médica, fue inmediato y exponencial. Desde su
publicacion, el articulo original fue citado mas de
500 veces, a pesar que no se trataba de un en-
sayo clinico o la publicacién de una nueva droga.
Beecher abri¢ la puerta al refuerzo progresivo de
la regulacion ética y juridica de la investigacion,
primero en EEUU y luego en todo el mundo (Frei-
denfelds 2007).

Concluyendo, es posible sefalar que la denuncia
de Beecher en el NEJM (Beecher 1966), contri-
buyera a encender y a instalar en la comunidad
cientifica un debate necesario acerca de los al-
cances Y los limites de la ética médica y en cémo
deberian valorarse los dafos posteriores a la
exposicion de seres humanos a “experimentos”.
Ello, para definir deberes frente a los desarrollos
de futuras o subsiguientes investigaciones en una
practica asimilable a la bioética actual. Al mismo
tiempo, planted la urgente necesidad de generar
mecanismos de regulacién social de la ciencia lo
que, junto con otras denuncias simultaneas, dio
nacimiento a los Comités de Etica en Investiga-
cion (CEls).

Ademéas de promover la aplicacion cotidiana y
rigurosa de los preceptos consensuados en el
primer Cédigo de Etica Médica Mundial, Beecher
introdujo los primeros conceptos de la integridad
cientifica. Este conjunto de conocimientos, va-
lores, técnicas validas y validadas, tecnologia,
protocolos, guias, actitudes, y procedimientos,
conforman el ethos de una profesion; siendo
los parametros que permiten su reconocimiento
como par.

Beecher describi6 la existencia de una comuni-
dad cientifica que avalaba comportamientos ya
calificados como impropios, tanto por parte de
meédicos como de investigadores y rescaté como
su ideal dedntico la prudencia, una virtud que ex-
presa un comportamiento equilibrado, reflexivo,
buscando la evaluacién de posibles cursos de ac-
cion en la atencién o la investigacion incorrectos,
evitando asi la mala practica cientifica, y promo-
viendo también la proteccion de las personas.

A titulo ilustrativo, el paragrafo 36 de la Declara-
cién de Helsinki establece que:

Los investigadores, autores, auspicia-
dores, directores y editores todos tienen
obligaciones éticas con respecto a la pu-
blicacion y difusion de los resultados de
su investigacion. Los investigadores tie-
nen el deber de tener a la disposicion del
publico los resultados de su investigacién
en seres humanos y son responsables de
la integridad y exactitud de sus informes.
Todas las partes deben aceptar las nor-
mas éticas de entrega de informacion. Se
deben publicar tanto los resultados nega-
tivos e inconclusos como los positivos o
de lo contrario deben estar a la disposi-
cion del publico. En la publicacion se debe
citar la fuente de financiamiento, afiliacio-
nes institucionales y conflictos de intere-
ses. Los informes sobre investigaciones
que no se cifian a los principios descritos
en esta Declaracién no deben ser acepta-
dos para su publicacién (AMM 2013).

El proceso de globalizacion de las investigacio-
nes en salud, favorecio el creciente interés en la
ética en investigacién, que actualmente involucra
todas las areas del conocimiento. Ello obedece
principalmente a las cuestiones econémicas im-
plicadas y a la vulnerabilidad de los paises en
desarrollo que actuan como pais “huésped” del
estudio, en virtud de las brechas existentes, que
acrecientan las distancias entre personas, insti-
tuciones, paises o regiones en situacion de des-
igualdad. La existencia de documentos interna-
cionales y de legislacion nacional (en los paises
que cuentan con normativa) representa el paso



inicial para la adopcidén de principios éticos en la
investigacion.

A pesar que la primera version de la Declaracion
de Helsinki no menciona a los Comités de Etica
de Investigacion, en las versiones posteriores el
Comité de Etica es reconocido como una instan-
cia fundamental de la investigacién. Tal es asi,
que en la ultima version se resalta la importancia
de contar con un comité bien constituido, compe-
tente, efectivo y transparente, que cumpla con los
estandares de seguimiento de la investigacion y
se adecue a las leyes nacionales (Cejas 2014).

Los enormes desafios actuales en investigacién
en el area de los productos farmacologicos, bio-
I6gicos y de la farmacogendmica, los cuantiosos
recursos destinados a estos, las presiones im-
puestas por la disminucién de recursos especi-
ficos para investigacion, por ejemplo en univer-
sidades, pueden poner en crisis a los comités,
si estos no refuerzan la vision ética en su real
propésito e independencia, evitando transformar-
se en meros entes burocraticos de cumplimiento
solo formal.

Ademas de lo mencionado, deberian considerar-
se los requerimientos reclamados por Beecher
para los investigadores, e incorporarlos en sus
politicas para evaluacion de protocolos, dejando
de ser meros entes verificadores de puntos de
una lista de chequeo, para pasar a detectar las
posibilidades de mala conducta cientifica por par-
te de los investigadores. El involucramiento ético
de los comités, la autonomia y la independencia
en que puedan desarrollar su actuar, seran gravi-
tantes en su desempefio ético, en resguardo de
los derechos y el bienestar de los sujetos de in-
vestigacion y la transparencia y honestidad en su
desenvolvimiento. Esto es, actuando para hacer
el bien, evitando aquella investigacién que avan-
za sin reparos solo para producir conocimiento
sin validez cientifica ni rigor ético. Esa fue la po-
sicion de Beecher: un ciudadano, un investigador
y un profesional integro.

Las denuncias de Beecher se han constituido en
un punto de inflexidon que derivd en un cambio
de paradigma en la conduccion de investigacio-
nes en seres humanos. A partir de su manifiesto,
se elaboraron documentos que en la actualidad
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orientan la investigacion cientifica, buscando es-
pecialmente asegurar la proteccion de los partici-
pantes y de su dignidad.

El legado de Beecher estd presente en todos los
ambitos de la investigacion cientifica, siendo ac-
cesible a investigadores principales y a su equipo
de colaboradores, a formuladores y evaluadores
de politicas en salud, a patrocinadores de ensa-
yos clinicos y a miembros de Comités de Etica en
Investigacion, con el objeto que los errores come-
tidos en otros tiempos en nombre de la ciencia y
de la investigacion no se reiteren ni se olviden.

La insistencia de Beecher en la necesidad de
enfatizar las caracteristicas necesarias del inves-
tigador, preocupado primeramente por el interés
del paciente y su bienestar, resulta plenamente
aplicable frente a las exigencias del cumplimiento
de normas regulatorias de la investigacion cien-
tifica con seres humanos; funcion que cumple el
investigador, su equipo, la comunidad que pro-
pone o acepta, el financiador y que finalmente
ayuda a consolidar el Comité de Evaluacion Eti-
ca. La habilidad de Beecher para establecer en-
trecruzamientos entre la biografia personal y la
historia (Wright Mills 1981), puede resumirse en
una busqueda frontal, abierta y hasta implacable,
para que las investigaciones cientificamente vali-
das sean éticas desde su concepcion.

Beecher ha inspirado el quehacer actual de la in-
vestigacion en salud. Su vida estuvo atravesada
por profundas contradicciones y tensiones entre
lo ético y lo no ético, entre lo legitimo y lo ilegiti-
mo, entre lo legal y lo ilegal, entre lo correcto y
lo incorrecto, entre la duda y la certeza; no obs-
tante, Beecher fue un adelantado a su época al
vislumbrar que la expresion tangible y practica de
la ética es la “integridad” en la investigacion. Esta
constituye un campo de estudio indispensable
para tener presente siempre pero especialmente
en la actualidad.

A cincuenta y un afios de la publicacién de su
articulo en el NEJM, a cuarenta y un afios de su
muerte, acaecida el 25 de julio de 1976, en Bos-
ton Massachusetts (EEUU), es necesario “recor-
dar y mas nunca olvidar” las atrocidades perpe-
tradas en nombre de “LA CIENCIA” y reconocer
al médico y humanista, Henry K. Beecher, redac-



tor del texto que constituyé “el primer ladrillo” de
la Declaracion de Helsinki y otros documentos,
guias, declaraciones y pautas posteriores que
contribuyeron al desarrollo de la ética de la inves-
tigacion en su concepcion actual.
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Debate ético jurisdicional sobre a manipulagao e discriminagao
de genes humanos

Jurisdictional ethical discussion on the manipulation and
discrimination of human genes

*

Natalia Barbosa Magalhdes

Resumo

O objetivo do texto é compreender as discussdes relacionadas a complexidade da manipulagdo do genoma
humano e mostrar a escassez de legislagéo nacional especifica contra atos de segregacdo em virtude do acesso
as informagdes genéticas dos individuos, uma vez que no Brasil o tema ainda ndo se encontra regulamentado
o suficiente para proteger os cidaddos no que tange ao seu patrimdénio genético. O que se percebe é que as
descobertas e processos recentes sao potenciais que apresentam resultados praticos para o universo da medicina
e para impulsionar a oferta de servigos e mercados diversos, a se utilizar dos conhecimentos e tecnologias para
distinguir, hierarquizar e discriminar a espécie humana, qualificando as pessoas a partir de sua carga genética.

Palavras-chave: genoma humano, discriminagéo, direito, ética, legislagéo

Resumen

El objetivo principal es comprender y analizar los diferentes puntos de vista y discusiones actuales relacionadas
con la complejidad de la manipulacion del genoma humano. Es importante y necesario demostrar la falta de
legislacion nacional especifica contra acciones de segregacion en virtud del acceso a la informacion genética
de los individuos. En Brasil, el tema aun no esta regulado lo suficiente para proteger a los ciudadanos en lo que
se refiere a su patrimonio genético. Los descubrimientos cientificos y recientes procedimientos en manipulacion
genética representan un gran avance en el campo de la medicina. No obstante, el uso de estas informaciones
puede influenciar decisiones en diferentes servicios y mercados a la hora de seleccionar, distinguir, jerarquizar y
discriminar la especie humana, calificando los individuos a partir de su carga genética.

Palabras clave: genoma humano, discriminacién, derecho, ética, legislacion

Abstract

The purpose of the paper is to understand the discussions related to the complexity of manipulation of the human
genome and show the lack of specific national legislation against acts of segregation due to the access to genetic
information of individuals, since in Brazil the issue is not yet regulated enough to protect citizens in terms of their
genetic heritage. What is noticeable is that the recent discoveries and processes are potentials that have practical
results to the field of medicine and to boost service offerings and various markets to make use of the knowledge
and technology to differentiate, prioritize and discriminate the human race, qualifying people from their gene pool.

Key words: human genome, discriminate, justice, ethics, legislation

1 Introducao informacgdes especificas da carga genética das
pessoas foi possivel ter acesso a unidade funda-
mental de transmissdo hereditaria do “homem”,
com o conhecimento de todos os dados organi-
cos fisiolégicos que definem a espécie humana.
Varias teorias que fomentam a eugenia e alme-
jam o melhoramento da raga voltam, justificando

O artigo é resultado parcial de pesquisa reali-
zada com o objetivo de mostrar a percepgao e
preocupacao sobre o tipo de regulacéo existente
sobre a manipulagdo genética em seres huma-
nos, pois, com a possibilidade de verificagdo de
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interesses que implicam riscos as pessoas em
virtude de sua bagagem genética.

Para realizar o estudo foram entrevistadas al-
gumas pessoas representativas da comunidade
em busca de saber o que pensam acerca da le-
gislacdo existente sobre processos e produtos
oriundos da manipulagédo genética. O esfor¢o da
pesquisa demonstra que a legislagao existente
no Brasil ainda é insuficiente para regular e pro-
teger seus cidadaos de diversas situagdes que
podem ser perpetradas contra suas vidas, tendo
em vista sua combinag&o genética, em que pese
0 pais ser signatario do projeto genoma humano,
ou seja, cbnscio das situagdes que vem se de-
sencadeando.

Assim, se faz necessaria a implementagdo da
legislacdo brasileira com relagcdo a manipulagéo
do genoma humano, prevenindo e tutelando os
direitos dos cidadaos em razao de seu patrimé-
nio genético, corroborando essa necessidade a
apresentagcdo de um caso de discriminagédo ge-
nética ocorrida no Brasil contra uma atleta, além
de entrevistas com alguns profissionais que re-
presentam a percepgao social quanto aos direi-
tos do homem e da diversidade.

2. A Manipulagao do genoma
humano como a nova Caixa de
Pandora

Desde as origens conhecida por meio da arte
rupestre o homem faz um dos questionamentos
mais misteriosos e originais e que ainda figura no
pensamento de todos os seres humanos: o que é
a vida? Na empreitada pela resposta, alguns au-
tores, como Aristoteles e Hipocrates, se apresen-
tam como precursores dos estudo sobre a vida,
quando a alquimia ainda era a técnica mais valio-
sa para as investidas dentro do campo cientifico
que se reporta ao organismo do homem

N&o eram s6 eles neste desafio, fildsofos e cien-
tistas se debrugaram na busca pela compreenséao
sobre a transmissao hereditaria de caracteristi-
cas realizada por meio da reprodugdo, em que
pese se confrontarem diante de algumas teorias
explicativas a respeito de como as informacdes
genéticas, que ainda néo tinha tal nomenclatura,
seriam repassadas aos descendentes.

Aristoteles observou que os filhos herdam carac-
teristicas ndo s6 de seus genitores, mas também
de seus ancestrais mais antigos, o que nos repor-
ta a uma discusséo atual, revelando um confronto
na discussao quanto a propriedade do patriménio
genético do homem, com uma corrente defen-
dendo que é pertencente a humanidade e outra
que é pertencente ao individuo, nos deixando o
legado sobre a combinagao genética proveniente
das partes envolvidas na reprodugéo.

Hipocrates, por sua vez, conhecido como o pai
da medicina, defendia, assim como Darwin mais
tarde o faria, a teoria da pangénese, refutada
esta por Aristoteles. Segundo essa teoria macho
e fémea produzem uma gémula que contém infor-
macdes sobre as caracteristicas inatas e aquelas
adquiridas pelo organismo ao longo da vida, que
seriam repassadas aos 0Orgéos reprodutores e
transmitidas aos descendentes, explicando a se-
melhanca entre pais e filhos.

Outra figura importante nesse contexto é Caro-
lus Linnaeus que, no decorrer do século XVIII, ja
fazia concessdes ao admitir que em alguns lu-
gares, gragas ao cruzamento, podiam ter surgido
novas espécies, se opondo contra a ideia fixa e
conservadora de uma natureza inalteravel, o que
condiz com a tese aqui a ser defendida, devendo
a ciéncia e os aplicadores de suas descobertas
assumir uma visao mais holistica quanto ao obje-
to de estudo, uma vez que o ser humano é uma
parte desse imensuravel ecossistema que é o
planeta, se misturando e reagindo com diversos
outros organismos, promovendo assim constan-
tes mutagdes.

Mais tarde, Darwin confirma o raciocinio apre-
sentado por Linnaeus demonstrando que a na-
tureza move-se num fluxo eterno e ciclico, tendo
por base a teoria da variabilidade das espécies,
ou seja, sua adaptagdao ao meio em transforma-
¢ao, fruto de uma rigorosa investigacéao cientifica
baseada em experiéncias.

E importante para o campo de estudo da manipu-
lagdo do genoma humano as conclusées de Dar-
win, de que os atributos herdados dos anteces-
sores na reproducdo se modificam ao longo da
vida, passivel a alteragdes em razao do clima, da
nutricdo, habitos saudaveis ou destrutivos, além



de diversas outras condi¢bes do meio ambiente
externo (Darwin 2002).

Nessa esteira, a biologia (Junior 2011a) como
ciéncia que estuda a vida, com incidéncia desde
o século IV antes de Cristo, tem grande relevan-
cia para o alcance das descobertas na esfera gé-
nica dos humanos, ainda mais quando a tecnolo-
gia comeca a refinar os processos de produgéo
do conhecimento, validando testes e acelerando
o alcance das respostas almejadas pela ciéncia.

Com toda a bagagem deixada pelos estudiosos
mais antigos, se destaca, nesse quadro de con-
tribuintes, para a empreitada em busca da des-
coberta e mapeamento do genoma humano, o
bioquimico suigo que descobriu o DNA em 1869
(século XIX), Johann Friedrich Miescher (Junior
2011b).

Foi essa descoberta que viabilizou o sequencia-
mento genético do homem. No século XX, mais
precisamente em 1953, James Watson e Fran-
cis Crick publicam o artigo “Estrutura molecular
para acidos nucleicos: uma estrutura para o aci-
do desoxirrinucleico”, no qual foi apresentada a
imagem do DNA em hélice dupla, além de sua
associagao, enquanto composto quimico, como
responsavel pela transmissdo de informagdes
hereditarias, inaugurando a biologia genética mo-
derna (Griffits 2013).

A notoriedade dos avangos provenientes des-
sas descobertas se amplia com a conclusao do
Projeto Genoma Humano, um empreendimento
internacional para determinar a sequéncia com-
pleta do genoma humano, definido como a soma
total de informagdes genéticas da nossa espécie
(Nussbaum 2008).

A Biotecnologia é a técnica responsavel
por viabilizar o mapeamento das informa-
¢bes genéticas da espécie humana, bem
como abrir as possibilidades de manipu-
lacdo desses genes com a perspectiva
de encontrar a resposta para tratamentos
de doencas de etiologia genética (Diniz
2007a).

N&o obstante o potencial do PGH em dar condi-
¢des de uma existéncia sadia as pessoas, com a

probabilidade de resposta para varios males hoje
sem solugao, ha, na mesma proporgao, o desen-
cadear de riscos envolvidos com o direito a diver-
sidade genética.

A titulo de exemplo negativo, nao podemos dei-
xar de citar a teoria nazista, que considerava a
miscigenagdo um risco para a continuidade da
raca humana, alegando que o cruzamento entre
as ragas afetava a imunidade dos individuos, os
deixando mais suscetiveis e vulneraveis a doen-
¢as e outros maleficios, devendo as espécies es-
tarem isoladas entre si, motivando também uma
das maiores tragédias da histéria, a Segunda
Guerra Mundial (Hitler 1925).

Nessa dissertacdao, ndo estd em discussao os
beneficios provenientes do avango desse novo
saber, mas os riscos decorrentes dele, bem como
a necessidade de tutela juridico legal dos direitos
das pessoas no que tange a sua carga genética.

2.1 Processo regulamentador do Projeto
Genoma Humano (PGH)

O dia 26 de junho do ano 2000 marca a conclu-
sao do mapeamento do genoma humano huma-
no (Myszcuk 2008), entretanto, dez anos antes
ja se falava da necessidade de regulagdo da
aplicagao das técnicas de engenharia genética e
biotecnologia, reconhecendo-se a necessidade
de suportes de desenvolvimento e promogao do
bem estar social, haja vista as inumeras possibi-
lidades de se utilizar essa descoberta como meio
de comercializar o0 género humano. A evolugéo
dos mecanismos de estudo na biologia vem mo-
bilizando nagées do mundo inteiro, em especial
no campo juridico, com o fim de proteger os di-
reitos humanos.

Data de 1990 o registro de um dos primeiros es-
bogos de norma regulamentadora da aplicagao
das descobertas na esfera genica do ser huma-
no. O documento foi nomeado de Declaragao de
Valenca sobre Etica e o Projeto Genoma Huma-
no, o qual contém 8 (oito) itens, nos quais a comu-
nidade cientifica alega consciéncia das possiveis
influéncias da pesquisa sobre o futuro do homo
sapiens, prezando pelo beneficio e bem estar
dos individuos, sem olvidarem das demais pro-
blematicas desencadeadas pelo PGH, apoiando
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a ampliagdo das discussdes a respeito do tema
com vistas a difusdo desse conhecimento e com-
preensao de seus resultados.

Teoricamente, o segundo registro foi a Declara-
¢ao de Bilbao, datado de 1993, resultado de uma
reunido internacional sobre o Direito ante o Pro-
jeto Genoma Humano, no qual foram discutidos
0s riscos quanto a uma padronizagado do género
humano, como ja visto com o nazismo e a euge-
nia, voltada para os direitos humanos.

Posterior a esses dois documentos e acompa-
nhando as dimensdes polémicas trazidas pelo
PGH, em 1995 sai o esbogo do que viria a ser a
atual Declaragao Universal do Genoma Humano
e dos Direitos Humanos, instrumento juridico de
carater internacional que constitui o pilar normati-
vo para as legislagdes nacionais referentes a ma-
nipulagao das técnicas biotecnoldgicas.

Em 1997 a Declaragao Universal do Genoma Hu-
mano e dos Direitos Humanos foi chancelada por
consenso, na XXIX Sesséo da Conferéncia Geral
da Unesco, com a participagéo de 186 (cento e
oitenta e seis) nagdes, incluindo o Brasil.

Frise-se que todos esses documentos apoiam o
desenvolvimento da pesquisa no &mbito da enge-
nharia genética e da biotecnologia, fazendo um
paréntese com relagao aos cuidados e responsa-
bilidades que se deve ter com o objeto de estudo,
qual seja o ser humano.

2.2 A legislagao nacional na prote¢cédo da
diversidade genética do pais

Numa analise da legislacdo brasileira, a Cons-
tituicdo Federal, como diploma legal de maior
importancia para o ordenamento nacional, se re-
porta genericamente ao tema voltado para a ma-
nipulagéo genética, como se observa pela leitura
do artigo 225, § 19,1, IV e V.

Art. 225. Todos tém direito ao meio am-
biente ecologicamente equilibrado, bem
de uso comum do povo e essencial a
sadia qualidade de vida, impondo-se ao
Poder Publico e a coletividade o dever de
defendé-lo e preserva- lo para as presen-
tes e futuras geragdes.

§ 1° - Para assegurar a efetividade desse
direito, incumbe ao Poder Publico:

Il - preservar a diversidade e a integridade
do patrimdnio genético do Pais e fiscalizar
as entidades dedicadas a pesquisa € ma-
nipulagao de material genético;

IV - exigir, na forma da lei, para instala-
¢ao de obra ou atividade potencialmente
causadora de significativa degradagao do
meio ambiente, estudo prévio de impacto
ambiental, a que se dara publicidade;

V - controlar a produgao, a comercializa-
¢ao e o emprego de técnicas, métodos e
substancias que comportem risco para a
vida, a qualidade de vida e o meio am-
biente.

Por conseguinte, como principio cogente da Car-
ta Magna esta a dignidade da pessoa humana,
que visa assegurar direitos e garantias ao de-
senvolvimento pacifico e sadio do ser humano,
se tornando imprescindivel aos imperativos de
evolugao da espécie, mas que conserva em seu
amago uma multiplicidade de fatos para lhe tor-
nar eficaz.

Para ajudar-nos a compreender melhor a ques-
tdo passamos a explicacdo desse principio se-
gundo Mendes e Branco

N&o obstante a inevitavel subjetividade
envolvida nas tentativas de discernir a
nota de fundamentalidade em um direito,
e embora haja direitos formalmente in-
cluidos na classe dos direitos fundamen-
tais que ndo apresentam ligacdo direta
e imediata com o principio da dignidade
humana, é esse principio que inspira os ti-
picos direitos fundamentais, atendendo a
exigéncia do respeito a vida, a liberdade,
a integridade fisica e intima de cada ser
humano, ao postulado da igualdade em
dignidade de todos os homens e a segu-
ranga. E o principio da dignidade humana
que demanda férmulas de limitagdo do
poder, prevenindo o arbitrio e a injustica.
Nessa medida, ha de se convir em que os
direitos fundamentais, ao menos de forma



geral, podem ser considerados concre-
tizacbes das exigéncias do principio da
dignidade da pessoa humana (Mendes
2014:153).

A explicagdo elucida para nés que, a plenitude
da dignidade s6 estara alcancada quando outros
postulados estiverem sendo igualmente respeita-
dos e a partir dai possamos adentrar na esfera de
discussdo de outros direitos. Do mesmo modo,
o direito civil e o direito penal também s&ao muito
importantes para auxiliar nessa nova formagéo
juridica que vem sendo discutida com o fim de
tutelar a esfera génica dos individuos. O direito
civil trata das questdes afetas a personalidade da
pessoa humana e o direito penal atua na repres-
sdo das agdes que lesam direitos. O Cddigo Civil
dispde claramente, no capitulo |, em seu artigo 2°
que, [...] “A personalidade civil da pessoa comega
do nascimento com vida; mas a lei pde a salvo,
desde a concepgao, os direitos do nascituro” (C6-
digo Civil 2014a).

As discussbes e impasses que circundam o di-
reito a vida ndo sao temas contemporaneos, com
lacunas permanentes, mas, em meio a tantas
conjecturas e casos distintos, prevenir é a pala-
vra de ordem. Mais adiante, no capitulo Il do re-
ferido Cédigo, no artigo 13, o legislador civilista
prescreve com a devida cautela sobre a proibi¢céo
de disposic¢édo ilimitada do corpo humano, veja-
-se: “Art.13. Salvo por exigéncia médica, € defe-
so o ato de disposi¢cao do préprio corpo, quando
importar diminuicdo permanente da integridade
fisica, ou contrariar os bons costumes” (Cédigo
Civil 2014b).

A hermenéutica do artigo demonstra um potencial
protetor do legislador, coibindo atitudes danosas
contra a pessoa, ainda que esta queira dispor do
préprio corpo em busca de um tratamento, sem
se atentar para os perigos e até irreversibilidades
decorrentes das intervengbes médicas.

Essa protecdo se faz necessaria, uma vez que,
um individuo enfermo fica mais suscetivel a acei-
tar propostas de tratamento sem garantia de pre-
vengao e de sucesso, ainda mais em caso de
doengas graves, o que pode leva-lo a anuir a pro-
postas que apresentem riscos, decidindo exclu-
sivamente com base em seu estado atual, sem

pesar as consequéncias futuras. A esse respeito
Morin (1998:109) explana dizendo com destreza
que, [...] “A sujeicao significa que o sujeito sempre
julga que trabalha para seus proéprios fins, desco-
nhecendo que, na realidade, trabalha para os fins
daquele que o sujeita .

Estamos diante de um dos grandes impasses da
medicina contemporanea, onde se assume uma
concepgao mecanicista, com base no paradigma
cartesiano, dividindo o corpo em partes para ser
estudado dentro de um paradigma reducionista,
se dedicando muito a doenga e pouco ao pacien-
te, com diagndsticos incompletos, por vezes até
errados, percorrendo caminhos mais longos para
se chegar a uma concluséao curativa. Na opinido
de Pasteur, citado por Capra (1981:122), [...] “a te-
rapia bem-sucedida depende frequentemente da
habilidade do médico para restabelecer as condi-
¢oes favoraveis a resisténcia natural.”

O desenvolvimento alcangado pela prépria medi-
cina nos imp&e um alto consumo de produtos que
funcionam como paliativos para as frustragbes
diarias, nos tornando cada vez mais viciados em
pilulas e tratamentos que, de fato, n&o fortalecem
0 organismo, apenas entorpecendo os distlrbios
patoldgicos e psicossomaticos.

Em 2005, no Brasil, é publicada a Lei de Biosse-
guranga, de n® 11.105, que revogou a antiga lei
de n°® 8.974/1995, que regulamenta o artigo 225
da Constituicdo Federal, estabelecendo normas
de seguranga e mecanismos de fiscalizagédo de
atividades que envolvam organismos genetica-
mente modificados (OGM).

Na lei supracitada no artigo 6° fica proibida a clo-
nagem humana, no artigo 8° é criado o Conselho
Nacional de Biosseguranga, ligado a Presidéncia
da Republica, e no artigo 9° é instituida a com-
posicao do referido Conselho, sendo curioso que
nao ha a presencga de qualquer especialista em
saude ou genética compondo o Conselho, o que
reflete as falhas no processo de formagao de ins-
tituicbes que visem atender aos anseios sociais
de bem estar da nagéo brasileira, no que diz res-
peito a manipulagdo do genoma humano e seus
resultados.
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Verificou-se ainda a aprovacgao do parecer de n°
939 de 2006, com a insergao de emenda a Lei de
Planos de Saude de n° 9.656/98 acrescentando
o artigo 14 — A, que veda a exigéncia de teste
genético para deteccao prévia de doengas, o que
revela a preocupacgao do legislador brasileiro em
proteger o consumidor desses servigos contra
discriminagdo genética (Neto 2008:115a).

Citada por Lima Neto, discorre com coeréncia a
autora Martinez quando diz:

Nao concordamos em absoluto com a
possibilidade de que as companhias de
seguro, nem - muito menos — 0s emprega-
dores, utilizem esses métodos, como cri-
tério de selecao de segurados ou de pes-
soal; o contrato de risco implica uma cota
de risco que nao pode ser minimizada até
esse limite, a custas da privacidade do ser
humano; consideramos que deveriam es-
tar nesse caso expressamente previstas
sang¢des de indole administrativa para to-
dos aqueles que forcem os pretendentes
a um emprego ou a um seguro a apre-
sentar a sequenciacdo de seu genoma
e, somente nela baseado, decidam sobre
sua admissdo ou sobre informacéao favo-
ravel de cobertura que se solicita (Neto
2008:121b).

Pelas razbes expostas acima, dentre outras,
€ que o Brasil, tdo logo, deve implementar seu
ordenamento, especificando o maximo de situa-
¢des que possam ser envidadas contra os cida-
daos. Atentos de que o assunto afeta, de algum
modo, a todos os brasileiros, como demais cida-
daos do mundo, e que o Brasil ainda se encontra
reunindo as informagdes necessarias para assu-
mir uma postura eficaz quanto a discriminagao
genética, deve-se levar o debate a todas as ca-
madas socioecondmicas do pais, para a difusédo
de informagbes cada vez mais esclarecedoras,
Ihes dando discernimento sobre as mudancgas
propostas pela biotecnologia, suas vantagens
e desvantagem, e, desse modo, permitir que os
brasileiros se posicionem a respeito.

Apds a busca no ordenamento legislativo brasi-
leiro, ndo resta duvida de que a sociedade ainda
se encontra passivel a ter seus direitos lesados

com relagdo a sua carga genética, uma vez que
os citados regulamentos ndo se mostram sufi-
cientes para proteger as pessoas da multiplicida-
de de circunstancias abusivas e até ilegais prove-
nientes do mau uso ou de intengdes escusas das
descobertas biotecnoldgicas.

Ademais, considerando o periodo transcorrido da
data que marca o inicio dos estudos sobre a ge-
nética humana, o Brasil se mostra um retardata-
rio quanto aos meios de prevencao de seu corpo
social, uma vez que é parte do consorcio interna-
cional que fomenta e dispende de recursos publi-
cos para o avango do PGH, estando cOnscio das
influéncias da pesquisa em varios ramos sociais
que vem ocorrendo no mundo.

3. A Protecao do genoma humano
no direito comparado

Numa amostra do direito comparado, sera pos-
sivel confirmar que diversos segmentos sociais
podem aplicar as descobertas do genoma huma-
no para fragmentar a populagéo, o que demanda
esforgos para obstar a eclosdo desse pensamen-
to. Com o intuito de compreender os aspectos
discriminatérios mais recorrentes e discutidos
atualmente no mundo vamos a analise de algu-
mas legisla¢des estrangeiras.

Nos Estados Unidos da América, com aprovagao
da lei Information Act Nondiscrimination (Lei de
nao discriminagao baseada na informagéo gené-
tica) de 2008, assinada pelo presidente George
Walker Bush, entrou em vigor o Diploma Legal
Federal contra discriminagdo genética nos ambi-
tos da relagdo de emprego e na adesédo a segu-
ros de saude (National Human Genome Resear-
ch Institute 2014).

Alguns estados norte americanos, também ja
possuem legislacdo vedando a exigéncia de que
seja concedido material genético nas relagdes de
emprego e no contrato com planos de saude: Ari-
zona, Arkansas, California, Connecticut, District
of Columbia, Delaware, Florida, Hawaii, Idaho, II-
linois, lowa, Kansas, Louisiana, Maine, Maryland,
Massachusetts, Michigan, Minnesota, Missouri,
Nebraska, Nevada, New Hampshire, New Jer-
sey, New Mexico, Nova lorque, North Carolina,
Oklahoma, Oregon, Rhode Island, South Dako-



ta, Texas, Utah, Vermont, Virginia, Washington,
Winsconsin.

Dessa maneira, percebe-se que os norte ameri-
canos vem acompanhando os perigos derivados
duma tendéncia de redugao da espécie humana
a suas caracteristicas genéticas, obstando, pelas
vias legais, tais condutas discriminatodrias. A Co-
munidade Europeia também se mostra bastante
preocupada com as questdes desencadeadas da
genética humana, o que é evidenciado pela for-
macéao de varios diplomas legais que manifestam
o intuito de preservar os cidaddos no que tange
ao acesso as informagdes de seu patrimdnio ge-
nético.

Um documento juridico relevante no contexto de
protecdo ao reducionismo genético de humanos
€ a Convengao de Oviedo de 04 de abril de 1997,
do qual sao signatarios varios paises europeus,
dentre eles Franca, Espanha, Portugal, ltalia,
Dinamarca, Grécia, Finlandia, Suécia, Turquia,
Paises Baixos, Noruega, Luxemburgo, Roménia,
San Marino, Macedbnia, Islandia, Eslovaquia, Le-
ténia e Lituania (Neto 2008:139a).

Numa linha cronoldgica, pode-se observar que
a Comunidade Europeia também tem procurado
acompanhar as mudancas trazidas pela pesquisa
com humanos, sempre editando algum material
normativo que preserve os cidadaos europeus
contra atos de segregacao.

Vem tratando da tematica os aludidos documen-
tos, a Carta Social Europeia, de 18 de outubro
de 1961; a Recomendagao n° 934, de 1982; a
Resolucdo Sobre os Problemas Eticos e Juridi-
cos da Manipulagédo Genética, de 16 de margo de
1989; a decisdao do Conselho da Europa 29, de
1990; a Recomendacao do Comité de Ministro do
Conselho da Europa n°® 3, de 10 de fevereiro de
1992; a Convencao de Oviedo de 04 de abril de
1997; a Carta de Direitos Fundamentais da Unido
Européia, de 07 de dezembro de 2000 e a Reco-
mendagao 1.512 da Assembleia Parlamentar do
Conselho da Europa, de 25 de abril de 2001.

Pbde se observar também que, a Franga prescre-
ve em seus documentos legislativos, desde 1994,
institutos que garantam os direitos dos franceses

quanto as questdes surgidas da biotecnologia
com o intuito de segregac¢éo do individuo, o que
culminou na alteragcao do Cédigo Civil e do C6-
digo Penal vigentes no pais, com a proibicdo da
discriminagao genética e sua consequente puni-
¢ao pelas vias da sangao penal.

Espanha, Portugal e Sui¢a desautorizam a dis-
criminacdo genética em suas Constituicoes,
respectivamente nos artigos 14, 26 e 24, se re-
portando indistintamente a questdo (Senado de
Espafia 2015).

A Austria repudia a discriminagdo genética ex-
pressamente em sua Lei de Técnicas Genéticas,
artigo 71, mas também trata do assunto de forma
genérica, sem se aprofundar nas formas de se
materializar tal conduta (Neto 2008:136b).

A Alemanha atesta sua rejeigdo quanto a discri-
minacdo genética nas proibicdes dispostas na
Lei de Protecdo do Embridao de n°® 745/90, deixan-
do claro que o ser humano néo pode ser tratado
como objeto.

Dada a impossibilidade de avaliar, singularmen-
te, outras legislacdes estrangeiras, verificou-se
que, aproximadamente 30 paises ja possuem,
em consonancia, regulamentos que proibem a
clonagem humana, tratando das questdes afetas
a biotecnologia e a engenharia genética, buscan-
do equilibrar a evolugao cientifica e os impactos
sociais desta quanto as intervengdes no orga-
nismo humano, tendo em vista a transparéncia
quanto aos riscos envolvidos com as novas tec-
nologias com fins terapéuticos, além de condutas
ja perpetradas contra os individuos nessa seara
(UNESCO 2009-2014).

4. Debate ético jurisdicional

O PGH faz florescer perspectivas oniricas em
meio a humanidade, excitando pensamentos que
intentam alcangar, através da manipulagéo dos
genes, um “super homem”, com uma capacida-
de orgéanica e intelectual hoje inalcancgéavel pela
formagéao bioldégica natural da espécie. O sonho
alimentado por séculos de existéncia pode se tor-
nar realidade. O que nao deve, é se distanciar de
ideais necessarios a existéncia como responsa-
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bilidade, justica e humanidade com os que de-
vem ser tratados todos humanos, independentes
de qualquer variavel sociologica.

A importancia do debate acerca dos limites da
manipulagdo deve ser considerada, haja vista a
complexidade de situagdes de cunho eminente-
mente discriminatério e exterminador que podem
surgir, fundamentadas em idedrios de eugenia.
E ndo somente, uma vez que fatores de cunho
moral, juridico, politico e econémico tem fortes in-
fluéncias em relagdo as mudangas que estéo por
ser enfrentadas pela comunidade global.

Diante disso é que o debate ético jurisdicional
se mostra essencial para formar o pensamento
acerca dos meios de impedir, fiscalizar e punir
aqueles que burlem seus preceitos basicos e
ofendam a esfera intima de um ser humano, aten-
tando contra a vida, impondo normas de conduta
obrigatéria a seus destinatarios.

Os fundamentos éticos e juridicos oferecem
aos seres humanos os meios disponiveis para a
construgcdo de uma sociedade justa, mostram os
caminhos por onde se pode minimizar e suprimir
conflitos, formas de buscar a harmonia e a justi-
¢a em suas relagdes e permitindo a todos viver e
deixar viver as diferencas. E no intuito de orientar
a conduta daqueles que se utilizem da biotecno-
logia, bem como da engenharia genética, nasce
a Bioética reconhecendo as diferencas e as liber-
dades, tendo em vista as diversas culturas que
compde o planeta Terra.

Alguns principios norteadores dessa disciplina
proporcionam o equilibrio entre a evolugao cien-
tifica, a atuagdo da medicina e o bem estar da
humanidade, quais sejam, autonomia, benefi-
céncia, nao-maleficéncia e justica. O intuito dos
referidos principios esta em aplicar as novas téc-
nicas em favor dos que necessitam, possibilitar o
acesso indiscriminado das pessoas as benesses
advindas da ciéncia e dar-lhes autonomia sobre
as escolhas relacionadas ao seu corpo, com to-
tal discernimento dos resultados decorrentes de
intervengdes.

A autora Diniz (2007:14 e 15b) conceitua muito
bem os principios citados, fazendo uma interpre-

tacao elucidativa e dirimindo qualquer duvida a
respeito do objetivo dos principios.

Principio da autonomia: requer que o pro-
fissional da saude respeite a vontade do
paciente, ou de seu representante legal,
levando em conta, em certa medida, seus
valores morais e crengas religiosas. Re-
conhece o dominio do paciente sobre a
prépria vida (corpo e mente) e o respeito
a sua intimidade, restringindo, com isso, a
intromissao alheia no mundo daquele que
esta sendo submetido a um tratamento.

Principio da beneficéncia: Requer o aten-
dimento por parte do médico ou do geneti-
cista aos mais importantes interesses das
pessoas envolvidas nas praticas biomé-
dicas ou médicas, para atingir seu bem-
-estar, evitando, na medida do possivel,
quaisquer danos.

Principio da ndo-maleficéncia: é um des-
dobramento do da beneficéncia, por con-
ter a obrigacdo de ndo acarretar dano
intencional e por derivar da maxima ética
médica: primum non nocere.

Principio da justi¢a: requer a imparcialida-
de na distribuigdo dos riscos e beneficios,
no que atina a pratica médica pelos pro-
fissionais de saude, pois os iguais deve-
rao ser tratados igualmente.

Para demonstrar a aplicagéo legal dos referidos
institutos, né temos o artigo 14 capit, paragrafo
unico, do Cédigo Civil (2014) que reflete bem o
principio da autonomia quando diz: “Art.14 E va-
lida, com objetivo cientifico, ou altruistico, a dis-
posicao gratuita do préprio corpo, no todo ou em
parte, para depois da morte. Paragrafo unico. O
ato de disposigao pode ser livremente revogado
a qualquer tempo”.

Neste artigo se encontra orientagao juridica que
nos permite delinear a intervengdo no organis-
mo humano. Certamente o paragrafo Unico abre
espacgo para coibir empreitada de atos de discri-
minagdo genética. O pensamento que permeia o
mundo de hoje é fruto de varios conflitos vividos
outrora, de guerras e perdas imensuraveis, con-



tudo ainda existem correntes que manifestam a
busca pela eliminagao do indesejado, do diferen-
te e da diversidade genética.

Mesclado com a bioética esta o biodireito, novo
ramo juridico que tem por objetivo prestar tute-
la legal a situagées que vem se materializando
no meio social € nao encontram normatizagao,
a julgar pelo surgimento recente das técnicas de
manipulagdo genética. Nessa perspectiva, fala-
-se inclusive do surgimento duma quarta geragao
de direitos (Conti 1942) — a geragéo de Direitos
do Genoma Humano — com o respeito as carac-
teristicas genéticas naturais de cada ser humano.

O mundo em que vivemos & um universo de in-
certezas, os fenbmenos irrompem, muitas vezes,
sem controle. A natureza na sua peculiar rebeldia
nos mostra que nada é totalmente controlavel,
apesar da ciéncia romper com algumas limita-
¢des, somos parte da fisica e ela € intrinseca a
nos, formando esse complexo ecossistema, por
isso sofremos também as mutacgdes naturais. E
assim que Prigogine (Prigogine 1996) aponta em
sua fala ao dizer, [...] “No mundo que é o nosso,
descobrimos em todos os niveis flutuacdes, bifur-
cacgoes, instabilidades. Os sistemas estaveis que
levam a certezas correspondem a idealizagées,
a aproximagoes.”

Dentre as situagdes que representam uma amea-
¢a para a existéncia dos seres humanos esta a
eugenia, os testes genéticos, a privacidade das
informacdes genéticas, o uso inadequado des-
sas informagdes, resultando na discriminacao, e
a triagem genética com a possibilidade de hie-
rarquizacao e estigmatizagao dos individuos com
base em suas informagdes génicas. Todos os
riscos apresentados tem algo em comum, tratar
0 ser humano e a propria vida como um objeto
de consumo, dando vas&o ao reducionismo e até
ao fundamentalismo genético. A regulagédo e o
acompanhamento legal de praticas e processos
é fundamental, pois, a partir de entdo, as cau-
telas necessarias no manuseio do corpo de um
individuo, bem como os direitos que devem ser
salvaguardados para nao ofender a dignidade da
pessoa humana entram em voga.

5. Atual conjuntura brasileira na
discusao da manipulagao genética

A biotecnologia no Brasil se apresenta como
em todo mundo, um campo de pesquisa que
abre muitas possibilidades. O Brasil se apresen-
ta como um vasto e visado campo de pesquisa,
dada a miscigenagéo com que se formou a socie-
dade, o que deve nos deixar ainda mais atentos
quanto as propostas e promessas na seara géni-
ca, além da discriminagdo em razao da formacéao
genética de dada pessoa.

Para melhor ilustrar a necessidade de regulamen-
tacao da tematica aqui discutida, apresentamos
um caso real de discriminagdo genética ocorrido
na sociedade brasileira, contra uma atleta profis-
sional de voleibol. De acordo com Guedes e Diniz
(Guedes e Diniz 2007), os substratos que ratifi-
cam a conduta discriminatéria perpetrada contra
a atleta foram obtidos através de relatos desta,
de seu técnico e do médico que confrontou os
laudos apresentados como fundamento para a
eliminagao da jogadora da selegéo, a época em
que se deu o caso, apos ser identificado o trago
genético denominado “trago falciforme”, proprie-
dade que nao é classificada como doenga, tao
pouco impede que qualquer pessoa desenvolva
potenciais fisicos, ndo havendo qualquer contra
indicagdo para os portadores dessa caracteris-
tica.

O que causa ainda mais espanto nesse caso, &
que quando foi repassada essa informagéo a jo-
gadora, que ja tinha conhecimento de ser porta-
dora do trago falciforme, Ihe retiraram todas as
perspectivas de prosseguir sua carreira, alegan-
do que tal condi¢ao poderia lhe levar, inclusive, a
morte, com um diagndstico incorreto. Nao fosse
tal avaliagdo médica, a atleta ostentava todas as
condigbes para ocupar o time de voleibol o qual
intentava ingressar, com um curriculo esportivo
excelente.

Esse grande mal entendido s6 foi solucionado
apos a jogadora buscar auxilio por estar altamen-
te preocupada com seu estado de saude, tendo
em vista as informagdes repassadas pela equi-
pe médica da Confederacado de Vélei Brasileiro,
oportunidade em que a jogadora esclareceu sua
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real condigdo e contestou o laudo anteriormente
apresentado.

O resultado das discussdes culminou na reinte-
gracao da atleta a CVB, mas vedou a ascensao
a partidas e campeonatos importantes para sua
carreira, sofrendo imensa pressédo psicolégica
dentro do clube e uma discriminagao velada.

Esse caso nao é isolado e reforga a necessidade
de protecdo quanto aos riscos oriundos de pa-
drdes que possam vir a ser estabelecidos com
base na hierarquizacdo da carga genética dos
individuos, selecionando pessoas para fins espe-
cificos.

Cumpre salientar que, o artigo conota o fato de
tal traco genético ser um dos mais predominan-
tes na populagao brasileira, com maior incidéncia
entre pretos e pardos, o que nos reporta a ques-
tdes classistas que dividem a sociedade desde
os primordios de sua formagao, onde sempre
existiu a ascenséo de determinadas classes em
detrimento de outras.

Ora, se em pleno século XXI a sociedade ainda
nao conseguiu superar seus conflitos ditos “ra-
ciais”, acreditando que a cor da pele de um indivi-
duo Ihe desqualifica, quem dira com a identifica-
¢ao genética que acessa déficits e potencialida-
des de cunho bioldgico.

Outra informacdo importante para esse estudo
nos remete a andlise da Rede Integrada de Ban-
cos de Perfis Genéticos, ja instituido e em funcio-
namento no pais, criada por decreto presidencial
em marc¢o de 2013, para fins de investigag¢ao cri-
minal e de pessoas desaparecidas, projeto que
foi desenvolvido em parceria entre a Secretaria
Nacional da Seguranga Publica (Senasp) e o Mi-
nistério da Justica (MJ), conforme se verifica no
site oficial do Ministério da Justica, bem como
pelo Decreto 7950/2013 (Ministerio da justiga).

Ocorre que, num encontro juridico realizado na
Ordem dos Advogados do Brasil (OAB), Conse-
Iho Seccional do Distrito Federal, em 08 de outu-
bro de 2014, foram suscitadas inconstitucionali-
dades com relagao a utilizagao desses bancos de
dados genéticos com fins criminais, além dessa
discussao ampliar possibilidades de um banco de

dados nacional, com a exigéncia de concessao
do material genético de todos os cidadaos brasi-
leiros, em confronto com o direito a privacidade,
além de nao existir qualquer garantia quanto ao
uso de material genético na posse de terceiros.

Peritos criminais justificam seu apoio a existén-
cia desses Bancos de Perfis Genéticos, argu-
mentando que é um meio de produgao de prova
quase irrefutavel, podendo dirimir imprecisdes
nas investigagdes criminais, solucionando, com
maior celeridade e eficacia, delitos.

De outro giro, as inconstitucionalidades se re-
ferem ao direito de n&do produzir prova contra si
mesmo, do civilmente identificado ndo ser sub-
metido a identificagdo criminal, além do contra-
ditoério e da ampla defesa, uma vez que, encon-
trado material genético de alguém em cena de
crime, qual prova podera refutar tal evidéncia?

Deste modo, € visivel que a criagao desse Banco
de Perfis Genéticos se deu de maneira precipi-
tada, extrapolando ditames constitucionais, nao
merecendo respaldo legal seu funcionamento,
antes de que a sociedade seja esclarecida quan-
to a essas questdes. Além da complexa proble-
matica exposta acima, os brasileiros devem estar
alerta quanto ao embasamento dessa estrutura-
¢ao que pode evocar antigos movimentos eugé-
nicos do Brasil.

A histéria do pais também apresenta uma forma-
¢ao com ideais que buscavam superar a mesti-
gagem com que vinham sendo construidas as
familias brasileiras, o que repercutiu na fundagao
da Sociedade Eugénica de Sao Paulo (Souza
2007) em 1917 composta, em sua maioria, por
importantes intelectuais e médicos, influencian-
do decisdes politicas e fortalecendo o racismo no
territorio brasileiro.

Fatores econdmicos n&o podem ser desprezados
nesse estudo, ainda mais porque as decisbes po-
liticas do Brasil sdo altamente influenciadas por
tal elemento, aonde as propostas de desenvolvi-
mento estdo atreladas a ascensao dos investido-
res. Isso faz com que muitas vezes os resultados
dessas politicas beneficiem grupos especificos
em detrimento de uma parcela menos favoreci-



da, causando desequilibrio latente nas relagdes
sociais.

Essa caracteristica, que impregna a gestao poli-
tica do pais, desvirtuando o escopo de suas ativi-
dades, vem obstando que o desenvolvimento de
alguns ramos sociais se dé de forma qualitativa,
principalmente com relagdo aquela parcela da
populagdo que se utiliza dos servigos publicos,
nao dispondo de recursos que Ihe permitam a es-
colha de uma segunda opg¢éo.

Vale lembrar também que, alguns tratamentos
clinicos tem um custo altissimo, dificultando a
oferta pelo sistema publico de saude, que deve
prezar pelo custo beneficio, priorizando o forne-
cimento de terapias que caibam no orgamento
estatal e alcance um maior numero de enfermos.

Diante de varios questionamentos ainda sem
resposta, foram realizadas entrevistas com trés
personalidades, um padre, um juiz € uma bidloga,
na tentativa de integrar questbes afetas a valo-
res morais, juridicos e biolégicos, com intuito de
trazer a percepcao desses personagens sociais
para o campo da genética humana.

Na dtica religiosa, falamos com o padre Rafael
Cerqueira Fornasier, membro e professor de
teologia da Conferéncia Nacional dos Bispos do
Brasil — CNBB, que externou que a igreja apoia
a evolugao cientifica enquanto esta atuar num
prisma mais humanista, principalmente em se
tratando de seres humanos, criados a imagem e
semelhanga de Deus e sendo um ser especial na
visao crista, conscientes de que o homem nao
€ o centro da vida. Assim, a igreja hoje, se pau-
tando em principios basilares, reconhece direitos
basicos que devem respeitar as condigdes fisi-
cas, psiquicas e até espirituais dos individuos

Fornasie (Fornasier 2015) nos transmite, en-
quanto corpo da instituicdo religiosa, como a
igreja vem encarando as questdes que envolvem
a ciéncia e o ser humano. “A igreja sempre vai
no sentido de apoiar qualquer avango cientifico
na medida em que isso corresponda de fato ao
avanco da dignidade humana”.

Buscando uma visdo mais técnica a respeito das
discussdes decorrentes da genética humana ou-

vimos a bidloga Lenise Aparecida, doutora em
microbiologia, que péde confirmar as possibilida-
des de comercializagao das técnicas de manipu-
lagdo, ainda que em fase de testes, sem oferecer
as garantias e segurancas devidas nesses proce-
dimentos, usando as pessoas como uma espécie
de cobaias.

Bom, um comeércio, por exemplo, que esta
ligado a essa ideia, € o comércio de évu-
los, uma coisa absurda o que esta acon-
tecendo, e eles sempre chamam de doa-
¢ao, mas é evidente que nao é doagao.
Eu acompanhei um caso na india, uma
menina de 17 anos que morreu e foram
investigar e perceberam que ela tinha
“‘doado” os seus dvulos por trés vezes em
um ano e meio. Ela comegou com 15, sem
o conhecimento da familia, a vender os
6vulos pra um desses sites que fazem re-
produgdo assistida e precisam das “doa-
doras”, entdo, quer dizer, € um comércio
clarissimo que foge a legislagédo, embora,
e ai é um grande problema a legislagédo
nao estar acompanhando. Teoricamente
no Brasil é proibido, mas tem muitas bra-
sileiras entrando em site no exterior e se
oferecendo pra esse tipo de coisa (Garcia
2015).

Foi possivel trazer para o trabalho também o pon-
to de vista do Juiz de Direito, do Juizado Crimi-
nal, Civel e de Violéncia Doméstica do Guara/DF,
com importante contribuigdo para a esfera juridi-
ca, que é o escopo da pesquisa. O juiz deixa cla-
ro que a justica ndo tem competéncia pra intervir
nas situacdes provenientes do genoma humano
a nao ser que seja provocado, dizendo:

O judiciario € um poder estatico, ele so
é refratario, ele ndo pode correr atras de
saber como é que ta a questao do desen-
volvimento sem ser provocado, havendo,
por exemplo, designacdo dum fato como
criminoso pela lei, havendo esse crime
ele é provocado ele responde ou havendo
por exemplo uma discussao que seja de
partes, médico com paciente, ou as vezes
uma clinica com a outra sobre aquele fato
em si podendo ser provocado, o judiciario
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vai dar resposta. Entdo, muito complicado
dizer se ele ta atrasado ou nao, porque
pelo que parece a sociedade ainda esta
atrasada com relagéo a isso, principal-
mente o Brasil. Eu creio que a partir do
momento que for um fato muito comum
por exemplo ver essa manipulagao gené-
tica ou uma segregagao realmente ocorri-
da concretamente, com certeza sendo ele
provocado é obrigatério a manifestacao
do poder judiciario (Oliveira, 2015).

Diante dos relatos destes profissionais fica ainda
mais evidente a necessidade de implementagao
do ordenamento juridico legal brasileiro com o fim
de prevenir abusos e ilegalidades contra a esfe-
ra génica de seus cidadaos, antes que situagdes
graves venham assolar nossa sociedade, se tor-
nar mais um mecanismo de estratificagdo social.

Tudo isso deve ser ponderado, pois hdao sao con-
dutas inviaveis de se materializar, além de nao
estar de acordo com os ideais humanitarios que
visam o bem comum, com o qual concordamos.
Mais uma vez o capitalismo, no qual estamos in-
seridos, prova que sua gana pela obtengado de
lucro passa por cima de tudo e de todos.

Devemos nos capacitar para lidar com quais-
quer questdes que floresgam em meio a essas
discussdes, pois um bom fundamento, pontual,
coerente, com uma perspectiva bem elaborada
pode ludibriar um leigo no assunto, levando a
erro irreparavel.

Essa vertente da manipulagao genética ndo pode
ser ignorada, pois a cada nova descoberta, mais
suscetiveis a mudangas estamos, além de nao
podermos permitir que discursos que fomentem
o melhoramento da raga humana sejam interpre-
tados como o progresso da civilizagao brasileira.

O sistema de saude do pais hoje enfrenta uma
grande dificuldade de atendimento ambulatorial,
com filas de espera desumanas para cuidar de
viroses, lesdes simples e atendimento em geral,
além da precaria estrutura, com prédios velhos
€ maquinario em mau funcionamento, impedindo
que os servigos de saude alcancem os ideais de
qualidade minima para tratar dos enfermos.

A populacdo brasileira clama por uma reforma
politica, mas esta deve se iniciar pela melhora na
prestacdo de servigos publicos basicos aos ci-
dadaos, capacitando as pessoas para que com-
preendam a influéncia de sua participagao nas
decisdes do seu Estado, ocupando o lugar que
Ihe cabe enquanto parte do corpo social, comba-
tendo desigualdades que ainda deixam cidadaos
a mercé da fome e da pobreza, sem perspectivas
de um futuro melhor.

6. Conclusao

O papel da justica enquanto reguladora e ope-
radora do Direito, visando o bem estar social, é
fundamental nesse processo de compreensio do
género humano, uma vez que, em casos de ex-
cessos ou ainda desvio de finalidade de métodos
que tratam da vida, ha de ser aplicada a devida
tutela legal, tendo como pilar de apoio principios
cogentes que resguardam a vida e a diversidade.

O dialogo aqui travado com o leitor ndo tem a in-
tengao de vestir a roupagem demagadgica do acu-
sador ou do pseudo, mas tdo somente de estar
alerta para as valas que correm o encalgo das
descobertas e novo saber atrelado a manipula-
¢ao do genoma humano.

N&o se pode subestimar a natureza, achando
que ha sobre ela a possibilidade de controle, pois
0 que ha na verdade é a possibilidade de transi-
tar por diversos espagos em constante eferves-
céncia de moléculas e particulas, construindo e
desconstruindo o universo.

No trabalho foram bem delineados os riscos en-
volvendo o genoma humano, o que deixa clara a
necessidade de uma legislagdo bem elaborada e
mais especifica para proteger o patriménio gené-
tico dos brasileiros, evitando assim consequén-
cias tragicas e até irreversiveis.

Todos os dados expostos revelam que a intengao
de erradicar déficits € algo muito arriscado, pois
as proprias doengas sado provenientes de micro
organismos que fazem parte do ecossistema, as-
sim como o ser humano, e o exterminio desses
seres pode desencadear um exterminio em ca-
deia até que se chegue ao “homem”.



A lei nesse caso é mais um mecanismos de re-
pressado do que de prevengéo, ja que o simples
fato de termos leis proibitivas ndo impede a agao
vedada legalmente, mas n&o deixa de ser um
veiculo essencial para harmonizar as relagoes,
como um instrumento de protecéo.
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Protection for Patients in Clinical Studies in Beauchamp and Childress’s Work
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Abstract

The purpose of the present study was to critically analyze how protection for patients in clinical studies has been
approached over the course of the seven editions of the reference work for the field of bioethics: Principles of
Biomedical Ethics, by Tom Beauchamp & James Childress. This was a qualitative investigation developed by
means of a descriptive and analytical study. The first stage consisted of an analysis of the most recent edition of this
work (seventh edition), with the aim of identifying how its authors address protection of subjects in clinical research,
including the use of placebo. The second was a comparative analysis between the seven editions of the book
regarding this topic. The empirical material was worked on by means of the technique of content analysis. Over the
course of the editions, there were no significant changes in relation to this topic. However, the authors’ arguments
centered preferentially on the contradictions seen between the principles of autonomy and beneficence, and were
reduced to the individual sphere. This study showed that authors’ work has refrained from focusing on common
situations arising from clinical research, performed in recent decades in poor countries with large socio-economic
inequalities, where most people are vulnerable and, therefore, not autonomous. Although it is a book devoted to
bioethics in general, because their work has significant basic influence on bioethics and because of the importance
of studying the ethical boundaries for clinical trials in poor and developing countries, the present study recommends
that it should read critically.

Keywords: bioethics, clinical studies on human beings, human experimentation, patient protection, placebo,
principlism, social vulnerability

Resumen

El objetivo del presente estudio fue analizar criticamente como se ha abordado la proteccion de pacientes en
estudios clinicos a lo largo de las siete ediciones del libro referencia para el campo de la bioética: Principios de
Etica Biomédica de Tom Beauchamp y James Childress. Esta fue una investigacién cualitativa desarrollada por
medio de un estudio descriptivo y analitico. La primera etapa consistié en un analisis de la edicion mas reciente
de este trabajo (séptima edicion), con el objetivo de identificar como sus autores abordan la proteccion de los
sujetos de la investigacion clinica, incluido el uso de placebo. La segunda fue un analisis comparativo entre
las siete ediciones del libro sobre este tema. El material empirico fue trabajado mediante la técnica del andlisis
de contenido. En el transcurso de las ediciones no hubo cambios significativos en relacion con este tema. Sin
embargo, los argumentos de los autores se centraron preferentemente en las contradicciones observadas entre
los principios de autonomia y beneficencia, y se redujeron a la esfera individual. Este estudio mostré que el trabajo
de los autores se ha abstenido de centrarse en situaciones comunes derivadas de la investigacion clinica realizada
en las ultimas décadas en paises pobres con grandes desigualdades socioeconémicas, donde la mayoria de las
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personas son vulnerables y, por lo tanto, no auténomas. Aunque es un libro dedicado a la bioética en general, el
presente estudio recomienda que se lea criticamente, pues tiene una influencia basica significativa en bioética y es
importante estudiar los limites éticos para ensayos clinicos en paises pobres y en desarrollo.

Palabras clave: bioética, estudios clinicos en seres humanos, experimentacién humana. proteccion del paciente,
placebo, principialismo, vulnerabilidad social

Resumo

O objetivo deste estudo foi analisar criticamente como é abordada a protecc¢édo dos pacientes em ensaios clinicos
nas sete edicdes do livro referéncia para o campo da bioética: “Principios da Etica Biomédica”, de Tom Beauchamp
e James Childress. Esta foi uma pesquisa qualitativa desenvolvida através de um estudo descritivo e analitico. A
primeira etapa consistiu em uma analise da edicdo mais recente deste trabalho (sétima edi¢édo), com o objetivo
de identificar como seus autores abordam a protecéo de sujeitos de pesquisa clinica, incluindo o uso de placebo.
A segunda foi uma analise comparativa entre as sete edi¢gdes do livro sobre o assunto. O material empirico foi
trabalhado através da técnica de analise de conteudo. No decorrer das edigdes ndo houve mudangas significativas
em relagdo a este topico. Contudo, os argumentos dos autores enfocaram principalmente as contradigbes
observadas entre os principios de autonomia e beneficéncia, e foram reduzidos a esfera individual. Este estudo
mostrou que o trabalho dos autores se absteve de se concentrar em situagdes comuns derivadas de pesquisas
clinicas realizadas nas ultimas décadas em paises pobres com grandes desigualdades socioecondmicas, onde a
maioria das pessoas é vulneravel e, portanto, ndo autbnoma. Embora seja um livro sobre bioética em geral, este
estudo recomenda que seja lido criticamente, uma vez que tem uma influéncia significativa sobre a bioética e é
importante estudar os limites éticos para ensaios clinicos em paises pobres e em desenvolvimento.

Palavras-chave: bioética, estudos clinicos em humanos, experimentagao humana, protecédo do paciente, placebo,
principialismo, vulnerabilidade social

In 1990, Closer and Gert criticized the practically
hegemonic initial acceptance of B&C’s proposal,
which had been based on four presumably uni-
versal principles (respect for autonomy, nonma-
leficence, beneficence and justice), by using the
term “Principlism” to describe it (Clouser and Gert
1990). They argued that B&C’s proposal did not
constitute a true theory and that these principles
conflicted with each other.

Introduction

The book Principles of Biomedical Ethics, which is
now in its seventh edition (Beauchamp and Chil-
dress 2013), was first published in 1979 (Beau-
champ and Childress 1979) and is still considered
to be the basic text for bioethics. Its authors, Tom
Beauchamp and James Childress (B&C), struc-
tured an original line of thinking on bioethics with-
in an individual perspective that focused on the

biomedical and biotechnological fields and pref-
erentially addressed the relationships between
healthcare professionals and their patients, and
between the researchers and sponsors involved
in clinical trials and the subjects of these trials
(Garrafa 2005).

In practice, this manner of thinking about and dis-
seminating bioethics attained almost worldwide
unanimity in the 1980s to 1990s. On the other
hand, the concept of bioethics with a more col-
lective and conceptually macro focus, and with
a commitment to human life itself and the future
preservation and survival of the plant, which had
already been advocated by Potter in 1971 (Potter
1971), was left aside.

From then on, B&C’s work started to receive crit-
icisms from philosophers and bioethicists, from
several parts of the world. Among these, and
selected for the present study, some criticisms
coming from peripheral countries in the southern
half of the planet can be highlighted. For example,
it was asserted that Principlism would be insuffi-
cient and/or impotent in certain collective situa-
tions given that it was not a theory with sufficient
capacity to analyze and deal with the persistent
ethical macroproblems that are seen within the
concrete realities of these countries (Garrafa
2005).

However, the aim of the present study was not
to examine the existing criticisms relating to Prin-
ciplism, but through epistemic profiling, to study



how its authors use bioethics to deal with protec-
tion for the human subjects involved in clinical tri-
als, especially in the light of the appearance of
considerable changes in key international docu-
ments historically devoted to the protection of par-
ticipants of research, including the permission to
conduct investigations under the so-called “dou-
ble standard” of research. The justification of the
present study is based on two reasons. The first
is the fact that the B&C’s book is the most inter-
nationally published work in the field of bioethics,
with a decisive influence on the development of
the discipline in universities and medical services
in the five continents. And the second, because
the promotion of clinical studies in poor and de-
veloping (peripheral) countries is now one of the
most important points in the international bioethi-
cal agenda because they are increasingly related
to proven denunciations of ethical transgressions
to the detriment of vulnerable populations.

For better understanding of this issue within the
scope of the present study, a paper published
in the New England Journal of Medicine in 1997
needs to be taken into account (Lurie and Wolfe
1997). This article spoke out against the meth-
odology that had been used in a study on verti-
cal transmission of HIV among pregnant women
that was conducted in 15 peripheral countries, by
means of placebo-controlled groups. While one
of the groups of these women received antiretro-
virals to prevent transmission of the virus to their
babies, the other only received placebo, although
there were already international therapeutic pro-
tocols banning this practice. This differentiated
methodological expedient became known inter-
nationally as use of double standards, because
its application in developed countries would nev-
er under any circumstances be permitted, and
is seen as a highly problematic ethical issue by
many authors (Glickman et al 2009; Vidal 2006).

Since the concept of double standards allows a
variety of interpretations (there are some authors
who strongly defend its application), it is taken
in the present study to be the use of differenti-
ated ethical standards as a way of justifying the
acceptability of research with methodologies that
also vary, applied in different countries because
of socioeconomic and cultural differences that
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exist within their contexts (Garrafa 2011). In Bra-
zil, this type of occurrence was repeated among
a group of riverbank dwellers in Sdo Raimundo
do Pirativa, state of Amapa, who each received
R$ 20.00 to be bitten by 100 mosquitoes over the
course of one year. Among these insects, 3.5%
were infected with the malaria vector (Garrafa
and Lorenzo 2008).

In this regard, given the complaints and criticisms
triggered over the course of the last few years in
relation to the use of double standards for clinical
trials by various research institutions and investi-
gators, and especially the great debate produced
after the World Medical Association approved the
use of placebo in its last version of the Declaration
of Helsinki (despite strong international criticism
of public institutions and even governments), the
aim of the present study was critically to ascertain
how B&C address the protection for patients in
clinical studies over the course of the seven edi-
tions of their referenced work.

Methodology

This was a qualitative investigation conducted
by means of a descriptive analytical study on
the chapter Professional-Patient Relationships,
which is where the discussion on ethics within re-
search involving human beings has been concen-
trated over the course of the seven editions of the
book Principles of Biomedical Ethics. This study
was developed in two stages. The first consisted
of analysis on the most up-to-date edition (7th) by
B&C’s work, with the aim of identifying how these
authors now address protection of the subjects of
clinical research, including the topic of the use of
placebo. The second consisted of comparative
analysis on the seven editions in relation to this
topic, seeking to find occurrences of changes
and/or transformations over the course of time.

The treatment of the empirical material during
both stages followed the steps laid out by Bar-
din (2011) with regard to content analysis. In this
regard, thematic content analysis can be divided
into three phases: pre-analysis, exploration of the
empirical material and treatment and interpreta-
tion of the results.



The first of these phases, which is characterized
as pre-analysis, consists particularly of organiz-
ing the material that has been compiled. It is in-
tuitive and has the aim of systematizing the initial
basic ideas and making them operational, so as
to lead to a precise scheme for developing suc-
cessive operations within an analysis plane.

The second phase of the content analysis con-
sisted essentially of coding and decomposition
operations. The analysis categories were finally
defined, based on the objectives established for
the study. For the stage of this study, two analysis
categories were defined: 1) arguments that could
be seen as favorable to the use of placebo in ran-
domized clinical trials involving human beings;
and 2) arguments that could be seen as contrary
to the use of placebo in research involving human
beings. In the second stage of this study, the data
analysis was developed based on a single cate-
gory: comparative analysis on the seven editions
of the work Principles of Biomedical Ethics, in re-
lation to the topic of double standards in research
involving human beings.

Following this, for both stages of the study, the
material was cut into registration units, with sub-
sequent grouping, classification, categorization
and analysis on these units of meaning. For the
purposes of this study, registration units were
considered to be ideas relating to the use of pla-
cebo, randomized clinical trials and controlled
clinical trials.

The third and last phase of the content analysis,
the treatment and interpretation of the results,
made it possible to form qualitative data and/or
reflective analyses from the material gathered, for
both stages of the study. From these, syntheses,
inferences and interpretations were made. In this
phase, connections were made between the in-
formation obtained and the theoretical framework
of the study.

Results and Discussion

The results are presented in two parts, based on
the two stages of the study referred to above.

Patient protection in research involving
human beings in the 7th edition of
B&C’s work

In this first part of the results, the ideas found in the
most recent edition of this work (seventh edition)
that have some relationship with the topic of dou-
ble ethical standards in research involving human
beings, even if only indirectly, will be presented. In
this regard, the arguments used by B&C regard-
ing the use of placebo that might favor and/or sup-
port use of double ethical standards in research
are presented, along with the ideas contrary to
this issue. It should be noted that the authors do
not make any explicit mention of having observed
the existence or use of double standards. Table 1
presents a summary of the ideas and arguments
developed by B&C, in sequential numerical order
as they appear in the original text.

The first point to which attention is drawn is the
fact that B&C do not explicitly mention the expres-
sion “double standards” at any time in their text,
or even any similar expression addressing this is-
sue, in speaking about randomized clinical trials
and use of placebo. This is intriguing since this
has been a main and controversial topic being
discussed by biomedical bioethics over the last
decade.

On the other points discussed in their work, they
are not polemical and constitute ideas that would
enable consensus and acceptance among most
people. This consensus could even be reached
if research were always conducted within ideal
contexts, i.e. in real situations in which human
rights and distributive justice regarding assets
were established as the conduit for scientific
practice. However, the recent international history
of research involving human beings, even in the
light of the existing ethical and legal rules, demon-
strates that a more critical and cautious view has
to be taken in order to carry out some types of
studies.

This critical stance is becoming increasingly nec-
essary, particularly because scientific activity has
ceased to be an amateur practice. During the 20"
century, consequent to closer ties between uni-
versities and industry, a scientific-industrial-tech-
nological complex was formed (Ravetz 1973). In
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Table 1. Summary of the arguments and ideas for and against the use of placebo in randomi-
zed clinical trials, in the seventh edition of the book Principles of Biomedical Ethics.

1. Randomized clinical trials do not violate moral
obligations towards patients, because they are
used only in cases in which there is justifiable
doubt regarding the relative merits between the
existing standard therapies and new therapies
(Beauchamp and Childress 2013:335)

3. When patients are not invited to waive su-
perior treatment, the use of randomized clinical
trials is justifiable, especially in the light of the
promise of benefits to the future patients (Beau-
champ and Childress 2013:335)

5. The best that can be determined is that con-
trolled trials with placebo are often methodolog-
ically superior, more efficient and less expen-
sive than controlled trials using active controls.
They may even be necessary in order to distin-
guish the effects of the treatment (Beauchamp
and Childress 2013:336).

2. Conducting placebo-controlled trials or trials
involving non-treatment is controversial, espe-
cially when an established effective treatment
for the disease under investigation already
exists. There are moral problems with its use
(Beauchamp and Childress 2013:336).

4. Some people argue that the use of placebo
controls is unethical because trials regulated by
means of placebo cannot be methodologically
superior. Moreover, treatment is being denied
to the patients in situations in which active con-
trols could be used (“active control” is the term
used in the literature to describe a group that
receives an established effective intervention)
(Beauchamp and Childress 2013:336).

6. As a starting point, if an intervention of prov-
en efficacy is available for use in the population
that is to be studied, use of a placebo control is
unethical given that it would be the same as de-
nying an effective intervention to subjects who
have a significant likelihood of improvement
but otherwise might suffer permanent damage,
irreversible progression of the disease, unac-
ceptable levels of pain or distress, or even the
risk of death. The use of placebo is inadmissible
under these conditions because the risks of the
research are excessively high and above a cer-
tain threshold, or the benefits do not outweigh
the risks. Placebos and non-treatment options
cannot be used when an effective treatment for
the problem to be studied already exists (Beau-
champ and Childress 2013:337).



7. On the other hand, if no intervention of prov-
en efficacy is available for treating the health
problem in question, use of placebo is allowed
during the course of research on a new inves-
tigative therapy, if recognized specialists have
significant doubts regarding the benefits pro-
vided by the approved treatments or if many
patients cannot use the treatment(s) available
because of their medical condition (Beauchamp
and Childress 2013:337)

8. Ethical acceptability may also be dependent
on other conditions. For example, the patients
may have refused an established effective
treatment, or the retention/denial/avoidance of
this treatment would not cause severe or irre-
versible harm to the research subjects (Beau-
champ and Childres s 2013:337).

9. However, for an ethically justified investiga-
tion using placebo, the only acceptable solution
seems to be to inform the patient. A long path
has to be followed in order to reach genuine-
ly informed consent and justification for place-
bo-controlled trials, and the reasons for using
placebo as part of the project, the benefits from
treatments that are already available, the risks
involved in refusing treatment, the option for re-
ceiving treatment if the symptoms worsen and
right to withdrawal from the study for any reason
and at any time must be included (Beauchamp
and Childress 2013:338)

this regard, clinical research and especially trials
to develop new diagnostic, preventive and thera-
peutic methods have definitively become an in-
dustrial activity (Garrafa and Lorenzo 2009). The
power of the pharmaceutical market today has
thus become evident. However, B&C do not pro-
vide any discussion of this power and the ethical
consequences resulting from it, in their work.

10. The points listed adjacent to this are a nec-
essary condition for truly achieved informed
consent, but even very well-explained informed
consent may not justify the use of place-
bo-controlled trials (Beauchamp and Childres
2013:338)

The concept of clinical trials as a scientific-indus-
trial-technological and consequently profitable
activity is antagonistic to the ethical argument set
forth by Ugalde and Homedes (2011:137), who
emphasized that “wealth generation is an eco-
nomic aim that does not justify clinical experimen-
tation on humans”. Nonetheless, these authors
recognized that there is a need to conduct clinical
trials, which is a position also advocated by B&C



(Table 1, item 7). On the other hand, Ugalde and
Homedes (2011) warn that a considerable num-
ber of studies, albeit impossible to quantify at that
time, do not have scientific purposes. B&C omit
this point in their work.

It is worth highlighting here that the 2013 edition
of Fortune (2013) magazine’s traditional annu-
al ranking of the 500 biggest companies in the
world, based on earnings and profitability over the
preceding 12 months, includes 11 pharmaceutical
companies: five American, two British and one
each from Switzerland, Germany, France and
China. Five of them are among the top 200 com-
panies in terms of earnings. These 11 companies
together have an income of US$ 552.4 billion,
with profits of US$ 81.2 billion over this period,
according to Fortune magazine.

Clinical Research Organizations (CROs) also
form part of the present-day market realities. This
type of company practically did not exist 30 years
ago. CROs conduct most of the clinical trials on
behalf of the industry and, in 2008, they were re-
sponsible for more than 9,000 clinical trials, with
more than two million participants in 115 countries
around the world, according to Goldacre (2013).
This author states that “with worldwide earnings
of 20 billion dollars in 2010, CROs account for one
third of all research and development expenditure
by the major pharmaceutical companies” (Golda-
cre 2013:121). He also draws attention to the fact
that “CROs are attractive because they are fast,
efficient, clearly focused and inexpensive. They
are especially cheap because like many other in-
dustries, they carry out their work in poorer coun-
tries” (Goldacre 2013:123). This is the reason why
Petryna (2007:21) advocates, in an article on clin-
ical trials offshored, “for new forms of account-
ability in private sector science and public health”.

As an example, he highlights a recent interview
given by the former chief executive of the compa-
ny GSK, who reported that the cost of conducting
a trial in the United States was 30,000 dollars per
patient, whereas in Romania they were able to do
this for 3,000 dollars per patient. The presence
of these institutions and their role within the pres-
ent-day context, are also not addressed by B&C.
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Within this market context, many people claim
that the final price of medications is justified, be-
cause there is high expenditure on research for
discovering new medications that benefit society.
On the other hand, Angell (2000:967) advocates
that “there is no particular reason for believing that
drug prices are linked in any way to the amounts
of money earmarked by these companies for re-
search and development, since it seems that this
sector charges what the market is able to bear”.

In the light of these market and profit-dictated re-
alities, and on the basis of the above observation,
it is evident that poor countries cannot afford the
costs of many recently introduced drugs, yet the
great majority of them are tested on their popula-
tions. This is therefore a case of direct exploita-
tion, which is currently practiced and accepted by
many countries. There is no analysis within this
perspective in B&C’s work.

Based on the above points, the arguments in fa-
vor of using placebo indicated by B&C, which are
summarized in Table 1, lack a solid up-to-date
view and therefore cannot be accepted as safe
ethical premises that could be advocated con-
sensually. This critical stance in relation to B&C’s
can be emphasized in the light of examples from
recent research, in which some individuals were
left without treatment, even though drugs existed
at that time (Lourie and Wolf 1997), as already
reported in the introduction.

Another similar study was conducted in rural set-
tlements in Uganda, with the aims of delineating
the risk factors associated with heterosexual HIV-
1 transmission; seeking to determine whether
the presence of sexually transmissible diseases
increased the risk of HIV infection (Wawer et al.
1999); and also ascertaining the relationship be-
tween viral load and heterosexual HIV-1 trans-
mission (Quinn et al. 2000). In this regard, An-
gell warned that in practice, this study meant that
hundreds of HIV-infected individuals were only
observed for up to 30 months (Angell 2000). Latin
American authors severely criticized this type of
study at that time, stating that such studies not
only violated informed consent but also used pla-
cebo excessively, thereby taking advantage of



poor and misinformed populations (Garrafa and
Prado 2001).

In B&C’s work, there is no mention of these em-
blematic examples involving issues of social in-
equality. In the seventh edition of the book, which
is discussed here, B&C cite two cases as exam-
ples, in addressing the issue of placebo, but they
limit their analyses to the micro-level of the re-
lationships between professionals and patients,
within a perspective that is instrumental and prac-
tical, based on the subjects’ autonomy and the
individual benefits obtained.

The first of these cases that B&C present also
provides an excellent discussion on the social
factors set forth here. This was a study on con-
trolled trials using AZT (azidothymidine) versus
placebo that were published in the 1980s, to de-
termine the safety of AZT among AIDS patients.
In these ftrials, for several months, there were no
great differences in efficacy, but then the patients
who received placebo started to die at a signifi-
cantly higher rate (Fischl et al. 1987; Richman
et al. 1987). Although B&C noted that there are
many moral problems relating the issue of the use
of placebo when the disease seems to be fatal
and there is no promising alternative new treat-
ment, as was the case in these studies, they did
not at any time make any mention of the social
issues that permeate such investigations.

The other example discussed in the book relates
to a controlled clinical trial in the field of surgery.
Clinical research in this field is rare, especially
when placebos are used. In this case, a clinical
trial was conducted to determine whether trans-
plantation of fetal neural tissue into the brain, in
patients with Parkinson disease, would be safe
and effective, versus placebo. The latter consist-
ed of sham surgery, i.e. administration of general
anesthesia followed by bilateral surgery in which
a skin incision was made to form a partial trep-
anation orifice that did not penetrate the interior
cortex of the cranium. Among the 36 subjects
in this study, all of them knew that 12 of them
would undergo fictitious surgery. The research-
ers promised all of them that they would have
free-of-charge access to real surgery, if the tri-
al demonstrated any real benefits. In this case,

B&C concluded that the best research design,
both from the points of view of both the investiga-
tors involved and the patients, conflicted with the
obligations of beneficence and nonmaleficence.
They pointed out that the central ethical question
in this case related to doubt whether the informed
consent from the subject patients was sufficient
to justify continuing with the investigation. In other
words, the focus of B&C’s discussion was once
again at the individual level within a pragmatic
principlist analysis.

These examples reinforce the impression that
the discussion within B&C’s work goes more into
the level of microproblems, with a viewpoint that
is basically instrumental, centered on the profes-
sional-patient or investigator-research subject re-
lationship, while not extending to broader issues
involving social justice. No relationship between
clinical trials and social vulnerability is expressed
in B&C’s work. This point, detected in the present
analysis, is extremely important and merits spe-
cial attention in the light of the present-day logic
of the market that permeates the conduction of
clinical research and weakens the ideas covered
in the book.

In contexts in which people have difficulty in ac-
cessing basic healthcare services and medica-
tions, together with low educational level, with-
out precise knowledge of what clinical research
consists of and what the difference is between
medical care and clinical research (which are
often envisaged as being the same thing), there
is enormous real social vulnerability. This consti-
tutes a scenario that favors repetition of research
with differentiated ethical standards.

Therefore, through not critically analyzing and
speaking out against such scenarios, one is in a
certain way contributing towards their perpetua-
tion. The present-day reality is that studies that
have aimed to analyze the profile of participants
in clinical trials have generally shown that — espe-
cially in low and middle income countries - mostly
poorer people without access to healthcare offer
themselves for participation in clinical trials (Gol-
dacre 2013).

In this regard, a study was developed with the aim
of analyzing strategies for improving the recruit-



ment for clinical trials among Latin Americans. It
was observed that in the group with more defi-
cient healthcare and lower salaries, 96% agreed
to participate. This is a much higher rate than
what would usually be expected and seen (Shep-
pard et al. 2005). Nonetheless, reports from var-
ious countries have indicated that the majority of
the participants in clinical trials do not understand
what placebo means and thus do not understand
that in a placebo-controlled trial, there is a 50%
chance of not receiving any medication (Ugalde
and Homedes 2011).

Hence, the limits of free and informed consent are
another point that deserves to be highlighted in
the present analysis, given that B&C center their
observations and critique on discussing the indis-
pensable respect for autonomy that is achieved
via an effective free and informed consent state-
ment. This is also the focus that they use in mak-
ing their observations on the clinical trial on Par-
kinson disease, within the field of surgery, which
was mentioned earlier. It is rational to assert that
the consent is fundamental; but it is not claiming
that it can be linearly universalized for poor and
socially excluded people.

However, B&C themselves concede that within
the context of clinical trials, even a well-phrased
informed consent statement is not always capa-
ble of providing justification for the use of place-
bo-controlled trials, because there may be other
issues in play. On the other hand, even though
they admit that informed consent is not always
enough in itself to justify these clinical trials, they
do not at any time make any mention of the de-
pendent causes of socioeconomic situations.

It is a fact that socioeconomic vulnerability may
favor conducting studies with double ethical stan-
dards that would be considered unacceptable in
developed countries, thereby constituting what
is termed in this article “double standards within
research”. B&C themselves started to recognize
this from the sixth edition of their book onwards,
in the chapter on the principle of justice (Beau-
champ and Childress 2009). In their view, such
situations would lead to what they call “undue
inducement” (Beauchamp and Childress, 2009
255) of research subjects. Inducement of this na-
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ture often not only determines whether a subject
will participate in the research but also involves
taking on risks of serious harm that would not be
accepted under other conditions. Thus, while this
does not exactly represent coercion, it is at least
manipulation.

Therefore, it is worth highlighting the argument
against the use of placebo (Table 1, item 3) that
B&C present. A priori, it seems that a consensus
around this point is possible: if an intervention of
proven efficacy is available for use in the popula-
tion that is to be studied, using a placebo control
would be unethical because the subjects would
thus be deprived of an effective intervention. In
the light of this argument, the question that arises
is the following: if a medication were unavailable
for use in the population to be studied (for exam-
ple, for socioeconomic reasons), would the use of
placebo be acceptable in this case?

Nevertheless, B&C do not enter into this type of
discussion. In fact, this is the critical point of the
question. They discuss the topic but do not at any
time bring the issues of socioeconomic inequali-
ties into the debate. Within a context of social in-
equality that is governed by the rules of the mar-
ket, such a complex issue cannot be addressed
without a more critical and sociological viewpoint.
Overall, their work lacks this characteristic.

In this light, and because B&C’s book has incon-
testable importance as a worldwide bioethical ref-
erence, it is evident that for certain realities, crit-
ical reading of this material is necessary in order
to identify what their work attains and, in particu-
lar, what its limits are.

It can be deduced that B&C’s uncritical view of
this issue may be viable for the context of the
United States, and also for some other nations.
Even so, this would only be the case if studies
were conducted in these specific countries, al-
though this is not what usually occurs. Thus, the
approach used by B&C is inadequate for realities
that include social inequalities in which it is sought
to reduce these inequalities. In fact, in our view,
even for developed countries, ethical reflections
ought to be more complete and more responsi-
ble, with the aim of achieving cooperative human
solidarity without exploiting poorer nations. This



point is perhaps the most important criticism to be
made from the analysis conducted here.

We advocate this point of view because we be-
lieve that a more flexible (or more lax) stance re-
garding this issue may give rise to the possibility
that conducting placebo-controlled studies could
become a “tempting and viable alternative” for the
populations of poor countries that lack access to
primary healthcare.

This is the type of context within which people
who advocate that situations of double standards
are ethical sustain their arguments. In their view,
such situations are at least offering a chance of
treatment to those who were drawn to form part
of the test group, without this increasing the risks
of those who were in the control group (Garrafa
and Lorenzo 2008). B&C themselves affirm that
controlled trials with placebo are, under a meth-
odological point of view, often beyond superior,
more efficient and less costly than controlled tri-
als with active controls. Moreover, they assert that
placebo-controlled trials may even be necessary
in order to distinguish the effects of treatments.
These affirmations acquire factual connotations
of fundamental importance for the future of the
social subjects of research in different countries
around the world.

Nonetheless, Garrafa and Lorenzo (2009:516)
have considered that these justifications for using
differentiated research standards between rich
and poor countries are inconsistent, because:

In the first place, lack of access to med-
ications is not a natural inequality but,
rather, a social exclusion that is present in
poor countries as a consequence of po-
litical and economic conditions for which
the rich countries that today sponsor re-
search have a share of the historical re-
sponsibility. In this manner, lack of access
to medications cannot be considered to
be the local standard of treatment in order
to ethically justify the reduced protection
of the research subjects’ physical integrity
and their lower access to benefits. More-
over, the difficulty that these peripheral
countries’ public healthcare systems have
in distributing medications is partly due to

the prices maintained by the pharmaceu-
tical companies and their intransigent de-
fense of their patents.

In summary, exportation of clinical trials to poor
and developing countries serves, to a large ex-
tent, to increase business and transfer the risks
to people without resources around the world,
as Wertheimer (2008) and Ugalde and Homedes
(2011) warn well. Ugalde and Homedes empha-
sized that today, clinical trials are more business
than science and there are many more risks than
benefits for the populations participating. Thus, in
the light of the vulnerability and fragility to which
the populations of some countries are subjected,
it is the responsibility of all those who value hu-
man dignity to ensure that it is unacceptable to
make the ethical standards used in developed or
rich countries flexible when clinical trials are con-
ducted in poor and developing countries.

It is worth emphasizing that despite the grow-
ing criticism that the Helsinki Declaration of the
World Medical Association has been receiving, it
is still considered to be the most important inter-
national normative document for research ethics.
Nonetheless, B&C do not even mention it. Over
recent years and more precisely since the start of
the 2000s, this document has been under strong
pressure in that it has relaxed some standards
relating to the responsibilities of sponsors and in-
ternational research groups towards the subjects
of research projects. Even so, the modifications
put into operation in this declaration in 2008 and
2012, especially the alteration of its former topics
19, 29 and 30, which addressed ethical regula-
tion of the use of placebo and access to benefits
at the end of the study, reduced the protection
of socially vulnerable subjects and communities
in peripheral countries, thereby maximizing the
interests of major international pharmaceutical
companies (Garrafa 2014).

However, this discussion does not appear in any
of the seven editions of B&C’s work. Their lack of
views on this issue thus forms another gap in their
work. It is difficult to understand B&C’s absence
of positioning in this regard, given that the Hel-
sinki Declaration has worldwide acceptance and
social and historical importance.



Changes and/or transformations in
the seven editions of B&C’s work in
relation to protection of patients in
research

The second part of our discussion seeks to ana-
lyze the issue of protection of patients in research
over the course of the seven editions of B&C’s
work, specifically in the chapter entitled “Profes-
sional-Patient Relationships”.

In a general manner, B&C’s discourse across all
the editions shows an approach that is preferen-
tially directed towards the contradictions between
autonomy and beneficence. This focus has stim-
ulated authors, especially Latin American, to criti-
cize the hierarchical maximization of the principle
of respect for autonomy, leaving the principle of
justice as a mere coadjutant: a type of appendix
that, although indispensable, is of low importance
(Garrafa 2005; Pessini and Barchifontaine 2000).
According to the same criticism, the oversizing of
autonomy within bioethics in the United States in
the 1970s and 1980s, to which B&C contributed
(Clouser and Gert 1990), caused the emergence
of a singular and individualized vision of conflicts,
together with a veritable “industry of informed
consent”.

This has now been incorporated horizontally and
uncritically within the fields of healthcare and re-
search involving human beings, in different parts
of the world, especially in peripheral countries, as
if all individuals — regardless of socioeconomic
and schooling level — were autonomous. It can
also be seen that B&C speak of placebo through
discussing randomized clinical trials. However,
they focus on the subject only at the informative
and descriptive level, without dealing with the is-
sues of social and economic inequality that are
involved in this issue.

In the following, a brief summary of each of the
editions in relation to the topic studied here is pre-
sented.

1st edition (1979)

In the first edition, the discussion was presented
in a more condensed form than in subsequent
editions and also the text was written without di-
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visions according to topics. In this, B&C already
brought in the issue of doubts regarding the moral
correctness of using placebo. They questioned
whether such studies would be as essential as
their defenders claimed and whether placebo
could really be used without compromising the
recognized responsibilities towards patients. In
addition, they dealt with the issue at the level of
bioethical microproblems, marked out through
professional-patient relationships. Thus, they
dealt with the issue mainly by bringing into the
discussion the need for patients to receive ade-
quate explanations and have autonomy of choice
regarding their participation in clinical trials, with
the aim of beneficence.

However, they explicitly advocated that what was
at stake was not just who could and should protect
patients’ interests but how much weight should be
given to the interests of the present patients in
relation to those of future patients. They took the
position of favoring greater weight for the present
patients. Within this same perspective, they also
argued that in general, the duty of beneficence
for future generations of patients would be less
rigorous than the duty of “benefiting the present
patient”, who already had a special relationship
with healthcare professionals.

Thus, from the time of the first edition, without
taking a more defined position regarding the use
of placebo in research, B&C pointed out the ar-
guments of the defenders of randomized clinical
trials with placebo and some criticisms by those
who opposed such trials, when they commented
on some real examples. Thus, the “aseptic” ar-
gument of the defenders of these trials could al-
ready be seen: among these was the argument
that these studies did not violate moral duties to
patients because there was no real doubt about
the merits of the existing therapies, whether these
were standard therapies or new therapies. In the
same way, according to these defenders, no pa-
tient would receive any treatment known to be
less effective or more dangerous than any other
alternative available.

However, in practice, and over the course of
history, this has not been what was observed
in many cases, as has already been discussed



here. In other words, B&C dealt with the issue at
the instrumental and technical level, paying atten-
tion only to individual rights, without expanding
the discussion to the level of macroproblems at
social, political and economic levels.

2nd edition (1983)

In the second edition of B&C’s work, no new dis-
cussion was seen. The ideas set forth by the au-
thors were very similar to those of the first edition.

3rd edition (1989)

Although the essence of the discussion in the
third edition was very similar to what had already
been seen in preceding editions, B&C wrote this
edition with divisions into a few topics. It was also
the first time that they cited an international docu-
ment of relevance to research ethics, the Nurem-
berg Code.

4th edition (1994)

It should be noted that at the start of the 1990s,
the first criticisms of principlism emerged, coming
from different parts of the world but particularly
from the United States itself and from Europe and
Latin America. However, with regard specifically
to clinical trials, the fourth edition was structured
in a manner very similar to the latest edition, in-
cluding in relation to its topic divisions.

This was the first time that B&C explicitly brought
the idea into their work that research involving hu-
man beings is, at the same time, both important
for society and morally dangerous, given that the
individuals involved are always exposed to some
risk in the name of advancement of science.
This was also the first time that they objectively
presented the idea that whenever there was no
standard therapy, placebo would be justified. This
point is discussed further in the current edition.

In this fourth edition, B&C warned about the use
of the term “therapeutic” within fields of investi-
gation. In their view, this could divert attention
from the fact that a research study (and not just
conventional treatment) is being conducted. Ob-
servations generally linked to the idea of respect

for autonomy and to beneficence more at the in-
dividual than at the collective level have been a
tendency seen in all the editions of their work.

It was from the fourth edition onwards that the
authors started to bring in, at the end of the dis-
cussion, a summary of the ethical justifications for
carrying out randomized clinical studies, which
has continued up to the latest edition in a very
similar manner.

5th edition (2002)

This edition presented a discussion that was more
of a synthesis, but did not bring in any substantial
change. It was noted that, from this edition on-
wards, mention of the trial on brain surgery for
Parkinson disease (commented on in the first part
of the discussion) was included.

6th edition (2009)

The sixth edition also consists of greater syn-
thesis in its discussions, but without presenting
changes in the general ideas.

It was observed that the authors had expanded
the list of some conditions for the investigation to
be ethically justified. In addition to those indicat-
ed in the previous editions (reasonable prospects
that the trial would generate the knowledge that
was sought; the need to use human beings; a fa-
vorable balance between the potential advantag-
es and risks for the subjects; and fair selection of
the research subjects), the conditions also includ-
ed: the study should have the aim of generating
valuable knowledge; protection of privacy and
confidentiality; and lastly, some conditions relat-
ing to non-exploitation (this last point was only
present in the sixth edition).

7th edition (2013)

In the latest edition, although there were not as
many changes as in earlier editions, it can be not-
ed that B&C expanded some of their reflections,
as in the case of the criticism that they made of
the distinctions between clinical ethics and re-
search ethics and between clinical research and
clinical medicine; and how these differentiations



affect people’s thinking in relation to professional
ethics, thereby considering it to be enigmatic and
morally questionable.

They also included discussions on differences in
risk between clinical medicine and research. At
this point, they brought into the discussion some
innovative treatments, including off-label uses
of treatments. Another point that deserves to be
highlighted is B&C’s argument listed as item 10
in Table 1: if an intervention of proven efficacy is
available for use in the population that is to be
studied, use of a placebo control is unethical in
that this denies an effective intervention to sub-
jects who have a significant likelihood of the risks
of death, permanent damage, progression of an
irreversible disease or unacceptable levels of pain
or distress. Thus, and as already analyzed in the
first part of the discussion, the issue is the follow-
ing: if a treatment exists and it is unavailable for
the study population for socioeconomic reasons,
would use of placebo be ethically accepted?
Once again, B&C do not enter into this discussion
and hold back from presenting a critical position.

Final remarks

It can be seen, over the course of the seven edi-
tions of B&C’s work, that there have not been any
significant changes, either directly or indirectly
in relation to the issue of protection for patients
in research involving human beings. In a gener-
al manner, this has occurred because the issues
that permeate the topic are directed in this book
preferentially towards dealing with the conflicts
between autonomy and beneficence, with reduc-
tion of the problems to the individual sphere. This
might also have occurred because of the possi-
ble contradictions that could arise from both their
assumption regarding the existence of a unique
common morality, as this position could lead to
rejection of any effort for double standards, and
their defense that their four principles are equally
important, as the principle of justice is clearly un-
dermined in a double standards scenario.

B&C'’s work has had incontestable importance for
bioethics worldwide, from the time when it was
first published until today. However, it is evident
that because the work lacks a more macroscopic
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and critical view of the problems that afflict the
world of research involving human beings today,
especially in contexts in which social inequalities
are more latent, there is a real need to read the
book with a more critical eye. This is the claim we
make: the need to critically read B&C’s book. This
is not to say that B&C are obliged to address over-
arching issues regarding vulnerable populations
in research very much more than they have, but
that bioethicists (especially those coming from
peripheral countries) must advocate a critical
reading of Principles of Biomedical Ethics. This is
defended by Vidal when calls for the creation of
guidelines to strengthen ethical norms in biomed-
ical research in Latin America (2006).

We defend this point of view because we believe
that taking a more flexible and relativist position
regarding this issue will allow placebo-controlled
studies to become an alternative, or rather, a
“tempting and viable alternative” for populations
in poor countries without access to healthcare,
thereby making it possible that many people will
be put into situations of inequality, vulnerability
and distress.

Within this order of ideas, the present article puts
forward a discussion in which bioethics is episte-
mologically expanded into the fields of health and
social needs (as stated by UNESCQO’s Univer-
sal Declaration on Bioethics and Human Rights,
2005) and is not directed exclusively towards the
fields of biomedicine and/or biotechnology, which
is what the authors of Principlism advocate when
in the first sentence of the Preface to the 7th
edition of Principles of Biomedical Ethics (Beau-
champ and Childress, 2013, vii), reduce bioethics
to biomedical ethics when declare “Biomedical
ethics, or bioethics, (...)". The commitment to-
wards social needs has to be expanded in a more
concrete and more critical manner, so as to di-
minish disparities, adapt to the realities of each
context and reduce the exploitation that turns
very many research subjects into victims around
the world.

Recibido:
Aprobado:
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Repensando la gestacion por sustitucion desde el feminismo.
Autonomia y protecciéon de derechos*

Eleonora Lamm™*

Resumen

Considerando las principales aristas del debate bioético actual en torno a la gestacion por sustitucion, en este
trabajo mi objetivo es desentrafiar la postura autodenominada feminista, o, en otras palabras, cual es la postura
feminista con la que abordar el tema a los fines de poner de manifiesto lo que verdaderamente esta en juego,
dado que no se trata solo de permitir la GS con todas sus consecuencias, sino en avanzar o retroceder en el
reconocimiento de derechos, libertades, autonomias y cuerpos.

Palabras clave: gestacién por sustitucion, autonomia, cuerpos, feminismo

Abstract

Considering the main points of the current bioethical debate about surrogacy, the aim of this paper is to unravel the
feminist self-denominated posture, or, in other words, what is the feminist position to approach the subject in order
to show what is really at stake, given that it is not just about allowing surrogacy with all its consequences, but to
move forward or backward in the recognition of rights, freedoms, autonomies and bodies.

Key Words: surrogacy, autonomy, bodies, feminisim

Resumo

Considerando os principais pontos do atual debate bioético sobre a sub-rogagdo, neste trabalho meu objetivo
é desvendar a postura autodenomi- nadafeminista, o, em outras palabras, qual é a posigdo feminista com a
qual abordar o assunto para mostrar o que estd realmente em jogo, dado que n&o se trata apenas de permitir
aosub-rogacéo com todas as suas consequéncias, mas de avangar ou retroceder no reconhecimento de direitos,
liberdades, autonomias e corpos.

Palavras-chave: gestagéo por substituicdo, autonomia, corpos, feminismo

que, no obstante su complejidad, hoy se presenta
como una practica cada vez mas frecuente y asi-
dua no solo en el interior de los diferentes paises,

1. Introduccion

La gestacion por sustitucion (en adelante GS) es

una técnica de reproduccién humana asistida’

1 Conozco el debate que existe en torno a esta clasifica-
cion, no obstante, la mayoria de las legislaciones contem-
plan a la GS como una especie de TRHA y asi lo ha dis-
puesto también la OMS que incluye dentro de los procedi-
mientos de TRHA a la GS, estableciendo: “las técnicas de
reproduccién humana asistida son todos los tratamientos
o procedimientos que incluyen la manipulacién tanto de
ovocitos como de espermatozoides o embriones huma-
nos para el establecimiento de un embarazo. Esto inclu-
ye, pero no esta limitado solo a, la fecundacioén in vitro y la
transferencia de embriones, la transferencia intratubarica
de gametos, la transferencia intratubarica de zigotos, la
transferencia intratubarica de embriones, la criopreserva-
cion de ovocitos y embriones, la donacién de ovocitos y
embriones, y el ttero subrogado”. ICMART y OMS 2010)

sino también a nivel internacional.

He analizado esta figura y sus consecuencias
juridicas en numerosas oportunidades; (Lamm
2017/2013/2014/2016/2012;Lamm e Rubaja 2016;
Kemelmajer de Carlucci et al 2017/2012/2013) en
este trabajo, puntualmente, mi objetivo es desen-
trafiar la postura autodenominada feminista, o, en
otras palabras, cual es la postura feminista con la
que abordar el tema.

Como sostiene Judith Butler:

Este trabajo forma parte de otro presentado en el libro “El cuerpo diseminado: estatuto, uso y disposicion de los biomate-

riales humanos” dirigido por Ricardo Garcia Manrique. Editorial Aranzadi/Civitas. 2018. En prensa
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El ‘nosotros’ feminista es siempre y ex-
clusivamente una construccion fantas-
matica, que tiene sus objetivos, pero que
rechaza la complejidad interna y la impre-
cision del término, y se crea sdlo a través
de la exclusién de alguna parte del grupo
al que al mismo tiempo intenta represen-
tar (2007:277).

Se parte entonces de que el feminismo no es
expresion de una posicién univoca: la esfera de
las elecciones reproductivas que involucran a las
mujeres, y en las que queda comprendida la GS,
es y, sobre todo, ha sido terreno de inquietudes
coincidentes, pero también terreno de un enfren-
tamiento entre orientaciones a menudo muy leja-
nas. (Fanlo Cortés 2017) De alli que cuando em-
pleo el término “feminismo” lo hago encomillado.

Asi, dentro del pensamiento feminista, existen
distintas posturas respecto a la GS? que respon-
den a las diferentes maneras de comprender si la
gestacion por sustituciéon contribuye a la libertad
de las mujeres o, por el contrario, la viola, restrin-
ge o elimina.

Por razones de extension, no indagaré sobre to-
das estas posiciones, sino que procederé a anali-
zar los argumentos que, segun mi criterio, desde

2 Las posturas de los movimientos feministas son también
dispares ante las TRHA. Algunas feministas y pensado-
res critican estas técnicas por su falta de naturalidad, se
apunta a la medicalizacion del cuerpo de la mujer que és-
tas implican, sobretodo porque casi siempre la que debe
“poner el cuerpo” es ella y algunos de estos tratamientos
resultan bastante invasivos (aun cuando el problema de
fertilidad sea masculino) (Sommer 1994). Un segundo
tipo de argumento, apunta a la continuidad del rol repro-
ductor de la mujer, en definitiva, la busqueda de un hijo
puede leerse como la antitesis del logro de la liberacion
femenina (Callahan 1994). Se argumenta que este tipo de
tecnologia incentiva la maternidad de manera artificial y
casi sin limites (Oliveira 2001; Correa 2001), Otras pen-
sadoras feministas retoman algunas de las criticas de la
denominada segunda ola del feminismo norteamericano
y entienden que “el deseo de acceder a la reproduccion
asistida es producto de una nueva forma de manipulacién
ideolégica de las mujeres” (Sommer 1993). Una tercera
linea argumental critica plantea, con aires kantianos, una
comodificaciéon de la mujer (por ejemplo, ante la posibili-
dad de la venta de 6vulos). Por otro lado, hay quienes por
el contrario, miran estas técnicas desde una perspectiva
mas positiva: consideran que estas tecnologias permiten
“liberar” a la mujer de una maternidad temprana y les
brindan la opcion de formarse, desarrollarse intelectual y
laboralmente y ejercer su autonomia vy libre eleccion de
tener un hijo dentro de un rango de mayor tiempo y de
mayor semejanza a la posibilidad reproductiva del varén
(Gargallo 1993; Luna 2012; Peralta 2017).
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una perspectiva de género, justifican la regula-
cion de la GS.

2. Argumentos que desde
el “feminismo” justifican la
regulacion de la GS

2.1 La desbiologizacién de los destinos

Muchas estudiosas feministas (Purdy 1992; An-
drews 1990) celebran la existencia de la gesta-
cioén por sustitucion como una forma de demos-
trar e ilustrar que gestar y criar un nifo son dos
actividades humanas diferentes.

Gestar un nifio es una funcién bioldgica de la
que no necesariamente deriva que la mujer deba
criarlo. Una de las caracteristicas y de los postu-
lados del feminismo es que “la biologia no debe
ser el destino”. La igualdad de trato requiere que
las decisiones acerca de los varones y las muje-
res se realicen por motivos distintos a las supues-
tas diferencias bioldgicas.

Se pone de manifiesto que, con mucha frecuen-
cia, la maternidad ha sido considerada la carac-
teristica fundamental, cuando no definitoria, del
“ser mujer”. El separar las responsabilidades
parentales de los aspectos relacionados con la
gestacién permite mostrar que el alumbramiento
constituye una de las cosas que una mujer puede
elegir, pero que en modo alguno debe erigirse en
la definiciéon de su rol social o de sus derechos
legales, (Shanley 2003) ni lo que la define como
mujer o es propio de ella.

Consecuentemente, no regular o considerar inefi-
caces los acuerdos de GS contribuye a reforzar
la inevitabilidad del supuesto destino bioldgico de
las mujeres (Shultz 1990/2005), con todo el retro-
ceso en materia de reconocimiento de derechos
que ello implica.

Ahora bien, aunque este proceso de desbiologi-
zacion de los destinos que comenzé con el femi-
nismo significo un paso enorme, hoy se puede
afirmar que estamos ante un proceso de desbio-
logizacion de todas las identidades.

Aunque en este trabajo procuro argumentar des-
de el “feminismo” que yo entiendo protege a las



mujeres, necesariamente debo dejar claro que
esto no esta asociado a una biologia.

La literatura reciente explora el género y el sexo,
como continuos conceptuales (Weeks 2011).
Mientras que el sexo se ha presentado como lo
biolégico, hoy podemos afirmar que, como suce-
de con el género, el sexo también es una cons-
truccion social.

Definir al sexo mediante sus elementos cromoso-
micos, gonadales, hormonales es un posiciona-
miento arraigado en la tradicional formula natu-
raleza/cultura; implica situar al sexo, en un plano
pre-discursivo, atribuirle un caracter ontolégico,
inmutable e inmodificable, circunstancia que se
refuerza al categorizar al género como “condicién
politica, social y cultural construida histéricamen-
te”, es decir, asignarle a éste una dimension cul-
tural. El problema que suscita el par naturaleza/
cultura estriba en soslayar el caracter normativo
por el cual se precisa de antemano toda subjetivi-
dad, y la jerarquizacién que supone ciertos sexos
y géneros en el entramado sociopolitico (Litardo
2012).

El sexo no esta determinado sino sobre la base de
categorias y las categorias son construcciones
sociales, por ende también netamente politicas.
Sino entonces ;Qué definimos o consideramos
en un cuerpo para “clasificarlo” femenino o mas-
culino? ;Qué parte del cuerpo seleccionamos a
los efectos de dividir los cuerpos en masculino
y femenino? ;Quién decide esta eleccion? Pero
ademas, como se dijo, el sexo no es estatico, no
es invariable en el tiempo.

Siguiendo esta linea, la reciente Opinién Consul-
tiva numero 24 de la Corte IDH sobre Identidad
de género, e igualdad y no discriminacion a pa-
rejas del mismo sexo,® separa a la genitalidad de
la decision libre y autbnoma que guia la construc-
cion de la identidad de género que realiza cada
persona, en el sentido de que la genitalidad no
tiene por qué ser necesariamente destino de un
género determinado. Al respecto, el parrafo 95
expone que

3 Opinién Consultiva nimero 24 de la Corte IDH. Opinién
Consultiva oc-24/17 de 24 de noviembre de 2017 solicita-
da por la Republica de Costa Rica: Identidad de género, e
igualdad y no discriminacién a parejas del mismo sexo.

el sexo, asi como las identidades, las fun-
ciones y los atributos construidos social-
mente que se atribuye a las diferencias
biolégicas en torno al sexo asignado al
nacer, lejos de constituirse en componen-
tes objetivos e inmutables del estado civil
que individualiza a la persona, por ser un
hecho de la naturaleza fisica o bioldgica,
terminan siendo rasgos que dependen de
la apreciacion subjetiva de quien lo deten-
ta y descansan en una construccion de la
identidad de género auto-percibida rela-
cionada con el libre desarrollo de la per-
sonalidad, la autodeterminacion sexual y
el derecho a la vida privada (Corte IDH
2017).

De esta manera, este indeterminismo bioldgico
que comenzara con este feminismo, da otro paso
con la desbiologizacién de todas las identidades
en tanto en muchos marcos legales hoy, como
por ejemplo la ley Argentina 26743 de identidad
de género, no importa la biologia.*

Hay un desprendimiento absoluto entre cuerpos e
identidades, si entendemos los cuerpos sobre la
base de las asociaciones efectuadas en las cate-
gorias sexuales. Hoy, cualquiera sea el cuerpo, lo
que importa es la identidad que es independiente
de toda biologia. Esto se evidencia claramente en
las identidades trans que implican una ruptura, di-
ria yo casi absoluta, con el biologicismo.

Reconocer estas identidades y protegerlas legal-
mente, implica desbiologizar toda identidad. Asi
lo definen los Principios de YogYakarta, en su pri-
mer documento del afio 2006 que entienden que
la identidad de género

...se refiere a la vivencia interna e indivi-
dual del género tal como cada persona
la siente profundamente, la cual podria
corresponder o no con el sexo asignado
al momento del nacimiento, incluyendo la
vivencia personal del cuerpo (que podria
involucrar la modificacion de la apariencia
o la funcién corporal a través de medios

4  Se critica a la idea esencialista de que las identidades de
género son inmutables y encuentran su arraigo en la natu-
raleza, en el cuerpo o en una heterosexualidad normativa
y obligatoria (“heteronormatividad”) (Butler 2007).



meédicos, quirurgicos o de otra indole,
siempre que la misma sea libremente es-
cogida) y otras expresiones de género, in-
cluyendo la vestimenta, el modo de hablar
y los modales (2006).

Entonces, conforme se desprende de esta de-
finicion y de esta desbiologizacion, hoy no hay
dos géneros® que se corresponden con dos se-
xos. Esta ruptura binaria del género también se
presenta respecto del sexo, en tanto también es
necesario deconstruir las categorias sociales y
politicas que lo binarizan, o simplemente enten-
der que la distincion se funda en ellas. Ya no se
puede afirmar que hay dos sexos. Pero ademas,
de los supuestos sexos no se desprenden los
géneros sino que el género es independiente del
sexo. De esta manera, hay tantos géneros como
identidades, y por ende tantas identidades de gé-
nero como personas.

De esta manera, aunque defiendo la GS desde el
“feminismo”, lo femenino no esta necesariamente
asociado a una corporalidad.

2.2. La GS como liberadora cultural y
econdémica

En consonancia con lo dicho en el apartado ante-
rior, la GS rompe con la regla de que la materni-
dad deviene del parto. La GS provoca la terminal
ruptura de la regla: madre es quien da a luz y con
esto el quiebre con una légica heteronormativa
de siglos de antigliedad.

En la GS, quien gesta y da a luz no es madre.
Pero ademas, puede que quien recurra a la GS
sean dos varones o un varon solo, con lo cual
aunque geste y dé a luz una mujer, no hay madre,
sino dos padres, 0 un padre solo. Es mas, puede
que quien geste y dé a luz sea un vardn, y no una
mujer.

En Argentina la ley de identidad de género signi-
fico el paso del paradigma medico psiquiatrico al
de los derechos humanos, de modo que esta ley,

5 En términos de Judith Butler, podria decirse que “un dis-
curso restrictivo de género que insista en el binario del
hombre y la mujer como la forma exclusiva para entender
el campo del género performa una operacion reguladora
de poder que naturaliza el caso hegemaénico y reduce la
posibilidad de pensar en su alteracion”(Butler 2006).
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la mas liberal del globo y ejemplo a nivel mundial,
prevé que la peticion de cambio de identidad de
género ante el 6rgano administrativo (registro ci-
vil) se sustenta en la mera voluntad de la perso-
na, es decir, en la nocién de “identidad autoperci-
bida”.® En este contexto, podria haber, y los hay,
varones trans embarazados.’

Toda esta ruptura con la légica heteronormativa
permite afianzar que las mujeres no estamos “na-
turalmente” dedicadas o preparadas para el tra-

6 La Oficina del Alto Comisionado para los Derechos Hu-
manos sostuvo los Estados deberian “facilitar el recono-
cimiento legal del género preferido de las personas trans
y establecer arreglos para permitir que se emitan los do-
cumentos de identidad pertinentes reflejando el género y
nombre preferidos, sin infringir otros derechos humanos”.
En particular, esta Oficina sostuvo que el proceso para el
reconocimiento legal de género debe: a) basarse en la
autodeterminacion; b) permitir el reconocimiento de iden-
tidades no binarias; c) ser un proceso administrativo sim-
ple; d) otorgar a los nifios acceso al reconocimiento de su
identidad de género, y; €) no requerir que los solicitantes
presenten certificacion médica, se sometan a cirugia o se
divorcien (2016:95)

7 Este derecho a formar una familia puede ser realizado,
en primer lugar, a través de la adopcion. En Argentina el
primer precedente tuvo lugar en Cérdoba. (Ochoa, Maria,
Maria Belén — Adopcién Plena-expte. N. 499744”, J.1A
Inst.C.C.Fam.2A-SEC.3 — Rio Cuarto, 18-12-2014). En
segundo lugar, se puede acceder al derecho a formar una
familia por procreacion “natural”. Este es el caso de Karen
y Alexis que se casaron el 29 de noviembre de 2013. Am-
bos cambiaron su DNI conforme la LIDG, pero ninguno
se sometid a operacion. Asi fue como Alexis dio a luz a
Génesis Angelina. O el caso de Diane Rodriguez y Fer-
nando Machado en Ecuador o mas recientemente el caso
de Trystan Reese y Biff Chaplow. En tercer lugar, este de-
recho a formar una familia se puede acceder a través de
técnicas de reproduccion humana asistida (TRHA). Este
es el caso, por ejemplo, de Thomas Beatie quien se inse-
min6 con semen andénimo para tener a cada uno de sus 3
hijos, por el ser un hombre trans casado con una mujer cis
que habia padecido una histerectomia. Beatie sostuvo:
“querer tener hijos biolégicos no es un deseo femenino
o0 masculino, es un deseo humano”. De alli la importan-
cia de que las leyes, siguiendo el ejemplo de Murcia (Ley
8/2016, de 27 de mayo, de igualdad social de lesbianas,
gais, bisexuales, transexuales, transgénero e intersexua-
les, y de politicas publicas contra la discriminacion por
orientacion sexual e identidad de género en la Comunidad
Auténoma de la Regién de Murcia) y Madrid (Ley 2/2016,
de Identidad y Expresién de Género e Igualdad Social y
no Discriminaciéon de Madrid), comprendan estas opcio-
nes y la cobertura por parte del sistema de salud de la
crioconservacion de gametos o tejidos de aquellas perso-
nas que accedan a las intervenciones quirargicas y hor-
monales. Asi lo prevén los Principios de Yogyakarta +10
que prevén la obligacion estatal de: “Permitir el acceso a
métodos para preservar la fertilidad, como la preservaciéon
de gametos y tejidos para cualquier persona sin discri-
minacién por motivos de orientacion sexual, identidad de
género, expresion de género o caracteristicas sexuales,
incluso antes del tratamiento hormonal o cirugias”



bajo de cuidado.® La ecuacién, gestar- parir- cui-
dar se rompe en la GS y provoca que el cuidado
esté en otras manos, diferentes a quien ha dado
a luz, y esto no puede ser mas que un beneficio
para las mujeres. Un avance en la democratiza-
cion del trabajo de cuidado tan reclamado desde
el feminismo (Batthyany 2004; Esquivel 2011;Es-
quivel et al. 2012; Ela 2012; Pautassi y Zibecchi
2010; Pautassi 2007; Rodriguez Enriquez 2007).
La GS implica separar la gestacion del ejercicio
del “rol materno” y ello conlleva una ruptura con
una regla y un modelo patriarcal y heteronormati-
VO que aunque resulta a todas luces un avance en
este sentido, paraddjicamente, pareciera que una
sociedad machista que privilegia la heteronorma
no quiere ni le conviene romper. Evidentemente,
entonces, debemos seriamente cuestionarnos
qué feminismo critica la GS.

En consonancia, la GS también resulta liberado-
ra por dos argumentos mas: por un lado, porque
desmitifica el romanticismo de la gestacion y por
el otro, porque provoca una desacralizacion de
lo natural.

a) Desmitificacion del romanticismo de la
gestacion

Existiendo todas las posibilidades antes detalla-
das para acceder al derecho a formar una familia,
el hecho de que se permita tener un hijo o hija
con ovulos ajenos, por ejemplo, pero no cuando
otra persona gesta pareciera denotar cierto “pru-

8 La injusta distribucion de las responsabilidades de cuida-
do se vincula con la naturalizacion de la capacidad de las
mujeres para cuidar. Como bien lo explican Corina Ro-
driguez Enriquez y Laura Pautassi en su trabajo publica-
do por el Equipo Latinoamericano de Justicia y Género,
asi como en tantos otros aspectos de las relaciones de
género, en este campo se construyé una idea social a
partir de las caracteristicas bioldgicas de los sexos (que
son también una construccion social). En particular, esto
sucede cuando se considera que la capacidad “bioldgi-
ca” “exclusiva” de las mujeres de parir y amamantar las
dota de capacidades superiores para otros aspectos del
cuidado (como higienizar a los nifios y nifias, preparar la
comida, limpiar la casa, organizar las diversas activida-
des de cuidado necesarias en un hogar). Lejos de ser una
capacidad “natural”, se trata de una construccion social
sustentada por las relaciones patriarcales de género, que
se sostiene en valoraciones culturales reproducidas por
diversos mecanismos como la educacion, los contenidos
de las publicidades y otras piezas de comunicacion, la tra-
dicion, las practicas domésticas cotidianas, las religiones,
las instituciones. (Rodriguez Enriquez y Pautassi 2014)

rito” con la gestacion... ;Acaso es “sagrada’ la
gestacién?

Entiendo que ha llegado el momento de desmitifi-
car el romanticismo que rodea la gestacion.

No digo nada nuevo ni revelador al afirmar que
no todas las personas viven el embarazo como
una experiencia buena. No todas disfrutan estar
embarazadas. No todas sienten “conexiéon” con
el feto. Ni mucho menos se sienten “madres” por
estar embarazadas.

Gestar es un proceso bioldgico al que habria
que liberarlo de la carga emocional, “especial”
o sentimental que no siempre tiene ni se siente
por parte de quien lo vive. Y que precisamente se
potencia socialmente para sostener lo descripto
previamente: el rol materno y sus consecuencias.
Sin perjuicio de que estas construcciones socia-
les y médicas también habilitan intromisiones
arbitrarias, como limitaciones a la posibilidad de
abortar, cesareas compulsivas, tratamientos mé-
dicos no consentidos, etc.

La GS implica abordar la gestacion como un pro-
ceso desprendido de todos estos “mitos roman-
ticos” que la rodean y que, independientemente
de la vivencia personal de cada mujer o persona,
aparecen como construcciones controladoras de
los cuerpos de las mujeres. De alli que la GS,
nuevamente, se presenta como liberadora.

En definitiva, la negacién o anulaciéon de los
acuerdos de gestacion por sustitucion exalta
las supuestas experiencias de la gestacion y el
parto por encima de la formacién de decisiones
y expectativas emocionales, intelectuales e inter-
personales de cada una de las mujeres (Farnés
Amoros 2013).

b. Desacralizacion de lo natural

En consonancia con lo dicho en el apartado an-
terior, no solo hay que desmitificar el vinculo ges-
tacional, sino también desacralizarlo y desnatu-
ralizarlo.

Parte de las construcciones sociales respecto del
embarazo se basan en lo “natural” que a su vez,
en muchas concepciones, se funda en lo sagra-
do. Ni natural ni sagrado. No porque no sea un



proceso bioldgico, que lo es, sino porque no lo es
completamente, dado que tiene intervencion mé-
dica. El argumento de lo “natural” es infinitamente
utilizado, en muchos ambitos (ej. en el matrimo-
nio entre personas del mismo sexo, en materia de
identidad de género, en materia de cuidado, etc.)
para impedir cambios. De alli que llamarlo natural
importa entenderlo como inmodificable, perma-
nente, inquebrantable. Adjetivos incompatibles
con cualquier mirada progresista que quiera am-
pliar derechos, en especial cuando ello también
implica el goce del progreso cientifico.

2.3. La GS como ampliatoria de los tipos
familiares o “modelos” de familia sobre
la base de la voluntad procreacional.

La ruptura antes descripta no solo es liberado-
ra, en todo sentido, respecto de las mujeres, sino
que implica coherencia y respeto a la diversidad
familiar, propia de nuestra sociedad actual y ava-
lada por instrumentos y tribunales internaciona-
les de derechos humanos.®

Hoy las tecnologias reproductivas permiten con-
cepcién sin relacion sexual heterosexual, ges-
tacién sin maternidad, filiacion registral directa
basada en la voluntad de procrear independiente
del aporte de material genético y cualquiera sea
el estado civil, la orientacion sexual o la identidad
de género, acceder a la maternidad o paternidad
con material genético de otra persona (con lo que
una mujer sin 6vulos puede ser perfectamente
madre legal), con embriones de otras personas,
con embriones formados por material genético
de hasta 3 personas (donacién de ADN mitocon-
drial), incluso hay avances en la creacion de ga-
metos artificiales...

Dentro de este marco de pluralidad familiar se
inserta la GS, como una forma de acceder al de-
recho a formar una familia,’® sin perjuicio de que

9 Asi, por ejemplo, la Corte IDH en el caso Atala Riffo y ni-
fias c. Chile sostuvo: La Corte constata que en la Conven-
cion Americana no se encuentra determinado un concep-
to cerrado de familia, ni mucho menos se protege sélo un
modelo “tradicional” de la misma. Al respecto, el Tribunal
reitera que el concepto de vida familiar no esta reducido
Unicamente al matrimonio y debe abarcar otros lazos fa-
miliares de hecho donde las partes tienen vida en comuan
por fuera del matrimonio

10 Asi lo contempla la Declaracion Americana de los Dere-
chos y Deberes del Hombre en su art. VI; el Pacto In-
ternacional de Derechos Civiles y Politicos en su art. 23
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esta técnica es la unica hoy disponible para que
dos varones puedan tener un hijo genéticamente
propio de al menos uno de ellos.

También en contextos heterosexuales, la GS se
presenta como la Unica alternativa de tener un
hijo genéticamente propio."

Todo esto lo destaco sin apelar o defender el bio-
logicismo. Esto es asi, porque destacar el papel
de la biologia implica establecer que la filiacion,
también en la GS, descansa en la procreacion,
cuando claramente no es asi. Seria altamente
negativa la idea de que solo las relaciones gené-
ticas importan en materia de filiacion y, de este
modo, se margine a las madres y los padres in-

(punto 2); el Pacto Internacional de Derechos Econémi-
cos, Sociales y Culturales en su Articulo 10; y la Conven-
cion Americana sobre Derechos Humanos en su art. 17.
El Comité de Derechos Humanos en la Observacion Ge-
neral N° 19 sostuvo: “5. El derecho a fundar una familia
implica, en principio, la posibilidad de procrear y de vivir
juntos. Cuando los Estados Parte adopten politicas de
planificacion de la familia, éstas han de ser compatibles
con las disposiciones del Pacto y sobre todo no deben ser
ni discriminatorias ni obligatorias. Asimismo, la posibilidad
de vivir juntos implica la adopcion de medidas apropiadas,
tanto en el plano interno cuanto, segun sea el caso, en
cooperacion con otros estados, para asegurar la unidad
o la reunificacién de las familias, sobre todo cuando la
separacion de sus miembros depende de razones de tipo
politico, econémico o similares”.

11 En muchos casos de GS de parejas heterosexuales las
mujeres son intersex, siendo relevante destacar a las per-
sonas intersex como usuarias de GS, en tanto les permite
ejercer sus derechos reproductivos y a formar una familia.
Se denomina personas intersex a aquellas que nacen con
un cuerpo que varia respecto de los “promedios” corpora-
les femenino y masculino. Ahora bien, la intersexualidad
no siempre se visualiza en el acto del nacimiento. Algu-
nas personas descubren su intersexualidad recién en la
pubertad; otras cuando siendo adultas infértiles consul-
tan al médico; a veces, este dato lo revela la autopsia,
habiendo sido una circunstancia desconocida durante la
vida del sujeto. Las principales variaciones pueden ser
a nivel cromosémico, gonadal y/o anatémicas. Las per-
sonas Intersex tienen las mismas opciones y rangos de
identidad de género (y orientaciéon sexual) que las per-
sonas que no son Intersex. Es necesario destacar, como
sostiene Cabral, que “La intersexualidad no es una enfer-
medad, sino una condicién de no conformidad fisica con
criterios culturalmente definidos de normalidad corporal,
criterios que establecen un minimo posible para el largo
de un pene culturalmente admisible, la maxima extension
de un clitoris culturalmente aceptable. Porque dejando de
lado aquellos componentes especificos que pueden tener
consecuencias comprobables en el bienestar fisico de
las personas intersex, el abordaje contemporaneo de la
intersexualidad, la identificacién y eliminaciéon de la am-
bigliedad y de la diferencia estan basados en supuestos
que carecen de una base médica real. Se trata mas bien
de juicios valorativos acerca de lo que son y deben ser
las mujeres, los hombres, y su sexualidad” (Cabral 2013;
2014).



tencionales, privandoles de cualquier relacion le-
gal con sus hijos o hijas..

2.4. La desbiologizacion de los vinculos

La Gs permite tener hijos genéticamente propios,
pero sin que ello importe empoderar el vinculo
genético: la GS genera una desbiologizacion de
las relaciones que quita importancia a lo genéti-
co.

Siguiendo la idea del apartado anterior, hoy nos
enfrentamos con un avance tecnolégico que por
un lado nos interpela y nos genera cuestiona-
mientos, pero a su vez nos permite avances y
derechos antes no alcanzados. Ante estos pro-
gresos cientificos, apelar a la biologia es imponer
limites arbitrarios, que el ser humano ha de poder
y hoy puede sortearlos mediante la tecnologia.
Vincular inexorablemente la maternidad a la ges-
tacion seria aceptar la tirania de la biologia sobre
la libertad individual.'?

En consecuencia, corresponde relativizar la tras-
cendencia de la gestacién y primar el deseo de
los individuos: tanto de los comitentes, a los que
se atribuye la paternidad/maternidad de un nifio
que no han gestado pero quieren y querian tener;
como de la mujer dispuesta a gestar un nifio que
en ningln momento contemplara ni contemplé
como propio.

Entonces, por ser la GS una especie dentro del
género de reproduccién humana asistida, la vo-
luntad procreacional debe ser la determinante de
la filiacién, con independencia de si los comiten-
tes aportan o no su material genético.

Efectuar distinciones en la determinacién de la
filiacion segun se aporte material genético pue-
de dilatar y condicionar el acceso a la filiacion y
generar situaciones desigualitarias y discrimina-
torias que impactan negativamente en el nifio o
nifa que nace.

2.5. La GS como ejercicio de la libertad
reproductiva.

12 Informe del Comité de Bioética de Espafia sobre los as-
pectos éticos y juridicos de la maternidad subrogada, 16
de Mayo de 2017.

Aunque en la GS estan en juego elecciones que
obviamente no involucran solo a las mujeres
(sino a otros individuos, independientemente de
su identidad de género y orientacion sexual), es
un hecho que, hasta ahora, la reproduccion de
seres humanos tiene lugar, principalmente, o al
menos en mayor y diferente medida, en el “cuer-
po femenino”. Lo anterior permite a las mujeres el
ejercicio de un control, un poder sobre la repro-
duccion: un poder que, por cierto, histéricamen-
te se ha tratado de limitar mediante un esfuerzo
por disciplinar los “cuerpos femeninos” de forma
mucho mas intensa que en lo referido al “cuerpo
masculino”. Basicamente, como el pensamien-
to feminista ha resaltado, de ese poder femeni-
no (i.e., poder generativo) dependen muchos de
los dispositivos patriarcales de control sobre la
sexualidad y, en general, la vida de las mujeres
(Fanlo Cotés 2017).

Se considera que si una mujer tiene derecho a
controlar su cuerpo en razon de la libertad re-
productiva -tales como el derecho al aborto, 0 a
controlar el numero y espaciamiento de sus hi-
jos - ¢Por qué negarles el derecho a elegir ac-
tuar como gestantes? (Pyton 2001; Shalev 1998;
MClachlan y Swales 2000)

La gestacion por sustitucién es una de las mu-
chas opciones reproductivas que las mujeres de-
ben poder optar libremente (Andrews 1990).

El derecho de la mujer a controlar su cuerpo es
fundamental en la lucha por el control de su vida.
Este control se manifiesta de muchas maneras,
pero el elemento principal de control es la elec-
cién: la opcion de no quedar embarazada, la op-
cion de quedarse embarazada, y la decision de
abortar. La decision de convertirse en gestante
o de recurrir a una gestante es una evolucion na-
tural del derecho a la libertad reproductiva. De
esto se desprende que limitar las decisiones de
las mujeres respecto a la GS implica limitar las
opciones que ya han sido garantizadas por la ley
a las mujeres. En otras palabras, las mujeres,
como seres libres e independientes, deben tener
derecho a decidir si desean, o no, ser gestantes
(Lieber 1992).



Ahora bien, este argumento, lo sé, supone liber-
tad y autonomia. Analizo este aspecto en el apar-
tado siguiente.

2.6. El respeto por la autonomia

Por un lado, algunas feministas ven a la gesta-
cion por sustitucion como una forma de “esclavi-
tud” en la que la gestante es explotada a través
de los incentivos de dinero, la expectativa social
de auto sacrificio o ambos. (O’Brien 1986; Allen
1990). Asimismo, rechazan la gestacion por sus-
titucion por entender que supone una cosificacion
del cuerpo de la mujer (Fernandez Ruiz-Galvez
2002).

En similar sentido, se considera que en una so-
ciedad paternalista, la libertad de las mujeres
para contratar es una ilusion y que la gestacién
por sustitucion es simplemente otra oportunidad
para que los varones tengan control sobre el
cuerpo de las mujeres.

Estos argumentos se presentan como los mas re-
currentes en la materia.

No obstante, yo parto de que mediante la afirma-
cion de la habilidad de las mujeres para contratar
se las empodera y reconoce como sujetas auté-
nomas.

Como personas y mujeres, existe de forma ba-
sica y fundamental un derecho de las personas
gestantes a servirse libremente de su cuerpo y
a tomar decisiones al respecto. Entender que la
gestacién por sustitucion implica siempre una ex-
plotacion de la mujer es un reduccionismo pater-
nalista que subestima a la mujer y a su capacidad
de consentir.

Este argumento ademas obvia la gran diversidad
existente dentro del conjunto de mujeres y resul-
ta, irbnicamente, bastante machista. Las mujeres
no necesitan ni quieren tutelas de nadie que crea
saber lo que les conviene. Han sido muchos afios
de lucha feminista buscando alcanzar la autono-
mia a la hora de tomar decisiones - que aun tiene
muchas materias pendientes - para que ahora
pretendan recortarla, precisamente, en nombre
del feminismo. Se argumenta que las mujeres
no podran empoderarse (adquirir confianza, ser
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asertivas, lograr autoridad para tomar decisiones,
actuar como sujetas de derecho no sometidas a
control ni limitadas por los roles que cualquiera
pretenda imponer) sin autonomia, ni libertad, ni
independencia.”® Consecuentemente, no regular
o considerar ineficaces los acuerdos de gesta-
cién por sustitucion no solo trivializa el rol de la
voluntad en la toma de decisiones reproductivas,
sino que ademas contribuye a reforzar los este-
reotipos relativos a la imprevisibilidad de las de-
cisiones de las mujeres fortificando a su vez la
heteronorma.

Como mujer y feminista no puedo partir de que
las mujeres son incapaces de consentir, pero si
en algun supuesto existe vulneracién de su volun-
tad, entonces necesitamos un marco legal para
evitar estas situaciones y proteger efectivamente
sus derechos.

Sostener que en una sociedad heteropatriarcal y
neoliberal las mujeres no tienen capacidad de de-
cidir libremente, sino que se ven forzadas a tomar
decisiones por los condicionantes externos es un
argumento peligroso que ya se ha usado antes,
y no siempre desde posturas feministas. Durante
el debate constituyente de la Il Republica en Es-
pana, este argumento llevé a muchos diputados
a oponerse al voto de la mujer, que segun ellos,
en una sociedad machista en la que la inmensa
mayoria de las mujeres eran analfabetas, no vo-
tarian en libertad, sino que votarian lo que sus
maridos o los curas de los pueblos les dijeran que
votaran.

2.7 La visibilizacion del esfuerzo femenino

La remuneracién, retribucibn o compensacion
econdmica es uno de los elementos mas contro-
versiales en la discusion sobre la GS. Desde el
“feminismo”, algunas autoras abogan por limitar
la licitud de la practica solo a los casos en que
sea “altruista” y, entonces, cuando, a excepcion
de los gastos necesarios para el embarazo y el
parto, el contrato con la gestante sea a titulo gra-
tuito.

13 http://www.eldiario.es/tribunaabierta/Gestacion-subroga-
da-reflexiones-mujer-socialista_6_655194497.html

14 http://www.pikaramagazine.com/2017/07/cuerpo-a-tierra-
que-vienen-los-nuestros-el-feminismo-ante-el-reto-de-la-
discrepancia/



Por otro lado, hay quienes consideran que, si la
remuneracién econdmica para las mujeres ges-
tantes es muy alta en relacion con lo que podrian
ganar en otra actividad, no habria manera racio-
nal de que pudieran negarse a participar. Es de-
cir, el pago las induce a aceptar y pone su con-
sentimiento en duda (Macklin 1994).

Otras autoras precisan que, aunque la GS se
enmarque en el ambito de los contratos a titulo
gratuito, en un contexto de economia capitalista
existe el riesgo de una explotacién de las muje-
res involucradas (exceptuando los pocos casos
de GS practicada por parientes y amigos) o, en
el mejor de los casos, el riesgo de la simulacién
de contratos a titulo oneroso que, sin embargo,
no prevén una tutela para la parte mas débil, si-
tuacion en la que, de nuevo, quienes resultarian
perjudicadas serian las mujeres (Andrews 1989).

Se critica que exista solo una compensacién
econdémica, argumentando que la cantidad que
reciben las mujeres gestantes es tan baja que
constituye una forma de explotacion. En esta li-
nea se argumenta que si prospera lo de la ges-
tacion altruista, va a ser una nueva trampa para
pagar menos a las mujeres por un servicio que
compromete su salud fisica y emocional. Se en-
tiende que legalizar la GS por via altruista sin
haber enfrentado cémo ésta esta funcionando en
la donacion de évulos corre el riesgo de generar
nichos laborales precarizados y no reconocidos
como tales.”

Establecer un requisito de gratuidad en la GS no
es una via idénea para proteger a las mujeres,
pues llevaria la practica a la clandestinidad. Es
decir, seguiran existiendo promesas de pago que,
por ser informales, dejarian a las mujeres gestan-
tes sin la posibilidad de presentar algun recurso
legal para exigir su cumplimiento.

15 En Espafia, tomando como referencia la Organizacion
Nacional de Trasplantes, se propone un modelo gestiona-
do desde lo publico, y absolutamente altruista. Se argu-
menta que se puede organizar un modelo publico, altruis-
ta y garantista, que evite con certeza la mercantilizacion
del cuerpo de las mujeres, partiendo de que no existe un
mercado de 6rganos ni nadie pide la prohibicién de la
donacién de 6rganos para evitar la mercantilizacion del
cuerpo. http://www.eldiario.es/pikara/sociales-ligados-de-
bate-gestacion-subrogada_6_668843127.html

En similar sentido, se rechaza que la gestacion
por sustitucion altruista sea mas aceptable que
la comercial. Semejante afirmacion — dicen — no
haria sino forzar y reflejar las normas de género.
La GS apareceria como una extension de las ta-
reas de cuidado que las mujeres han desarrolla-
do siempre en la esfera privada, pero que nunca
han sido reconocidos como un trabajo que deba
ser remunerado (Lamm 2017b). Sostienen que
pagar por los servicios de las gestantes pondria
en crisis esas normas de género (Fernandez Ruiz
Galvez 2002). Asi, algunas autoras defienden in-
equivocamente la gestacion por sustitucion retri-
buida (Gil Dominguez 2015).

Siguiendo esta linea de pensamiento, existen
quienes defienden el establecimiento de un
pago por los servicios reproductivos que ofrece
la mujer gestante. Seria una compensacion por
proporcionar su capacidad de gestar. Se afirma
que respetar la capacidad de las mujeres implica
necesariamente compensar el servicio que pro-
veen, aunque se deben establecer medidas para
prevenir la explotacién y asegurar el consenti-
miento informado de las personas gestantes.'®

Hablar de compensacion no es eufemismo. Se
distingue de retribucién porque la primera no en-
riguece a la gestante, en tanto no generaria una
ganancia. Se trata de prever un monto uniforme
regulado por las autoridades respectivas que por
no enriquecer no actie como motivaciéon (Lamm
2012b).

No es posible pensar un mercado altruista y, por
tanto, una relacion no mercantil ha de ser nece-
sariamente sustituida por otro tipo de vinculacion:
los vinculos sociales, afectivos, comunitarios,
que no son un amor abnegado, sino una des-pri-
vatizacion de la gestidn de la reproduccion social.
Quiza asi, y sin animo de concluir nada, si ha-
blamos de trabajo y vinculos podamos -llegar a
imaginar- desligar trabajo de servidumbre."”

16 GIRE. Grupo de informaciéon en reproduccion elegida.
Gestacion subrogada en México. Resultados de una mala
regulacion. http://gestacion-subrogada.gire.org.mx/#/

17 https://elsaltodiario.com/vidas-precarias/bioecono-
mias-reproductivas-trabajo-derechos-y-otros-vinculos-po-
sibles



3. Lanecesidad de regulacion

Por los argumentos expuestos es que entiendo
que la solucién “feminista” a la GS no es prohibir-
la ni silenciarla, sino regularla.

Esta necesidad de regulacion se funda ademas,
y principalmente en 4 razones:

1. Se presenta como indispensable para pro-
teger derechos, en especial los de la per-
sona gestante.

2. Para paliar los efectos de las desigualda-
des

3. Para evitar la clandestinidad

4. Porque asi lo exige la doctrina internacio-

nal de los derechos humanos.

3.1. Regular para proteger derechos

La falta de regulacién o la prohibicién legal ge-
nera numerosos problemas o conflictos (como la
existencia de nifios o nifas apatridas, el recurso
ilegal de la adopcion, las falsedades de identidad,
etc.), que en su mayoria podrian ser evitados de
existir una regulacién legal que los contemple y
resuelva.

Regular una practica que se reconoce compleja
es la postura que mejor protege a todas las per-
sonas involucradas:

a. alos padres o madres de intencién, quienes
son sujetos de derechos, tienen expectati-
vas y atraviesan estrés en estos procesos,
sin perjuicio de que una regulacion clara
establece también responsabilidades

b. al nifo o nifa que nace, dado que asi se
garantiza su filiacién, su identidad y su in-
terés superior, en tanto la dignidad de la
persona nacida no se ve ni puede verse
afectada por el hecho de haber sido conce-
bida para ser querida y educada por quien
no la ha parido; en supuestos ordinarios,
no le causa ningun dafio (Golombok et al.
2013). Por el contrario, la falta de marco
legal puede generar situaciones de abuso
por personas inescrupulosas (por ejemplo,
en el caso de Baby Gammy, en Australia).
Es preciso dotar de una norma que legalice
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la practica de la gestacion por sustitucion
para ademas desestigmatizar estos naci-
mientos, sacarlos de la clandestinidad y
asi evitar las violaciones de derechos que
implican y derivan de cuestionar un naci-
miento por la forma en que se ha produci-
do este, su concepcion y gestacién, y en el
que ademas la persona nacida no ha teni-
do ninguna participacién (Calvo Caravaca
y Carrascosa Gonzalez 2015).

a la persona gestante. La falta de regula-
cion potencia abusos e injusticias. Deja a
las personas gestantes fuera de todo mar-
co protector lo que incluso puede habilitar
demandas facticas y legales que a mi jui-
cio son contrarias a derecho y a la dignidad
de las personas. Uno de los aspectos mas
cruciales, desde una perspectiva feminista,
tiene que ver con la regulacion juridica del
caso en que la gestante, después de ha-
ber estipulado el contrato con los padres
0 madres intencionales, cambia de pare-
cer y expresa la voluntad de interrumpir
el embarazo. En efecto, es evidente que
afrontar estos casos desde el punto de
vista tradicional del incumplimiento con-
tractual es discutible desde una perspec-
tiva feminista, aunque se trate de una so-
lucidn prevista en algunos ordenamientos
juridicos donde la GS es licita. (Para una
introduccién a las principales soluciones
juridicas que, ya desde los afios 1990, han
sido propuestas desde una perspectiva fe-
minista y solo en parte adoptadas en algu-
nos ordenamientos juridicos, Tong 1995).
La persona gestante es quien decide el
curso del embarazo, los médicos, los
tratamientos si fuere el caso, si los pa-
dres o0 madres de intencién pueden asis-
tir a las visitas médicas, al parto, etc. etc.
etc. Y las decisiones que pueda adoptar,
como por ejemplo abortar, no puede ge-
nerar responsabilidad en tanto se ha-
gan dentro de los marcos legales, asi
como no generan responsabilidad estas
decisiones en el marco de una pareja.
Por eso es que entiendo que la GS que
funciona es aquella que se funda en un
vinculo de confianza, y si este no existe,



esto no convierte a la gestante en “un ute-
ro”. Es siempre y ante todo una persona
a quien no se le puede demandar ningun
comportamiento especifico, que implique
un abuso legal o una mayor demanda en
comparacion con el que se pueda recla-
mar a cualquier persona que atraviesa por
un proceso de gestacion.

3.2. Laregulacion de la GS para paliar los
efectos de las desigualdades

Sin perjuicio de todo lo dicho, no puede dejar de
desconocerse que como resalta Brunella Casali-
ni, el choice femminism, que se basara en la l6gi-
ca del viejo modelo del contrato entre individuos
libres, iguales e independientes, corre el riesgo
de descuidar las condiciones estructurales de las
relaciones econémicas, sociales, politicas y cul-
turales, al interior de las cuales se realizan las
elecciones. Elecciones que, en muchos casos,
siguen siendo diferentes para los hombres, las
mujeres y, obviamente, entre diferentes grupos
de hombres y mujeres (Casalini 2011).

En términos mas generales, y si bien consciente
del dispositivo comun que preside, en todas las
partes del mundo, a los diferentes mecanismos
de opresion y de control del cuerpo femenino, el
feminismo contemporaneo, ahora mas que nun-
ca, debe tomar en consideracion la cuestién de
las diferencias entre las mujeres ampliamente
tematizada por el debate sobre la llamada “inter-
seccionalidad”. Este debate, retomado a finales
de los afios 80 por la jurista feminista Kimberle
Crenshaw (1989), se ocupa de los efectos deriva-
dos del hecho de que los individuos pertenecen,
al mismo tiempo, a diferentes grupos sociales,
por lo que una persona nunca es solo mujer o va-
rén, heterosexual u homosexual, blanca o negra,
con o sin discapacidad, etc., sino que es porta-
dora de multiples identidades, y que la superpo-
sicion de varias identidades puede ser fuente de
un plus de discriminacién.

Dicho esto, si bien una de las principales preocu-
paciones que se han expresado desde posturas
feministas con respecto a la GS son estas con-
diciones de desigualdad en las que las mujeres
gestantes pueden acordar y el efecto que esto
puede tener en su capacidad de decidir participar

en los acuerdos de GS. En efecto, los contextos
econdmicos y sociales en los que suele llevar-
se a cabo este ejercicio no deben desconocerse,
lo cierto es que es precisamente por ello que la
regulacién cobra relevancia. La prohibiciéon o no
regulacién de la GS no es s6lo una medida co-
munmente basada en estereotipos de género y
prejuicios acerca de la maternidad, la gestacién y
la capacidad de las mujeres para tomar decisio-
nes, sino que ademas es una medida inadecuada
para proteger a las partes de los abusos mas co-
munes (GIRE 2017).

3.3. Laregulaciéon como preventiva de la
clandestinidad

Como destaca el Grupo de Informacién en Re-
produccion Elegida

Prohibir la practica no la hara desaparecer. En
cambio, fomentaria que se ofrezca en la clandes-
tinidad, donde el Estado no puede ofrecer pro-
tecciones a las partes, vigilar las condiciones de
consentimiento de los contratos, ni asegurar que
la actuacion de clinicas y agencias sea acorde
alaleyy alos derechos humanos (GIRE 2017).

Si de verdad queremos proteger, si de verdad
queremos garantizar derechos, si de verdad nos
preocupan los derechos humanos de las perso-
nas involucradas en estos procesos entonces la
respuesta a la GS no puede ser otra que regular.
La falta de regulacién impulsa a la clandestinidad,
y esta, aunque potenciada por quienes pretenden
“ocultar” una frecuente doble moral, nunca ha
sido una aliada para proteger a las mujeres.

3.4. Doctrina internacional de los derechos
humanos

La regulacién de la Gs también se presenta como
la solucién mas acorde y protectora de los dere-
chos humanos.

Asi lo ha entendido la Corte IDH, en el caso G6-
mez Murillo y otros vs. Costa Rica, sentencia de
29 de noviembre 2016, en el que establecio en el
acuerdo de solucién amistosa que se debe “ini-
ciar, en un plazo razonable, una discusién amplia
y participativa acerca de la maternidad por subro-
gacion como procedimiento para la procreacion,



en los términos del parrafos 55 a 57 de la presen-
te Sentencia.”

Por su parte, la jurisprudencia del Tribunal Eu-
ropeo de Derechos Humanos, en ya cuatro sen-
tencias en el mismo sentido, lo que no es poco
(Mennesson c. France [65192/11] y Labassee c.
France [65941/11], ambas del 26 junio de 2014
Foulon et Bouvet c. France [9063/14 y 10410/14]
del 21 de julio de 2016, y Affaire Laborie c. France
[44024/13] del 19 de enero de 2017) ha sostenido
que un estado viola el derecho a la vida privada
(art. 8) si no reconoce el vinculo de filiacion que
emana de un acuerdo de GS, aunque sea extran-
jero (Beaumont & Trimmings 2017).

Mencion aparte merece el caso contra Italia, re-
suelto por la Gran Sala (Paradiso and Campanelli
v. ltaly [25358/12] del 24 de enero de 2017) por
las dificultades que la especial situacion plantea
y sus consecuencias. (Kemelmajer de Carlucci
et al. 2017). En este caso se esboza si debian
prevalecer los derechos de una pareja que habia
viajado al extranjero para tener un hijo con la ayu-
da de otra persona sin que se hubiese acreditado
vinculo genético alguno con el nifio y sin haber
dado razones del abandono del procedimiento de
adopcion. ;Puede abrirse la puerta grande, de un
tribunal internacional de derechos humanos, para
que toda persona se vaya al extranjero a tener un
hijo? La respuesta a estos interrogantes demues-
tran que el problema no gira en torno a la acep-
tacién o no de la gestacion por sustitucién, sino
a la forma en la que se desarrollaron los hechos.

Por su parte, la Conferencia de la Haya de Dere-
cho Internacional Privado lleva varios anos estu-
diando las distintas regulaciones y buscando una
solucion para proteger el interés superior del nifio
evitando conflictos entre ellas. También cabe re-
saltar la resolucién del Parlamento europeo, de
5 de julio 2016, y el informe de su Comisién de
Derechos de la Mujer e Igualdad de Género, de
2 de noviembre de 2016, que condenan, exclusi-
vamente, la “maternidad subrogada forzosa”; y al
Informe de la Comision de Asuntos Exteriores, de
28 de noviembre de 2016, sobre el Informe anual
sobre los derechos humanos y la democracia en
el mundo y la politica de la UE al respecto.
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expresa su preocupacion por las activida-
des del sector de la gestacion por sustitu-
cion, que trata el cuerpo de la mujer como
una mercancia en el mercado reproduc-
tivo internacional, al tiempo que lamenta
que dicho sector explote en gran medida
a mujeres vulnerables procedentes ante
todo del hemisferio sur (2015).

y el Informe, del 2 de diciembre de 2016, sobre
los derechos de la mujer en los Estados de la
Asociacion Oriental, de la Comisién de Dere-
chos de la Mujer e Igualdad de Género, en su
apartado 26, “Expresa la necesidad de combatir
[...] la maternidad subrogada forzosa [...], que a
menudo no se denuncia, a causa de la acepta-
cién de tales conductas por la sociedad”. Esta
misma redaccioén se puede leer en la Resolucién
del Parlamento Europeo, de 13 de diciembre de
2016, sobre los derechos de la mujer en los Es-
tados de la Asociacion Oriental. Por lo tanto, el
Parlamento Europeo condena exclusivamente las
malas practicas en materia de GS que, de darse,
tienen lugar, como ya se ha dicho, en paises con
regulaciones deficientes, o incluso sin regulacion
alguna, y con una situacién socio-econdémica
complicada.”

4. Breves palabras de cierre

La complejidad y las profundas aristas de la GS
reclama argumentos sélidos y un debate bioético
serio.

Las posturas feministas hoy se presentan como
las mas irreconciliables, por lo que en este tra-
bajo procuré brindar argumentos para reflexionar
sobre todo lo que esta en juego, dado que no se
trata solo de permitir la GS con todas sus con-
secuencias, sino en avanzar o retroceder en el
reconocimiento de derechos, libertades, autono-
mias y cuerpos.

Recibido:
Aprobado:

14 - 12 - 2017
4-3-2018

18 http://diario16.com/la-gestacion-subrogada/
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Igualdad en la atencién de mujeres en situacion de aborto en Argentina:
un abordaje desde los obstaculos culturales*

Equality in the care of women in situations of abortion in Argentina:
an approach based on cultural obstacles

*%*

Andrea Laura Macias

Tener no es signo de malvado y no tener tampoco es prueba
de que acomparnie la virtud. Pero el que nace bien parado,
en procurarse lo que anhela, no tiene que invertir salud.
(Silvio Rodriguez, Cancién de Navidad)

Resumen

El propésito de este trabajo es identificar y analizar obstaculos culturales presentes en la atenciéon de las mujeres en
situacion de aborto, a partir de los postulados de José Nun, Alejandro Grimson, Anibal Faundes y José Barzelatto.
Busca determinar prioridades en las politicas publicas que contribuyan con la disminucién de las desigualdades
en la atencién de la salud en Argentina, desde el modelo explicativo de los determinantes sociales de la salud. En
primer término, se expone la situacion de la atencién del aborto en el contexto del sistema de salud argentino, como
problema de salud publica atravesado por las desigualdades. A continuacion, se analizan las diferencias en relacion
a los usos y significados de los términos aborto y salud como barreras culturales para el acceso a la interrupcion
del embarazo en condiciones de igualdad. El trabajo describe también, las estrategias para su abordaje desde
organizaciones sociales feministas, y la visién de profesionales de reconocida experiencia regional en la tematica.
Por ultimo, se proponen lineamientos para politicas publicas en el escenario politico actual de Argentina. Estas
ultimas estan orientadas a la disminucion de las desigualdades y a abordar los obstaculos culturales identificados.

Palabras clave: aborto, politicas publicas, igualdad, equidad, salud

Abstract

The purpose of this work is to identify and analyze cultural obstacles present in the care of women in situations of
abortion, based on the postulates of José Nun, Alejandro Grimson, Anibal Faundes and José Barzelatto. It seeks to
determine priorities in public policies that contribute to the reduction of inequalities in health care in Argentina: part
of the explanatory model of the social determinants of health.

In the first place, the situation of abortion care in the context of the Argentine health system is exposed, as a public
health problem crossed by inequalities. Next, we analyze the differences in relation to the uses and meanings
of the terms abortion and health as cultural barriers for access to termination of pregnancy under conditions of
equality. The work also describes the strategies for its approach from feminist social organizations, and the vision
of professionals of recognized regional experience in the subject. Finally, guidelines for public policies in the current
political scenario of Argentina are proposed. The latter are aimed at reducing inequalities and addressing the
identified cultural obstacles.

Key Words abortion, public policies, equality, equity, health
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O objetivo desse trabalho é identificar e analisar obstaculos culturais presentes no cuidado as mulheres em
situacdo de aborto, a partir dos postulados de José Nun, Alejandro Grimson e Falundes Barzelatto. E assim,
determinar prioridades nas politicas publicas que contribuam para a diminuicdo das desigualdades nos cuidados
de saude na Argentina, partindo do modelo eplicativo dos determinantes sociais em saude. Primeiramente se
discorre sobre a situacdo do cuidado sobre o aborto no contexto do sistema argentino de saude, como problema
de saude publica atravessado por desigualdades. Em seguida se analisam as difengas com relagdo aos usos e
significados dos termos aborto e saude, identificando-os como barreiras culturais para o acesso a interrupgao
da gravidez em condigbes de igualdade. Também sao descritas as estratégias para sua abordagem por parte de
organizagdes sociais feministas, e a visdo de profissionais de reconhecida experiéncia regional no assunto. Por
fim, propéem-se linhas para politicas publicas no cenario politico atual da Argentina, orientadas para a diminuigao

das desigualdades, que abordem os obstaculos culturais identificados.

Palavras-chave: aborto, politicas publicas, igualdade, equidade, saude

Introduccién y fundamentacion

Durante los ultimos afios, en la Argentina han te-
nido lugar importantes avances legislativos en el
reconocimiento de los derechos de las mujeres
(CEPAL 2014). Sin embargo, el retraso normativo
en lo que se refiere al derecho a la interrupcion
del embarazo se torna ya insostenible.

Esto marca la necesidad de profundizar en el de-
bate publico sobre la interrupcién legal del emba-
razo (ILE), en condiciones de calidad e igualdad
pero, por sobre todo, se torna urgente la decisién
politica de igualar derechos a través de acciones
concretas en los sistemas de salud, que hagan
efectiva la atencion al aborto seguro y gratuito,
para todas las personas de este pais que asi lo
soliciten.

En el presente trabajo se identifican y analizan
obstaculos culturales presentes en la atencién
de las personas en situacion de aborto, determi-
nando prioridades en las politicas publicas que
contribuyan con la disminucion de las desigual-
dades en la atencion de la salud en Argentina.
El analisis y discusion se realiza principalmente
sobre la base de los postulados de Nun (2012),
Grimson (2014) sobre el desarrollo cultural y sus
obstaculos y los de Faundes y Barzelatto (2011)
sobre acceso al aborto.

Grimson (2014) sefiala a la cultura como una
condicion, medio y fin para el desarrollo. Sin em-
bargo, afirma que dirigentes, tanto sociales como
politicos, solo ven las restricciones econdémicas
y politicas como obstaculo para el desarrollo de
las sociedades, pero no asi las de caracter cul-
tural, y su incidencia en las condiciones politico/
economicas.

El lenguaje, los simbolos instituidos, la imagina-
cion de la sociedad y su propia imaginacion acer-
ca de qué es deseable y qué es posible constitu-
yen un limite cultural para la accién publica. Para
amplios actores sociales la cultura ha sido con-
cebida fundamentalmente como una dimension
decorativa del resto de las politicas o del resto de
las acciones que son consideradas relevantes.
Pero la realidad social no puede transformarse
sin modificar los lenguajes sociales. La desigual-
dad no puede reducirse sin modificar concepcio-
nes y clasificaciones acerca de las ideas sobre
“nosotros” y “los otros”. Innumerables avances y
logros pueden evaporarse muy rapidamente por-
que no se asientan en cambios profundos en el
sentido comun. Los cambios econdémicos y poli-
ticos solo pueden ser perdurables cuando se en-
raizan en profundas transformaciones culturales
(Grimson 2014:9)".

Ahora bien: ¢por qué decimos que la cultura es
condicion, medio y fin para el desarrollo? Nueva-
mente siguiendo a Grimson, se entiende que la
cultura es condicién para el desarrollo si acorda-
mos como politicas culturales “en un sentido am-
plio, a todas aquellas que pretenden incidir expli-
citamente en la configuracioén de procesos de sig-
nificacion sobre lo establecido socialmente [...].
La considera también un medio crucial, potencial
y real para el desarrollo, en articulacion con otros
medios (y no en su reemplazo). Por ultimo, es un
fin para el desarrollo pues implica incrementar “la

1 Grimson describe dos formas de modificar los lenguajes
sociales: 1) cambiando una palabra por otra (“afro” por
“negro” alterando tanto el término como su sentido, y 2)
manteniendo el término pero modificando su significado.
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autonomia de los grupos e individuos frente a los
sentidos comunes instituidos” (Grimson 2014:10).
Aqui radica la profunda dimension ética del desa-
rrollo cultural.

Si el desarrollo econémico alude generalmente al
crecimiento del producto y el desarrollo social a
la distribucién de los beneficios del crecimiento,
el desarrollo cultural se refiere especificamente
al proceso que incrementa la autonomia y liber-
tad de los seres humanos, proceso que requiere
a la vez bases materiales y simbdlicas (Grimson
2014:11).

Considerando que el sentido dado a un concepto
o situacion es una mera interpretacioén sobre los
mismos, “una interpretacién que tiene éxito y se
generaliza acaba siendo constitutiva de la reali-
dad que uno ve y por eso es siempre producto
de una lucha, que excluye lecturas alternativas”
(Nun 2012:15). Asi es que Nun llama cultura “al
complejo conjunto de interpretaciones que ori-
ginan en forma selectiva nuestro modo de darle
sentido al mundo” (2012:16).

En este punto, es necesario explicar qué se en-
tiende por “los sentidos comunes instituidos” a
los que alude Grimson, y que serian los predomi-
nantes en la interpretacién de la realidad de en un
lugar y un momento histérico preciso.

Para explicarlo Nun recurre al concepto hegelia-
no de “Sittlichkeit” que lo traduce como “espiritu
objetivo” o “ética concreta” para definir las nor-
mas y usos sociales establecidos. Asi es como el
sentido comun se conformaria a través de:

El sentido que nos transmiten las institu-
ciones, las ideas fundamentales vigentes
acerca de lo que esta bien y de lo que
esta mal, las interpretaciones especificas
de la realidad propias de comunidades
histéricas concretas. Nacemos en una fa-
milia, habitamos un barrio, vamos a una
escuela, tenemos amigos y, sobre todo,
aprendemos un lenguaje. Se trata, nada
mas ni nada menos, que de las reglas
constitutivas tanto de nuestra individua-
lidad como de nuestra vida en comun v,
como en el caso de la gramatica o de la
sintaxis, podemos no hallarnos en condi-

ciones de enunciar esas reglas pero nos
damos cuenta de inmediato cuando se las
viola. Sin esto no resultaria posible la con-
vivencia (Nun 2012:16).

Con este marco conceptual, en el presente traba-
jo se aborda una forma especifica de discrimina-
cion hacia las personas en situacién de aborto en
Argentina, que se genera con los usos sociales
diferenciales de los conceptos de salud y aborto
y su identificacidn como obstaculos culturales en
la atencion del aborto. Todo el analisis se realiza
con la mirada centrada en las desigualdades que
implica, desde el enfoque de los determinantes
sociales de la salud y su impacto diferencial en
los modos de enfermar y morir de la poblacién.
Asi, a los fines de este texto, abordar la atencion
de la salud desde la perspectiva de la igualdad/
equidad (términos que se utilizan indistintamen-
te como sinénimos), significa que, a problemas
similares, corresponden respuestas adecuadas
a los diferentes contextos/escenarios, que ase-
guren iguales resultados en la poblacion. Ello
no implica desconocer el caracter polisémico de
las palabras igualdad y equidad, la tension entre
ellas y sus dimensiones histérica, politica y juri-
dica. Sin embargo, no se pretende analizar su
concepto en profundidad, sino resaltar el lugar a
ocupar a la hora de implementar y desarrollar po-
liticas en salud?.

Para ello, en primer lugar se describen la situa-
cion sanitaria, el marco juridico y su aplicacion en
las instituciones de salud, como parte de los me-
canismos estructurantes de las desigualdades en
la atencion del aborto en Argentina. A continua-
cion se analizan los conceptos de aborto y salud,
Se exponen sus diferencias conceptuales en tres
espacios: en el del lenguaje cotidiano, en el de
las ciencias juridicas, y en el de las ciencias de la
salud. Se examinan sus coincidencias, divergen-

2 El andlisis de las categorias igualdad/equidad exceden
los alcances de este trabajo. Solo se abordan en la medi-
da de explicitar el enfoque elegido en linea con la teoria
de los determinantes sociales de la salud, a partir del de-
sarrollo de la idea de justicia de Amartya Sen, mirada des-
de la libertad, entendida como las oportunidades reales
de vivir una vida valiosa (Sen 2011). A mi entender, supe-
radora de la de John Rawls, que se enfoca en el analisis
especifico de instituciones sociales justas, desarrollando
el concepto de equidad, pero sin profundizar en los meca-
nismos de produccion y reproduccion de las inequidades
(Sen 2011: 261 - 262).



cias y contradicciones, intentando visibilizar las
tensiones y barreras que ello genera en las insti-
tuciones de salud, y vincularlas con politicas pu-
blicas a implementar, en la atencién de mujeres
en situacion de aborto, en condiciones de mayor
igualdad, en clara diferenciacion con las propues-
tas de Faundes y Barzelatto sobre la busqueda
de consenso (2011). Sin embargo,

No se trata de contraponer las politicas
universales que garantizan los derechos
con politicas que reconocen identidades
culturales. De lo que se trata es de asu-
mir que [la politica cultural] es potencial
y realmente un medio crucial para el de-
sarrollo en articulacién con otros medios
(Grimson 2014:10).

Por el contrario, haciendo hincapié en algunos de
los modos de discriminacion, desigualdad/inequi-
dad que dichas (in)definiciones /contradicciones
/pujas conceptuales generan, los limites cultu-
rales que le imponen a la accion publica (Grim-
son 2014) y en las respuestas sociales a dicha
situacion, se identifican los nudos problematicos
a ser abordados por las politicas publicas. Se fi-
naliza con una propuesta de acciones sobre los
obstaculos culturales detectados, que trabaje los
sentidos y resignificacion de los conceptos, como
politica para modificar las estructuras y procesos
institucionales generadores de discriminacion, en
pos de la efectivizarian del derecho de mujeres a
la interrupcion de su embarazo, en condiciones
de igualdad.

El aborto como problema de
salud publica atravesado por las
desigualdades

Segun la estimacion del Instituto Nacional de
Estadistica y Censo (INDEC) a partir de la pro-
yeccion del ultimo censo del afio 2010, Argentina
cuenta con una poblacion total al 30 de junio de
2016, de 43.590.368 personas (INDEC 2013:28).

Una de las medidas tradicionales del estado, casi
incuestionadas, de proteccion social contra los
vaivenes de la economia, es brindar atencion de
la salud al alcance de todos los habitantes de un
pais. Sin embargo cual debe ser la respuesta es-
tatal a tales necesidades, es tema de gran con-

troversia y de abordaje complejo y multidimensio-
nal, atravesado por el desmesurado negocio que
es hoy la industria de la salud.

Si bien la Constitucién Nacional reconoce a la sa-
lud como uno de los derechos humanos a ser ga-
rantizados por el estado®, en los hechos el mer-
cado es el que determina mayormente la légica
del sistema, situacion que se intenta visualizar en
este texto. El Sistema de Salud Argentino* (SSA),
fraccionado en 24 jurisdicciones (23 provincias y
una ciudad auténoma: Buenos Aires)®, esta es-
tructurado en varios subsistemas: publico, obras
sociales y privado.

. El sistema publico esta compuesto por una
red de establecimientos dependientes de
gobiernos municipales, provinciales o na-
cionales® y segun la organizacion del siste-
ma de cada provincia. Se financia a través
de los impuestos generales y pagas por
reintegro por la atencion de pacientes con
obra social. Puede acceder cualquier habi-
tante de este pais sin distincion de nacio-
nalidad, tenga o no otro tipo de cobertura
adicional. Alcanza a una poblacién de alre-
dedor de 16 millones de habitantes (sin OS
ni prepaga), aunque eventualmente tam-
bién pueden llegar a atender a este sub-
grupo especialmente en regiones donde el
sector publico es el unico efector (siendo
el reintegro por las prestaciones realizadas
dificultoso).

3 Aun cuando el propésito de esta politica es la de garan-
tizar el derecho a la salud reconocido como tal en el art.
75, inc. 22 de la Constitucion Nacional (CN), reformada
en1994, sin embargo, no se cuenta con una Ley Nacional
de Salud que brinde el marco operativo para su efecti-
vizacion. Solo existe la Ley Nacional 24.455/1995 que
establece un piso minimo de prestaciones médicas obli-
gatorias, PMO, que deben ser garantizadas por todos los
prestadores de servicios de salud, a su poblacién a cargo.
Esto en los hechos produce es una fragmentacion y estra-
tificacion del Sistema.

4 Para la descripciéon del SSA se tom6 como referencia el
articulo de: Ovrick, Verdnica (2016). Intenta ser solo una
aproximacion dada la complejidad del mismo y los alcan-
ces de este trabajo.

5 Debido a que, de acuerdo a nuestra CN y por constituir
un pais federal, la salud es una de las atribuciones de los
estados provinciales no delegadas al estado nacional.

6 La participacion del estado nacional es minoritaria consis-
tiendo basicamente en programas.
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. El sistema de seguridad social, constituido
por las obras sociales (OS) que asisten a
los trabajadores en relacion de dependen-
cia y su grupo familiar. En ellas, el aporte
es un porcentaje del sueldo del trabajador;
esto lo transforma en un sistema solidario:
el aporte es proporcional al sueldo (aporta
mas el que mas gana) y el acceso a los
servicios depende de la necesidad, inde-
pendientemente del aporte. Se financia a
través de contribuciones patronales y de
los trabajadores y por pago directo de los
afiliados (coseguro). Se atienden alrededor
de 23 millones de personal por este sub-
sector.

. El tercer subsector esta integrado por
profesionales independientes y estableci-
mientos que brindan servicios a particu-
lares o son contratados por OS, mutuales
de salud y empresas de medicina prepaga
(seguros privados de salud con diferentes
planes con acceso a prestaciones diferen-
ciales segun el pago). En algunas provin-
cias esta desregulado el sistema de OS,
permitiendo a sus afiliados derivar sus

Grafico No 1:

contribucién optando por los servicios de
una prepaga (con la opcién de acceder a
servicios adicionales a los de las presta-
ciones médicas obligatorias (PMO), por
medio del un aporte adicional. Esto pro-
duce el desfinanciamiento de las OS, co-
nocido como “descreme”, al derivarse los
aportes de los estratos medios y altos a las
empresas prepagas, permaneciendo los
estratos bajos en el sistema de OS.

En este subsistema, acceden mayormente los
sectores medios y altos de poblacién joven y
sana. Las prestaciones recibidas son acorde al
pago (a partir de un piso que lo marca el lista-
do de PMO), sin considera las necesidades en
salud: el que mas aporta mas servicios recibe
mayor cobertura de prestaciones. Da cobertura a
aprox. 5 millones de personas.

La gran pregunta es si hoy los actores sociales:
gremios, gobierno, afiliados a prepagas, empre-
sas de salud, quieren este cambio que significa
resignar alguna de las ventajas que obtienen del
sistema actual. Por ahora pareciera que hay una
cosa si que todos desean: es tener una prepaga
con una cartilla de prestadores mas prestigio-

Poblacién cubierta por el sistema de salud argentino (SSA) y sus subsistemas (las cifras son

aproximadas)
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sos (y mediaticos). Las respuestas no son solo
ni principalmente sanitarias. Construir una trama
social sobre la base de la justicia, la solidaridad
y la cooperacién es de las tareas mas urgentes.
Los obstaculos al pleno ejercicio de los derechos
no se dan en abstracto, sino en una sociedad en-
carnada en un estado donde priman los privile-
gios que da el poder/los poderes por sobre los
derechos de todos, que si bien se nos reconocen
en tanto seres humanos, no terminan de concre-
tarse en la vida de los mas desfavorecidos social-
mente. Las politicas sociales universales son uno
de los pilares de un modelo de desarrollo con la
igualdad como uno de los valores que fundamen-
te las intervenciones de un estado democratico.

En consecuencia, si es real la voluntad de una
sociedad de desarrollarse en la igualdad en dig-
nidad y derechos, resulta ineludible reconocer e
incorporar, un Sistema Universal de Salud como
parte de un Sistema Nacional de Politicas Socia-
les Universales (Tavares Soares 2016). Sin em-
bargo, es incierto que en la Argentina actual los
actores sociales del campo de la salud, pacien-
tes, sindicatos, empresas, empleados, gobierno,
estén dispuestos a salir del espacio de confort
y/o poder de algunos pocos, para incrementar el
bienestar de las mayorias mas desfavorecidas.
Aun asi, hay caminos posibles, trabajando en po-
ner en el centro del debate social y de la politica
el tema de la igualdad como fundamento y con-
dicién primaria para las libertades de todas las
personas que pretendan integrar una sociedad
democratica y vivir la plenitud de sus vidas, rea-
lizadas en consonancia con sus oportunidades,
deseos e interés.

¢, Como se expresa la desigualdad
especificamente en la atencién
de las mujeres con derecho a la
interrupcién de su embarazo?

Un entramado de situaciones, entre las que se
destacan un régimen de legalidad anacrénico,
restrictivo, basado en la punicién y no en clave de
derechos, sumado a la falta de respuesta efectiva
por parte de las instituciones del sistema de salud
de Argentina colocan a las mujeres con derecho
a solicitar la interrupcién de su embarazo en ma-
nos de la clandestinidad, con alto riesgo para su

vida y salud, reflejandose las situaciones de in-
equidad desde varias dimensiones.

Desde la mirada sanitaria, el Ministerio de Salud
de Argentina revela que:

Se considera que en la Argentina se rea-
lizan entre 370 y 522 mil interrupciones
de embarazos por afio (Mario y Panteli-
des 2009). Estas cifras son estimativas ya
que, por tratarse de una practica clandes-
tina, no se dispone de datos precisos. La
Unica informacion disponible al respecto
es el numero de hospitalizaciones produ-
cidas en los establecimientos publicos por
complicaciones relacionadas con abortos
(MSA 2015:12).

Actualmente algunas pocas provincias como
Santa Fe estan produciendo informacién sobre
los abortos realizados en las instituciones de su
dependencia, discriminando segun las causales
de no punibilidad dispuestas en el Cédigo Penal
de Argentina (CPA 1994).

Segun los datos de la Direccion de Estadistica en
Salud (DEIS) del Ministerio de Salud de Argenti-
na en el 2015, murieron 298 mujeres por causa
del embarazo, parto o puerperio (periodo de re-
cuperacion posterior al parto), de las cuales 55
corresponden a embarazo terminado en aborto,
(DEIS 2015), siendo la primer causa de muerte
en este periodo. Entre dichas mujeres, 1 era me-
nor de 15 afios y 5 tenian entre 15 y 19 afios.

Desde el mismo Ministerio reconoce que:

Argentina tiene el potencial necesario
para disminuir considerablemente la tasa
de mortalidad materna y las amplias bre-
chas que existen en la materia. Sin em-
bargo, las inequidades en el acceso a
servicios, en la disponibilidad de recursos
humanos y fisicos adecuados y en la cali-
dad de la atencién sanitaria, impactan de
diferente forma sobre las razones de la
mortalidad materna y generan un riesgo
desproporcionado para las mujeres que
viven en las jurisdicciones mas pobres del
pais (MSA 2015:12).



Sin embargo, dicho documento al mismo tiempo
que declama la igualdad, no describe las formas
en que se despliega el impacto diferencial sobre
los grupos poblacionales (mas alla de la edad), ni
las acciones para disminuirla. Los registros sani-
tarios esconden gran parte de las diferencias que
se producen en los modos de enfermar y morir,
segun estrato social, nivel socioeconémico o de
instruccion, pertenencia étnica o territorio. Una
vez mas “los promedios esconden las desigual-
dades” (OMS 2008), ;Como revertirlas si se des-
conoce su magnitud?
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mismos que tienen las personas o los gru-
pos (OMS 2008). Siguiendo a Segura del
Pozo (2011), desde el modelo de los DSS
propuesto por la CDSS (y el mas utilizado
en América Latina) el concepto de inequi-
dad en salud es distinto al de desigualdad
en salud: una desigualdad no necesaria-
mente es una inequidad. Se emplea “des-
igual” solo en el sentido de “diferente” sin
necesidad que esa diferencia sea injusta
o evitable. Desde este enfoque, desigual
y diferente serian sinénimos. En cambio,

Segun la Comision sobre Determinantes
Sociales de la Salud (CDSS) de la Orga-
nizacion Mundial de la Salud (OMS), las
inequidades en salud son las diferencias
sistematicas (no debidas al azar), injustas
y evitables en la capacidad de funcionar
de las personas que se dan, a nivel indi-
vidual o colectivo y que son resultado de
la desigual distribucion del poder y los
recursos a lo largo de la escala social,
acumulables en el tiempo y que, ademas,
son pasibles de ser revertidos a través del
abordaje de las politicas publicas desde
la perspectiva de los determinantes so-
ciales de la salud (DSS). Aqui, también
el concepto de inequidad implica que las
desigualdades encontradas son injustas
y evitables; es decir, pueden ser preveni-
das y remediadas y es el sentido en que
se utilizara la palabra “inequidad” en el
presente texto. Segun este enfoque las
inequidades en salud tienen sus raices
en los procesos de estratificacion social
de una sociedad y, por lo tanto, estan
vinculadas con la realidad politica y las
relaciones de poder dentro de una socie-
dad. Las inequidades en salud derivan
fundamentalmente de la asignacién dife-
rencial del poder, la riqueza y los recursos
de acuerdo con las posiciones sociales.
Cabe agregar ademas, que los conceptos
de inequidad/equidad son relacionales.
Es decir, solo se puede establecer hasta
qué punto es injusta la posesion de cier-
tos bienes o recursos cuando podemos
comparar la diferencia en el acceso a los

en el marco de la Union Europea se em-
plea generalmente el término desigualdad
como sinénimo de inequidad social y se
refiere a las diferencias injustas, sistema-
ticas y evitables y no a meras diferencias
en salud (Macias 2015:60).

Es importante destacar que la palabra equidad
esta acompanada de cierto grado de connota-
cion negativa, sobre todo en las ciencias socia-
les, por haber sido utilizada por el Banco Mundial
como fundamento para las politicas focalizadas
de reparacién de las consecuencias negativas
del neoliberalismo de los 90 en la profundizacién
de la brecha entre los estratos sociales (Spinelli,
Urquia y Bargallé 2003).

Aun asi, si se tiene en cuenta el estrecho contac-
to entre las ciencias de la salud y la produccion
académica de las ciencias sociales en la inter-
pretacion del complejo fendmeno de la salud, la
disputa podria superarse si se acuerda que el
eje del debate deberia estar puesto en acciones
que reviertan las diferencias injustas y evitables
en los modos de enfermar y morir de las perso-
nas y grupos, actuando sobre su produccion y
reproduccién. Si bien el término “igualdad”, es el
de mayor raigambre en la historia de luchas so-
ciopoliticas, resultaria operativo emplear indistin-
tamente “igualdad” y “equidad” como sinénimos,
siempre y cuando se especifique y fundamente el
enfoque utilizado. Ello no le quitaria rigurosidad ni
disminuiria el énfasis puesto en lograr el acceso a
los derechos con equivalencia en las respuestas
y en los resultados en salud. Para ello es nece-
sario producir la informacion epidemioldgica de
forma tal que permita visualizar cémo se desplie-
gan los datos a través de los diferentes grupos



sociales, para poder actuar sobre los nucleos de
desigualdad. De este modo, podran evaluarse
aquellas acciones que profundizan o acortan bre-
chas (aunque mejoren los indicadores globales
en salud).

Otra forma frecuente de encubrimiento de las
desigualdades, ademas de los indicadores por
promedio, es el de la medicion de la pobreza. Es
necesario medir también la riqueza, es decir me-
dir la distribucién de los bienes y recursos produ-
cidos por todos y cuantificar quienes los disfru-
tan y en qué medida. Esta herramienta, permitira
visualizar el modo en que se despliegan los pri-
vilegios como la otra cara de la vulneracion de
derechos.

La disputa por los sentidos asignados a la pala-
bra igualdad es central como politica cultural en
el abordaje de las desigualdades sociales en ge-
neral y en salud y aborto en particular. De lo con-
trario, la equidad no pasara de ser pura declama-
cion sin acciones concretas que la aborden, pero
altamente efectiva para que nada cambie.

Igualdad como no discriminacion
en la atencion del aborto

La Convencion sobre la Eliminacion de Todas las
Formas de Discriminacion contra la Mujer (CE-
DAW por su sigla en inglés), en su articulo prime-
ro define a la discriminacion contra las mujeres
como:

Toda distincidn, exclusion o restriccion
basada en el sexo que tenga por objeto
o resultado menoscabar o anular el reco-
nocimiento, goce o ejercicio por la mujer,
independientemente de su estado civil,
sobre la base de la igualdad del hombre
y la mujer, de los derechos humanos y
las libertades fundamentales en las es-
feras politica, econdémica, social, cultural
y civil o en cualquier otra esfera (ONU
1979:art.1).

La Conferencia Internacional sobre Poblacién y
Desarrollo, de El Cairo en 1994, y la 42 Conferen-
cia Mundial sobre la Mujer, que ocurrié en Beijing,
en 1995, afirman los derechos sexuales y repro-
ductivos de las mujeres como derechos humanos

y le recomiendan a los estados una atencion de
calidad a todas las personas para que puedan
ejercer tales derechos en condiciones de igual-
dad. Dentro de estos derechos el acceso a la ILE
ocupa un lugar de relevancia por ser el aborto la
primer causa de muerte materna, es decir cuan-
do la mujer transita las situaciones de embarazo,
parto y puerperio (MSAL y DEIS 2015).

En la practica sanitaria usualmente se utiliza el
término aborto para definir la interrupcion es-
pontanea o provocada del embarazo antes de la
viabilidad fetal (Faundes y Barzelatto 2011). Si-
tuacién que, en condiciones inseguras’ produce
un gran impacto en la salud de las mujeres y ex-
presa una de las condiciones en la atencion de
la salud en donde se evidencia con claridad la
asimetria de poder y discriminacion en sus multi-
ples dimensiones (género, nivel educativo, clase
social, ocupacion, etnia, etc.), con resultados sa-
nitarios que ponen en evidencia altos niveles de
desigualdad.

Existe una convergencia de discriminaciones en
el problema del aborto inducido en Argentina, en
las cuales se restringe sistematicamente su dere-
cho a la vida, la salud y a decidir segun su con-
dicion, deseos, e intereses, en contraste con las
posibilidades del varén corresponsable de la si-
tuacion. Asi, la discriminacion juridica en relacion
con esta corresponsabilidad, se expresa en que,
en la asuncion asimétrica de la responsabilidad
de un embarazo no elegido, del cual los varones
también son responsables, -incluso son los que
frecuentemente proponen el aborto- ellos no su-
fren consecuencia alguna.

Otro tipo de discriminacion es sufrida, la gran
mayoria de las veces, por las mujeres pobres en
contextos de alto grado de vulneracion de sus
derechos, cuando afrontan las consecuencias
del aborto inseguro, en lo psicofisico y en lo juri-
dico. Es sabido que las mujeres que cuentan con
mayores recursos sociales, econémicos o educa-
tivos pueden hoy transitar esta situacion con un
costo fisico y psiquico mucho menor.

7 Para la OMS (2014) se entiende por aborto inseguro al
que se realiza por personas sin la capacitacion necesaria,
en un entorno que no se ajusta a los estandares meédicos
minimos, o a ambas circunstancias cuando estas coinci-
den.



Rev. Redbioética/lUNESCO, Ao 8, 2 (16):75 - 91 julio - diciembre 2017

ISSN 2077-9445

Igualdad en la atencion de mujeres en situacion de aborto en Argentina... - Macias, A.

Por ultimo, un aspecto poco resaltado pero no-
torio en la generacion de discriminacion, cuyo
andlisis es tema de este texto, es la resistencia,
frente al aborto, de utilizar un concepto amplio
sobre el significado de salud, ya clasico. Si bien
se ha avanzado y superado el concepto de salud
como ausencia de enfermedad, en el caso de la
interrupcidn del embarazo se lo sigue utilizando,
lo que es hoy en dia, insostenible cientificamente.

Aspectos juridicos sobre el aborto
en Argentina

En Argentina el aborto inducido es considerado
delito salvo en las siguientes situaciones estable-
cidas en el articulo 86, inciso 1 y 2 del Cddigo
Penal de Argentina:

1.  Si se ha realizado con el fin de evitar un
peligro para la vida o la salud de la ma-
dre y si este peligro no puede ser evita-
do por otros medios.

2. Si el embarazo proviene de una viola-
cion o de un atentado al pudor cometido
sobre una mujer idiota o demente (CPA
1994).

Para este ultimo articulo, en consonancia con su
fecha de elaboracion en el afio 1921, rige la tutela
sobre las mujeres y su voluntad no es determi-
nante. Sin embargo, y a pesar del avance juridico
en derechos humanos (DDHH), especialmente a
partir de la modificacion de la Constitucion Na-
cional en el ano 1994, que incorpora el plexo nor-
mativo de DDHH vy el paradigma de los derechos
sexuales y reproductivos, no se han producido
los cambios juridicos necesarios, y a esta altu-
ra urgentes, que reconozcan a las mujeres como
sujetos de pleno derecho a la hora de definir su
voluntad de continuar o no con una gestacion.

A pesar de ello, se han realizado avances en la
efectivizacion de los derechos sexuales y repro-
ductivos. Las incertidumbres en relacion a las
multiples interpretaciones del inciso 2 del art. 86
fueron zanjadas por la Corte Suprema de Justicia
de la Nacion (CSJN) en el “Fallo F.A.L. s/medida
autosatisfactiva” (CSJN/FAL 2012) en su caracter
de ultimo interprete de todo el sistema normativo
del pais. La Corte establecié que quien se en-

cuentre en las condiciones descritas en el art. 86
inc. 2 del Cédigo Penal

[...] no puede ni debe ser obligada a solici-
tar una autorizacion judicial para interrum-
pir su embarazo, toda vez que la ley no lo
manda, como tampoco puede ni debe ser
privada del derecho que le asiste a la in-
terrupcion del mismo ya que ello, lejos de
estar prohibido, esta permitido y no resul-
ta punible (CSJN 2012:considerando 21).

De esta forma, en la Argentina toda mujer, tiene
derecho a solicitar una interrupcién legal del em-
barazo cuando:

. El embarazo representa un peligro para la
vida o la salud de la mujer y este peligro no
pueda ser evitado por otros medios;

. El embarazo proviene de una violacion;

. El embarazo proviene de una violacion so-
bre una mujer con discapacidad intelectual
o mental.

En relacion al inciso 1 que contempla la despena-
lizacién del aborto para las situaciones de riesgo
para la vida o la salud de la mujer (causal salud),
la CSJN no avanzo sobre su interpretacion por no
ser tema del fallo.

Tampoco en ninguna norma del sistema juridico
argentino se define el término aborto, situacion
que ha generado y sigue generando confusion,
desentendimiento y franco perjuicio para la salud
de las mujeres.

El concepto “aborto”, su
discordancia juridico - sanitaria y
su relaciéon con el uso cotidiano

El diccionario de la Real Academia Espafola
(2014) define aborto como la “interrupcién del
embarazo por causas naturales o provocadas’,
siendo esta la acepcion utilizada en el lenguaje
popular cotidiano y la que mayormente se entien-
de (si no se explicita lo contrario) al interpretar el
art. 86 del CPA.

En general y fuera del ambito sanitario, el térmi-
no “aborto” se asimila a la interrupcién del em-



barazo a secas sin especificar edad gestacional
ni viabilidad fetal® , por lo cual se podria llegar al
absurdo de considerar una cesarea como un tipo
de practica abortiva, ya que es una interrupcién
del embarazo previa a que el parto se desenca-
dene espontaneamente. Esta situacion, confunde
en etapas de la gestacion en las que el feto es
viable y obstaculiza el acceso a la ILE, principal-
mente en aquellos embarazos en el limite de la
viabilidad fetal. Faundes y Barzelatto advirtieron
ya sobre “la trascendencia de utilizar las palabras
apropiadas cuando se hace referencia al aborto,
segun el contexto y el marco cultural, politico y
religioso de que se trate” (2011:p.48).

Cuando se abordan los fundamentos éticos so-
bre el debate en relacion al aborto y el inicio de
la persona humana (cuestion hasta la actualidad
que permanece en el plano especulativo), y a
pesar de la tradicion de los estudios en filosofia
por las precisiones conceptuales, la definicién de
aborto no es generalmente especificada, asu-
miendo el sentido dado en el lenguaje cotidiano,
silenciando asi la disputa por su significacion.

Aln dentro del ambito de la salud hay intensas
discrepancias sobre su definicion permeables a
influencias socio/confesionales. A pesar del es-
fuerzo puesto en la elaboracion por parte de las
sociedades cientificas reconocidas, organiza-
ciones de salud como la OMS o los Ministerios
de Salud, en la elaboracién de guias de practica
clinica con el objetivo de evitar la variabilidad in-
aceptable y unificar criterios para la atencion de
calidad, la polémica persiste y, segun el ambito,
se agudiza o se silencia.

Sobre la definicion de aborto hay acuerdo en que
implica la pérdida de un embarazo antes de las
20 semanas con 6 dias de edad gestacional y/o
con feto menor de 400grs (MSA 2014). También
hay acuerdo en excluir de dicha definicion a la
expulsion del utero materno de un feto, a partir
de las 24 semanas de gestacion, situacion a la
que denomina “parto”. Es decir que el acuerdo

8 Esto incluye textos de otras disciplinas como el de la fil6-
sofa y divulgadora Cohen Agrest que define “aborto (del
latin abortus o aborius: contrario a orior, nacer) designa a
la interrupcion del desarrollo del feto durante el embara-
z0” (Cohen Agrest 2011:101).

se da en los momentos que hay certeza sobre la
posibilidad o no de viabilidad fetal.

Las controversias mas fuertes se presentan entre
las 21, 22 y 23 semanas, embarazos en el limite
de la viabilidad fetal. Esto nos lleva a hacer un
paréntesis antes de proseguir con la definicion de
aborto para abordar la de “viabilidad fetal”. En ella
se plantea, al igual que en la de aborto que:

El debate sobre la definicion de viabilidad
tiene principio pero no tiene fin. La viabi-
lidad neonatal debiera ser el nacimiento
con vida, con capacidad de sobrevivir sin
limitantes neuroldgicas, fisicas 0 motoras.
No hay duda que factores tales como el
sexo del recién nacido, el niumero de fetos
en un mismo embarazo, la edad gestacio-
nal (EG), el peso de nacimiento inferior
al correspondiente a la EG, constituyen
definitivamente un marco para la viabili-
dad o su ausencia [...] Por otra parte, la
viabilidad también dependera de la in-
fraestructura del lugar de nacimiento y de
las capacidades humanas y tecnoldgicas
ofrecidas. En este contexto, podemos en-
tender viabilidad como “la calidad o esta-
do de ser capaz de vivir, crecer y desarro-
llarse”. La definicion de viabilidad se basa
generalmente en dos criterios principales:
el bioldgico, que tiene en cuenta la madu-
rez del feto, y el epidemioldgico, que se
basa en las tasas de supervivencia (MSA
2014:13).

En sintesis, la viabilidad fetal implica la posibilidad
del feto de sobrevivir fuera del utero de la mujer
gestante, crecer y desarrollarse. Es un concepto
ambiguo y en constante revisién, ya que depen-
de de la infraestructura sanitaria disponible y de
la duda siempre presenta sobre la certeza de la
edad gestacional, solo confirmada una vez pro-
ducido el nacimiento (MSA 2014).

Se evidencia asi lo complejo de tomar decisiones
sobre un tema de remarcadas imprecisiones, di-
fuminadas al momento de informar o, lo que es
peor, manipuladas en funcion de los intereses en
pugna.
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Retomando el analisis sobre el término aborto, el
Ministerio de Salud de Argentina, en las “Reco-
mendaciones para el manejo del embarazo y el
recién nacido en los limites de la viabilidad” brin-
da las siguientes definiciones:

Parto: Es la expulsién o extraccion de
uno o mas fetos de la madre después de
completadas 20 semanas de edad gesta-
cional. Aborto espontaneo [extrapolable a
aborto inducido]: Pérdida espontanea de
un embarazo clinico antes de completa-
das las 20 semanas de edad gestacional
(18 semanas después de la fecundacion),
0 si la edad gestacional es desconocida,
la pérdida de un embriéon/feto de menos
de 400g (MSA 2014:22).

Sobre este punto el Ministerio de Salud aclara:

Es importante destacar que este es un
punto de discrepancias entre los concep-
tos médicos, legales y gineco-obstétricos.
En el Codigo Penal Argentino [CPA], el
aborto es un delito contra la vida de las
personas, en donde el producto de la con-
cepciodn es el bien juridico protegido (Arti-
culos 85 a 88 CPA). La definicion juridica
no contempla a la cronologia como una
variable y el delito de aborto es conside-
rado desde el momento de la concepcion
hasta el inicio del trabajo de parto, instan-
cia en la cual corresponde la aplicacion
del término “durante el nacimiento”. Por
lo anteriormente mencionado, si bien el
marco normativo sanitario considera la
cronologia para las definiciones, la doc-
trina penal no lo hace de la misma forma
(MSA 2014:22).

Por otro lado el mismo ministerio pero en otro
documento titulado “Recomendaciones para la
atencion, diagndstico y tratamiento de: amenaza
de parto pretérmino, atencion del parto pretérmi-
no espontaneo y rotura prematura de membra-
na”, define al parto prematuro como “aquel naci-
miento de nifio nacido vivo ocurrido entre las 22
y las 36,6 semanas de gestacion” (MSA 2015a).
Asi queda, en consecuencia, definido como abor-
to toda expulsiéon del contenido uterino con ante-
rioridad a las 22 semanas (1 semana mas que el

documento anteriormente citado del mismo orga-
nismo).

Sumado a estas dos acepciones, la Federacién
Internacional de Ginecologia y Obstetricia, FIGO,
define al aborto como la “interrupcion del emba-
razo antes de las 23 semanas, o sea 22 semanas
con seis dias, momento en el cual el feto pesa
alrededor de 500 gramos” (Faundes y Barzelatto
2011:53).

Hasta aqui, definiciones discordantes (podria-
mos seguir sumando las de otros grupos recono-
cidos que no harian mas que agregar oscuridad
al tema). A continuacién, los llamativos silencios
presentes en las ultimas actualizaciones de do-
cumentos especificamente dedicados a la aten-
cion del aborto, que omiten definir, precisamen-
te, el término sobre el que versa la guia (MSA
2015b y OMS 2008) Como explicar esta laguna
semantica? Quizas, refleje la disputa entre las or-
ganizaciones feministas por una definicion mas
laxa (lo cual avanzaria en la edad gestacional re-
querida para abortar), los referentes sanitarios en
tension por adecuarlo a la viabilidad fetal, y otros
actores politico-confesionales adeptos a regula-
ciones restrictivas o a su definitiva penalizacion (
Barzelatto 2011:48).

A esta altura, debe enfatizarse que la Corte Inte-
ramericana de Derechos Humanos ha expresado
en la sentencia del caso Artavia Murillo (jurispru-
dencia obligatoria para Argentina), que “el em-
brion y el feto gozan de una proteccion gradual
e incremental, no absoluta” (CIDH 2012:81). En
dicho fallo se establece que la proteccion del de-
recho a la vida desde la concepcion queda ligada
al grado de desarrollo del embrién. Los diversos
conflictos que esta situacion genera con los dere-
chos de las mujeres gestantes, deben resolverse
con un adecuado balance entre derechos e in-
tereses confrontados, situacién contemplada en
las regulaciones que combinan plazos (en donde
prime la voluntad de la mujer) con indicaciones
médicas (nunca neutrales y siempre atravesadas
por una trama de dimensiones psico/socio/politi-
colconfesionales, histéricamente determinadas).

La estrategia de silenciar esta disputa no parece,
por el momento, haber favorecido el acceso a la
ILE sino, por el contrario, le ha agregado una difi-



cultad, aprovechada por los grupos mas conser-
vadores y por el mercado®.

El concepto de salud, su
concordancia juridico — sanitaria y
relacion con el uso social

El Diccionario de la lengua espafiola (RAE 2014)
define a la salud como: Del lat. salus, -Gtis.1. f.
Estado en que el ser organico ejerce normalmen-
te todas sus funciones. 2. f. Conjunto de las con-
diciones fisicas en que se encuentra un organis-
mo en un momento determinado.

Si bien en el lenguaje cotidiano el concepto de
salud se asimila al de “ausencia de enfermedad”
(siempre fisica y frecuentemente psicofisica), en
la normativa juridico/sanitaria se integran otras
dimensiones que permiten una respuesta mas
acabada a los problemas que involucra.

Sin embargo, la salud como campo de saberes
y practicas es un concepto amplio, dinamico,
polisémico, complejo, dialéctico y por ahora, in-
completamente definido. A modo de ejemplo,
para Amartya Sen (2002) la salud es una de las
capacidades esenciales de la que hombres y mu-
jeres tienen razones para valorar y que permite,
a distintas edades y bajo diversas condiciones
sociales, la ampliacion de las opciones y opor-
tunidades para vivir la vida que desean, y que se
dimensiona en las realizaciones y los logros al-
canzados.

En el fallo “F.A.L” la CSJN exhorta a cada provin-
cia a que dicte guias de practica clinica o proto-
colos “a los efectos de remover todas las barreras
administrativas o facticas al acceso a los servi-
cios médicos” (CSJN 2012).

Siguiendo esta directiva, el Ministerio de Salud
de Nacion, elaboré en el afo 2014 el “Protocolo
para la atencion integral de las personas con de-
recho a la interrupcion legal del embarazo” (MSA
2015b) siendo una version revisada y actualizada
de la “Guia técnica para la atencién integral de
los abortos no punibles” del 2010 (MSAL 2010).
En la misma, explica, clarifica y operativiza lo dis-

9 Evidencia de ello es el injustificado aumento en farma-
cias del precio del Oxaprost®, medicacion utilizada para
el aborto con medicamentos.

puesto en el Fallo F.A.L; marca los lineamiento
técnicos para su aplicacién y desarrolla su funda-
mentos ético y juridico avanzando en la interpre-
tacién de la causal salud (inciso art. 86 del CPA).

En este sentido y segun la clasica definicién de
la OMS, la salud abarca el “completo estado de
bienestar fisico, psiquico y social, y no solamente
la ausencia de enfermedades o afecciones” (OMS
2006). A partir de esta definicion, y a solo efecto
de abordar la causal salud en la ILE, el Ministerio
de Salud de la Nacion afirma que una atencién de
la salud de calidad en las mujeres en situacion de
aborto implica, entre otros puntos que

...no se debe requerir la constatacion de
una enfermedad y, en este sentido, no
debe exigirse tampoco que el peligro sea
de una intensidad determinada. Bastara
con la potencialidad de afectacién de la
salud de la mujer para determinar el en-
cuadre como causal de no punibilidad
para el aborto (MSAL 2015b).

Yendo mas lejos en la piramide juridica, la Cons-
titucion Nacional, a través de su art. 75 inc. 22,
reconoce los derechos econdémicos, sociales y
culturales, (DECS), dentro de los cuales se en-
cuentra la salud, operativizandolos a través de la
Ley Nacional 24.658/1996 de aprobacién del Pro-
tocolo Adicional a la Convencion Americana so-
bre Derechos Humanos en materia de Derechos
Econoémicos, Sociales y Culturales, “Protocolo de
San Salvado’, ratificado en 2003, e incorporado
al plexo normativo de la Corte Interamericana de
Derechos Humanos. El mismo, en su articulo 10,
define a la salud retomando la definicion de la
OMS citada.

A pesar de estos avances y concordando las de-
finiciones juridicas y cientificas, muchas institu-
ciones y profesionales hacen caso omiso a las
mismas, al solo efecto de la atencion del aborto
en las situaciones contempladas en el inc, 1 del
art, 86 del CPA. Tampoco aplican las directivas
de la CSJUN o del MSA, o lo hacen en forma res-
trictiva considerando a la salud solo como ausen-
cia de enfermedad (en contra de lo postulado por
la OMS vy la propia regulacién argentina), conso-
lidando paradéjicamente una nueva discrimina-
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cion y obstaculo junto con los ya existentes, para
que las mujeres accedan al aborto.

Asi, se resaltan dos situaciones. Por un lado, se
consagra un doble estandar en el uso del con-
cepto de salud segun la patologia a tratar y en
segundo lugar, la discordancia entre lo que esta-
blecen las normas juridico/sanitarias y su aplica-
cion por fuera de la evidencia disponible.

Protagonismo y mirada de las
organizaciones sociales®

Actualmente la atencion de los abortos en curso
sin complicaciones se resuelve mayormente en
la consulta ambulatoria o en la guardia general,
y en este ultimo caso en muchas ocasiones, no
se realiza interconsulta con la guardia de gine-
cologia (Oppezzi y Ramirez, 2010). El aborto no
hospitalizado ha crecido enormemente, hecho en
gran parte atribuido a la utilizacién de misopros-
tol.

El misoprostol es un farmaco que tiene por efec-
to provocar contracciones uterinas y, en conse-
cuencia, favorecer la evacuacion del contenido
uterino. Es altamente efectivo y econdémico, de
amplio uso en la practica gineco-obstétrica pero
no esta aprobado para estos usos en la mayo-
ria de los paises de Latinoamérica. En Argentina
hasta el 2008 solo estaba autorizado como antia-
cido acompafiando a medicamentos antiinflama-
torios. En 2009, la ANMAT aprobd el misoprostol
para uso gineco-obstétrico en la presentacién de
25 microgramos para maduracién del cuello ute-
rino e induccién de parto, en embarazos avan-
zados, pero no para la evacuacion del contenido
uterino en embarazos tempranos. La dosis de
200 microgramos requerida para este ultimo fin,
solo se encuentra a la venta como un subcom-
ponente del Oxaprost® (diclofenac+misoprostol)
como protector de la mucosa gastrica.

Sin embargo, esta restriccion para acceder al
medicamento no ha sido un impedimento para
las mujeres al momento de decidir abortar. Asi,
las mujeres se apropiaron de este nuevo medica-

10 Este apartado es una sintesis y actualizacion del texto:”
La especificidad de la bioética en América Latina: dere-
chos humanos, determinantes sociales de la salud y bioé-
tica en la practica sanitaria” (Macias 2015).

mento que les permitié no tener que recurrir a ter-
ceros para interrumpir sus embarazos, aunque no
sin riesgos. En efecto, el dispar acompanamiento
de los profesionales de la salud que no brindan
informacién precisa sobre el uso seguro de este
farmaco hizo que algunas mujeres sufrieran com-
plicaciones severas por un uso inadecuado.

En Argentina, la veloz difusién sobre su uso de
persona a persona o a través de las redes socia-
les, generd que las instituciones de salud comen-
zaran a sentir la presion de las mujeres solicitan-
do informacion sobre el empleo del Oxaprost® o
directamente la receta para su compra, con el fin
de interrumpir un embarazo no elegido.

La tension entre el acto médico de priorizar la
salud, el rol del funcionario publico de garantizar
los derechos de las usuarias y lo problematico de
recetar Oxaprost® para una practica considerada
a menudo erréneamente ilegal, dan cuenta de las
contradicciones que siguen pendientes de reso-
lucién en los sistemas de salud que obstaculizan
el acceso al derecho a la salud de las mujeres
mas pobres (Oppezzi y Ramirez 2011).

Actualmente, son las organizaciones de mujeres
por el derecho al aborto legal, seguro y gratuito
quienes lideran en Argentina la efectivizacion del
derecho a la informacion para decidir sobre las
formas mas seguras de interrumpir un embarazo,
saltando las barreras de una legislacioén restric-
tiva y un sistema de salud con respuestas am-
biguas. Estas organizaciones, constituidas por
mujeres de diferentes niveles sociales, econémi-
cos y educativos son un ejemplo de solidaridad y
responsabilidad de género, centrando sus accio-
nes con la mirada puesta en los problemas de las
mujeres mas vulneradas (AAVYV 2010). Con ellas,
brindan accesibilidad a la informacion de exce-
lente calidad a muy bajo costo.

En el 2015 la organizacién neuquina Colectiva La
Revuelta publicé un informe sobre las 673 muje-
res que acompanaron en la interrupcion del em-
barazo (Colectiva Feminista La Revuelta 2015),
de las cuales el 30 % fue derivado del sector sa-
lud.

Actualmente colaboran con los profesionales de
instituciones publicas facilitando el acceso a la



medicacién necesaria, (no provista por el esta-
do), para atender mujeres con indicacion de ILE.
En muchos casos dan respuestas alli donde el
Estado esta ausente (La Arena 2017).

A pesar de la persistencia de practicas sanitarias
que vulneran sus derechos, las mujeres estan
haciendo del misoprostol una verdadera revo-
lucion tecnoldgica, de la que se apropian lenta
pero firmemente, adaptandola segun sus propias
necesidades e intereses mas urgentes. En franco
desafio a un estado desentendido del problema
y cuya principal politica para enfrentarlo es el si-
lencio.

Consideraciones finales y
propuesta de politicas publicas
culturales para garantizar el acceso
igualitario al aborto

Hasta aqui, se ha descrito la situacion de la aten-
cion del aborto, situandolo en el contexto del
sistema de salud argentino, como problema de
salud publica atravesado por las desigualdades.
Asimismo, se han analizado las diferencias en re-
lacion a los usos vy significados de los términos
aborto, salud y equidad, identificandolos como
barreras culturales para el acceso a la interrup-
ciéon del embarazo en condiciones de igualdad.
También, se han descrito las estrategias para su
abordaje desde organizaciones sociales feminis-
tas, y expuesto la vision de profesionales de re-
conocida experiencia regional en la tematica.

A continuacién, se proponen lineamientos para
politicas publicas que aborden los obstaculos
culturales identificados.

Si bien se vislumbra como altamente improbable
lograr a corto plazo regular el aborto desde una
mirada en clave de derechos, sustituyendo la ley
actual por una que articula plazos e indicaciones,
y garantizando el acceso al aborto seguro y gra-
tuito," hay acciones desde el estado, factibles de
ser implementadas con la legislacion vigente.

11 Este trabajo fue aceptado para su publicacion a fines del
afo 2017 fecha en la cual no habia comenzado la discu-
sion sobre el aborto en Argentina. Entretanto la ley sobre
aborto fue aceptada en la Camara de Diputados de la Na-
cion pero rechazada por el Senado de la Nacién el 10 de
agosto de 2018. NE.

Entre las acciones para abordar esta situacion en
Latinoamérica, se destacan las formuladas por
Faundes y Barzelatto quienes proponen trabajar
en un “un consenso entrecruzado” entre los ac-
tores involucrados (y a partir de la propuesta de
Rawls en su libro Teoria la Justicia), como estrate-
gia frente a los obstaculos en el acceso al aborto
que “identifique y amplie algunas ideas y valores
sobre el tema” (Faundes y Barzelatto 2011:231),
aun desde posturas diferentes, a fin de lograr un
cambio legislativo en clave de derechos que ex-
tienda y garantice el acceso a esta practica.

Sin embargo, en los paises con leyes amplias so-
bre aborto ciclicamente surgen voces y grupos de
poder que amenazan con restringirlas, revelando
que, hasta el momento, el consenso no es tal, pri-
mando la lucha por la imposicion de voluntades.

En Argentina, tanto la maxima referente del go-
bierno anterior, como el del presente, explicita-
mente manifestaron su oposicién a ampliar la ac-
tual legislacion sobre el aborto. Argumentan am-
bos, cuestiones de convicciones ético/religiosas
personales. Uno y otro muestran asi, una clara
imposicion de elecciones individuales de vida al
resto de la ciudadania, en contra del espiritu de
un estado plural y democratico.

En mayo de este afio (2017) se reitero la presen-

tacién en el Congreso Nacional de un antepro-
yecto de ley para la despenalizacion del aborto
centrado en la salud de las mujeres que, al igual
que los anteriores, no parece con posibilidades
de avanzar en el tratamiento legislativo.

Por el contrario, la implementaciéon de politicas
culturales como disputa por el desarrollo de la
libertad y autonomia frente a los sentidos institui-
dos, emergen mas en sintonia con el escenario
politico actual de la Argentina, en donde la posibi-
lidad de un “consenso entrecruzado” para modifi-
car la regulacién sobre aborto, aunque horizonte
y sin dejar de trabajar sobre ello, no tiene visos de
realizacion en el corto plazo.

A pesar de este panorama y aun con la regula-
cion restrictiva vigente es posible aplicar politicas
publicas que trabajen sobre los sentidos institui-
dos de las palabras salud y aborto (en ese orden)
en pos de fortalecer los procesos que permitan
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la atencion de las mujeres que actualmente tiene
grandes dificultades en acceder a esta practica.
Es necesario enfatizar al repetir que:

No se trata de contraponer las politicas
universales que garantizan los derechos,
con politicas que reconocen identidades
culturales. De lo que se trata es de asu-
mir que [la politica cultural] es potencial
y realmente un medio crucial para el de-
sarrollo en articulacion con otros medios
(Grimson 2014:10).

La concepcidon ampliamente aceptada de salud
como completo estado de bienestar bio-psico so-
cial, es una herramienta esencial que permitiria
el encuadre de casi todas las solicitudes de mu-
jeres para la interrupcion del embarazo de menos
de 23 semanas. De uso corriente en el lenguaje
cotidiano (excluyendo el tema del aborto), se en-
cuentra ademas, ya incorporada en la normativa
juridica de distinto rango, asi como en las guias
que orientan la practica clinica. Para los embara-
zos de 23 semanas se requeriria trabajar sobre
la definicion de aborto, especialmente la articu-
lacion entre las profesiones de la salud y las so-
cio-juridicas.

Junto a ello, la disputa politica sobre los sentidos
deberia favorecer el debate social, en una varie-
dad de espacios como el de la misma consulta
médica, carteleria en las sales de espera, en me-
dios de comunicacion, redes sociales, etcétera.

En un nivel mas especifico, trabajar ademas por
la produccion de indicadores sanitarios que reve-
len las desigualdades en los modos diferenciales
de enfermar y morir segun los grupos sociales,
posicionaria la mirada de la igualdad como eje
para la formulacion de politicas en salud. Para
ello, se necesita jerarquizar la discusién sobre
el significado de la igualdad/equidad y la disputa
politica por su apropiacion, en las instituciones de
ensefianza y de la atencion de la salud (hoy casi
inexistente, mas alla de la declamacién y limitada
a los espacios ultra especializados).

Considerando la complejidad del cuadro descrito
y la multiplicidad de miradas, valores e intereses
en juego, que atentan contra el acceso al aborto
en condiciones de seguridad e igualdad, y a la

luz de los textos de Gimson y Nun a modo de
encuadre, se proponen una serie de lineamientos
para las politicas publicas, como una de las res-
puestas posibles frente a las barreras culturales
analizadas, con una serie de espacios donde co-
menzar a contrastar los usos cotidianos y técni-
co/académicos de los conceptos salud, aborto y
equidad, tales como:

1. Institucional: en la atencion de las pacien-
tes: informando, explicando y conversando
sobre el concepto de salud de la OMS pro-
piciando actitudes de desestigmatizacion,
desculpabilizacién y de no discriminacion.
Acompanado de folleteria informativa que
facilite la comprension. También, se de-
ben aprovechar los espacios donde habi-
tualmente se comparten y discuten casos
clinicos (ateneos clinicos, pases de salas,
jornada hospitalaria, comités de bioética,
etc., con todos los involucrados en la aten-
cion de estas pacientes: enfermeras/os,
psicologas/os, médicas/os, trabajadoras/
es sociales, personal administrativo, etc.),
incorporando al debate la mirada sobre:

i. los aspectos éticos y juridicos de al-
cance a todo el territorio nacional. Se
hara especial énfasis en la utilizacion
de un concepto amplio (y clasico) de
salud para todos los problemas de sa-
lud sin discriminar por las caracteris-
ticas de los y las pacientes. También
en los argumentos falaces sobre la
supuesta imposibilidad legal de brin-
dar acceso amplio a la ILE, trabajando
resistencias, contradicciones y acuer-
dos, desde la perspectiva de la ILE
como un problema prioritario de salud
que vulnera derechos, profundiza des-
igualdades y sefiala responsabilida-
des ineludibles de los trabajadores de
salud.

i. la relevancia del concepto de salud
desde la definicion de la OMS, de am-
plia aceptacion en el ambito sanitario,
evidenciando los prejuicios y discrimi-
nacién en la utilizacién restrictiva del



concepto, solo a los fines de la aten-
cién del aborto.

iii. un buen camino a considerar es que
los actuales Observatorios de De-
rechos Humanos promovidos por el
estado en las distintas jurisdicciones
provinciales, podrian desarrollar un
area especifica para el monitoreo de
la desigualdad en el proceso salud/en-
fermedad/atencion/cuidado, compa-
rando su distribucion en los diferentes
grupos sociales y con especial énfasis
en el analisis de la distribucion de la
rigueza, no midiendo y mirando sola-
mente a los pobres como predomina
en la actualidad.

2. Intersectorial: articulando y fortaleciendo
acciones con otros sectores extrasalud: de-
sarrollo social, instituciones de formacion
docente, organizaciones sociales (como la
mencionada Colectiva La Revuelta) y uni-
versidad, para identificar actores claves, a
través de la construccion de redes de tra-
bajo conjunto y fortalecimiento de las ya
existentes, en donde se compartan y po-
tencien las miradas y herramientas juridi-
co/institucionales existentes que faciliten el
acceso a practicas seguras, desde la pers-
pectiva de los derechos y la reduccion de
las desigualdades.

Nunca ha sido facil el camino para la efectiviza-
cion de los derechos sexuales y reproductivos de
las mujeres. Argentina se encuentra en tiempos
particularmente dificiles para el acceso al aborto
en condiciones dignas.

Sin embrago, pensar la salud desde los proce-
sos de significacion puede ser una de las vias a
tomar, de especial relevancia en los tiempos que
corren, en un problema que impacta agudamente
en las mujeres mas vulneradas, y cuyas respues-
tas no admiten mas dilaciones.
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Abordaje del suicidio adolescente desde la narrativa cinematografica.
Una mirada desde el campo de la bioética

Cinematographic narrative approach of adolescent suicide.
A look from the field of Bioethics

Paula Mastandrea *

Resumen

En agosto del 2017, la Organizacion Mundial de la Salud informé que anualmente 800.000 personas se quitan
la vida y muchas otras intentan hacerlo. Esto hace que el suicidio sea considerado un grave problema de salud
publica, que requiere de la implementacién de estrategias de prevencién multisectorial e integral. Asimismo, el
suicidio adolescente requiere especial atencién, ya que constituye la segunda causa de defuncion en este grupo
etario. El presente articulo se propone llevar a cabo un relevamiento de distintos filmes que han abordado la
problematica del suicidio adolescente, partiendo de la premisa de que el cine ha sido a lo largo de los afios, por
su gran alcance social y cultural y su potencia para producir en el espectador un proceso de identificacion con los
personajes del film y su contenido, una via regia para reflexionar acerca de las preocupaciones en el campo de la
bioética.
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Abstract

In August of 2017, the World Health Organization reported that 800,000 people commit suicide each year and many
others attempt to do so. For this reasons suicide is considered a serious public health problem, which requires
the implementation of multisectorial and comprehensive prevention strategies. Furthermore, adolescent suicide
requires special attention since it constitutes the second cause of death for this group. The present article proposes
to analyze different films that focus on the problem of adolescent suicide, based on the premise that throughout the
years cinema has been, due to its great social and cultural scope and its power to produce in the viewer a process
of identification with the characters of the film and its content, a perfectly adequate way to reflect on issues that
concern the field of bioethics.

Keywords: adolescent suicide, bioethics, cinema, prevention

Resumo

Em agosto de 2017, a Organizagdo Mundial da Saude informou que todos os anos 800 mil pessoas sdo mortas e
muitos outros tentam fazé-lo. Isso faz com que o suicidio seja considerado um grave problema de saude publica,
que exige a implementagédo de estratégias multisectoriais e abrangentes de prevencao. Além disso, o suicidio
adolescente requer atengao especial, ja que é a segunda causa de morte nesta faixa etaria.

Este artigo pretende levar a cabo uma pesquisa de diferentes filmes que abordaram o problema do suicidio de
adolescentes, partindo da premissa de que o cinema tem sido ao longo dos anos, devido ao seu grande alcance
social e cultural e seu poder de produzindo no visualizador um processo de identificagdo com os personagens do
filme e seu conteddo, uma maneira real de refletir sobre as preocupagdes no campo da bioética.

Palavras-chave: suicidio adolescente, bioética, cinema, prevencao
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Introduccién

En Marzo de 2017, Netflix -una de las plataformas
online con mayor vigencia en la actualidad- es-
trené Por trece razones/13 reasons Why (Brian
Yorkey), una serie sumamente exitosa que ge-
neré controversias entre sus espectadores y se
sumo, como material de analisis, a los debates
existentes en torno a la problematica actual del
suicidio adolescente.

13 Reasons Why cuenta la historia de una ado-
lescente de 17 anos, Hannah Baker, que se sui-
cida y deja trece cassettes, junto con explica-
ciones claras respecto de a quienes deben ser
entregados los mismos, para narrar los motivos
que la han llevado a cometer tal acto. En dichas
grabaciones, la protagonista responsabiliza de la
decision de poner fin a su vida a algunos de sus
compafieros escolares -que son quienes reciben
los cassettes, con quienes ha vivido distintas si-
tuaciones que han sido significativas para ella.

El espectador acompafia a Clay -un adolescen-
te que estuvo enamorado de Hannah y tenia un
vinculo cercano con ella- en el descubrimien-
to de estas aparentes causas del suicidio, y de
otros elementos propios de la etapa de la ado-
lescencia, que impactan tanto en la protagonista
como en el resto de sus companeros: consumo
de sustancias, abusos, violencia, ausencia de los
adultos, homofobia, violencia y hostigamiento es-
colar, entre otras. En una época en la cual el fe-
ndémeno del bullying se encuentra en las agendas
de todas las instituciones educativas, la historia
de Hannah Baker generé una empatia tanto en
los adolescentes como en los adultos y el foco
de atencion se ha centrado sobre el sufrimien-
to escolar y su aparente conexién con el suicidio
de Hannah, lo cual resulta ya de por si un punto
problematico que hemos indagado previamente
(Cambra Badii y Mastandrea 2017).

Por otra parte, un punto espinoso de la serie que
ha sido motivo de diversos debates, radica en el
hecho de dedicar una escena completa al suici-
dio, con informacion y elementos explicitos de
como el mismo fue llevado a cabo, a pesar de la
recomendacion explicita de la Organizaciéon Mun-
dial de la Salud (2000) en su programa SUPRE
(Suicide Prevention) en relacion al tratamiento

del suicidio en las multimedias. Alli se recomien-
da estrictamente que la imagen de la victima, el
método empleado para tal fin, y la escena puntual
del suicidio deben evitarse en las difusiones de
noticias o ficciones sobre el suicidio. Esta indica-
cion esta motivada en el reconocimiento de que
el suicidio esta multideterminado, y que no sdélo
confluyen factores personales sino también fami-
liares, sociales, educativos.

Asimismo, el deslizamiento de la posibilidad
cuantitativa de que existan una (o dos, o trece)
razones para suicidarse, requiere ser analizado
con cautela’.

Al momento de la publicacion de este escrito, se
conocen al menos dos casos en donde la serie
ha funcionado como modelo identificatorio para
conductas suicidas y de riesgo, en jévenes en
situacion de vulnerabilidad?. Esto nos lleva a in-
terrogarnos respecto del suicidio adolescente
y de qué manera el cine y las series televisivas
han abordado esta problematica a lo largo de los
afios.

El suicidio adolescente:
una problematica actual

Segun la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), el suicidio es la segunda causa de muerte
entre los adolescentes, luego de los accidentes
de transito, lo que lo convierte en uno de los pro-
blemas mas graves de la sociedad actual y priori-
dad de salud publica (World Health Organization
2017). El mismo es considerado un problema psi-
cosocial dificil de analizar, que se presenta en to-
dos los grupos y sociedades, afectando la salud
mental de la comunidad a través de la huella que
deja en los supervivientes (Casullo et al. 2000)

1 Para un analisis mas exhaustivo de estos elementos que
la serie propone, teniendo en cuenta que exceden este
trabajo, recomendamos la lectura del texto: Por 13 razo-
nes: desafios éticos frente al suicidio en una serie televi-
siva (Cambra Badii y Mastandrea 2017).

2 Nos referimos a los casos de un joven peruano de 23
afios que dejo cassettes grabados en los momentos
previos al suicidio, y una adolescente dominicana de
11 afios que se cortd los brazos y manifestd su inten-
cion de suicidarse. Fuentes: http:www.playgroundmag.
net/noticias/actualidad/peruano/suicida-imitando-Ra-
sons-Why_0_1987601233.html y http://www.listindiario.
com/la-republica/2017/04/30/463955/nina-intento-suici-
darse-influenciada-por-serie-tv



El aumento significativo de la cantidad de ado-
lescentes que se han suicidado o han manifes-
tado conductas suicidas en los ultimos afios, nos
interpela en tanto profesionales de la salud. En
este sentido, Alejandro Ariel (2004) -reconocido
psicoanalista argentino- dijo en una oportunidad
que “el suicidio es algo que no deberia ocurrir’,
pero no desde una posicién de condena moral,
sino cuestionando su caracter de inevitabilidad.
Es decir, que en tanto profesionales de la salud,
no se apunta a juzgar al suicida por su decisién
-en términos de correcta o incorrecta-, sino en
poder pensar estrategias de prevencion para el
abordaje de sujetos en riesgo.

En esta misma linea, en su primer informe mun-
dial sobre el suicidio “Prevencién de suicidio: un
imperativo global” (2014), la OMS postula que
los suicidios son prevenibles a través de ciertas
medidas que pueden ser adoptadas: restringir
el acceso a los medios de suicidio; informacién
responsable por parte de los medios de comuni-
cacion; politicas orientadas a reducir el consumo
nocivo de alcohol; identificacion temprana, trata-
miento y atencidn de personas con problemas de
salud mental, entre otros; capacitacion del perso-
nal sanitario no especializado, en la evaluacién y
gestion de conductas suicidas; seguimiento de la
atencién dispensada a personas que intentaron
suicidarse y prestacién de apoyo comunitario.
Asimismo, en dicho informe se afirma que el sui-
cidio es un problema complejo cuyas causas son
multiples y, por consiguiente, las actividades de
prevencion exigen la coordinacion y colaboracién
de distintos sectores de la sociedad, entre los
cuales se menciona a los de salud, educacion,
trabajo, agricultura, comercio, justicia, derecho,
defensa, politica y medios de comunicacion.

Esta perspectiva es muy interesante, ya que salir
del lugar que cristaliza la problematica en su ca-
racter de inevitabilidad, implica poner a trabajar
toda una serie de recursos intelectuales y mate-
riales para lograr efectivamente que el niumero de
adolescentes que deciden suicidarse sea cada
vez menor. Sin embargo, poner en marcha es-
trategias de prevencion requiere en primer lugar
preguntarnos acerca de la muerte y de los proce-
sos propiamente adolescentes que responden a
una etapa de la vida compleja.

La muerte y el morir en la
adolescencia

Desde el ambito de la bioética y su articulacion
con los procesos subjetivos, resulta necesario
distinguir la muerte (como momento, como ac-
cion) del proceso de morir, y las implicancias sub-
jetivas que conlleva esta diferenciacion.

El fildsofo Julio Cabrera (Tealdi 2008) sefiala que
existe una “diferencia tanatica” entre la mortali-
dad propia con la que nacemos- a la que deno-
mina muerte estructural (ME)- y la muerte pun-
tual (MP) como acontecimiento. En este sentido,
la muerte no seria la interrupcion accidental de
un ser “destinado a la vida” sino la consumacién
estructural del particular modo de ser del ser hu-
mano. Visto desde esta perspectiva, el suicida
tan solo realiza, dentro de una acto determinado,
la misma estructura que esta alli para ser reali-
zada desde siempre. Sin embargo, en relaciéon a
la concepcién que rechaza lo inevitable del acto
suicida, podriamos preguntarnos: jes el suicidio
adolescente una forma adelantada de consumar
la muerte estructural?

Por otro lado, la lengua inglesa diferencia la
“muerte” (death) de un individuo, entendida como
momento limite que distingue el estar o no estar
vivo (irreversible), del “morir” (dying) en tanto pro-
ceso de llegar a estar muerto y dejar la condicién
de ser vivo (Tealdi 2008). De acuerdo con esto,
observamos que distintos filmes que han aborda-
do la problematica a lo largo de los afios, gene-
ralmente enfatizan en la narracién de la historia
del suicida. Los sentimientos que acompafian las
situaciones, la tramitacién singular de las mis-
mas, la disminucién progresiva de la capacidad
de resiliencia respecto del padecimiento, entre
otros, en algunos casos dan lugar a la idea de
una muerte progresiva que se materializa en el
momento de la comision del acto.

Esta concepcidon de “progreso hacia” la muerte
en si misma cobra especial relevancia cuando
nos enfocamos en la poblacién adolescente, ya
que, como es sabido, la adolescencia es una eta-
pa de la vida que no se atraviesa sin conflictos.
La misma se caracteriza por ser un momento de
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transformaciones y cambios en relacién con el
cuerpo infantil, la busqueda de una identidad pro-
pia y diferenciada de los padres, el fortalecimien-
to de los vinculos con los iguales y la necesidad
de su aceptacion y reconocimiento. Estos cam-
bios propios del crecimiento, requieren de traba-
jos psiquicos que puedan incorporar y homoge-
neizar lo nuevo y lo distinto (Maroo 2016). Grassi
(2010) denomina a estos trabajos que implican
un potencial saludable de cambio en esta etapa,
promoviendo un des-orden del statu quo y neoor-
ganizaciones, como lo puberal-adolescente.

Sin embargo, cada adolescente es un sujeto sin-
gular, cuyos recursos psiquicos pueden no ser
suficientes frente a las dificultades que se pre-
senten. Es decir, es imposible anticipar de qué
manera impactaran estos fendémenos propios de
la etapa vital en la que se encuentran. En este
sentido, lo que puede ocurrir frente a este mo-
mento de cambios y transformaciones profundas,
es que el adolescente no cuente con los recursos
necesarios ni con la ayuda o contencién familiar
o social para afrontarlos y, en lugar de asumir la
angustia como posibilidad de transformacion, la
misma desencadene una desesperanza respec-
to del futuro incierto. En esta linea, Smith (1990)
postula que el suicidio parece expresar mas el
rechazo del propio sujeto a desvincularse de las
“percepciones preferidas de si mismo”, es decir,
como un comportamiento defensivo ante la posi-
bilidad de cambios en las auto-percepciones, que
a no soportar seguir viviendo.

El cine como recurso de
pensamiento

Sabemos que desde los inicios del cine, este ha
desplegado las grandes problematicas psicol6-
gicas y éticas de la existencia humana, lo que
permite no sélo su reproduccioén, sino también
revivirlas como experiencia estética (Michel Fari-
fa 2012). En este mismo sentido, desde la teoria
del cine, Metz plantea que no se debe enjuiciar lo
que relatan las peliculas, sino comprender como
la imagen en movimiento significa® (Gaudreault
1995).

3 El concepto de imagen-movimiento es desarrollado por
la filosofia del cine de Giles Deleuze en su obra: La ima-
gen-movimiento. Estudios sobre cine | (1983). Esta filo-
sofia considera a las imagenes como signos, es decir, se

Consideramos que la narrativa cinematografica
es una via privilegiada para el abordaje de las
problematicas bioéticas, ya que permite partir de
una experiencia concreta, histérica y contextual,
que se cuenta en forma de historia y de esta ma-
nera logra que el sujeto desarrolle procesos de
empatia, de razonamiento, y también de imagi-
nacién, como un nuevo espacio de creacion. De
este modo, el cine funciona como expresion del
mundo y permite procesos de identificacion en
los espectadores (Feito Grande 2013).

Frente a una problematica tan compleja como el
suicidio adolescente, entendemos que la narra-
tiva cinematografica permitiria, por ejemplo, po-
nernos en la piel de los protagonistas, desandan-
do sus caminos hacia el suicidio para vivir meta-
féricamente su misma experiencia; lo cual en re-
lacion al suicidio y la muerte resulta doblemente
atractivo y misterioso, ya que son experiencias a
las que no tenemos acceso.

En base a lo mencionado, la metodologia de
analisis de la narrativa cinematografica de la que
partimos, puede entenderse desde el enfoque
cualitativo que por un lado, incluye, en su com-
prension epistemoldgica, una perspectiva cen-
trada en el sentido, en la comprension y en el
significado (Taylor y Bogdan 2013), y por el otro
esta sostenida por métodos de analisis y explica-
cién que abarcan la comprensién de la compleji-
dad, el detalle, el contexto, e incluyen lo singular
(Mason 1996). Asimismo, seguimos el método
clinico-analitico de lectura de filmes, consideran-
do que el analisis debe estar circunscrito a los
personajes y el relato del film, asi como a las
cuestiones técnico estilisticas, y debe resaltar el
valor del detalle, leido como una singularidad en
situacion (Cambra Badii 2016; Farifa y Solbakk
2012; Farifia y Maier 2016). Este abordaje de la
singularidad situacional funda una metodologia y
en rigor todo un sistema epistemoldgico, que po-
siciona a las analogias cinematograficas en rela-
cion a su potencia de pensamiento (Farifia 2014)
y puede situar un acontecimiento ético en el acto
mismo de lectura.

opone a la tendencia que busca sustituir la imagen por el
enunciado, ya que de esta manera se distorsiona aquello
que constituye la esencia del cine: la naturaleza moviente
de la imagen.



A lo largo de los afios se han producido distintos
filmes en los cuales la trama gira en torno al sui-
cidio adolescente. En algunos de ellos, el suicida
es el protagonista, que narra su historia a poste-
riori, a través del recurso del flash back; en otros
casos, el foco esta puesto en las consecuencias
del suicidio, es decir, en el impacto que el mismo
tiene a nivel social y familiar. También encontra-
mos aquellas historias en las cuales el suicidio se
presenta de manera disruptiva e inesperada para
el espectador, como consecuencia de una serie
de hechos acontecidos.

A continuacion, realizaremos un recorrido a tra-
vés de algunos de estos filmes sobre suicidio
adolescente que han sido referentes de la pro-
blemética -en mayor y en menor medida. En este
caso, la muestra consta de diez filmes que abor-
dan la tematica elegidos mediante una técnica de
muestreo no probabilistica, sino intencional (Pa-
tton 2002).

Los criterios de inclusidon de estos filmes no tie-
nen que ver con un relevamiento cronolégico, ni
pretende ser exhaustivo, sino que se basa en dos
categorias de analisis que se pretenden indagar:
por un lado, la cuestién acerca de qué tipo de
historias, en relacién al suicidio adolescente, se
privilegian en la pantalla ¢cual es el objetivo de
la narrativa alli? y sde qué manera se presenta al
adolescente suicida?; por otro lado, pondremos
el foco en los dispositivos estéticos que presen-
tan los filmes, es decir, en el modo en el cual se
decide mostrar o no un suicidio en la pantalla.

Estas categorias respecto del modo de hacer
cine nos proveen una clave para pensar los dile-
mas bioéticos contemporaneos. La caracteristica
principal del dilema bioético radica en enfrentar-
nos con dos opciones previstas por los cursos de
accion disponibles: seguir el camino “A” o seguir
el camino “-A” (conservar la confidencialidad vs.
suspender el secreto profesional; brindar el con-
sentimiento o no, entre otros). Estas dos opciones
implican posicionamientos morales e ideoldgicos
a favor y en contra de cada una. Pero la narrati-
va cinematogréfica, al presentar distintos detalles
que son leidos como singularidades en situacién
(Farifia 2001), permite salir de esa dicotomia y lle-
varnos a otra dimension, transformando dicho di-

lema en un problema complejo, es decir, “en una
empresa de pensamiento” (Farifia 2012). La arti-
culacion con el campo de la bioética tiene como
objetivo analizar criticamente el modo en que el
cine ha abordado la problematica del suicidio
adolescente en el marco de la salud publica, para
fomentar distintas practicas ligadas a la preven-
Cion, en vistas del cuidado de la vida y promocién
de la salud, evitando posicionamientos morales y
fomentando nuevas preguntas y nuevas respues-
tas sobre este tema.

Veremos que en muchos casos la influencia del
mercado se coloca por sobre la prevencién en
salud, por lo que los directores deciden apostar
a lo que resulta atractivo visualmente en funcién
de la subjetividad de época, en lugar de conside-
rar las recomendaciones ya mencionadas de la
OMS. En este sentido, la violencia ha tomado en
la sociedad actual nuevas formas de expresion,
ejecucion y exhibicion unidas a las mas tradicio-
nales, haciendo que los hechos violentos ocupen
un lugar preferente en relieve y extension en la
pantalla (Liceras Ruiz 2006)

El suicidio adolescente en el cine:
propuestas narrativas

En 1968, el director Franco Zeffirelli llevo a la
pantalla lo que podria denominarse como una
de las historias de amor y tragedia adolescen-
te mas famosas de todos los tiempos: Romeo
y Julieta. Basada en la famosa obra de William
Shakespeare, cuya publicacion data de 1597,
el film se propuso reconstruir la historia de dos
jévenes enamorados que desean formalizar su
amor, pero cuyas familias se oponen ya que son
rivales entre si. Es interesante que los actores
protagonistas seleccionados por Zeffirelli tengan
al momento de la filmacién la misma edad que
los personajes, ya que eso da cuenta del intento
del director de reproducir de manera fiel la obra
de Shakespeare. Recordemos que en medio de
este conflicto, Romeo es desterrado de Verona
-ciudad donde acontecen los hechos- y Julieta es
obligada a contraer matrimonio con otro hombre.
Para evitar esta situacion, Julieta decide simular
un suicidio ingiriendo una sustancia que la haria
parecer muerta durante 48 horas, luego se esca-
paria con Romeo. Sin embargo, por un problema
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con el mensajero, Romeo nunca se entera del
plan, sino que recibe la noticia de la muerte de
Julieta. Con el corazon partido por el suicidio de
su amada, se presenta en el velorio e ingiere jun-
to a su tumba un poderoso veneno. Al despertar,
Julieta ve lo sucedido y se apufala.

En funcion del planteo de la historia, es intere-
sante que la posibilidad de desaparecer para Ju-
lieta implique simular la muerte. En este sentido,
Casullo (2004) postula que morirse es, en la eta-
pa de la adolescencia, una metafora potente en
situaciones transicionales; el lenguaje cotidiano
alude a ello tanto para referirse a sensaciones
afectivas intensas (“me muero de amor”) como
de soledad y frustracion (“me muero de aburri-
miento”). Esto es significativo, ya que Julieta po-
dria haber encontrado otra solucion como via de
escape a la situacion en la que se encontraba,
sin embargo, tal como lo expresa Tealdi (2008),
el morir aparece ligado a la transicion, es decir,
a la posibilidad de volver a nacer para llevar a
cabo la vida que no tenia permitida. Podriamos
decir que la desesperanza por el amor imposible
hace que Julieta se sienta morir, pero apueste a
un nuevo comienzo, razon por la cual decide si-
mular su muerte y no materializarla, ya que esa
accion implicaria un punto de irreversibilidad que
no responde a su deseo.

El romance adolescente es una tematica recu-
rrente en la pantalla, lo cual se comprende a par-
tir de lo ya mencionado respecto de los cambios
ocurridos en esta etapa vital, en donde la salida
exogamica, es decir, la busqueda de nuevos vin-
culos por fuera del entramado familiar, cobra una
vital importancia. En algunos casos, los filmes
que han abordado la tematica con un desenlace
tragico, se han centrado en los infortunios de la
joven pareja, o en las censuras que el entorno so-
cial impone e imposibilitan la concrecion de ese
amor.

También en relacion a esta tematica, pero desde
un planteo mas complejo, el film Plegarias para
Bobby/ Prayers for Bobby (Mulcahy 2009) busca
narrar la historia veridica de un adolescente ho-
mosexual, en la década del ‘70, que es recha-
zado tanto a nivel familiar -especialmente por su
madre, una cristiana conservadora- como social.

Abrumado por la incomprensién de su familia y
los intentos fallidos para “curarlo” de su condi-
cion, sumado a una decepcion amorosa de quien
seria su primer pareja del mismo sexo, Bobby
Griffith decide terminar con su vida.

En este film, la censura del amor introduce, ade-
mas, el planteo de otra de las problematicas de
la sociedad como lo es la homofobia, ligada a la
discriminacion, el hostigamiento y distintas for-
mas de violencia, que forman parte de las preo-
cupaciones actuales en bioética, ya que implican
un riesgo en la salud fisica y mental del sujeto
damnificado. Al mismo tiempo, estas “condenas
sociales” por no cumplir con el status quo, van
en contra de los principios bioéticos postulados
por la UNESCO (2005), principalmente los que
apuntan a la igualdad, justicia y equidad, y la no
discriminacion ni estigmatizacién de los sujetos.

Una serie de investigaciones al respecto (Haas
et al. 2011; King et al. 2008; Logie 2012; Meyer
2003; Meyeret al. 2008; Tomicic et al. 2016) han
demostrado que la pertenencia a una minoria dis-
criminada, en este caso la poblaciéon LGBT (les-
bianas, gays, bisexual y trans), deja expuesto al
individuo a un entorno social hostil que se carac-
teriza por el rechazo, el prejuicio y la exclusion.
Este entorno generaria problemas de salud men-
tal (depresion, abuso de sustancias, aislamiento
social, conflicto con los pares, entre otros) que
incrementa los factores de riesgo individuales
para el suicidio.

Sin embargo, la propuesta narrativa del film pone
el foco en la madre del adolescente suicida mas
que en su propia historia. Es a partir de la muerte
de su hijo que se produce en Mary Griffith un mo-
vimiento subjetivo, que la lleva a revisar sus con-
cepciones respecto de la religién y la sexualidad.

La muerte de un hijo/After Jimmy (Jordan 1996)
también es un film que se centra en el impacto
familiar que genera el suicidio adolescente. Ba-
sada en una historia real, lo que el film narra son
las preguntas y los efectos que se producen en
los padres y hermanos de la victima, en relacién
a las sefiales que no vieron o sobre aquello que
podrian haber hecho diferente para evitar el des-
enlace tragico de la vida de Jimmy Stapp, de 18
afios. En este sentido, nuevamente el suicidio



aparece en el film como un puntapié inicial para
enfocarse en el entorno social y familiar de la vic-
tima, y en las problematicas que alli acontecen.
Como hemos mencionado, el suicidio de un ami-
go o familiar tiene efectos sobre los supervivien-
tes, lo cual enfatiza su caracter de preocupacion
de salud publica, y la necesidad de generar estra-
tegias de prevencion del riesgo suicida.

En otra linea narrativa, encontramos aquellos fil-
mes que se centran en la historia del suicida, en
donde el foco no esta en el suicidio en si mismo,
sino que éste acontece como una salida posible
frente a las situaciones que la victima ha atrave-
sado. En este punto es imposible no mencionar
el film La sociedad de los poetas muertos/Dead
Poets Society (Weir 1989). El eje narrativo del
mismo no se aboca Unicamente al suicidio, sino
que incluye un planteo mas amplio en torno a un
grupo de jévenes de una escuela secundaria que
comienzan a descubrir la posibilidad de desligar-
se de ciertos mandatos familiares y sociales para
comenzar a disfrutar de la vida. Neil es uno de
€s0s jovenes que se encuentra estudiando para
poder acceder al futuro prometedor tan anhelado
por su familia. Sin embargo, su vocacién no esta
del lado del estudio académico, sino que quiere
dedicarse a la actuacion, razén por la cual, pese
a las prohibiciones de su padre, audiciona para
un papel protagonico en una obra de Shakes-
peare. Tras la obra y frente al rechazo explicito
de su padre con este hecho, que culmina con la
imposicion de abandonar la escuela a la cual iba
con sus amigos para evitar las malas influencias,
Neil decide poner fin a su vida. El espectador no
espera este desenlace, ya que lo que la historia
ofrecia hasta el momento era la dificultad de un
joven para poder sobreponer su deseo frente a
los mandatos familiares, por lo que la expectativa
era que el personaje hallara una solucién supe-
radora frente al problema planteado, es decir, el
tan anhelado final feliz. Por el contrario, lo que el
director nos devuelve es la imposibilidad del jo-
ven de sobreponerse a aquella situacion y, frente
a la imposibilidad de ser lo que anhela, decide
no ser. El sufrimiento se vincula a circunstancias
individuales infortunadas y a la falta de empode-
ramiento para modificarlas (Tealdi 2008). En este
punto, el film nos interpela respecto de la vulne-

rabilidad del padeciente y la necesidad de poner
el foco en el establecimiento de dispositivos que
fomenten el empoderamiento de los sujetos, en
base a los principios de autonomia, libertad y dig-
nidad promulgados por la UNESCO (2005).

Algo similar ocurre con uno de los personajes
del film Inocencia interrumpida/Girl, interrupted
(Mangold 2000). Daisy es una de las jovenes que
se encuentran internadas en el Hospital Clay-
moore, un instituto de salud mental para jovenes
con patologias graves. A lo largo del film, el es-
pectador descubre que su historia se encuentra
ligada a distintos abusos, y explicitamente, abu-
so sexual por parte de su padre, quien a su vez
mantenia sus ostentosos gastos. En la escena
siguiente de una conversacion con una de sus
compainieras, en donde toda su problematica se
reactualiza, el espectador se encuentra con la
noticia de que Daisy se ha suicidado. Nuevamen-
te, el suicidio aparece presentado como una via
de escape frente a la confrontacion con un fan-
tasma familiar que la acecha.

Este modo de narrar el suicidio como una via de
escape, se presenta también en el caso del film
Las virgenes suicidas/The Virgin Suicides (Co-
ppola 1999). Ambientada en los afos ‘70, el film
cuenta la historia de cinco hermanas -Cecilia (13
afios), Lux (14 afos), Bonnie (15 anos), Mary (16
afos) y Therese (17 afios)- que se suicidan para
librarse de la opresion de una madre absoluta-
mente conservadora y de un padre que no tiene
voz en la crianza de sus hijas. La hija menor, Ce-
cilia, es quien lleva a cabo un primer intento sui-
cida fallido y frente al sefialamiento que le hace
el médico que la atiende en el hospital acerca de
que “aun no puede saber lo mala que es la vida”,
ella le responde con la memorable frase: “Obvia-
mente, doctor, usted nunca ha sido una chica de
13 afios”. Luego de su internacion es enviada a
una consulta psicoldgica y, tras conversar con
Cecilia, el psicélogo se reune con sus padres y
plantea la situacion del siguiente modo: “Yo no
creo que quisiera matarse. Estaba pidiendo ayu-
da. Sé que ustedes son muy estrictos, pero creo
que a Cecilia le vendria bien tener contactos so-
ciales fuera de la seriedad de la escuela, para
relacionarse con chicos de su edad”.
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Sin embargo, a pesar de que los padres organi-
zan una fiesta en su casa, ella acaba concretan-
do el suicidio. Hacia el final del film, una situacién
ocurrida con las otras cuatro hermanas en un
baile escolar, lleva a los padres a castigarlas, ale-
jandolas de todo vinculo social que pudieran es-
tablecer: dejan de enviarlas a la escuela, les impi-
den salir de su casa, deben tirar todos sus cd’s y
libros y no pueden invitar a nadie a que las visite.
Finalmente, una noche, Lux, Mary, Bonnie y The-
rese deciden suicidarse en simultaneo, cada una
empleando un método diferente. La inclusion del
psicologo en el film es interesante por dos cues-
tiones: en primer lugar, el momento en el cual se
realiza su intervencién es a posteriori del intento
suicida de Cecilia, lo cual deja entrever la impo-
sibilidad familiar y escolar de deteccion de indi-
cadores de riesgo; en segundo lugar, la consulta
alcanza solo a la damnificada, desconociendo los
efectos que su accionar podria tener en sus her-
manas adolescentes e, incluso, sus padres. En
este punto, es interesante indagar y reflexionar
respecto del rol que se le asigna al profesional
de la salud en la narrativa filmica, que funciona
como agente que se centra en la atencion y no en
la promocién de la salud.

Otros filmes han abordado el suicidio adolescen-
te desde la perspectiva del contagio, es decir, sui-
cidios que se suceden unos a otros dentro de la
poblacion de jévenes, y que parecieran tener una
causa compartida. Bridgend (Ronde 2015) es un
film que se centra en lo que ocurre en este muni-
cipio de Gales, Reino Unido, con los adolescen-
tes. La historia pone el foco en el momento que
se encuentra atravesando la sociedad de Brid-
gend, en el cual los suicidios de adolescentes se
suceden unos a otros, en un intervalo muy breve
de tiempo entre ellos, con un mismo modus ope-
randi. Durante todo el film, el espectador observa
un grupo de adolescentes perturbados por distin-
tas razones, que poseen una pagina de internet
en la cual, a partir de usuarios creados con nick-
names, tienen intercambios en relacién a los sui-
cidios ocurridos y sobre quién sera el siguiente.
Sin embargo, nunca quedan claros los motivos
por los cuales estos adolescentes actuan de esta
manera. Es importante mencionar que el film se
inspiré en una problematica de salud publica real

que sufrié el municipio de Bridgend, ya que des-
de el 2007 al 2012, hubo 79 suicidios registrados
en ese lugar, entre los cuales la mayoria de las
victimas eran adolescentes que se ahorcaban y
no dejaban notas. Las nuevas tecnologias de la
informacion y comunicacion (TIC), se han con-
vertido en instrumentos fundamentales para la
socializacién de los adolescentes. Existe todo un
ambito de sus vidas que se desarrolla en esta di-
mension, la cual permite, en ocasiones, desarro-
llar una identidad paralela en las redes sociales a
través del envio de mensajes anénimos, o incluso
la creacion de perfiles completamente falsos. De
este modo, también se han inaugurado nuevas
formas de ejercer violencia a través de estas tec-
nologias, lo cual las ubica como una preocupa-
cién bioética actual sobre la que se debe poner
el foco.

Mencién especial merecen aquellos filmes que
han ubicado la problematica del suicidio adoles-
cente en el ambito escolar. En primer lugar, recor-
demos el film aleman La Ola/Die Welle (Gansel
2008), que es la remake de un telefilm estadou-
nidense llamado The Wave (Grasshoff 1981). En
ambas se parte del testimonio de Ron Jones, un
profesor de historia que propuso un juego didac-
tico en un aula de una escuela en California en
abril de 1967. Lo que se narra en el film es la his-
toria del profesor Rainer Wenger y su proyecto
semanal en una clase de educacién secundaria,
en la cual decide empezar un taller sobre la auto-
cracia a partir de un experimento en el que busca
demostrar a sus alumnos lo facil que seria ma-
nipular a las masas. El experimento avanza de
manera 6ptima, ya que en muy poco tiempo con-
sigue que los alumnos sigan toda una serie de
reglas e incluso que se sumen alumnos de otros
cursos, interesados en el fendmeno. Sin embargo
el grupo, que se autodenominé “La Ola”, comien-
za a desbordarse: en principio los jévenes co-
menzaron a vestirse todos de la misma manera e
inventaron un saludo, pero luego sus actitudes y
comportamientos fueron in crescendo, cometien-
do actos de vandalismo y violencia con aquellos
que decidian no participar del grupo. Cuando el
profesor Wenger intenta poner fin al experimento
y demostrarle a los jovenes lo que habia suce-
dido, uno de los alumnos no logra aceptar que



el movimiento termine ya que se ha fanatizado
con el mismo. Frente a la desesperacién de ver
préximo el fin de “La Ola”, este joven le dispara a
un compariero suyo y luego se suicida.

Inspirada en el hecho sucedido en Columbine,
Estados Unidos, afio 19994 el film de Estonia
La Clase/Klass (Raag, 2007) retoma el contex-
to escolar pero para poner el foco en otra de las
problematicas bioéticas mundiales: la violencia
escolar y, mas especificamente, el bullying, cu-
yas manifestaciones de hostigamiento, exclu-
sion, discriminacion, entre otras, vulneran a nifios
y adolescentes en ambitos que deberian ser de
cuidado y proteccion. Joosep y Kaspar son dos
alumnos de secundaria que constantemente son
sometidos a burlas, desprecios y vejaciones por
parte de sus compafieros de clase. A raiz de ello,
un dia deciden vengarse y asisten a la escuela
armados para atacar no solo a quienes los mal-
trataban, sino a todo aquel que apareciera en su
camino. Joosep y Kaspar habian decidido que
luego de la masacre se suicidarian, sin embargo,
al momento de hacerlo, cuentan hasta tres y sélo
Joosep dispara el arma para acabar con su vida.
El film culmina con Kaspar inmévil, frente a su
amigo, sin poder apretar el gatillo.

Por ultimo, la escuela como escenario del suicidio
se repite en el film 2:37. La hora del suicida/2:37.
Two Thirty Seven (Thalluri 2006). La historia co-
mienza con una puerta de la escuela cerrada por
dentro y la imposibilidad de abrirla. Intervienen un
profesor y un portero y al ingresar descubren que
alguien se ha quitado la vida. A partir de alli, el
film vuelve en el tiempo para comenzar a contar
las historias de distintos adolescentes, buscando
descubrir quién de ellos se suicidara a las 2:37.
Lo que el espectador descubre es que todos son
potenciales suicidas, es decir, el film organiza el
relato de tal manera que interpela al espectador
encontrandose en la situacion de evaluar cudl
de ellos, en funcién de los hechos, tiene “razo-
nes suficientes” para suicidarse. Estas historias
paralelas plantean distintas problematicas de la
vida adolescente: situaciones de bullying, acoso,
consumo de sustancias, ausencia de los adultos,
homofobia, trastornos alimenticios, discapacidad,

4 Respecto de este hecho puntual, recomendamos ver el
film Elephant (Gus Van Sant 2004)

etc. Finalmente, descubrimos a Julie, quien pasa
desapercibida tanto para los espectadores como
para sus companeros. Ella es quien, a raiz de
esta imposibilidad de ser alojada por los otros,
acabara suicidandose a la hora sefialada.

Estética del suicidio

Luego de haber relevado donde se ubica el foco
de las historias de los filmes a la hora de narrar
un suicidio adolescente -en el suicida, en el en-
torno familiar o social, en los motivos de la victi-
ma, etc-, daremos a continuacién un paso mas en
relacion a la estética del suicidio. En este punto,
entendemos que el modo que los directores eli-
gen para mostrar -0 no- un suicidio, da cuenta
de la intencionalidad de los mismos, en términos
del mensaje que se pretende transmitir en el film.

En base a los filmes ya mencionados, encontra-
mos que todos ellos han dedicado al suicidio una
escena especifica. Sin embargo, en algunos ca-
sos se han utilizado recursos para que la mirada
del espectador no se centrara en el método em-
pleado para tal fin o en la imagen de la victima.

En Romeo y Julieta (Zeffirelli 1968) la decision
estética del director radica en que el espectador
se encuentre en la escena con Romeo ya muerto
a los pies del cajoén de Julieta, dando por supues-
to que ha ingerido el veneno con el que conta-
ba, mientras que el momento en el que Julieta se
apunala se muestra en primer plano frente a los
ojos del espectador. Sin embargo, la escena no
resulta impactante, ya que no se enfoca la lesion
en si misma y dura so6lo unos segundos.

En 1996 se realiz6 otro film en base a la trage-
dia, pero su adaptacion fue mas libre y moderna.
En este caso, el director Baz Luhrmann decidio
mostrar ambos suicidios pero, mientras que Ro-
meo ingiere el veneno, el suicidio de Julieta es
modificado ya que no lo hace a través de un ele-
mento punzante, sino que se dispara. El espec-
tador acompania la escena hasta que el arma es
colocada en su cabeza, pero luego, al momento
del disparo, se oye el sonido fuera de campo, es
decir, que la camara no apunta hacia su fuente,
sino que realiza un plano mas general, donde se
ve desde arriba caer el cuerpo de la protagonista
sobre su amado. Esta modificacion de la historia
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resulta muy interesante, ya que el hecho de utili-
zar un revolver responde a la estética del film de
Luhrmann, que buscdé reconstruir la clasica his-
toria tomando elementos contemporaneos para
volverla mas representativa de la época en la que
se estrend.

Otros filmes han utilizado el recurso sonoro del
disparo del arma, pero sin enfocar directamente a
la victima. En La Clase/Klass (Raag 2007), cuan-
do Joosep aprieta el gatillo, se oye el disparo y la
camara esta ubicada detras de él. Luego la ima-
gen se funde a negro y retorna con el joven ca-
yendo en el pasillo de la escuela en la que suce-
di6 la tragedia. Por su parte, en La Ola/Die Welle
(Gansel 2008) la escena del suicidio sorprende
al espectador y se muestra sin reparos. Después
de largos minutos de tension, en donde un ado-
lescente porta un arma en un salén repleto de
alumnos, el desenlace es que introduzca la mis-
ma en su boca y sin dudarlo un segundo apriete
el gatillo, lo que produce un sobresalto en quien
se encuentra pendiente de la escena. En el mo-
mento del sonido del disparo, la camara enfoca al
profesor Wenger y luego el plano se amplia para
agregar en él a la victima cayendo sobre el suelo.

Como hemos sefalado, 2:37. La hora del suici-
da/2:37. Two Thirty Seven (Thalluri 2006), tam-
bién despliega el suicidio en un lugar de la escue-
la. Sin embargo, la apuesta es aun mas cruenta,
ya la victima decide quitarse la vida con una tije-
ra, cortandose la venas en el bafo escolar cuyo
ingreso ha trabado. La escena es dificil de visua-
lizar, ya que todo el proceso del corte y desangra-
do de la victima se muestra explicitamente y en
primer plano.

Si bien en los tres filmes la institucion escolar es
interpelada, ya que en el primer caso dos alum-
nos ingresan al instituto armados y cometen una
masacre sin que se observen adultos practica-
mente y en La Ola/Die Welle (Gansel 2008) lo
que observamos es un adulto impotente frente
a una situacion que lo desborda. La apuesta de
este ultimo film es aun superior, ya que el suici-
dio es mas lento y cruento y sin embargo nadie
toma noticia de lo que sucede hasta que ya se ha
consumado.

En un planteo mas complejo, la escena del sui-
cidio que presenta el film La muerte de un hijo/
After Jimmy (Jordan 1996), ubica al protagonista
sentado en su cama, con el revélver en la cabeza
pero al momento del disparo, el sonido del mis-
mo se mezcla con la imagen de su madre en la
iglesia cantando junto con los otros creyentes. La
escena siguiente muestra nuevamente a su ma-
dre, que ingresa a su casa y se encuentra con la
alfombra ensangrentada en el cuarto de su hijo.
Nuevamente, la victima no se muestra. En este
punto es que planteamos que las decisiones es-
téticas de los directores responden al mensaje
que se pretende transmitir. After Jimmy pone el
foco en la dinamica familiar luego del suicidio de
un hijo, por lo que no es casual que en el momen-
to en que se comete el mismo, las camaras en-
foquen a una madre que se encuentra fuera del
hogar, sin saber qué es lo que esta ocurriendo.

En esta linea, encontramos que en La sociedad
de los poetas muertos /Dead Poets Society (Wei
1989), hay un mensaje similar que se preten-
de transmitir, ya que la escena del suicidio nos
muestra a Neil en el escritorio de su padre, con
su arma y luego, sin que el espectador vea ni es-
cuche nada relativo al acto, la camara enfoca al
padre que se levanta sobresaltado y se dirige a
su despacho, donde encontrard a su hijo falleci-
do. El plano s6lo enfoca la mano de Neil y el arma
en el suelo. En este sentido, la estética montada
es diferente, no resulta necesario mostrar explici-
tamente el momento del suicidio e, igual que en
el film anterior, el foco recae sobre el padre, que
como hemos visto no permitia que Neil siguiera
Su vocacion.

Distinta es la escena del suicidio de Plegarias
para Bobby/ Prayers for Bobby (Mulcahy 2009),
en donde el espectador acompana al protagonis-
ta, que camina sobre un puente en el medio de
la ruta y la imagen de ese momento se intercala
con flashbacks sobre momentos de la vida de Bo-
bby. Con este recurso cinematografico, el espec-
tador observa la incomprensién social y familiar
acerca de su homosexualidad y como él lleva ese
proceso, mientras se ubica al borde del puente,
de espaldas a la ruta y se lanza al vacio con los
brazos abiertos luego de un ultimo flashback en
donde se ve a su madre diciéndole: “no tendré un



hijo homosexual”. Alli donde su madre le suelta la
mano, se produce la caida. Se escucha la bocina
de un camidn, y la escena siguiente muestra a la
hermana de Bobby recibiendo el llamado con la
triste noticia.

Por su parte, en el caso de Las virgenes suicidas/
The Virgin Suicides (Coppola 1999), paraddjica-
mente todos los suicidios ocurren en el propio
hogar, aquel que pretendia funcionar como res-
guardo de los peligros externos, y en presencia
de aquellos padres cuya mirada estaba enfocada
en vigilar, pero que sin embargo no pudieron pre-
venir el fatal desenlace. Cuando Cecilia aparece
muerta en los brazos de su padre, el espectador
sélo ve esta imagen y luego se le explica que se
ha arrojado por la ventana para caer sobre una
cerca puntiaguda. El resto de sus hermanas se
suicidan juntas pero con diferentes métodos. Las
imagenes nunca muestran directamente a la vic-
tima, sino que se observan sus pies o sus brazos,
y los métodos se dan a conocer al espectador a
través del joven narrador que cuenta su historia,
mientras la policia se lleva los cuerpos de la casa:

Nunca estaremos seguros de la secuen-
cia de los eventos. Todavia discutimos al
respecto. Probablemente, Bonnie murié
mientras esperabamos en la sala... so-
fAando con las carreteras. Mary meti6 la
cabeza en el horno poco tiempo después.
Therese se llend de somniferos y murio
antes de que llegaramos. Lux fue la ultima
en morir.

También en el caso de Inocencia interrumpida/
Girl, interrupted (Mangold 2000), la opcién es
mostrar el suicidio una vez consumado, es decir,
el espectador se encuentra con él junto con el
personaje que es testigo de los hechos. En este
caso, la eleccion de realizar un plano general, en
donde el cuerpo colgado de Daisy se visualiza
entero pero a lo lejos y con un realismo bastante
poco logrado, hace que la imagen no sea dificil
de visualizar.

Por ultimo, respecto de escenas de ahorcamien-
to, en el caso de Bridgend (Ronde 2015) la cama-
ra muestra el suicidio de cada uno de estos ado-
lescentes cuando ya se ha consumado, con un
plano general en donde se observa a la victima

de rodillas sobre el suelo, con la soga tirante alre-
dedor de su cuello. En el caso del intento de sui-
cidio de la protagonista, la misma es encontrada
por su padre, ahorcandose, y la escena se visua-
liza a través del cristal de la camioneta, con las
luces apuntando a sus piernas. Podriamos inferir
que alli la decisién de no dedicarle escenas expli-
citas al momento del suicidio o acompanando a la
victima en la preparacion previa al acto, tiene que
ver con que el film no pone el foco en la historia
singular ni en las causas de la victima, sino que
toma al suicidio adolescente como una epidemia,
cuyo modus operandi se reproduce una y otra
vez en los distintos jovenes presentados del film.

Entendemos que aquello que se muestra en la
pantalla posee efectos sobre los espectadores,
que se identifican de una u otra manera con los
personajes de la trama y su historia. En este sen-
tido, es fundamental analizar qué es lo que se
transmite al publico y de qué manera las cues-
tiones técnico-estilisticas podrian favorecer (o
no) un abordaje del suicidio adolescente que sea
solidario con los principios bioéticos del cuidado
de la vida y la salud, como asi también con la
complejidad que dicha problematica conlleva,
en tanto la decisién de acabar con la propia vida
esta siempre multideterminada.

Conclusiones

Luego de haber realizado un recorrido por dis-
tintos filmes que consideramos pertinentes para
abordar la problematica del suicidio adolescente,
podemos extraer algunas conclusiones acerca
de nuestro planteo inicial, respecto del tipo de
historias que se privilegian en la pantalla y del
dispositivo estético con el cual se realizan.

En principio, entendemos que esta problematica
ha sido de interés general a lo largo de los afios,
lo que generd un gran caudal de producciones ci-
nematograficas. En algunos casos, la realidad ha
servido como motor para la realizacion de estas
ficciones, en un intento de buscar reconstruir los
hechos a través de hipétesis de los creadores de
los filmes, tal como es el caso de La Clase/Klass
(Raag 2007); Bridgend (Ronde 2015) y La Ola/
Die Welle (Ganse 2008).
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Por otro lado, hay una fuerte tendencia a centrar-
se en los motivos del suicidio, a través de pre-
sentar situaciones conflictivas de los personajes,
como si fuera necesario establecer una relacion
causal entre lo que acontece y el desenlace tra-
gico, tal como hemos visto en Romeo y Julieta/
Romeo & Juliet (Zeffirelli 1968); Inocencia inte-
rrumpida/Girl, interrupted (Mangold 2 000); Las
virgenes suicidas/The Virgin Suicides (Coppola
1999); Plegarias para Bobby/ Prayers for Bobby
(Mulcahy 2009), La sociedad de los poetas muer-
tos /Dead Poets Society (Weir 1989).

Por ultimo, en estos ultimos filmes mencionados
y en 2:37. La hora del suicida/2:37. Two Thirty Se-
ven (Thalluri 2006), hemos observado una fuerte
tendencia narrativa que se aboca al entorno del
suicida, principalmente en relacion a los efectos
que tal situacion produce a nivel familiar y social,
y en algunos casos, rozando un limite complicado
respecto de establecer ciertos culpables cerca-
nos a la victima.

En relacion al dispositivo estético podriamos de-
cir que hay un potente mensaje en torno a donde
y como filmar el suicidio. En algunos de los filmes
mencionados observamos que no hay una nece-
sidad de mostrar el suicidio y a la victima para po-
der transmitir los hechos con potencia narrativa,
sino que el relato es suficiente. Sin embargo, hay
una tendencia, que se repite en la gran mayoria
de los filmes, a dedicarle una escena explicita al
suicidio. Podriamos suponer que esto se debe a
la coyuntura actual respecto de la exposicién de
la violencia en los medios audiovisuales, que im-
plica una responsabilidad por parte de los crea-
dores y productores por no abocarse a las reco-
mendaciones que la OMS ha establecido para
prevenir y disminuir la tasa de suicidios actual.

Es a partir de indagar estos filmes, en tanto repre-
sentantes de la subjetividad actual, que podremos
problematizar y repensar, desde una perspectiva
bioética, estrategias desde el ambito de la salud
que prioricen la prevencioén y el cuidado de nues-
tros jovenes en situacion de vulnerabilidad.

Desde el ambito de la bioética preocupa la alta
tasa actual de suicidios adolescentes y el hecho
de que el cine y las series puedan actuar como

modelos identificatorios, estableciendo empatia
con el suicida en la ficciéon y tomando el mensaje
como si fuera la Unica salida posible. Recordando
lo que senalé Smith (1990), observamos que en
la exitosa historia de Hannah Baker, mas alla de
los motivos ya sefalados, hay algo del suicidio
intimamente ligado con el rechazo de la protago-
nista frente a los cambios que ocurrian en ella
misma -como el vinculo con sus padres ante las
nuevas responsabilidades o el deseo de tener
una pareja- y con poner fin a esa etapa tan con-
flictiva como lo es la adolescencia. Nos preocupa
que nuestros jovenes no encuentren otros mode-
los identificatorios que permitan hallar soluciones
superadoras frente a las coyunturas propias de
estos procesos vitales.

Al mismo tiempo, se vuelve necesario capacitar
a los profesionales de la salud en la deteccion
y manejo del riesgo suicida en la vida cotidiana,
y a los adultos que se encuentran en contacto
cotidiano con estos jévenes -principalmente sus
familiares y los miembros de la escuela- para
poder identificar estas situaciones riesgosas y
actuar en consecuencia, brindando acompana-
miento y contencion, y realizando consultas con
profesionales de la salud cuando lo consideren
necesario.

Por otro lado, el entorno del suicida también me-
rece especial atencion ya que, como lo han de-
mostrado los filmes, el impacto que el suicidio de
un adolescente tiene en sus familiares y pares
puede dejar a los sujetos vulnerables frente a la
pérdida, lo que requiere de una intervencién tem-
prana para prevenir imitaciones riesgosas.

Retomando a Alejandro Ariel, el profesional de la
salud no deberia guiar su intervencién en funcién
de un juicio moral respecto del suicidio; por ejem-
plo, enumerando los motivos que un adolescente
tiene para no suicidarse, o evaluando si aquello
que angustia al joven es causa suficiente para
llevar adelante un acto suicida, ya que este modo
de intervencién seria reduccionista. Es necesario
responsabilizarse frente a la problematica y cons-
truir herramientas que alojen y acompanien el pa-
decimiento subjetivo de los adolescentes.
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Hacia un imaginario de solidaridad desde una perspectiva
relacional en bioética

Towards a new sense of solidarity from a relational perspective in bioethics

Ricardo Paez Moreno*
Resumen

La solidaridad ha sido ampliamente discutida en la literatura reciente, lo cual ha ayudado a disminuir su confusion
semantica y a recuperar, entre otras comprensiones, una de tipo relacional. Esta esta en profunda relacién con
la justicia y la vulnerabilidad comprendidas desde lo contextual, es decir, que parten de situaciones concretas de
falta a los derechos humanos o de dominacion y/o dependencia. Tales falencias suelen presentarse en la sociedad
contemporanea de cooperacion instrumental y de grandes desigualdades en la distribucion de bienes, marcada
por el individualismo y la indiferencia, sobre todo en paises de mediano o bajo ingreso. Imaginar la solidaridad
relacional desde situaciones diversas de injusticia y vulnerabilidad en bioética, ayudaria a enriquecer el contenido
de aquella y por lo tanto su impacto concreto.

Palabras clave: solidaridad, justicia, vulnerabilidad, bioética, imaginacion bioética

Abstract

Solidarity has been widely discussed in recent literature, which has helped to reduce its semantic confusion
and to recover, among other understandings, a relational one. A relational understanding of solidarity is in deep
relation with justice and vulnerability understood from a contextual perspective, that is to say, that it starts from
concrete situations of lack of human rights or of domination and / or dependency. Such situations tend to occur
in contemporary societies of instrumental cooperation and large inequality in the distribution of goods, marked by
individualism and indifference, especially in medium or low-income countries. A new sense of relational solidarity
from diverse situations of injustice and vulnerability in bioethics would help to enrich its content and, therefore, its
concrete impact.

Key words: solidarity,justice, vulnerability, bioethics, bioethical imagination

Resumo

A solidariedade tem sido amplamente discutida na literatura recente, o que ajudou a reduzir sua confusdo semantica
e arecuperar, entre outros entendimentos, um relacionamento relacional. Isto esta em profunda relagdo com a justica
e a vulnerabilidade entendidas a partir do contexto, isto €, que partem de situagdes concretas de falta de direitos
humanos ou de dominagédo e / ou dependéncia. Tais deficiéncias tendem a ocorrer na sociedade contemporanea
de cooperagao instrumental e grandes desigualdades na distribuigdo de bens, marcadas pelo individualismo e
pela indiferenga, especialmente em paises de renda média ou baixa. Imagine solidariedade relacional a partir de
diversas situagdes de injustica e vulnerabilidade em bioética ajudaria a enriquecer seu conteudo e, portanto, seu
impacto concreto.

Palavras-chave: solidariedade, justi¢a, vulnerabilidade, bioética, imaginacéo bioética

Introduccién momentos normativo y descriptivo del término,
sin saber bajo qué acepcion se utiliza para distin-
tas realidades, ocasionando una tensién dialécti-
ca que afecta al significado central de la solidari-
dad (Prainsak & Buyx 2011; Pensky 2008). En el
caso del segundo concepto la dificultad consiste
en la serie de definiciones existentes cuya ampli-
tud ha urgido una taxonomia de la vulnerabilidad,

La solidaridad y la vulnerabilidad son dos concep-
tos de dificil fundamentacion bioética. El primero
porque se ha confundido con otros términos, ta-
les como altruismo, benevolencia, ayuda o empa-
tia, con la dificultad de saber bien de qué se esta
hablando; y ademéas, por la distancia entre los
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necesaria del todo para saber a qué se esta re-
firiendo el término en cada caso (Solbakk 2011;
Mackenzie et al. 2014). El caso de la justicia es
distinto, dado que es un claro concepto con abun-
dante fundamentacién filoséfica, pero cuyo uso
en bioética en muchas ocasiones dice poco ante
realidades sociales complejas que rebasan el
ambito sanitario (Powers & Faden 2006; Venka-
tapuram 2011). Dichas dificultades no se reducen
al ambito académico, sino que repercuten en una
significatividad disminuida de estos conceptos en
la bioética, especialmente ante situaciones de in-
dole publica o social marcadas por el predominio
del individualismo e indiferencia y la disolucion de
la cohesion social propias de la sociedad de coo-
peracion instrumental contemporanea (Jennings
& Dawson 2015), y por una gran desigualdad en
la distribucién de bienes, sobre todo en paises
de mediano o bajo ingreso, y en regiones como
Latinoamérica.

Este trabajo tiene como fin, ante la poca clari-
dad o significancia de la solidaridad, la justicia
y la vulnerabilidad, sefialar algunos elementos
propios de un imaginario bioético de solidaridad
en clave relacional, en vinculo con la justicia y la
vulnerabilidad. Para ello se seguiran tres pasos.
En primer lugar se presenta una reflexién sobre
la pérdida del sentido de los conceptos de solida-
ridad, justicia y vulnerabilidad en la sociedad de
cooperacion instrumental contemporanea y de
grandes desigualdades. En seguida se ofrecen
algunas lineas para la fundamentacion de estos
términos en clave relacional o contextual. Final-
mente, se proponen algunos elementos para un
imaginario de solidaridad marcado por lo contex-
tual, a la luz de las clarificaciones hechas a los
conceptos.

a) Pérdida del sentido de la solidaridad,
la justicia y la vulnerabilidad en la sociedad
contemporanea

Para comprender este fendmeno, es necesario
imaginar una sociedad en la que los intereses de
cada persona son vistos como sui generis y fun-
damentalmente distintos de los intereses de los/
las demas. Puede llamarsele sociedad de coope-
racion instrumental o incidental, marcada por la
desigual distribucion de bienes, en la que pululan
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frases como estas. “Si mis intereses son satisfe-
chos pero los tuyos no, si yo gano y tu pierdes,
si yo soy afortunada y tu desafortunada o des-
afortunado, si soy habil y exitosa o exitoso y tu
no... me es indiferente.” “Si yo puedo hacerlo sin
tu cooperacion, mejor... debes hacer todo para
estar segura o seguro, autosuficiente e indepen-
diente.” “Mientras a mi no me pase, que todo siga
Su curso.”

O mas cercano al ambito de la salud: “si yo estoy
sana o sano, soy rica o rico y tengo acceso al
bienestar o las biotecnologias... y tu estas enfer-
ma o enfermo, pobre, sin servicios de atencién
sanitaria... eso no me afecta porque somos seres
esencialmente separadas y separados.” “Puede
afectarme tu situacién en cuanto estorbes con tu
ineficacia o tus reclamos, pero nada tiene que ver
conmigo, son solo conexiones externas entre tu
situacion y la mia. Tu condicién no es un elemen-
to constitutivo de la mia.”

Frases como éstas son parte de los discursos
que circulan en amplios sectores de la sociedad
contemporanea. Los factores causantes de po-
breza, enfermedad y exclusion son juzgados para
cada persona de manera separada. “Si tienes
determinada salud o situacion es porque tu te la
has labrado.” Ademas son factores juzgados nor-
mativamente: en la biografia de cada individuo se
encuentran conductas saludables o riesgosas,
responsables o irresponsables, cooperadoras
con pautas preventivas o elecciones tontas y au-
toindulgentes.

La sociedad de cooperacion instrumental esta ba-
sada en consideraciones de interés propio, cen-
trada en los derechos individuales, o la de calculo
de riesgo-beneficio (Segall 2010). El concepto de
justicia que subyace es de tipo liberal o utilitaris-
ta. Pueden obedecerse las leyes o0 normas, pero
en beneficio de la persona auto interesada y auto
protegida. Se trata de personas juntas actuando
de manera interesada. Se subordinan los intere-
ses inmediatos a los de largo plazo, pero no en
funcion de estar relacionadas o relacionados por
un reconocimiento mutuo, sino por simple inte-
rés propio. O se busca la mayor utilidad para el
mayor numero, asunto en si imprescindible en el



andamiaje ético, pero que no basta para hacer
justicia universal (Jennings & Dawson 2015).

La visidon de posibles compromisos y motivacio-
nes para la accion individual y colectiva propia
del neoliberalismo y del estado minimo, deja
fuera algo que es fundamental para la empresa
exitosa de lo publico en las sociedades moder-
nas: la solidaridad entendida como condiciéon de
la mutualidad: de la interdependencia, el cuidado,
y la preocupacion por los/las demas y su flore-
cimiento humano relacional. Se olvidan concep-
tos y ricos sentidos de ciertas dimensiones de
la condicién humana, tales como la imperiosa
necesidad social de la naturaleza humana o del
animal politico a favor del bien comun (Aristoteles
2004) y la referencia al otro o la otra -o condicién
de rehen- como base de toda solidaridad posible
(Lévinas 1987). Estas tienen un gran significado
en lo social: la importancia de ayudar o cuidar
de otros, especialmente a quienes estan en gran
necesidad; la urgencia de atender las necesida-
des de quienes estan en condiciones de extrema
pobreza; la necesidad de ver por la condicion de
las personas sometidas a los dinamismos de ex-
clusion y dominacion propios de la sociedad de
consumo.

b) Algunas dificultades en la fundamen-
tacién y/o uso de los términos solidaridad,
justicia y vulnerabilidad

La solidaridad en algunos ambitos académicos
ha sido considerada como algo superfluo, con un
contenido captado por otros principios o valores
y por lo tanto se afirma que no necesita ser trata-
da de manera aparte. Ademas, en ciertos lugares
como los Estados Unidos, la solidaridad tiende a
ser rechazada por ser considerada como un valor
propio del colectivismo, opuesto al individualismo
norteamericano y a la comprension de la auto-
nomia que considera a la gente como individuos
independientes (Prainsack 2018). Puede no dar-
sele importancia porque se presupone existe de
varias formas en las precondiciones del capital
moral de una sociedad, de manera sutil o indirec-
ta; solo hay necesidad de pensar en ella cuando
el capital moral en una cultura, que esta a la base
de practicas sociales de mutualidad, empatia y

benevolencia, se ha agotado (Jennings-Dawson
2015).

Por otra parte, tanto en la practica de transforma-
cién social como en la reflexiéon bioética, no se
ha sabido cémo concretizar el concepto, ni como
medirlo. Se ha llamado solidaridad a muchisimas
cosas: sentimientos, actitudes, acciones, metas,
etc. y se ha aplicado a multiplicidad de campos:
comunitario, social, global, etc. En el terreno con-
ceptual el término ha sufrido ambigliedad, pres-
tandose a confusion con términos tales como re-
ciprocidad, responsabilidad, beneficencia o con-
fianza (Prainsak & Buyx 2011; Ter Meulen 2015).

Desde Latinoamérica, se ha criticado a la soli-
daridad como principio aplicado a las politicas
publicas para resolver los complejos problemas
de salud existentes, dado que obliga a ser soli-
dario con otras y otros en situaciones de profun-
da diversidad de necesidades y aunque existan
discrepancias profundas de valores que quedan
opacadas y negadas frente a la argumentacién
(Schramm y Kottow 2001).

Sin embargo, no todo es confusién o ambigle-
dad. Recientemente se ha realizado una valiosa
clarificacion conceptual de la solidaridad, de los
modos en que es usada y sus implicaciones mo-
rales (Bellefleur & Keeling 2015). Tiene que ver
con las uniones y obligaciones que existen en-
tre individuos o entre grupos, y entre individuos y
grupos (Scholz 2008). Ademas, la solidaridad es
un concepto basado en la similaridad entre indi-
viduos o grupos a raiz de una caracteristica com-
partida que define su alcance potencial: situacién
social, destino, practica, territorio, vulnerabilidad,
etc; o en la interdependencia generada por lazos
relevantes que dan la membresia a algun grupo:
la causa comun.

A nivel académico la solidaridad ha sido utilizada
a nivel descriptivo para hacer referencia a prac-
ticas sociales y relaciones e identifica el grado
de cohesidn social entre ciertos grupos; o a nivel
normativo para hablar de las obligaciones mora-
les de los individuos o grupos de asistir a otros
(Pensky 2008; Prainsak & Buyx 2011; Paez 2016).
En este segundo caso la solidaridad se enfoca en
obligaciones positivas, o de hacer algo por otros
y otras, llamando la atencion de la importancia
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de los grupos, los lazos sociales y las practicas
colectivas y los bienes comunes, es decir, cerca-
na a una perspectiva social (Bellefleur & Keeling
2015).

La solidaridad propuesta en este trabajo tiene
que ver con un valor intrinseco, diferente pero
mutuamente complementario a la justicia, que
comporta la dedicacién desinteresada a favor de
otro companero que esta en necesidad, sea por
alguna situacién personal o social ajena a su vo-
luntad. A este tipo de solidaridad, también se le
ha llamado solidaridad humanitaria puesto que
se hace por la identificacion con los valores de
humanidad y responsabilidad con otro y otra. Es
distinta de la solidaridad interesada, propia del
contexto de la sociedad de cooperacion instru-
mental basada en el proceso de individuacion y
relaciones contractuales (Ter Meulen 2015). Aun-
que la vision predominante de la solidaridad sea
esta Ultima, hoy se reconoce que la solidaridad
es un concepto relacional, es decir un sentido de
cooperacion no basado en el célculo sino en la
identificacién con una causa comun (Ter Meulen
& Wright 2012; Ter Meulen 2016).

En el caso de lajusticia, la fundamentacion filoso-
fica es abundante y de larga historia. Su sentido
mas elemental es la correccion de algo con su
modelo, de donde viene el principio definido por
la jurisprudencia romana, “dar a cada uno lo suyo”
o por la filosofia clasica griega “los iguales deben
ser tratados igualmente, los desiguales de ma-
nera desigual” (Aristoteles 2004:82). En la época
moderna, la justicia se centré sobre todo en la
libertad participada y compatibilizada con otras y
otros, apelando a la regla universal kantiana o la
imposibilidad de cosificar a alguien como medio
(Kant 2009). En el caso del utilitarismo, la justicia
tuvo que ver con la busqueda de la mayor utilidad
para el mayor numero a través de la busqueda
de los intereses colectivos (Mill 2014). Y desde
una perspectiva contemporanea contractualista,
la justicia como equidad se encuentra a partir de
una situacion ideal tras el velo de la ignorancia,
en la que las y los hipotéticos contratantes se
encuentran en la posicién idénea para elegir los
principios de justicia, que son: 1. Las libertades
civiles se rigen por el principio de igual libertad de
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ciudadania; y 2. Los cargos y posiciones deben
estar abiertos a todas y todos, conforme al prin-
cipio de justa igualdad de oportunidades (Rawls
2006).

Sin embargo, la dificultad en el uso de la justicia
estriba en la distancia existente entre su defini-
cioén conceptual y la realidad desigual que predo-
mina en la mayoria del mundo. Es imposible hacer
progresos en la comprension de las demandas
de justicia sin mirar aquello que sucede en los
distintos contextos: las relaciones establecidas,
la distribucién de poder, la capacidad real para
ejercer la libertad y las distintas posibilidades, la
cuestiéon de género, la raza, la condicién social,
las relaciones internacionales, etc. En otras pala-
bras, hace falta pasar de una justicia distributiva,
de caracter universal y normativo, a una justicia
concreta, contextual, de tipo descriptivo.

Dada la gran complejidad organizativa de las so-
ciedades contemporaneas, el estado de bienes-
tar de las personas ya no depende sélo de las
situaciones del mercado o las decisiones del
gobierno, sino con la forma en que son distribui-
dos los bienes escasos y como son repartidas
o evitadas las cargas que son necesarias. Por
ello mas que un concepto normativo de justicia
distributiva, dictado a nivel global, hace falta una
justicia local, descriptiva para situaciones concre-
tas frente a las posibilidades concretas -un qué
y un para quién- dadas a las personas por insti-
tuciones locales relativamente auténomas (Elster
1994). La justicia social ha de tener en cuenta es-
tos elementos en orden a evitar quedarse como
discurso vacio, meramente normativo frente a
grandes desigualdades.

El enfoque de justicia que aqui interesa es aque-
lla que da cuenta de las condiciones que existen
en determinado contexto, partiendo de indicado-
res concretos de ausencia de bienestar indivi-
dual y colectivo, integrando ambas dimensiones.
Ademas, busca responder ante la complejidad de
contextos donde la totalidad de instituciones so-
ciales, econdmicas y politicas, independientes o
en combinacién, tienen el potencial de impactar
sobre el bienestar humano en todos sus aspec-
tos esenciales de manera profunda y dominante,
incluida la salud. Finalmente, es propio de esta



justicia, que también puede llamarsele justicia so-
cial, abarcar asuntos que rebasan los principios
distributivos o el ambito estrictamente sanitario,
tal como se ha categorizado en los determinantes
sociales de la salud, por ejemplo, las cuestiones
relacionadas a la subordinacién social y al estig-
ma, a la falta de respeto, a la falta de institucio-
nes y practicas sociales que sustenten adecua-
damente capacidades para hacer vinculos y para
desarrollar la autodeterminacién (Venkatapuram
2011).

Cuando las desigualdades en salud existen entre
grupos social y dominantemente desaventajados,
éstas son mas importantes porque ocurren en
conjunto con otras disparidades en el bienestar
y se refuerzan entre si. Los patrones de desven-
taja asociados a la pertenencia a ciertos grupos
que se da de manera persistente y profunda, son
profundamente injustos, afectando todas las di-
mensiones del bienestar, incluyendo la salud.
El diferencial dramatico en recursos materiales,
influencia social y estatus que caracterizan a la
pobreza, generan patrones sistematicos de des-
ventaja de los cuales es muy dificil escapar, y son
experimentados por las grandes mayorias (Fa-
den 2016; Powers & Faden 2006).

El estado tiene un papel importante en aliviar las
desventajas, tarea que tiene que ver con la bioé-
tica de la proteccion: esta reconoce la obligacion
del estado de cautelar la integridad fisica y patri-
monial de sus ciudadanos, siendo por ende tam-
bién el fundamento moral del estado de bienestar
contemporaneo (Schramm y Kottow 2001).

Con relacién a la vulnerabilidad, a pesar de la
importancia que ha adquirido en las directrices
y documentos normativos contemporaneos apli-
cables a la investigacion biomédica, la asistencia
sanitaria o la bioética (UNESCO 2005: art.8), la
bibliografia académica que la aborda refleja una
vision contradictoria y cambiante (Solbakk 2011,
Mackenzie et al. 2014), la cual por su extension
no puede ser abordada aqui.

Para los efectos de este trabajo, es importante
recordar la distincién entre la descripcién de vul-
nerabilidad que atafie a todas y todos al ser una
nota antropoldgica esencial o universal del ser
humano (Kottow 2011), enarbolada como prin-

cipio de la bioética europea (Rendtorff & Kemp
2000), y la vulnerabilidad en términos normati-
VOS que aqui interesa, y que tiene que ver con
la susceptibilidad a vulnerarse o vulneracion que
depende de las condiciones sociales y reclama el
derecho legitimo a reclamar proteccion (Kottow
2004) o el deber de ayudar a poblaciones des-
medradas (Kottow 2011). Implica violaciones di-
versas a los derechos humanos (Mackenzie et al.
2014), sea por omisidn del estado ante garantias
elementales necesarias de atender para evitar el
dafio o hacer a las personas menos vulnerables,
tales como el derecho a la salud de toda y todo
ciudadano, o el descuido ante deberes sociales
necesarios de proporcionar, como el derecho a
la asistencia sanitaria (Kottow 2011). Se trata de
dos niveles diferentes de proteccion: el primero
basado en los derechos humanos que apunta a
la proteccion de la vulnerabilidad permanente o
universal, y requiere de una accidn negativa del
estado propiciando un orden social justo que
otorgue proteccion equitativa a la vulnerabilidad
de cada ciudadano y ciudadana (Kottow 2003);
el segundo es complementario al primero a tra-
vés de medidas de accidn afirmativa, protectiva y
reparadora ante situaciones de personas y pobla-
ciones indigentes (minorias) que no estan en po-
sesion de sus derechos humanos fundamentales
(Kottow 2004).

La vulnerabilidad se enfoca en la forma en que las
distintas desigualdades (de poder, de dependen-
cia, de capacidad o de necesidad) hacen a unas
personas vulnerables ante el dafo o la domina-
cion, y por lo tanto esté relacionada con la justicia
(Mackenzie et al. 2014). “Son aquellas vulnerabili-
dades o dependencias que no deberian de existir
y han de ser eliminadas” (Goodin 1985:203). O
también, de manera general, la vulnerabilidad in-
dica que una persona o un grupo tienen un esta-
tus particular que puede impactar adversamente
sobre su bienestar, y esto conlleva la obligacion
ética de resguardarlos, porque la persona o gru-
po son incapaces de hacerlo adecuadamente por
si mismas (Wrigley & Dawson 2016).

Dentro de la taxonomia de la vulnerabilidad, las
situaciones aqui referidas entrarian dentro de las
vulnerabilidades patogénicas que son debidas a
muchas fuentes, entre ellas las relaciones moral-
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mente disfuncionales o relaciones interpersona-
les o sociales de abuso, a la opresion sociopoliti-
cay alainjusticia estructural. Tienen que ver con
una concepcion relacional del ser humano, un ser
instalado en y relacionado con el mundo, lo que
significa que todo proyecto existencial se realiza
a través de conexiones especificas con otros se-
res humanos que pueden ser de dependencia o
de dominacion. “... llegamos a ser mas profunda,
variable y selectivamente vulnerables a la accién
de otros y las instituciones de quienes depende-
mos por temas especificos y a veces inevitables”
(O,Neill 1996:192).

La vulnerabilidad contextualizada reenfoca el
concepto de responsabilidad del estado. El papel
de las instituciones del estado es proveer pro-
teccion de las vicisitudes y la mala suerte, for-
mando sistemas colectivos que juegan un papel
importante en disminuir, mejorar y compensar a
la persona vulnerable. Dichos sistemas no hacen
invulnerable a la poblacién, pero proveen con re-
cursos para promover la resiliencia. Un analisis
de la vulnerabilidad desde lo social deberia poner
su atencion en las inequidades en la distribucién
de aquellos recursos que hacen a ciertas ciuda-
danas y ciudadanos mas que a otros y otras, vul-
nerables a las vicisitudes de la fortuna, y sefalar
mecanismos redistributivos y regulatorios que
disminuyan la desventaja y promuevan la equi-
dad democratica (Mackenzie 2014).

Dentro del ambito biomédico, la vulnerabilidad
pocas veces se asocia a un sistema socioeco-
némico excluyente que mantiene a muchos vy
muchas bajo minimos de dignidad. La situacién
de vulnerabilidad asociada a factores sociales, o
también llamada vulnerabilidad social, es produc-
to de condiciones de especial fragilidad en que
ciertos ambientes o situaciones socioeconémi-
cas, colocan a las personas que los sufren (Feito
2007). La perspectiva social que permite apreciar
los problemas y la estratificacion social, es una
asignatura pendiente en los médicos e investi-
gadores, en quienes predomina la perspectiva
biomédica (Venkatapuram & Marmot 2009). Por
ejemplo, se limita el consentimiento informado a
un acuerdo o incluso un proceso entre dos per-
sonas, sin tomar en cuenta los factores estruc-
turales que limitan la libertad de los voluntarios
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para aceptar o rechazar participar en una investi-
gacion, tales como la diferencia de poder que da
la educacién y la clase social (Fisher 2013). Pero
ademas, la vulnerabilidad social impide a las per-
sonas afectadas el darse cuenta de su situacion y
por lo mismo hacer algo por salir de ella.

Por ultimo, la vulnerabilidad social es una situa-
ciéon muy presente en grandes sectores de la
poblacion de paises de mediano o bajo ingreso,
pero pocas veces detectada. La vulnerabilidad
tradicionalmente ha sido limitada a determinados
grupos, desligada de los determinantes sociales
de la salud y por lo mismo puede decirse que es
un “concepto escondido”. Esto puede deberse a
que en bioética la vulnerabilidad se ha centrado
en el tépico de la atencién de la salud o la in-
vestigacion, pero no ha abordado formalmente la
salud en un sentido mas amplio o social. Asi por
ejemplo, se argumenta que puedan reclamar sus
derechos quienes estan en vulnerabilidad, pero
no se toma en cuenta que en muchas ocasiones
estas personas no tienen la capacidad para ha-
cerlos valer (Rogers 2014).

c) Imaginar la solidaridad desde el tras-
fondo de lo social

Ante la falta de sentido de la solidaridad, la jus-
ticia y la vulnerabilidad en bioética, es necesario
echar a andar la imaginacion en orden a reela-
borarlo. O por decirlo de otra manera, hace falta
justificar por qué vale la pena ser personas soli-
darias o justas, o argumentar por qué no deben
desentenderse unas y otros de la vulnerabilidad
social y por las que todos y todas somos respon-
sables de alguna manera de la injusta situacion
de vulnerabilidad de grandes sectores de la so-
ciedad o del mundo. Asi mismo, dar razones por
las cuales conviene, e imaginar modos posibles
en que el estado ha de atender su obligacion de
proteger a la poblacidn en sus necesidades esen-
ciales, tales como la salud (Schramm y Kottow
2001). Se trata de un modelo afin al stewards-
hip model sefialado por la OMS para los estados
ante necesidades individuales o colectivas (OMS
2000), y que requiere que estos velen por condi-
ciones necesarias para procurar y garantizar la
salud de la poblacién y en particular tomar medi-
das para reducir las desigualdades en salud. Un



bien primordial de una nacién es la salud, la cual
esta relacionada con el bienestar y la productivi-
dad (Nuffield Council on Bioethics 2007).

La imaginacién bioética es la capacidad de to-
mar distancia critica de lo dado para pensar la
realidad de otra manera. Capacita para ver cone-
xiones entre fuerzas en accion en la historia, en
las estructuras sociales y comunitarias, y en la
conformacion de la propia vida, las actitudes, los
pensamientos y los sentimientos. También supo-
ne la capacidad de recuperar la sensibilidad ante
la suerte del otro y la otra, la cual nos incumbe si
no en funcion del préjimo, aunque sea por interés
o beneficio propio (Gauthier 1986), por ejemplo,
en funcién de la subsistencia del planeta y sus
habitantes.

La salud es un ejemplo practico necesitado de
ampliar y enriquecer la imaginacion bioética
(Marc—Reich 2002). Se trata de alejarse del mo-
delo impuesto por la sociedad de cooperacién
instrumental para migrar hacia otro donde se
reinvente la solidaridad y la interdependencia,
donde el beneficio y riesgo mutuos se perciban
y valoren mas claramente. Parte de ello pedira
mirar criticamente desde la salud publica y otros
determinantes sociales de la salud, y por lo tanto,
situar el andlisis de lo que deberia ser justo en un
contexto social y politico mas amplio (Powers-Fa-
den 2006).

La solidaridad puede contribuir a la imaginacion
bioética para dar razones por las cuales habria
que obedecer normas y reglas de beneficio co-
mun en una sociedad. Ante decisiones concre-
tas, se trata de convencerse y convencer de la
imperiosa necesidad de tener en cuenta a la otra
y al otro asi como a quienes estan en mayor ne-
cesidad o vulnerabilidad. Sin el recurso a la soli-
daridad como mirada critica, pensamiento alter-
nativo, y llamada a la razonabilidad, las politicas
de innovacién en el ambito sanitario o de cambio
social seran mas de lo mismo, es decir, medidas
populistas sin efecto duradero.

La solidaridad es necesario construirla a partir de
lo que sucede en los contextos y las relaciones
concretas. Sin embargo, hay que tener en cuenta
referentes conceptuales en orden a evitar las con-
fusiones terminoldgicas antes expuestas y poder
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hacer de la solidaridad un término transformador.
Uno de ellos puede ser la definicion de solida-
ridad lograda en el estudio “Solidarity, an emer-
ging concept in bioethics”, del Nuffield Council
on Bioethics: “practicas compartidas que reflejan
un compromiso colectivo para llevar los costos
(financieros, sociales, emocionales u otros) de
asistir a otros” (Prainsak &Buyx 2011:46). Esta
sefala que la solidaridad tiene tres niveles de
concrecion: el interpersonal, el colectivo o grupal,
y el que alcanza a modificar las politicas o leyes.
Otro referente puede ser la solidaridad politica:
se trata de una solidaridad critica, en cuanto no
esta de acuerdo con las estructuras opresivas
injustas, que toma en cuenta los factores emo-
cionales que son los que llevan a dejarse inter-
pelar ante la desdicha ajena, y que teje vinculos
asociativos a favor de asistir a otros y otras. Su-
pone una serie de sentimientos, conocimientos y
acciones en torno a la identificacién colectiva, el
respeto mutuo, la confianza reciproca, la lealtad
y el apoyo mutuo (Krishnamurthy 2013). Se tra-
ta, en definitiva, que la solidaridad tenga conte-
nidos normativos puestos en contexto, acorde a
las relaciones concretas establecidas de poder
o dependencia y las situaciones especificas de
vulnerabilidad (Dawson & Verweij 2012). La soli-
daridad asi entendida es puerta para acceder a la
consecucion de diversas necesidades de justicia.

Tomando en cuenta ambos referentes, y a mane-
ra de un esbozo de imaginario bioético, se podria
decir que el primer nivel de solidaridad interper-
sonal en el ambito sanitario tiene que ver con la
toma de conciencia intelectual y emocional, a tra-
vés de la capacitacion bioética, de que la poca
salud de muchos -sobre todo en la medicina
publica- afecta en el bajo rendimiento laboral, y
repercute en el empobrecimiento del entorno fa-
miliar de los pacientes; por lo mismo, darse cuen-
ta de la importancia de contribuir a implementar
medidas preventivas o curativas esenciales para
recuperar la salud, y de ayudar a recuperar su
responsabilidad a los pacientes a través de la es-
cucha empdtica.

El segundo nivel se daria cuando se propicia la
solidaridad al hacer ver la conveniencia de aso-
ciarse en algun colectivo que busque reestable-
cer algun bien al que se tiene derecho, por ejem-
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plo, algun reclamo ante una negligencia médica,
u obtener algun beneficio debido por haber par-
ticipado en una investigacion. Se requiere ayu-
dar a recuperar la capacidad de autonomia de la
persona a partir de pequefas acciones grupales
que devuelvan la confianza y la reciprocidad, y
hagan percibir que es posible lograr por vias le-
gales aquello a lo que en justicia se tiene derecho
(Paez 2015b).

El tercer nivel de solidaridad es el mas dificil de
lograr, pero es el mas duradero. Tiene que ver
con hacerse solidario por hacer que se respeten
las reglas y los acuerdos, rehaciendo asi una cul-
tura de la legalidad. Tal es el caso de las institu-
ciones publicas de salud donde puede implemen-
tarse medidas de transparencia para evitar los
privilegios y hacer cumplir, por ejemplo, las listas
de espera para cirugia o trasplante. En esta labor,
el papel de los medios electrénicos de comunica-
cion es cada vez mas importante, como factor de
toma de conciencia y presion social.

Como se ve en los ejemplos anteriores, la solida-
ridad genera obligaciones morales de justicia. Lo
hace en tanto tiene que ver con el dafio generado
o la necesidad no atendida en relaciones inter-
personales o sociales concretas. Se trata de tipi-
cas obligaciones morales con una mayor exigibili-
dad que las de solidaridad, puesto que tienen que
ver con la maleficencia generada, la autonomia
conculcada o asuntos publicos no atendidos de-
bidamente. Asi por ejemplo, los abusos de expe-
rimentacién donde la legislacion es laxa e inope-
rante; la ausencia de un auténtico consentimiento
informado en investigacion bajo condiciones de
presion como la pobreza o la desesperacion por
carecer de acceso a la salud; o la falta de medi-
das preventivas o curativas de primer nivel para
atender las necesidades de salud mental de una
poblacion.

El imaginario de solidaridad también restafia la
vulnerabilidad, al concitar la obligaciéon de gene-
rar compromisos colectivos para aliviar las caren-
cias que afectan a las y los demas. En un imagi-
nario bioético construido desde las capacidades
y no solo desde los recursos a distribuir, tendra
que ver con aquellas inherentes, dadas por el en-
trenamiento del caracter, de las habilidades, de
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la capacidad de internalizar la lectura, de lograr
la estabilidad emocional, etc., aunadas a las po-
sibilidades reales de ejercerlas dadas las condi-
ciones sociales, econdémicas, politicas y cultura-
les del entorno (Venkatapuram 2011; Mackenzie
2014). En contextos de dominacién masculina im-
plicara una accion solidaria paciente e implicativa
con las mujeres para ir logrando, por ejemplo, la
paridad de género en el uso de medios de control
natal.

Finalmente, respecto a quién ha de responder
ante la vulnerabilidad social, las personas con
autoridad o poder para evitar el dafio o atender
la necesidad, en el ambito privado y publico, son
las primeras que han de hacerlo, por motivos de
justicia. El primer garante de justicia no puede de-
jar de ser el estado y sus instituciones. Desde la
bioética de proteccion han de imaginarse accio-
nes, intervenciones o estrategias protectoras del
estado a favor de necesidades publicas de salud
colectiva, las cuales una vez aceptadas prevale-
cen ante la autonomia individual (Schramm y Ko-
ttow 2001). Lo cual no niega que todas y todos te-
nemos la obligacién de responder solidariamente
ante las demandas de justicia y vulnerabilidad
social.

Conclusion

La solidaridad requiere una clarificacion concep-
tual, como se ha hecho en la literatura, y partir
de un contexto determinado, en orden a recupe-
rar su significancia. En el caso de la sociedad de
cooperacion instrumental contemporanea, mar-
cada por un fuerte individualismo y una gran des-
igualdad sobre todo en paises de mediano o bajo
ingreso, la solidaridad de tipo relacional puede
guiar caminos de apoyo o ayuda entre individuos
0 grupos en diversas necesidades, e indicar al
estado deberes concretos para con sus ciudada-
nos. La justicia y la vulnerabilidad de tipo contex-
tual o social, es decir a partir de situaciones par-
ticulares, sobre todo las que afectan a colectivos
0 poblaciones sometidas o en dependencia, son
complementarias a la solidaridad, al indicar en
qué situacioén se pretende ejercer la solidaridad,
de quién es la responsabilidad, qué se pretende,
etc... Todo ello puede ir delineando elementos
para un imaginario bioético de solidaridad, que



tenga como trasfondo la justicia y la vulnerabili-
dad. Dicho imaginario ha de responder a determi-
nados aspectos de la realidad en la que se pre-
tende ejercer la solidaridad, tales como el abuso
en la investigacion en pacientes vulnerables o la
falta de atencion del derecho a la asistencia sani-
taria por parte del estado ante determinado indi-
viduo o colectivo enfermo de alguna dolencia. Y
ha de ofrecer guias especificas para ejercer una
solidaridad en clave relacional que evite la domi-
nacién o la dependencia.
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Bioética y derecho comparado

Entrevista con Jochen Taupitz en su 65° cumpleanos

Arturo Moreno Fuica *

“Soy un ferviente defensor de las diferencias
nacionales en el derecho”
Jochen Taupitz

Arturo Moreno (AM): Prof. Taupitz, permitame comenzar con una breve presentacién biografica y aca-
démica. Usted nacio el 12 de abril de 1953 en la ciudad de Detmold (cerca de Bielefeld), en la regién
de Ostwestfalen Lippe en Renania del Norte-Westfalia. Entre 1973 y 1978 realiz6 sus estudios en
Derecho en la Universidad de Géttingen (Baja Sajonia) y en la Universidad de Freiburg (Baden-Wiir-
ttemberg). En 1981 obtuvo su titulo de doctor (Dr. jur.) en Géttingen. Un afio més tarde concluyé con
éxito el segundo examen de Estado en Derecho y en 1988 logro la habilitacion. Su primera catedra vino
inmediatamente después, también en la Universidad de Géttingen, donde permanecié hasta 1990. Fi-
nalmente, fue nombrado Profesor para las catedras de Derecho Civil, Derecho Procesal Civil, Derecho
Internacional Privado y Derecho Comparado en la Universidad de Mannheim (Baden-Wiirttemberg)
donde hasta hoy permanece. Ademas, debemos destacar que Usted también ejercié como juez en el
Tribunal Regional Superior de Karlsruhe entre 1996 y 2002. De tal manera que teoria y practica han
caracterizado sus ocupaciones. Mas tarde queremos hablar sobre ofras dimensiones de su destacada
carrera académica. Lo que ahora me interesa saber es como llegé a la disciplina del derecho. ;Hubo
una motivacion familiar? ;Una experiencia clave en su infancia o juventud? ;Fue algo casual?

Jochen Taupitz (JT): Mi madre y padre eran juristas (abogada y Juez Presidente del Tribunal Adminis-
trativo, respectivamente), pero ambos me quisieron disuadir de la abogacia, pues estaban preocupa-
disimos de que quisiera estudiar derecho sélo porque ambos eran abogados. El caso fue que lo que
aprendi en casa sobre las ciencias del derecho y en las clases de derecho en la escuela fuer para mi
sumamente interesantes. Realmente fue por esto que comencé mis estudios de derecho con plena
conviccion. Hasta el dia de hoy no me puedo imaginar un campo de ocupacién mas interesante.

AM: Durante sus estudios, ¢qué profesores le influenciaron?

JT: En Gottingen los profesores Hans-Ludwig Schreiber y Erwin Deutsch me impresionaron. Ambos
eran extraordinarios maestros y me mostraron una y otra vez cuan importante es saltar al otro lado de
“las murallas del patio donde jugamos”, entrar en otros sistemas legales — en el marco del Derecho
Comparado — y conocer otras disciplinas — a través del dialogo interdisciplinario con la medicina, la

* Doctor en Ciencia Politica, y Diplomado en Ciencias del Medio Ambiente Universidad de Heidelberg, Alemania; Magister
en Historia, Universidad Catolica de Valparaiso,Chile, Docente para Cultura Hispanoamericana. Neuphilologische Fakul-
tat, Universidad de Heidelberg. Alemania. morenofuica@web.de
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biologia y la ética—. Finalmente, el profesor Erwin
Deutsch fue mi supervisor de mi doctorado (Dok-
torvater) y, mas tarde, me habilité con él'.

AM: ;Qué temas trabajo en su disertacion (docto-
ral) y luego en su habilitacion?

JT: Mi disertacién estuvo dedicada a un tema re-
lacionado puramente con la responsabilidad ju-
ridica, especificamente con la “Responsabilidad
por la interrupcion en los conductores de ener-
gia por parte de terceros”.? Concretamente se
trataba de la cuestion de si, por ejemplo, alguien
como operador de una excavadora dafaba un
cable de alimentacion eléctrica era responsable
juridico por las consecuencias de la detencién
de las actividades de una industria o la tempo-
ral imposibilidad de uso de dispositivos eléctricos
caseros, como una maquina de café. En mi habi-
litacion investigué a través de un amplio analisis
histérico, socioldgico-juridico y dogmatico-legal
las “Reglamentaciones sobre Responsabilidad
en las Profesiones Liberales”® Estaba particu-
larmente interesado en por qué, por un lado, los
respectivos colegios profesionales o camaras de
los médicos — y otras profesiones de la salud — si
podian formular estatutos profesionales — jes de-
cir, verdaderas fuentes del derecho! —, mientras
que por otro lado, por ejemplo, los abogados sélo
podian enunciar directrices extra-legales que
Uunicamente reflejaban la communis opinio de los
representantes profesionales. Ademas, también
me interesaba analizar el significado legal que
tales orientaciones tenian, mas alla de la relacién
camara-miembro con respecto, por ejemplo, a la
ley de contrato y la responsabilidad juridica.

AM: Actualmente, junto con ser profesor titular de
la catedra de Derecho Civil, Derecho Procesal
Civil, Derecho Internacional Privado y Derecho
Comparado en la Universidad de Mannheim, es
usted director del Instituto de Derecho Médico y

1 La “Habilitation” en Alemania es un grado académico que
en general pueden obtener sélo personas con el titulo de
“Doctor”. Es con este grado que se queda calificado para
ejercitar como profesor en una universidad.

2 Véase Taupitz, J., 1981. Haftung fir Energieleiterstérun-
gen durch Dritte (Schriften zum Birgerlichen Recht:66),
Duncker Humblot, Berlin.

3 Véase Taupitz, J. (1991). Die Standesordnungen der
freien Berufe : Geschichtliche Entwicklung, Funktionen,
Stellung im Rechtssystem, De Gruyter, Berlin.

ISSN 2077-9445
Entrevista con Jochen Taupitz... - Moreno Fuica, A.

Salud Publica Aleman, Europeo e Internacional
y Bioética (Institut fiir Deutsches, Européisches
und Internationales Medizinrecht, Gesundheits-
recht und Bioethik, IMGB)* . Un instituto de in-
vestigacion que fue fundado en octubre de 1998
conjuntamente por su Facultad y la Facultad de
Derecho de la Universidad de Heidelberg. ;Sigue
siendo su instituto hasta el dia de hoy la Unica
iniciativa en Alemania de este tipo o existen ac-
tualmente experiencias comparables? Puede de-
cirnos cémo surgio la idea de fundar un instituto
con la participacion de dos prestigiosas universi-
dades y describir, en términos generales, como
ha sido la experiencia hasta el dia de hoy.

JT: El Derecho Médico es un campo de estudio
de la ciencia juridica relativamente nuevo.

Recién en la década de los ochenta el profesor
Erwin Deutsch y otros lo constituyeron como un
campo del derecho integro e independiente. Por
el profesor Deutsch fue que también me encau-
sé de manera muy intensa hacia esta rama del
derecho. Pronto este campo de estudio me fas-
cinaria a tal extremo que terminé por convertir-
se en mi principal area de investigacion. Ya du-
rante la preparacion de mi tesis de habilitacién
me di cuenta de que el Derecho Médico no po-
dia tratarse adecuadamente de manera aislada
considerando sélo la perspectiva de uno de los
tres pilares de la jurisprudencia (Derecho Civil,
Derecho Publico, Derecho Penal). Por esta mis-
ma razoén un instituto a fundar tenia que integrar
la perspectiva de estas tres areas del derecho,
centrarse, ademas, decididamente en el estudio
de los sistemas juridicos extranjeros e incluir ex-
plicitamente cuestiones bioéticas. En vista de la

4 Apartir de ahora se citara con sus silabas “IMGB”. La tra-
duccion al castellano del nombre del instituto fue concor-
dada con el propio Prof. Taupitz. En el nombre en aleman
la conexion de los adjetivos con los sustantivos es ambi-
guo. La diferencia en la traduccién francesa, italiana e in-
glesa refleja esta problematica. En francés: L'Institut pour
la Loi Médicale allemande, européenne et internationale,
de Santé Publique et de la Bioéthique; en italiano: LIstitu-
to di Diritto della Medicina, Diritto Sanitario e Bioetica Te-
desca, Europei e Internazionali; finalmente en inglés: The
Institute for German, European and International Medical
Law, Public Health Law and Bioethics. En la traduccion al
castellano se respeta la idea originaria, como lo explico
Taupitz, de considerar esta institucion como un centro de
investigacion del Derecho Médico y Salud Publica en su
dimension alemana, europea e internacional y no enten-
der a la bioética como un campo de investigacion bajo
estos tres parametros.



proximidad geografica entre las Universidades de
Heidelberg y Mannheim fue obvio para nosotros
que los colegas de Heidelberg también debian
participar, especialmente considerando que las
facultades de derecho de ambas universidades
ya habian demostrado en el pasado tener inten-
ciones de cooperar de manera mas estrecha. Un
instituto con una base tan amplia no existia en
Alemania en ese momento y hasta el dia de hoy
es el unico que cuenta con el respaldo de dos
universidades que, en Ultima instancia, siguen
siendo en principio universidades competidoras.
Afortunadamente, en la actualidad existen mas
y mas abogados especialistas en Alemania que
se ocupan de preguntas propias del Derecho
Médico. Y, obviamente, ya se han establecido y
se estan estableciendo institutos con una orien-
tacién adecuada en esta prometedora area. Por
ejemplo, desde febrero de 2018 existe un nuevo
instituto de Derecho Médico en la Bucerius Law
School en Hamburgo.

AM: Es interesante como usted plantea esta histo-
ria, es decir, como una colaboracion institucional
entre instituciones competidoras. Pero todavia
una udltima pregunta sobre el origen del IMGB en
Mannheim/Heidelberg. ;Qué objetivos y tareas
se tuvieron en cuenta al fundar este instituto?

JT: Desde un principio se pens6 que nuestro ins-
tituto debia ofrecer un espacio para la investiga-
cion cientifica y la ensefianza en las areas del
Derecho Médico y del Derecho de la Salud Publi-
ca aleman, europeo e internacional y la Bioética.
El objetivo del trabajo del instituto es la investi-
gacion integradora e interdisciplinaria y la media-
cion entre las diferentes dimensiones de las pro-
blematicas médicas y de salud, proporcionando,
por cierto, las condiciones materiales y de orga-
nizacion para proyectos de investigacion de este
tipo. Ademas, desde su creacion ha sido pensa-
da para que publique informes y opiniones sobre
los problemas tanto de la legislacion médica y
de salud como de la bioética y, en especial, so-
bre las propuestas legislativas y otros proyectos
normativos a nivel nacional e internacional. Una
tarea muy importante para nosotros es también
la formacién de jovenes cientificos en la aplica-
cion de una perspectiva de analisis integrador y
Su preparacion para las practicas laborales en el

sector médico y de atencion de salud. Asimismo,
el instituto lleva a cabo conferencias nacionales
e internacionales y mantiene cooperaciones con
instituciones del sistema médico y de atencién de
salud publica y con otros centros de investigacion
biomédica tanto del pais como del extranjero.
Otra tarea de enorme importancia para el insti-
tuto consiste en tratar de orientar nuestro trabajo
académico hacia las consecuencias concretas
que produce la transformacion del conocimiento
cientifico. Brevemente expuesto, nuestros estu-
dios pretenden estar siempre encauzados hacia
la praxis.

AM: Para especialistas iberoamericanos seria
interesante saber como ve usted su instituto al
compararlo internacionalmente. ¢;Existe alguna
cooperacién con otras instituciones europeas o
internacionales que sean parecidas al IMGB y
que compita con ellas o se trata de una coopera-
cién en pie de igualdad?

JT: Nuestro instituto tiene una presencia interna-
cional muy fuerte. Continuamente esta en contac-
to cientifico con numerosas personas e institucio-
nes de otros paises. Esto es particularmente evi-
dente porque hemos llevado a cabo numerosos
proyectos internacionales financiados en parte
por la Unién Europea (UE), con mayor frecuen-
cia por el Ministerio Federal de Educacion e In-
vestigacion (BMBF)®, por la Fundacion Alemana
de Investigacion (DFG)® y también, por supuesto,
financiados por los propios recursos del institu-
to. Me gustaria mencionar como ejemplo nuestro
gran proyecto “Chimbrids” (2009)’, que se ocupo,
a nivel internacional a través del Derecho Com-
parado, del tema del hibridismo humano-animal.
También los estudios “Advance Care Decision
Making in Germany and Italy” (2013)8, “Die Imple-

5 Bundesministerium fiir Bildung und Forschung. Consulte-
se www.bmbf.de

6 Deutsche Forschungsgemeinschaft. Consultese www.
dfg.de

7 Véase Taupitz, J., 2009. CHIMBRIDS - chimeras and hy-
brids in comparative european and international research:
Scientific, ethical, philosophical and legal aspects (Vero-
ffentlichungen des Instituts fiir Deutsches, Europaisches
und Internationales Medizinrecht, Gesundheitsrecht und
Bioethik der Universitaten Heidelberg und Mannheim:34),
Springer, Dordrecht/Heidelberg.

8  Véase Negri, S., 2013. Advance care decision making in
Germany and ltaly: A comparative, European and interna-
tional law perspective (Veroffentlichungen des Instituts fiir
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mentierung der GCP-Richtlinie und ihre Ausstra-
hlungswirkungen” [La implementacion de la guia
GCP (Good Clinical Practice) y sus efectos de
difusion] (2011) y el trabajo sobre “Regulations of
Civil Law to Safeguard the Autonomy of Patients
at the End of Their Life — An International Docu-
mentation” (2000)°. Actualmente estamos reali-
zando un importante estudio juridico-comparado
sobre el tema de las “intervenciones en la linea
germinal en seres humanos”.

Todos estos proyectos internacionales solo pue-
den abordarse con sensatez y concluirse con
éxito si usted conoce personalmente a los cien-
tificos extranjeros destacados en la materia y
puede confiar que ellos estan dispuestos para
una cooperacion constructiva. Otra expresion de
esta orientacion aperturista es también la canti-
dad de conferencias internacionales que hemos
tenido en Mannheim o en las que hemos partici-
pado en el extranjero. Con toda modestia puedo
decirle que la presencia de nuestro instituto es
apreciable internacionalmente. Por ultimo, y por
esto no menos importante, otra sefial de nuestra
vocacion cosmopolita son los numerosos cientifi-
cos extranjeros que visitan regularmente nuestro
instituto.

AM: Sin duda detras de estas investigaciones
estan los efectos y desarrollos a nivel europeo e

Deutsches, Europaisches und Internationales Medizinre-
cht, Gesundheitsrecht und Bioethik der Universitaten Hei-
delberg und Mannheim:41), Berlin/ Heidelberg: Springer.

9 Veéase Deutsch, E., 2011. Die Implementierung der
GCP-Richtlinie und ihre Ausstrahlungswirkungen (Vero-
ffentlichungen des Instituts fiir Deutsches, Europaisches
und Internationales Medizinrecht, Gesundheitsrecht und
Bioethik der Universitaten Heidelberg und Mannheim:37),
Springer, Berlin/Heidelberg. En Alemania la Regulacion
sobre la aplicacién de buenas practicas clinicas (Good
Clinical Practice) en la realizaciéon de ensayos clinicos de
medicamentos para uso en seres humanos (Verordnung
Uber die Anwendung der Guten klinischen Praxis bei der
Durchfiihrung von klinischen Prifungen mit Arzneimitte-
In zur Anwendung am Menschen, BPC) entré en vigor el
14 de agosto de 2004. Se trata de un decreto legislativo
(Bundesrechtsverordnung) cuya materia se ordend en el
Derecho Administrativo y Farmacéutico y que, como su
nombre lo indica, busca, primero, proteger la seguridad
de los pacientes e individuos que participen en experi-
mentos de nuevas terapias y, segundo, garantizar la inte-
gridad de los resultados del estudio, todo esto en armonia
con la legislaciéon farmacéutica de la Unién Europea. Para
el texto de este decreto véase: http://www.gesetze-im-in-
ternet.de/gcp-v/index.html. El 20 diciembre de 2016 fue
reformada con una nueva ley dictada por el Parlamento
Aleman. Véase Bundesgesetzblatt, Jahrgang 2016, Teil I,
No. 63, pp.3048-3065.
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internacional, pero también muestran una clara
intencién de fomentar una “vocacion interdiscipli-
naria”. Profesor Taupitz, ;por qué no concentrar-
se mas bien solo en el analisis legal del fenome-
no?

JT: Todos los argumentos desarrollados en la filo-
sofia y la ética para la solucion de determinados
problemas sociales o individuales pueden ser
“traducidos” sin la menor dificultad a argumentos
legales y ser integrados a ellos." Por lo tanto, no
seria inteligente dejar de lado la riqueza en co-
nocimientos y descripciones de estas disciplinas
por causa de las propias consideraciones legales
de uno. En este sentido, el Derecho Comparado
puede proporcionar impulsos sustanciales para
la reflexion sobre su propio sistema juridico y
transmitir, en cierta medida in vivo, experiencias
acumuladas en otras sociedades. Cuan valioso y,
al mismo tiempo, exigente es el intercambio inter-
disciplinario uno lo experimento una y otra vez en
las numerosas comisiones en los que se debaten
preguntas de amplia relevancia social y cuando
se busca ofrecer soluciones concretas a estas
preguntas.

AM: Todo esto nos lleva a su participacion en nu-
merosas comisiones y consejos que se han crea-
do en Alemania para discutir temas bioéticos.
Pero antes no deseo dejar pasar la oportunidad
y hacerle una ultima pregunta sobre su instituto.
iEn este afo (2018) el IMGB entra a su afio de
vida numero 20!, es decir, inicia su tercera déca-
da. ¢Hay eventos planeados para la celebracion
del 20 ° aniversario de su instituto?

JT: Si, organizaremos el XV. Simposio de Etica
de Mannheim en septiembre u octubre de 2018
y en este contexto también abordaremos el ani-
versario.

AM: Prof. Taupitz, usted fue miembro y vicepresi-
dente del Consejo de Etica Alemén entre abril de
2008 y abril de 2016, es decir, de acuerdo a los
estatutos de este consejo dos periodos. ¢Podria
referirse sobre las circunstancias de su designa-
cion, en particular, y sobre el procedimiento de

10 Taupitz, Jochen (Hrg.), Die Bedeutung der Philosophie
fur die Rechtswissenschaft — dargestellt am Beispiel der
Menschenrechtskonvention zur Biomedizin. Springer,
Berlin/Heidelberg. 2001.



nombramiento del Consejo de Etica Aleman, en
general?

JT: La mitad de los miembros del Consejo de Eti-
ca Aleman han sido y son elegidos por el Parla-
mento Aleman (Bundestag) y la otra mitad por el
Gobierno Federal (Bundesregierung). Por ende,
formalmente son todos nombrados por el Presi-
dente del Parlamento Aleman (Bundestagsprasi-
dent)."" Se puede ser reelegido sélo una vez. En
el primer mandato del Consejo de Etica Aleman
fui elegido a propuesta de la bancada parlamen-
taria de la Socialdemocracia Alemana del Parla-
mento. Para el segundo mandato fui elegido por
la coalicion de gobierno (ejecutivo) de la Unién
Demécrata Cristiana (Christlich-Demokratische
Union, CDU), Unién Social Cristiana de Baviera
(Christlich-Soziale Union in Bayern, CSU) y el
Partido Democratico Libre (Freie Demokratische
Partei, FDP). Los criterios usados por los respec-
tivos poderes en la seleccidon no se conocen.

AM: ;Qué rupturas o continuidad, en su opinion,
existen entre el anterior Consejo Nacional de Eti-
ca (2001-2007), por ejemplo con respecto a la
composicion del personal o la forma concreta de
trabajar, y el Consejo de Etica Aleman (en funcién
desde abril de 2008)?

JT: El Consejo Nacional de Etica, como prede-
cesor del Consejo de Etica Aleman, fue acusado
reiteradamente de no tener la suficiente legitimi-
dad democratica porque habia sido establecido
“Unicamente” por una resolucion del gabinete del
gobierno del Canciller Gerhard Schroder (mayo
2001). La critica, sin embargo, no era convin-
cente, pues el Consejo Nacional de Etica, igual-
mente como el actual Consejo de Etica Aleman
(en este caso instituido a través de una ley), s6lo
debia especificamente aconsejar al Parlamento
y al Gobierno Federal, es decir, no debia cumplir
ninguna tarea legislativa. En este sentido, las ta-
reas de ambos consejos son practicamente las
mismas. Se refieren a preguntas éticas, sociales,

11 El Presidente del Parlamento Aleman (Bundestagsprési-
dent) representa a este 6rgano legislativo y es el desti-
natario de todos los proyectos de ley y propuestas pre-
sentados por el Gobierno Federal (Bundesregierung), el
Consejo Federal (Bundesrat) o por el propio parlamento
(Bundestag). Ver Art. 40 de la Ley Fundamental de la Re-
publica Federal de Alemania.

cientificas, médicas y legales, asi como a las pro-
bables consecuencias para el individuo y la so-
ciedad que podrian presentarse, especialmente,
en relacion con la investigacion y el desarrollo de
las ciencias de la vida y la aplicacién de sus re-
sultados en los seres humanos. Entre las tareas
de ambos consejos se incluyeron (y se incluyen)
en particular la de informar a la opinion publica y
la de promover la participacién de diversos gru-
pos sociales en el debate, asi como la elabora-
cion de declaraciones y recomendaciones para
las decisiones politicas y la tarea legislativa. Por
lo tanto, la verdad es que el traspaso de uno a
otro consejo no constituyd cambios significativos
o interrupciones en las tareas.

Obviamente, el trabajo concreto en los corres-
pondientes comités dependera siempre de cada
uno de sus miembros, con sus intereses y capaci-
dades particulares y sus diferentes compromisos.
En este sentido, algunas veces fue una lastima
que no se haya vuelto a convocar a colegas que
lo merecian, con lo cual muchas veces la razén
para el cambio de los integrantes se hace menos
evidente, dado, como ya plateé, los criterios poco
visibles que comprende la seleccidén especifica
de cada uno de los miembros. Lo Unico que esta
claro es que un miembro debe retirarse del Con-
sejo de Etica Aleman después de dos mandatos.
Esto era valido también en el nombramiento para
el Consejo Nacional de Etica. Debo agregar que
después de mis dos periodos en el Consejo Na-
cional de Etica por lo visto tuve la confianza de
los politicos para que me nombraran durante dos
periodos mas en el aquel entonces recientemen-
te fundado Consejo de Etica Aleman.

AM: ;En qué grupos de trabajo del Consejo de
Etica Alemén tuvo la oportunidad de participar y
en qué temas se centro su interés?

JT: Dado que mis intereses en el campo de la me-
dicina son amplios y siempre he considerado que
el trabajo interdisciplinario es extremadamente
fructifero, participé en todos los grupos de trabajo
del Consejo de Etica Aleman. Estos incluyeron te-
mas tan diversos como “Babyklappen”'? , bioban-

12 Esta es la designacion popular a la institucién publica
(casi siempre hospitales, organizaciones religiosas u
otras instituciones que trabajan en el area de maternidad)
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cos para la investigacion'®, relacion costos-bene-
ficios en la salud publica', diagnéstico genético
preimplantacional, hibridismo humano-animal en
la investigacion'®, intersexualidad'®, demencia y
autodeterminacion®, el futuro del diagnéstico ge-
nético'®, bioseguridad'®, prohibicién del incesto?,
muerte cerebral y la decisién sobre la donacion
de 6rganos?', la donacion y adopcion de embrio-
nes??, asi como el bienestar del paciente como

de muy larga data donde una madre puede entregar ané-
nimamente a un recién nacido. En el hospital del Vaticano
Santo Spiritu y de Roma Spital des Heiligen Geistes ya se
habian instalado “hospedajes para los inocentes” a fines
del siglo XIl. Aunque ya en 1709 se ha documentado la
existencia de esta institucion en Hamburgo es recién des-
de el 2000, en una version mas moderna, que se constitu-
yen en Alemania (Suiza a partir del 2001, Austria a partir
del 2000). Segun el lugar puede recibir otras designacio-
nes como Babyfenster en Augsburg y Essen, Babykorb-
chen en Hannover, Babytir in Minster, Babywiege en
Berlin, Lebenspforte en Miinchen o Moses Baby Fenster
in KoIn. En Alemania una responsabilidad penal de la ma-
dre es en principio posible de acuerdo con el §235 Abs. 1
Nr 1 del Cédigo Penal Aleman (StGB), pero no necesaria-
mente obligatorio. Para la posicién del Consejo Etico Ale-
man véase “Das Problem der anonymen Kindesabgabe”
(2009). EI documento se puede consultar en inglés y en
francés en la pagina: www.ethikrat.org/publikationen/ste-
llungnahmen/das-problem-der-anonymen-kindesabgabe.

13 El Consejo de Etica Aleman en su objetivo por buscar
transparencia e informar a los ciudadanos se ha pre-
ocupado en publicar sus posiciones. Para la posicion
sobre la problematica de los biobancos véase www.
ethikrat.org/publikationen/stellungnahmen/humanbio-
banken-fuer-die-forschung, también aqui en inglés y fran-
cés.

14 www.ethikrat.org/publikationen/stellungnahmen/nut-
zen-und-kosten-im-gesundheitswesen, con traducciones
en del aleman inglés y francés.

15 www.ethikrat.org/publikationen/stellungnahmen/mensch-
tier-mischwesen-in-der-forschung, con traducciones del
aleman en inglés y francés.

16 www.ethikrat.org/publikationen/stellungnahmen/inter-
sexualitaet, con traducciones del aleman en inglés y fran-
cés.

17 www.ethikrat.org/publikationen/stellungnahmen/de-
menz-und-selbstbestimmung, con traducciones del ale-
man solo en inglés.

18 www.ethikrat.org/publikationen/stellungnahmen/
die-zukunft-der-genetischen-diagnostik. Sélo en aleman e
inglés.

19 www.ethikrat.org/publikationen/stellungnahmen/biosi-
cherheit. En aleman e inglés.

20 www.ethikrat.org/publikationen/stellungnahmen/inzes-
tverbot. En aleman e inglés.

21 www.ethikrat.org/publikationen/stellungnahmen/hirn-
tod-und-entscheidung-zur-organspende. Sélo en aleman.

22 www.ethikrat.org/publikationen/stellungnahmen/ste-
llungnahme-embryospende-embryoadoption-und-elterli-
che-verantwortung. Sélo en aleman.
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norma ética para las decisiones clinicas y hospi-
talarias?®.

AM: ;Cuales son los objetivos que el Consejo de
Etica Aleman con sus informes y declaraciones
pretende alcanzar o, seglin su opinion personal,
deberia pretender alcanzar?

JT: En el Consejo de Etica Aleman nos esforza-
mos por cierto en alcanzar compromisos y solu-
ciones de consenso, pero no a cualquier precio.
Cuando se hace evidente que dos 0 mas postu-
ras claramente se mantienen antagodnicas, he-
mos considerado como una tarea nuestra el co-
municar abiertamente a toda la opinién publica y
a los politicos las diferentes perspectivas y sus
respectivos argumentos. Sobre esta base, cada
parte interesada deberia ser capaz de formarse
Su propia opinion.

AM: jCon esta respuesta la pregunta del porqué
necesitamos consejos de ética ha sido respon-
dida en gran parte! Pero tomemos en conside-
racion ahora la perspectiva del ciudadano de la
calle, del no experto, del lego. ¢Tiene él que dejar
las preguntas bioéticas en manos de institucio-
nes conformados por expertos? O expresado de
otra manera, ¢;de donde deberian provenir las
respuestas a estas nuevas preguntas? ;De los
politicos profesionales? ;De los propios cientifi-
cos quienes finalmente, con sus descubrimientos
y logros, son los que han generado las nuevas
interrogantes? ;De los que se dedican a las cien-
cias sociales o humanas?

JT: El gran valor de las comisiones, como el Con-
sejo de Etica Aleman, es que las distintas pers-
pectivas de multiples disciplinas y de las diferen-
tes partes interesadas se incorporan a la discu-
sion y, con ello, se hacen visibles. Sobre esta
base, todos, como ya he dicho, deberian formar
su propia opinion. Esto incluye tanto a ciudada-
nos y politicos como a los propios cientificos.

AM: Permitame que nos concentremos ahora en
las actividades concretas del Consejo de Etica
Alemén. Este inauguré en 2012 una nueva for-

23 www.ethikrat.org/publikationen/stellungnahmen/patien-
tenwohl-als-ethischer-massstab-fuer-das-krankenhaus,
Soélo en aleman.



ma de difundir sus opiniones — en paralelo a las
publicaciones usadas hasta ese momento — que
denominé “recomendaciones ad hoc”. Por dar al-
gunos ejemplos, en el caso de la circuncision de
nifios (comunicado de prensa del 23 de agosto
de 2012), la necesidad de una regulacién del sui-
cidio asistido organizado (comunicado de prensa
del 27 de septiembre de 2012) o la necesidad de
mejorar el Reglamento de Diagnodstico Genético
Preimplantacional (DGP), mas tarde sobre la in-
vestigacion de células madre y sus desafios para
la prohibicion de la clonacion y el tratamiento de
células germinales producidas genéticamente (15
de septiembre de 2014) o, nuevamente, en la pre-
gunta sobre la requlacion del suicidio asistido en
una “sociedad abierta” (19 de diciembre de 2014).
¢Por qué se inici6é este nuevo formato para la di-
fusioén de las recomendaciones y como fue discu-
tido internamente en el consejo?

JT: Las recomendaciones u opiniones del Conse-
jo de Etica Aleman suelen ser muy extensas. Por
ende, su preparaciéon demanda mucho tiempo, a
veces dos o mas afos. Para poder reaccionar ra-
pidamente ante preguntas apremiantes, fue que
se desarroll6 el formato de las “recomendaciones
ad hoc”.

AM: Usted ha integrado e integra activamente
otras instituciones éticas. ;En qué se diferencia
el ambito de competencias del Consejo de Etica
Aleman con otros 6rganos consultivos, como con
las tareas y observaciones de Leopoldina®* o los
informes y evaluaciones de la Oficina de Evalua-

24 Leopoldina, fundada tempranamente en 1652, esta con-
siderada una de las academias de ciencias mas antiguas
del mundo. Actualmente consta de alrededor de 1.500
miembros, todos destacados cientificos de Alemania,
Austria, Suiza y otros paises. Como Academia Nacional
de Alemania, Leopoldina ha asumido numerosas tareas
entre las que destacan: 1) evaluar de forma independien-
te los efectos, consecuencias y problematicas politico-so-
ciales que el racionamiento y la actividad cientifica pro-
duce; 2) desde 2008 representa a la comunidad cientifica
alemana en los encuentros internacionales; 3) junto con
otras instituciones homdlogas de Alemania e internacio-
nales, Leopoldina organiza y promueve el trabajo de gru-
pos interdisciplinarios de expertos y formula declaracio-
nes publicas sobre tematicas actuales; 4) Leopoldina esta
preocupada también de promover la discusion cientifica y
del publico en general, de apoyar a jovenes cientificos y
otorga premios a proyectos de investigacion; 5) por ulti-
mo, cabe destacar que la defensa los derechos humanos
de los cientificos perseguidos en el extranjero es también
otra de sus ocupaciones. Ver: www.leopoldina.org

cion del Impacto de la Tecnologia (TAB)?® ? ;Po-
demos deducir que el propésito y la materia de
éstas y otras instituciones similares en Alemania
son lo mismo?

JT: El Consejo de Etica Aleman incluye represen-
tantes de ciertos grupos sociales. Por ejemplo,
personas con discapacidad, representantes de
la iglesia catolica y protestante, un representante
de la fe judia y un representante de la fe musul-
mana. Incluso en el anterior Consejo Nacional de
Etica habia representantes de los empleadores y
trabajadores. El numero de miembros en el Con-
sejo de Etica también es mayor que en otros or-
ganismos, lo que ha permitido una incorporacién
de perspectivas mucho mas amplias. Y esto es
sumamente importante para las problematicas
que enfrentamos. Ademas, hay diferentes puntos
de vista institucionales a partir de los cuales se
tratan los problemas. Por ejemplo, en el Comité
Central de Etica de la Asociaciéon Médica Alema-
na%®, del que soy presidente, se abordan temas
que son importantes para la profesion médica y
su trabajo practico. Por otra parte, sobre todo la
vision cientifica es lo decisivo en los diversos gru-
pos de trabajo de Leopoldina.

AM: Sin embargo, cabe la pregunta de si la ex-
traordinaria proliferacion de comités de ética en
las ultimas décadas deberia considerarse como
un desarrollo positivo o como una expresion al

25 La Oficina de Evaluacién del Impacto de la Tecnologia
(Btiro fiir Technikfolgen-Abschéatzung, TAB; en inglés, The
Office of Technology Assessment) es una institucién cien-
tifica independiente que asesora al Parlamento Aleman
(Bundestag) y sus respectivos comités sobre preguntas
referentes a los impactos sociales surgidos por los avan-
ces cientificos y tecnolégicos. Véase www.tab-beim-bun-
destag.de

26 El nombre oficial de esta institucion es Zentrale Kommis-
sion zur Wahrung ethischer Grundsétze in der Medizin
und ihren Grenzgebieten (Comisién Central para la Pro-
teccion de los Principios Eticos en Medicina y sus Areas
Fronterizas), pero es cominmente citada como “Zentrale
Ethikkommission” o ZEKO. Fue creada en 1994 a iniciati-
va de la Junta de la Asociacion Médica Alemana como un
organismo independiente e interdisciplinario comenzando
a funcionar en julio de 1995. Los informes y opiniones se
concentran en cuestiones éticas de especial relevancia
para los profesionales médicos y, por ello, sus comenta-
rios estan dirigidas principalmente a ellos. En sus estatu-
tos se considera como orientacion operativa la defensa de
los valores y principios de la Ley Fundamental Alemana y
la ética médica. Prof. Taupitz fue nombrado su presidente
el 2017. Véase www.zentrale-ethikkommission.de



Rev.Redbioética/lUNESCO, Afio 8, 2 (16):116 - 127 julio - diciembre 2017

hecho de que el ciudadano comun esta realmen-
te frente a una tarea imposible.

JT: jMuchos temas bioéticos son extremadamen-
te complejos! Por lo tanto, es bueno que haya en-
tidades que traten los temas de manera compren-
sible, con sus respectivos pros y contras. Pero si
usted quiere hablar de comités de ética, entonces
debe mirar mas alla de los gremios que cumplen
una asesoria politica — como el Consejo de Eti-
ca o el Comité Central de Etica de la Asociacién
Médica Alemana — y considerar también a aque-
llos tradicionales comités de ética que desde los
afos setenta han logrado multiplicarse. Se trata
de cuerpos interdisciplinarios que asesoran so-
bre proyectos concretos de investigacion — por
ejemplo, en la exploracion de nuevos farmacos
— 0 han asumido incluso la responsabilidad de
aprobarlos o prohibirlos. Estos organismos tienen
una importantisima funciéon en la proteccién de
aquellas personas que desean participar como
partes de un experimento. Ademas, existe una
tendencia a tomar decisiones médicas concretas
que dependen de la decisién de un comité de éti-
ca: un diagndstico preimplantatorio, por ejemplo,
no puede llevarse a cabo en Alemania a menos
que un comité de ética “en el terreno” haya dado
previamente el visto bueno para el caso en parti-
cular. Sin embargo, esta participacion no la con-
sidero correcta porque con estos comités locales
se altera directamente la relacién personal médi-
co-paciente.

AM: EIl respeto y proteccion de esta “relacion
personal médico-paciente” ha sido defendida por
usted en numerosas ocasiones. Considerando
este mismo fundamento, en una entrevista en
la revista Der Spiegel (11/2009: 58-60), usted
hablé incluso sobre una contradiccion ética que
surge cuando no se quiere permitir que los mé-
dicos sean considerados legalmente asistentes
calificados para el suicidio asistido. ;Quién me-
Jjor — siguiendo su argumentacion central — para
detectar pacientes con tendencias suicidas, plan-
tearles mejores terapias paliativas o determinar si
se trata de un discernimiento y decision libres u
originados por presiones de indole material? La
otra parte de su argumentacion es muy ilumina-
dora en el sentido de que expresa, ejemplarmen-
te, cuan incoherentes pueden ser las respuestas

ISSN 2077-9445
Entrevista con Jochen Taupitz... - Moreno Fuica, A.

en los nuevos contextos. En concreto, una de las
paradojas se puede resumir de la siguiente ma-
nera: en Alemania a los mismos que se les con-
sidera, legalmente, profesionales calificados para
casos de aborto, se les prohibe su participacion
profesional en suicidios asistidos. Desde su pers-
pectiva y experiencia, ;como explican este tipo
de posiciones contradictorias?

JT: Las discusiones éticas y las soluciones legales
estan considerablemente limitadas por los tiem-
pos histéricos, ellas dependen de los cambios de
percepcion de la sociedad y de los grupos afec-
tados. Por lo tanto, una reciente regulacién en un
area puede ser absolutamente contradictoria con
una regulacion anterior en otra area, sobre todo
—y esto no deja de ser menos importante — por-
que no se quiere deshacer una vez mas toda la
anterior “madeja” regulativa. A veces estas con-
tradicciones pueden representar también un mo-
mento puntual en el desarrollo de un debate em-
blematico. Concretamente expuesto, la postulada
proteccién absoluta de los embriones in vitro, por
ejemplo, podria ser vista como una compensa-
cién por el hecho de que en la década del 70 a
algunos circulos interesados no les fue posible
establecer una ley penal de aborto mas estric-
ta. Por otro lado, las partes interesadas inician y
conducen los debates a menudo desde un punto
de vista demasiado aislado. Es sorprendente que
actualmente se esté discutiendo si se debe dero-
gar la ya largamente existente prohibicion de la
propaganda para el aborto?”, considerando que
en 2015 — con el nuevo § 217 del Cédigo Penal
Aleman (StGB)?® — se prohibio la instauracion

27 Se trata del § 219a del Cédigo Penal Aleman (StGB) que
prohibe todo tipo de publicidad (con caracter lucrativo)
para la interrupcién del embarazo y establece una pena
de hasta dos afios de carcel o la cancelacion pagando
una multa.

28 EI 6 de noviembre de 2015, el Parlamento Aleman (Bun-
destag) adoptd la “Ley sobre la responsabilidad penal
en la promocién comercial del suicidio” — el § 217 en el
Cadigo Penal Aleman (StGB) — que deberia ayudar a
establecer regulaciones y limites a las actividades de las
asociaciones preocupadas por el suicidio asistido, como
“Sterbehilfe Deutschland e.V.”, asi como a la asistencia
de particulares. El suicidio asistido deberia continuar
siendo posible sélo en casos particulares extraordina-
rios. Con el § 217 se busca evitar que las organizacio-
nes especializadas en este tipo de asistencia amplien su
campo de actividad y el suicidio asistido se convierta en
una especie de oferta estandar para enfermos graves y
ancianos. El § 217 del Cédigo Penal Aleman (StGB), cuyo
titulo es Promocion comercial del suicidio, establece: (1)



del intento de ayuda al suicido como norma. En
ambos casos, se trata en ultima instancia de la
muerte y de la pregunta si la induccién a la muer-
te puede representar una normalidad.

AM: Ya que al final de cuentas deberia permitirse,
antes de realizar el acto, la posibilidad de entre-
gar o publicitar informaciones a los interesados
como préactica "normal”. Permitame ahora usar
este conflicto como medio para plantearle la si-
guiente problematica. “jInvita a cuatro expertos y
obtendras ocho respuestas!” Esta irénica senten-
cia puede entenderse evidentemente como una
exageracion, pero los comités de expertos en la
practica no han sido nunca una garantia sequra
de acuerdo frente a preguntas éticas complejas.
En este sentido, deseo ejemplificar esto con un
conflicto que seguramente recordara. Me refiero
al informe que el Consejo de Etica Alemén prepa-
ré para el Parlamento Aleman sobre la problema-
tica de la muerte cerebral y la decisién en cuan-
to a la donacién de 6rganos (material impreso
18/4256/24.02.2015). Aqui los miembros del Con-
sejo de Etica Alemén no estuvieron de acuerdo en
si la ausencia irreversible de todas las funciones
cerebrales debia ser reconocida como un criterio
de muerte de un ser humano. La verdad es que
uno podria haber esperado un conflicto entre los
especialistas de las diferentes ramas cientificas
que integran el consejo, pero nada mas lejos de
eso. Los conflictos surgieron entre los represen-
tantes dentro de las mismas disciplinas. Usted
estuvo en esa ocasion por la posiciéon A (necesi-
dad de la “Dead-Donor-Rule”) mientras que dos

Quien a propésito de promover el suicidio de otra persona
procure, proporcione o medie a tal efecto con la oportu-
nidad de negocio, sera penado con prisién de hasta tres
afios o una multa. (2) Como participe permanece impune,
quien no actde por un interés comercial y sea o familiar
de la otra persona, segun mencioén del parrafo 1 o cerca-
na a él. [Strafgesetzbuch (StGB), § 217 GeschaftsmaRige
Forderung der Selbsttdtung. (1) Wer in der Absicht, die
Selbsttétung eines anderen zu férdern, diesem hierzu
geschaftsmafig die Gelegenheit gewahrt, verschafft oder
vermittelt, wird mit Freiheitsstrafe bis zu drei Jahren oder
mit Geldstrafe bestraft. (2) Als Teilnehmer bleibt straffrei,
wer selbst nicht geschaftsmaRig handelt und entweder
Angehdriger des in Absatz 1 genannten anderen ist oder
diesem nahesteht.]

29 La regla del donante muerto [Dead-Donor-Rule], acepta-
da en la medicina de trasplantes durante décadas, se ha
basado principalmente en dos principios éticos que han
pretendido normar la practica de la utilizaciéon de 6rganos:
1) los 6rganos vitales solo pueden tomarse de pacientes
muertos; 2) los pacientes vivos (terminales) no deberian

de sus colegas, la Prof. Silja Véneky (Universidad
de Freiburg) y Prof. em. Edzard Schmidt-Jortzig,
ambos profesores de Derecho, defendieron la po-
sicién B (contra el concepto de muerte cerebral
como criterio de la muerte de un ser humano).
El mismo fenémeno de divergencia se repitio con
los miembros del Consejo con formacién médica.
¢Coémo se puede explicar esto?

JT: Como ya dije, muchos problemas bioéticos
son extremadamente complejos. En muchos ca-
sos no hay una solucién “clara”, y uno debe acep-
tar y respetar que diferentes argumentos racio-
nales pueden colocarse sobre la mesa y abogar
soluciones disimiles. Por lo general, es posible
ponerse de acuerdo sobre una posicion comun
a un nivel muy alto de abstraccién (“la dignidad
humana es inviolable”, “la vida y la integridad fisi-
ca de los seres humanos deben ser protegidas”),
pero ¢qué significa todo esto en casos concre-
tos, especialmente cuando estamos en presencia
de principios y objetivos contradictorios? Yo creo
que perfectamente, sobre este tipo de problema-
ticas, se puede discutir. En este sentido, se trata
principalmente de “consideracion” y “pondera-
cion” y esto, ciertamente, puede conducir a re-
sultados diferentes, también sobre el terreno de
las respectivas disciplinas y, con ello, dentro de
ellas mismas.

AM: El derecho y la ética caracterizan las actua-
les discusiones sobre el desarrollo y el potencial
de las modernas ciencias de la vida. Y de pronto
la voz de la politica terminé haciéndose mas fuer-
te en esta area. En un area, recordemos, en el
que tradicionalmente creiamos que el interés po-
litico no tenia cabida: “Solo la libertad crea cono-
cimiento”. Un texto clasico para este principio es
El Conflicto de las Facultades (1789) donde Kant
critica fuertemente la influencia de la politica en la
busqueda de conocimiento. ;Ve usted una rede-
finicién de la relacion entre el estado y la ciencia?
¢Esta el estado llamado a “orientar” o directa-
mente a controlar con regulaciones la “inquietud
creativa” (Gottfried Schatz) de los cientificos?

morir a causa de la sustraccién de algun érgano. El con-
cepto de muerte cerebral (o también muerte cardiaca)
para considerarlo bajo la Dead-Donor-Rule —y, asi, legiti-
mar la extraccion de 6rganos vitales para la donacién — ha
sido fuertemente discutida en Alemania.
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JT: Para la ciencia alemana el Articulo 5 paragra-
fo 3 de la Ley Fundamental de la Republica Fe-
deral®’, es decir, de la Constitucién Alemana, es
el punto de partida segun el cual la investigacién
y la ensefianza son libres. Desafortunadamente,
esta libertad ha sido limitada de muchas mane-
ras por grilletes burocraticos, los cuales no pocas
veces tienen también motivaciones politicas. Por
lo demas, la misma ciencia no se ha defendido
siempre de una manera lo suficientemente vigo-
rosa, ante tales tendencias. Estoy pensando, por
ejemplo, en el absurdo activismo de acreditacién
o en el “becerro de oro” de los fondos externos de
financiamiento.

AM: Pero relacionado directamente con esto:
¢Dbénde y como ve usted el ambito de respon-
sabilidad del Estado para las actividades cienti-
ficas?

J.T. Junto al derecho de defensa del cientifico
como individuo y de las instituciones cientificas,
existe la libertad cientifica, la cual, segun la ju-
risprudencia del Tribunal Constitucional de Ale-
mania (BVerfGG), es también una norma funda-
mental y determinante que compromete al estado
a organizar — con las instituciones universitarias
— la participacion en el libre ejercicio de las prac-
ticas cientificas. Ademas el estado esta compro-
metido a proteger la libertad de la actividad cien-
tifica ante impedimentos originados por terceros.
De esto se sigue también un efecto dentro del
Derecho Privado. Por supuesto que al legislador
le compete una discrecion relativamente amplia
en la pregunta de como cumple con su obligacién
de garantizar esta norma.

AM: A menudo se ha hablado de una “judicializa-
cién de la politica” en relacion al rol del Tribunal
Constitucional de Alemania (BVerfGG). ;En ese
mismo sentido, es posible hablar actualmente de
una “moralizacién de la politica™' especialmente

30 En su Art. 5 parrafo 3, la Ley Fundamental de la Republi-
ca Federal de Alemania establece: “El arte y la ciencia,
la investigacion y la ensefianza cientifica son libres. La
libertad de ensefianza no exime de la lealtad a la Consti-
tucion.”

31 Aqui se utilizé originalmente la expresion “Ethisierung der
Politik”. El autor reconoce que el concepto “moral” y “éti-
ca” no se dejan entender estrictamente como sinénimos,
pero se traté de apelar al sentido mas general del término
en pos de una mejor comprensién en el idioma castellano.
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en relacioén al rol de instituciones como el Conse-
jo de Etica Aleman?

JT: Si uno entiende la ética como la ciencia de
la moral, entonces realmente uno no hace nada
distinto tanto en la ética como en la ciencia juri-
dica. En casos concretos, los diversos principios
basicos y supuestos morales o legales aspiran a
conducirnos a una concordancia practica. Aun-
que por supuesto el derecho, con la constituciéon
y los demas actos juridicos (también los interna-
cionales), tiene solidos anclajes o fundamentos
que no hay en la ética. Pero el analisis en ambas
disciplinas, y en especial en la politica, deberia
ser integral. Por lo tanto, es mas probable que
una “etificacién de la politica” se deba mas bien
al hecho de que términos como “ética” o “ético”
se usan con mas frecuencia que antes y esto a
veces asociandolos con una dimension “moral-
mente superior”. Sin embargo, uno también debe
darse cuenta de que no existe “la” ética, sino mas
bien que hay numerosas orientaciones como, por
ejemplo, la deontologia que juzga las acciones
como buenas o malas considerandolas en si mis-
mas, es decir, independiente de sus consecuen-
cias, o la ética de la convicciéon [Gesinnungse-
thik], segun la cual la accion realizada se evalla
de acuerdo a su principio inspirador (intencion),
independientemente de sus consecuencias.
También se debe nombrar al consecuencialismo,
donde las acciones se juzgan sobre la base de
sus consecuencias o resultados (“el fin justifica
los medios”). Finalmente, habria que agregar a
esta lista de orientaciones al utilitarismo, para
el cual el principio de utilidad se encuentra en
primer plano: “actia de tal manera que surja el
mayor grado posible de felicidad” y esto medido
ciertamente a través de la agregacion de la felici-
dad de los sujetos individuales. Es sorprendente
que en los debates éticos quien argumenta rara
vez expone desde cual de estos marcos, todos
ellos muy diferentes y respetables, procede su
argumentacion.

AM: Usted es conocido y ha sido muy elogiado
tanto por su interdisciplinariedad dentro del cam-
po de los estudios juridicos, como por la inclu-
sion del conocimiento ético, cientifico y médico
en sus trabajos. ;Se ha sentido a veces dividido
internamente, dependiendo desde qué tradicion



de pensamiento — normalmente constituyente de
una disciplina especifica — aborda el tema o la
pregunta en particular?

J.T.Es cierto que el enfoque de los filésofos/éti-
cos, por un lado, y los juristas, por el otro, es di-
ferente. El filésofo/ético pregunta legitimamente
sobre lo que le esta permitido hacer al ser hu-
mano Yy si tiene buenas razones para sus accio-
nes. A partir de esto se presenta a menudo la
pregunta retérica: Esta permitido hacer todo lo
que podemos hacer? Mientras que el abogado y,
sobre todo, el abogado constitucionalista pregun-
tan desde el contexto de la presuncion de libertad
en nuestra constitucién: ;Qué les ha prohibido
el estado a los ciudadanos? ¢Ha prohibido con
buenas razones? El peso de la argumentacién
en ambas orientaciones es por lo tanto diferen-
te. Asimismo, el derecho posee ciertamente un
caracter predominantemente nacional, mientras
que la ética — si consideramos sus reivindicacio-
nes — es universal. Ademas, en la biologia y otras
ciencias naturales las categorias “verdadero” y
“falso”, “correcto” e “incorrecto” o “demostrado” y
“‘no demostrado” desempefian un papel central,
algo que aparece mas bien como algo bastante
raro para las humanidades. Por supuesto, como
abogado estoy comprometido con el enfoque ju-
risprudencial, pero también con el respeto por
las idiosincrasias de otras disciplinas y, de igual
forma, por las opiniones contrarias sobre cuestio-
nes legales, las cuales también pueden presentar
argumentos “respetables”, incluso si a uno mismo
no lo convencen.

AM: Tomando en consideracion esto ultimo, ;tie-
nen sentido para Ud. las moratorias? ;Cémo eva-
lua los resultados de ellas? ;Pueden realmente
detener desarrollos no deseados, al menos du-
rante un tiempo previsible o solamente retar-
darlos un poco? En una comunidad globalizada
constituida por paises o jurisprudencias liberales
(Gran Bretana, Israel, Islandia) y no liberales en
lo que se refiere a experimentaciones genéticas,
¢ho necesitaremos pronto un “Derecho Cosmo-
polita” vinculante?

JT: Ya el Derecho Internacional busca llegar a
soluciones globales uniformes en problemati-
cas que poseen una central importancia para la

humanidad en su conjunto. Sin embargo, como
sabemos, las divergentes opiniones nacionales
dificultan llegar a un acuerdo internacional. Esto
se aplica también a las moratorias. ;Quién de-
beria adoptar una moratoria vinculante y quien
deberia hacerla cumplir? A menudo el llamado a
una moratoria se asemeja mas bien a un llamado
a los cientificos (también de parte de la propia
comunidad cientifica) para que no se apresuren a
emprender experimentos arriesgados con alcan-
ces inconmensurables e irreversibles

A propdsito, yo soy un ferviente defensor de las
diferencias nacionales en el derecho. Sélo de
esta manera puede surgir una competencia entre
los sistemas legales y pueden volverse visibles
las ventajas y desventajas de las diferentes so-
luciones. Tampoco tengo temor que sobrevenga
una “race to the bottom” (una carrera hasta tocar
fondo) mundial, es decir, una tendencia hacia un
nivel mas bajo de proteccion. La conciencia so-
cial sobre una forma apropiada en el trato con
las personas, claramente no ha terminado de una
manera unilateral en un embrutecimiento de la
moral o una instrumentalizacion del ser humano.
La extensa ley de proteccion de datos, el dere-
cho de proteccion a la privacidad, la progresiva
inclusién en la sociedad de personas con disca-
pacidad o la creciente importancia de la calidad
de sujeto (de derecho) de los menores de edad,
muestran que en muchas areas domina hoy una
sensibilidad mucho mayor que antes. Apelando a
la proteccion de los intereses personales la liber-
tad de accién estd mucho méas restringida.

AM: Pero usted, como ferviente defensor de las
diferencias nacionales en el derecho, no puede
hacer caso omiso a que estas distinciones y par-
ticularidades también hacen que la cooperacion
cientifica internacional sea bastante compleja.
¢Coémo se puede conllevar esto con éxito? ;Per-
miten las diferencias nacionales en la jurispru-
dencia que sus tematicas sean las mismas en
institutos de investigacion de otros paises? Y por
ultimo, y por ello no menos importante, ;como se
dejan representar adecuadamente aqui los ob-
vios obstaculos del lenguaje (del que depende la
tradicion juridica) y las diferencias sociocultura-
les?
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JT: Las preguntas de la Medicina del Derecho
y de la legislaciéon de la salud publica y, sobre
todo, de la bioética — todos temas que trabaja-
mos intensamente en nuestro instituto — poseen
frecuentemente una amplia relevancia internacio-
nal. Simplemente piense usted en el tema de la
“Genome Editing” (ediciéon del genoma humano),
que actualmente se presenta como el tema inter-
nacional mas intensamente discutido y que hoy
constituye, también para nosotros, un foco de in-
vestigacion. Hemos participado como instituto en
varias publicaciones sobre este tema y he tenido
el privilegio de exponerlas en numerosas confe-
rencias internacionales en diferentes paises, in-
cluyendo Brasil. Ademas, la medicina y la ética,
que son de particular importancia para nuestras
preguntas, no tienen, a diferencia del derecho,
una orientacion principalmente nacional. Si uno
ya ha cruzado los limites entre las disciplinas de-
recho-medicina-ética, no queda nada mas que
dar un paso pequefo para mirar mas alla del or-
den legal nacional. Por supuesto, las diferencias
linguisticas presentan un innegable obstéaculo, y
también se deben considerar las diferentes tradi-
ciones del derecho y las particularidades socio-
culturales. De todos modos, esto se hace real tan
pronto cuando se trata de propuestas concretas
para cambiar el propio orden juridico. Pero pre-
cisamente tales diferencias hacen que las dis-
cusiones sean tan fructiferas e induzcan a que
los abogados tengan una visién muy critica de su
propio sistema legal. El derecho comparado es
aburrido cuando los resultados y los caminos ha-
cia la respectiva solucién son los mismos y ante
todo, asume un palpitante interés sélo cuando se
pueden distinguir las diferencias y examinar sus
respectivas ventajas y desventajas.

AM: Estimado profesor Taupitz, sinceramente le
deseo a usted lo mejor en este nuevo afio de vida
y le doy las gracias por su tiempo para esta con-
versacion.

Agradezco a mis colegas Max Hellmann y Philipp
Henneberg por sus palabras de apoyo y la ayuda
en la aclaracion de preguntas juridicas.

Mannheim, abril 2018.
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Julio César Trujillo

Julio César Trujillo na-
cio en Ibarra (Ecuador),
en 1931. Abogado, po-
litico y catedratico uni-
versitario, afin a la teo-
logia de la liberacion,
que ha ejercido cargos
de diputado y asam-
bleista constituyente
en diferentes periodos.
Hijo de un artesano que
trabajé en la agricultura
y de una comerciante,
luego de alcanzar el bachillerato migré a Qui-
to con el suefio de ser piloto pero en lugar de
eso estudiaria derecho en la Pontificia Universi-
dad Catolica del Ecuador, donde llegé a Doctor
en Jurisprudencia y ha sido profesor y decano.
Participd en politica en la rama progresista del
Partido Conservador llegando a ser asambleista
constituyente y diputado. Trabajo junto a los sin-
dicatos de orientacion demdécrata cristiana y gru-
pos sociales de la Sierra de Ecuador. Lideré un
grupo de conservadores que se desafilia del Par-
tido Conservador para acercarse al trabajo con
grupos excluidos. Durante las dictaduras de los
afios setenta, fue perseguido por su lucha por la
democracia. Fue confinado a la selva amazonica
por varios meses

En 1977 liderd la Constitucion de Democracia
Popular, siendo originalmente su precandidato a
la presidencia pero mas tarde cederia este pues-
to. Fue elegido legislador en 1978, mismo afio en
que asumira la presidencia de su organizacién
politica hasta 1983.

Candidato presidencial en 1984, tuvo un mal re-
sultado electoral, quedando séptimo de nueve
candidatos con 4.7% de los votos. Permanecié
en la Democracia Popular hasta 1993, en que el
partido dio un giro hacia la derecha. Trujillo per-
manecié en el centro-izquierda. A partir de 1997,
se vinculé al trabajo del movimiento indigena

Pachakutik, que lo can-
didate6 a asambleista
por Pichincha en 1998.
Particip6 en la Asam-
blea Constituyente que
elaboré una Constitu-
cion que reconoce los
derechos colectivos de
grupos indigenas y afro-
ecuatorianos, asi como
permiti6 la aplicacion
de medios ancestrales
de justicia indigena. A
partir de 2015 fue miembro de la Comision An-
ticorrupcién, organismo no gubernamental in-
tegrado por representantes de la sociedad civil
formada por el Frente Unitario de Trabajadores
(FUT), que se dedic6 a investigar casos de co-
rrupcioén, siendo sus miembros homenajeados
el Dia de los Trabajadores del 2017. No aceptd
integrar el Frente de Transparencia y Lucha con-
tra la Corrupcion, iniciativa del gobierno de Lenin
Moreno, pero si aceptd encabezar la primera ter-
na para el Consejo de Participacién Ciudadana
(CPC) de Transicidn, del que ejerce actualmente
la presidencia. Es el consejero con mas trayec-
toria politica y publica del organismo. Obtuvo la
mayor cantidad de votos de los siete integrantes
del Consejo en la Asamblea: 105 legisladores vo-
taron por él. El dia que visité por primera vez las
oficinas de la institucion, junto a cuatro de sus
compafieros, trascendié que seria el presiden-
te del cuerpo colegiado transitorio, no solo por
la votacion que obtuvo, sino también por haber
encabezado la primera terna. Este Consejo esta
formado por siete consejeros cuya primer tarea,
segun explica Trujillo “es la evaluacién de las au-
toridades de control y luego la cesacion de los
funcionarios que estén en cargos bajo la com-
petencia del Consejo y luego buscara con quién
reemplazarlos. Los nuevos funcionarios no solo
deben ser competentes y honestos a toda prue-
ba, sino que también necesitan la confianza de
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la ciudadania... Los corruptos no pueden nunca
manejar los negocios del Estado. La corrupcién
perjudica a todos los ecuatorianos” (El Telégrafo
4-3-2018).

Es miembro ademas de la Comisiéon Andina de
Juristas.

Trujillo es considerado en Ecuador no sélo un
defensor de los derechos humanos sino sobre
todo de los habitantes originarios de Ecuador y
los pueblos afro descendientes que son los que
sufren permanente discriminacion ademas de pa-
decer las situaciones de pobreza mas notorias.
Pudo contar algunos logros en su lucha por visi-
bilizarlos y hacerlos sujetos de derecho, asi como
el respeto a sus creencias y su defensa de la na-
turaleza como sujeto de derechos en la elabora-
cion de la nueva Constitucion de Ecuador. Re-
producimos un comentario que hace a la misma
donde se ve entre lineas las dificultades para que
la Asamblea Constituyente aceptara propuestas
que provenian de él mismo y los que lo acom-
panaban, a favor de poderes mas independien-
tes, leyes mas justas con los mas vulnerables y
vulnerados, reconocimiento de los derechos de
la Pachamama y ante el resultado de las delibe-
raciones, con muchas carencias y no solo caren-
cias sino permisos a quienes ejercen el poder
histéricamente para seguir ejerciéndolo. Truijillo
critica las formulaciones ambiguas, complices de
los poderosos que borran con el codo lo escrito
con la mano y muestra sin decirlo explicitamente
su necesidad de aceptar al menos esto como un
pequefio paso para una democracia participativa.
Muchas veces encontramos personas profunda-
mente comprometidas que como Trujillo deben
aceptar los limites a que nos sojuzga este sis-
tema injusto que somete a toda la humanidad al
consumo depredador, para ir logrando pequefias
victorias, dando pequefos pasos sin prisa pero
sin pausa, para entregar las banderas de esas
pequefas victorias a quienes puedan finalmente
ganar la guerra.

Discurso pronunciado por Julio
César Trujillo en la ceremonia

del nombramiento del P.Francois
Houtart como Profesor Honorario
de la Universidad Andina Simén
Bolivar

“Una vez mas se reune el claustro univer-
sitario de la Universidad Andina Simén
Bolivar — SEDE ECUADOR- para rendir
homenaje a un profesor universitario e
intelectual de primer nivel que honra al
Ecuador con sus periddicas visitas y pre-
sencia. El homenaje consiste en nombrar
profesor honorario a Francois Houtart,
reconociendo sus méritos como profesor
universitario, como arquitecto del Foro
Social Mundial de Porto Alegre, como pa-
ladin de un nuevo modelo de civilizacién
y organizaciéon econdémica, cOmo SUSCi-
tador y comprometido animador de ins-
tituciones sociales que luchan sin cesar
por el triunfo de la justicia, por el respeto
a la libertad, por el establecimiento de la
igualdad y la vigencia de la coexistencia
armonica de los seres humanos entre si,
con todos los seres del universo y con el
universo mismo como conjunto de seres o
Pachamama.

Francois Houtart en cuanto profesor uni-
versitario ha ocupado la catedra de socio-
logia de la religion en la Universidad de
Lovaina y en ella ha formado a una gene-
racion de socidlogos de Latino-Ameérica.
Desde la catedra, lo mismo que desde
sus libros, ha influido poderosamente en
el pensamiento de esta region.

Su expresa adhesion al marxismo no se
reduce, como es frecuente en nuestro me-
dio, a la repeticion de lugares comunes,
sino a la critica ilustrada y bien fundada al
capitalismo y la propuesta de un modelo
de sociedad y de economia alternativos
al capitalismo depredador e individualista;
el nuevo modelo que propone es uno que
ponga al ser humano y a la naturaleza en
el centro, pues de él son la siguientes afir-



maciones: “a mi entender, ser revolucio-
nario es no pararse en pequefos pasos,
debemos tener un enfoque global, a largo
plazo, la transformacion radical del siste-
ma capitalista..”

Al servicio de esta meta ha puesto todos
sus numerosisimos libros, articulos, con-
ferencias y entrevistas en todo el mun-
do. En ellos ha desarrollado lo que seria
el nuevo mundo, el del bien comun de la
humanidad, del que es su portavoz mas
calificado, y en el que el papel del Esta-
do vendria ser: garantizar la dignidad de
los hombres y mujeres, o mismo que sal-
vaguardar la integridad de la naturaleza.
Esto se hara con el respeto y promocion
de los derechos de aquellos y el respeto
a la subsistencia de la Pachamama, como
un bien si y en su integridad, la regene-
racion de sus ciclos vitales, su estructu-
ra, funciones y procesos evolutivos, en
sus respectivos territorios, como propone
pioneramente nuestra constitucion en los
articulos 3.1 y 71, entre otros.

Sus vastos conocimientos y su sabiduria
en el conocimiento del destino de la es-
pecie humana y de su inherencia con la
suerte de la naturaleza de la que las mu-
jeres y los hombres son parte, le ha valido
el privilegio de sentarse junto al Presiden-
te de las Naciones Unidas, en calidad de
asesor y en el Vaticano Il, como asesor
asi mismo, junto a Helder Camara y a
monsefior Larrain.

Pero, Francois Houtart no se queda en
la prédica del nuevo mundo que propo-
ne construir, en sustitucién del que ahora
prevalece con la “concentracion monop6-
lica del capital, la hegemonia del sector
financiero, la economia de rapifia, la alie-
nacién de los espiritus y las conciencias,
pero también la deforestacion, el mono-
cultivo, la utilizacion masiva de agentes
téxicos, las guarra, el imperialismo”, sino
que contribuye activamente a la creacion
de la conciencia universal y no sin razén

se lo tiene como el arquitecto del foro so-
cial mundial de Porto Alegre.

Aqui, yo le he encontrado junto a los po-
bres del Ecuador en las marchas promo-
vidas por el FUT, en las movilizaciones or-
ganizadas por la CONAIE, ECUARUNARI
y mas colectividades indigenas, en los
dialogos con las mujeres de los barrios de
Quito; he visto que, con paciencia y mo-
destia, escucha el clamor airado de los
hombres y mujeres que no persiguen el
cambio de personas en el poder, sino la
implantacion de un nuevo mundo. A ellos,
la experiencia amarga del pasado les ha
ensefiado que, con el solo cambio de
nombres y de hombres y de mujeres en
el poder, ellos, los pobres, ponen la mul-
titud, los muertos y los heridos; los otros
se suben al poder y desde el poder sirven
al mismo sistema y a los mismos ricos de
siempre y, a veces, incluso suscitan nue-
VoS ricos que, al voltearse la tortilla ellos
se alzan con el poder y pasan a comer el
pan que siempre han deseado.

Me consta que Francois Houtart ha invi-
tado a abogados y abogadas que luchan
junto a los dirigentes y pueblos originarios
a constituir un observatorio de justicia de
los pueblos indigenas que, con la asisten-
cia del Tribunal Permanente de los Pue-
blos, asuma la defensa de las victimas
de la criminalizacion de la protesta social
instaurada en nuestro pais para reprimir o
silenciar a quienes ejercen el derecho a
la resistencia, constitucionalmente garan-
tizado como derecho fundamental, indivi-
dual y colectivo.

También lo he encontrado en las calles y
en las plazas, sentado junto a las obre-
ras y obreros, a los subempleados y a los
desempleados que demandan algo de
igualdad, mucha justicia y toda la libertad
que les permita aportar con sus opiniones
y esfuerzo a la realizacion de la alternati-
va que él propone, al capitalismo rapaz y
egoista.
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Francois no es de los intelectuales que
llegan aca en busca de enriquecer su cu-
rriculum, sino a colaborar con los pueblos
de la periferia en la construccion de la
comunidad de mujeres y hombres libres.
A él, que con sobra de titulos, incluidos
los debidos a su abolengo o antepasados
ilustres, podria exigir los mejores hoteles
de Quito, le he visto hospedarse en el al-
bergue modesto, decente y limpio de Pue-
blo Indio en donde se honra la memoria
de Leonidas Proafio; me consta que no
pide whisky faja negra o faja azul o de la
faja que sea, sino las saludables y senci-
llas aguas aromaticas que nuestras abue-
las las han encontrado en lo mas hondo
de nuestras raices, en el saber milenario
de los indigenas, cuya sangre llevamos
en nuestras venas.

Este es, en poca lineas, el hombre al que
homenajeamos con la Universidad Simén
Bolivar Sede Ecuador y con ello se honra
la Universidad y sus directivos que se ma-
nifiestan atentos a quienes tienen méritos
que merecen ser reconocidos, como es el
caso de Francois Houtart”

Resumen del texto “La nueva
Constitucion: avances y
retrocesos en la construccioén de la
democracia™’

“La nueva Constitucion es a mi juicio un paso
adelante hacia el desarrollo humano sustenta-
ble, la democracia paritipativa y el esfuerzo que
puede hacer un pais pobre y pequefio como es
el Ecuador, para una insercion equitativa en el
orden internacional... Contempla una reconcep-
tualizacion de los derechos civiles, tal es el caso
de la ciudadania. Se llega a la extension de la
ciudadania de ecuatorianos a todos los nacidos
en el territorio ecuatoriano, suprimiendo toda res-
triccién,... excepto las razones que diriamos de
merecimientos, pues quedan excluidos quienes
hayan perdido el ejercicio de los derechos poli-
ticos por haber incurrido en sanciones penales,

1 MOREANO, A. et al.,, 1998. La nueva Constitucion. Es-
cenarios, actores, derechos, Centro de investigaciones
Ciudad, Quito.
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como los reclusos, y algunos otros condenados
por otras infracciones de la ley, Asi tenemos pues
un nuevo concepto de ciudadania.

Luego tenemos la vigencia directa e inmediata
de los tratados internacionales sobre derechos
humanos...que como tienen el mismo valor y
aplicabilidad que la norma constitucional, no se
requiere de ley para invocarlos ni para ejercerlos.

Hay conceptos mas actuales sobre la libertad de
trabajo, sobre las libertades de industria y de co-
mercio que quedan sustituidas por la mas moder-
na libertad de empresa.

En segundo lugar hay una ampliacién de la tabla
o lista de derechos...quedan asi clasificados en
derechos civiles y politicos, derechos econémi-
cos y sociales, culturales, derechos de la terce-
ra generacion, expresamente denominados en
la nueva constitucion como derechos colectivos
de las nacionalidades indigenas. Aunque no se
les reconoce la condiciéon de nacionalidades, les
reconoce su derecho a sostener que lo son, cosa
que no hacia falta pero es mejor que lo diga; los
derechos del medio ambiente; los derechos de
los consumidores: a todos estos se los denomina
expresamente derechos colectivos. En cuanto a
las garantias: se encuentran mas desarrolladas
y de mas facil manejo por parte de los ciudada-
nos....

Se agrega un capitulo entero de deberes y res-
ponsabilidades. Esta fue iniciativa del Movimiento
de Unidad Plurinacional Pachakutik-Nuevo Pais,
en cuyo proyecto creiamos que debian constar y
constaba la lista de los deberes civicos. Esta vez
ya no se introdujeron restricciones sino que al re-
vés les entro el entusiasmo, ampliaron la lista de
deberes de los ciudadanos y agregaron algunos
que claramente son deberes de las relaciones
intersubjetivas, interpersonales, que aun cuando
no esta mal que consten en la Constitucion, cier-
tamente la Constitucion no esta para garantizar
que se cumplan estos deberes. No le hace dafio,
pero estas consideraciones proceden de aque-
llos que creen que el Ecuador marcha mal porque
no hay una lista de deberes.

Como les decia, el medio ambiente queda esta-
blecido como un derecho subjetivo en el articulo



23, y como de derecho colectivo en los articulos
86 a 91. Para hacer valer estos derechos queda
establecida la accién tanto de los perjudicados
directamente: sean estas personas naturales,
sean personas juridicas, pero también los grupos
humanos aunque no se encuentren constituidos
juridicamente que tengan interés en la preser-
vacién del medio ambiente. La biodiversidad, el
equilibrio ecoldgico, son considerados como fac-
tores de desarrollo y como tales deben se mane-
jados en los planes, proyectos y programas de
gobierno.

Luego esta la economia.... Hay numerosas nor-
mas: por ejemplo cuando se definen los objetivos
de la economia, cuando se define la misma pro-
piedad (que tiene que hacerse posible median-
te una redistribucion del ingreso y la riqueza)...
Hay sin embargo una liberalidad con la que no
estuvimos de acuerdo para que el gobierno, vale
decir el ejecutivo, disponga discrecionalmen-
te del patrimonio del Estado, especialmente de
petréleo y no del petréleo que debe existir en el
subsuelo ecuatoriano sino de petroleo que ya sa-
bemos que existe y se encuentra establecida su
ubicacién o localizaciéon, volumen, calidad, etc.,
es decir lo que los técnicos llaman las reservas
probadas de petrdleo; la energia eléctrica, no la
que necesitamos sino la que ya tenemos; las tele-
comunicaciones, no las que deberian establecer-
se en el pais sino las que ya tenemos. Es decir
se facilitan las privatizaciones en la Constitucién,
pero el sistema econdmico mismo no es uno de
un Estado abstencionista sino el de un Estado so-
cial de derecho. Esto me lleva a decir que, en tér-
minos generales, esta garantizado el desarrollo
humano sustentable. Creo que esta establecida
una democracia participativa.

Es verdad que la mayoria de la Asamblea Nacio-
nal Constituyente...introdujo un presidencialismo
reforzado en contra de lo que parece aconsejar
la realidad del pais... que se expresa en la dismi-
nucion de las facultades del congreso y en la am-
pliacién de las facultades del ejecutivo. Esto sin
embargo, queda compensado —si es que cabe
compensacion en este campo- por la gran par-
ticipacién de la sociedad que se contempla en la
Constitucion; la iniciativa legislativa popular, que
queda bastante desarrollada en la Constitucion,

mas que en la actual. Nosotros queriamos que
se hiciera constar unas pocas disposicioines por
las cuales los proyectos originados en la iniciativa
legislativa popular tuvieran un tramite obligatorio
en el Congreso, para que no queden como docu-
mentos que se envejecen en los archivos, sino
que pasen a ser discutidos y, de ser el caso, ex-
pedidos como leyes. Esta segunda parte no pasé
pese a nuestro empeno, pero la primera parte, si.
La consulta popular se amplia: no sélo el presi-
dente de la republica es el que puede convocar
a una consulta popular sino que también pueden
hacerlo los ciudadanos aunque el niumero de los
que pueden solicitarlo es bastante elevado. Tam-
bién es importante anotar que la consulta popular
puede ser convocada en los ambitos provincial y
cantonal...

La revocatoria del mandato... si bien no fue ad-
mitida la tesis de que también se pudiera revocar
por el pueblo el mandato conferido al presidente
y vicepresidente de la republica... quedé claro
que puede revocarse el mandato de los diputa-
dos, consejales, consejeros, alcaldes y prefectos.
Y puede revocarse su mandato tanto por incum-
plimiento del programa que se han comprometido
a llevar adelante (que deben registrarlo en el tri-
bunal electoral al momento de inscribir sus candi-
daturas), como por actos de corrupcién. Ademas
se preveé la designacion de ciertos dignatarios del
pais, expresamente de la comisidén anticorrupcion
que queda constitucionalizada con el nombre de
Comision de Control Civico de la Corrupcién. Sus
miembros no deberan ser designados por ningu-
na de las instituciones del Estado sino por las or-
ganizaciones de la sociedad civil que en la ley
correspondiente se haga constar.

Luego la descentralizacion: creo que es el capitu-
lo mas discutible por ser el menos elaborado, el
mas deficientemente aprobado. Sin embargo, hay
que destacar la autonomia a la que se abre paso
para las nacionalidades indigenas y los pueblos
afroecuatorianos, tanto en la participacion de la
economia del gobierno central y de los locales,
como de los territorios o circunscripciones territo-
riales indigenas —con este término acabaron por
aceptar nuestra tesis de los territorios indigenas
y afroecuatorianos.
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Esto hace que la democracia que se prevé en
esta nueva Constitucion sea una democracia mas
participativa y no meramente representativa”.



1. Los trabajos originales deberan tener una ex-
tensién de hasta 8000 palabras, con las fuentes
bibliograficas al final del texto en orden ortografi-
co, pudiendo contener notas de comentario al pie
de péagina. Deberan ser enviados exclusivamente
por correo electrénico en tamafo A4, Documen-
to Word (.doc o .docx) , letra Verdana tamaio 10
con interlineado de 1,5.

Las resenas no deberan pasar de las 1.000 pala-
bras incluyendo titulo y notas.

2. Titulo del articulo centrado en negrita, en cas-
tellano e inglés utilizando mayuscula/minusculas
segun corresponda (en castellano la primera letra
de cada parrafo o los nombres propios, en inglés
todos los substantivos, adjetivos y verbos), sin
subrayar. Letra Verdana tamafo 10 con interli-
neado sencillo.

3. Autor/es: nombres y apellido en el margen iz-
quierdo, en Verdana tamario 10, con nota a pie de
pagina (del tipo*) indicando titulo, cargo, lugar de
trabajo y/o pertenencia institucional, direccion de
correo electrénico, y fecha de envio del articulo
en Verdana tamario 9.

4. Resumenes en idiomas espafiol, inglés y por-
tugués, de hasta 150 palabras cada uno, en letra
Verdana tamafio 9 con interlineado 1,5. Incluir
cinco (5) palabras clave en los tres idiomas, en
minusculas (excepto nombres propios) y separa-
das con comas. Todo en letra comin no negrita
Ej. Palabras clave: Garrafa, consentimiento infor-
mado, induccién indebida, pobreza, enfermedad
critica, etc.

5. Subtitulos en margen izquierdo, en mayuscula/
minusculas, sin subrayar, en negritas.

6. Los cuadros, graficos, fotos e ilustraciones de-
ben enviarse en archivo separado (formatos TIF,
JPG o PNG) numerados segun orden de apari-
cién en el texto (el cual debe indicar claramente
su ubicacion e incluir el

epigrafe correspondiente).

7. Las transcripciones textuales de autores al
igual que las entrevistas y citas de cuadernos de
campo, que no superen las tres lineas se manten-
dran en el cuerpo principal del texto, entre comi-
llas y sin itdlicas ni negritas. En caso de referen-
cias mayores a tres lineas, se presentara separa-
da del cuerpo principal del texto con un espacio
al comenzar y otro al terminar, sin comillas, sin
utilizar italicas ni negritas. Interlineado 1,5, letra
Verdana 10 sangria izquierda y derecha 1.

8. Las citas bibliograficas seran colocadas en
el cuerpo principal del texto y deben mantener
la forma de referencia siguiente: (Apellido autor
(minuscula) afo). Ejemplo: (Gonzalez 2010). En
el caso de cita textual incluir pagina/s. Ejemplo:
(Goldschmitt 1988:49). En caso de mas de una
cita del mismo autor se ordenara cronolégica-
mente por afio de publicacién del mas antiguo al
mas reciente. Ej.: (Gonzalez 1998, 2001). Igual
criterio se utilizara en caso de ser trabajos del
mismo afo, utilizando las letras, a, b, c, etc. Ej.
(Gonzalez 2001a) (Gonzalez 2001b). En caso de
tratarse de mas de tres autores, se citara solo a
los tres primeros y se agregara y col. 6 et al.

9. La bibliografia debe colocarse al final del arti-
culo sin sangrias y por orden alfabético, sin nu-
meracion, referenciando Unicamente aquella cita-
da en el articulo (si resulta necesario especificar
otros datos —edicion original, modificaciones en
las ediciones, etcétera— debera anadirse al final
de la cita correspondiente). No se utilizara el for-
mato “Citas al final” del programa Word.

» articulos de revistas deben seguir el formato:
Apellido de autor en mayusculas, inicial del
nombre en mayusculas con punto, afio (sin
paréntesis). Titulo del trabajo citado (sin co-
millas, sin italica), nombre de la revista, afio,
volumen, numero, lugar, paginacién. Todo
separado por comas, al final punto. Ejem-
plos: VIDAL, S., 2010, Bioética y desarrollo
humano: una vision desde América Latina,
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los libros se citaran: Apellido de autor en ma-
yusculas, inicial del nombre en mayusculas
con punto, director o compilador si corres-
ponde entre paréntesis, afo, titulo, edicién si
la hubiere, editorial, lugar. Todo separado por
comas, al final punto. Ejemplo: JURY, W. A,
GARDNER, H. W., 1991, Soil Physics, John
Wiley & Sons, New York.

Capitulo de libro: Apellido de autor en mayus-
culas, inicial del nombre en mayusculas con
punto, afo, titulo del capitulo, en autor(es) del
libro con mayuscula el apellido, mayuscula la
inicial del nombre con punto, director o com-
pilador si corresponde entre paréntesis, titu-
lo, editorial, lugar, paginacién. Todo separado
por comas, al final punto. Ejemplos: MORA-
LES J., CUCUZZA F., 2002, Biografias apo-
crifas en bioética, en GOSTIONIZ J. (comp),
Escritos de bioética, Ed. Sanjuaninas, San
Juan, Argentina, pp. 123-164.
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Citas de documentos y/o declaraciones ins-
titucionales. Las citas de documentos y/o
declaraciones de instituciones nacionales o
internacionales (OMS, UNESCO, CONICET,
etc) se haran colocando la sigla o acrénimo
de la institucion en mayusculas, seguido por
el nombre institucional, el afio, el titulo y la
URL de la que puede ser recuperada, Todo
separado por comas. Segun el siguiente mo-
delo: CEPAL - Comisién Econémica para
América Latina, 2002, Globalizacion y desa-
rrollo Social, Secretaria ejecutiva. [Version
electronica]. Recuperada el 28 de agosto
de 2003. Disponible en:http://www.eclac.cl/
publicaciones/SecretariaEjecutiva/3/LCG-

2157SES293/Globa-c10.pdf Si la edicién ci-
tada fuera impresa se debera consignar el lu-
gar de edicion como en el caso de los libros.

Siempre que sea posible se agregara al final de la
cita, la URL de la pagina web en la que se pueda
acceder al trabajo citado.



Declaracion de conflicto de intereses

Cada uno de los/as autores/as debera llenar por separado este formulario:

1) En relacién con el trabajo que ha enviado para su publicacion: ¢ tiene algun conflicto de inte-
reses para manifestar?

NO

SI

2) En caso de que considere que si lo tiene, por favor especifique tipo y causa del mismo (esta
declaracion se incluira al final del trabajo publicado):

TIUIO el trabajO: ... e e e e

[T 0 =0 [ IE= 1V 1 (0] /= T

Envie este formulario firmado y escaneado a revistaredbioetica@unesco.org.uy
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Lista de verificacion

Por favor, verifique cuidadosamente esta lista de
requisitos editoriales y enviela junto con el trabajo
para publicar. Estos requisitos son indispen-
sables para que el trabajo ingrese al proceso
editorial.

Item Si NO

1. Este es un trabajo original y no ha sido enviado simultaneamente a otra revista
para su publicacion

2. Si el trabajo ha sido presentado y/o publicado parcialmente en Actas de reunio-
nes cientificas esto esta aclarado en el mismo

3. El trabajo esta en documento .doc - .docx - .odt , letra Verdana, tamafio 10, in-
terlineado 1,5

4, Titulo centrado, letra normal, con mayusculas/mindsculas, sin subrayar ni negrita
5. Autor/es: nombre y apellido completos con llamada tipo *
6. Llamada tipo * indicando titulo, cargo, lugar de trabajo y/o pertenencia institucio-

nal, direccion de correo electronico, y fecha de envio del articulo, inmediatamen-
te después del cuerpo del texto principal y antes de las notas y/o bibliografia

7. Resumenes en idiomas espafiol, inglés y portugués, de hasta 150 palabras cada
uno, en letra Verdana tamafio 9 con interlineado 1,5. Incluir la traduccién al inglés
del titulo del articulo y cinco (5) palabras clave en los tres idiomas, en mayuscula/
minusculas y separadas con comas

8. Subtitulos en margen izquierdo, en mayuscula/minusculas, sin subrayar ni negri-
tas. Subtitulos en margen izquierdo, en mayuscula/mindsculas, sin subrayar ni
negritas.

9. Cuadros, graficos, fotos e ilustraciones enviados en archivo separado (formatos

TIF, JPG o PNG) numerados segun orden de aparicion en el texto

10. Citas bibliograficas seran colocadas en el cuerpo principal del texto y de-
ben mantener la forma de referencia siguiente: (Apellido autor, afio). Ejemplo:
(Gonzalez, 2010). En el caso de cita textual incluir pagina/s. Ejemplo: (Golds-
chmitt, 1988:49). En caso de mas de una cita se ordenara cronolégicamen-
te por afo de publicacion del mas antiguo al mas reciente. Ej.: (Gonzalez,
1998, 2001). Igual criterio se utilizara en caso de ser trabajos del mismo afio,
utilizando las letras, a, b, c, etc. Ej.: (Gonzalez, 2001a) (Gonzalez, 2001b).

En caso de tratarse de mas de tres autores, se citara solo a los tres primeros y
se agregara y col. 6 et al.

11.  Bibliografia al final del articulo sin sangrias y por orden alfabético, sin numera-
cion, referenciando unicamente aquella citada en el articulo




Item

Si

NO

Articulos de revistas siguen el formato: Apellido de autor en mayusculas, inicial
del nombre en mayusculas, afo, titulo del trabajo citado, nombre de la revista,
volumen, numero, paginacion.

2. Libros estan citados: Apellido de autor en mayusculas, inicial del nombre
en mayusculas, afo, titulo, edicién si la hubiere, editorial, lugar, paginacion.
Ejemplo:

JURY, W A, GARDNER H W. 1991. Soil Physics. John Wiley & Sons, New York,
328 p.

3. Los capitulos de libro estan citados: Apellido del autor, inicial del nombre en
mayusculas, ano, titulo del capitulo. En: autor(es) del libro con mayuscu-
la (o Director o compilador si corresponde), titulo, editorial, ciudad, paginas.
Ejemplo:

MORALES J, CUCUZZA F. 2002. Biografias apécrifas en bioética. En GOSTIO-
NIZ J (comp), Escritos de bioética, Ed. Sanjuaninas, San Juan, Argentina, pp.
123-164.

4, Las citas de documentos y/o declaraciones de instituciones nacionales o inter-
nacionales (OMS, UNESCO, CONICET, etc) se han hecho colocando la sigla o
acronimo de la institucién en mayusculas, seguido por el nombre institucional,
el afo, el titulo y la URL de la que puede ser recuperada, segun el siguiente
modelo:

CEPAL - Comision Econdmica para América Latina. 2002. Globalizacion y de-
sarrollo Social. Secretaria ejecutiva. [Version electrénica). Recuperada el 28 de
agosto de 2003. Disponible en: http://www.eclac.cl/publicaciones/SecretariaEje-
cutiva/3/LCG2157SES293/Globa-c10.pdf

Si la edicién citada era impresa se consigné el lugar de edicion como en el caso
de los libros.

De ser posible se agreg6 la URL de la pagina web en la que se pueda acceder
al articulo.

5. Se adjunta la declaracién de conflicto de intereses

6. Se adjunta la carta de cesion de derechos de autor
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