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Del 16 a 18 de Noviembre de 2016 se desarrollo
en en la Universidad Técnica Nacional de Costa
Rica, UTN, en Alajuela (Costa Rica), el VI Con-
greso Internacional de la Redbioética UNESCO,
que llevé como consigna “10 afios de la Decla-
racion Universal sobre Bioética y Derechos Hu-
manos”

El congreso fue un reto para los miembros de la
Redbioética en el sentido de tener que resigni-
ficar, diez afos después, lo que la Declaracion
habia manifestado, para responder a los nuevos
desafios de la bioética en América Latina.

Por ello es importante que se conozca que la
historia de la Declaracion tiene mucho que ver
con la de la Red Latinoamericana y del Caribe
de Bioética UNESCO. De hecho fueron varios de
sus miembros los que modificaron el rumbo de
la misma, cambiando su titulo en una reunién en
Buenos Aires, en el mes de noviembre de 2004.
La que se llamaba hasta entonces Declaracion
de Bioética paso6 a llamarse Declaracion sobre
Bioética y Derechos Humanos.

La Declaracién nace ante la practica internacio-
nal de un doble estdndar moral entre paises ri-
COs Y paises pobres que viene minando todos los
acuerdos logrados por las Naciones Unidas que
conocemos como declaraciones de derechos, y
cuestionando fuertemente el concepto de digni-
dad humana que es uno de los pilares de la ética
y por consiguiente del derecho internacional de
los derechos humanos. Su propésito inicial era
establecer a esa nueva disciplina denominada
bioética, como pilar de un cuestionamiento ético
al crecimiento de la ciencia que en vez de me-
jorar la vida de los pueblos, la ensombrece pro-
piciando la falta de consideracion de la igualdad
de necesidades y derechos. Esto sucede cada
vez que en una investigacion cientifica se pone
el valor de la ciencia por sobre la dignidad de los
seres humanos y cuando el crecimiento cientifico
técnico en un pais o en el mundo, poco tiene que
ver con la igualdad de oportunidades frente a un
progreso del que sigue siendo el principal motor.

Rev. Redbioética/lUNESCO, Ao 8,1 (15): 9 -11 enero - junio 2017
ISSN 2077-9445

Editorial - Pfeiffer, M.L.

Para esa primera version de una declaracién uni-
versal sobre bioética, ésta debia ser la reconoce-
dora de la autonomia de los individuos para par-
ticipar de ese avenir prometedor que anuncia la
ciencia; debia asegurar que de ninguna manera
los individuos que participaran en la investigacién
cientifica resultaran en ser el precio de ese ave-
nir, y comprometer a los estados a que aquellos
que investiguen, respeten la voluntad de quienes
sean convocados como sujetos de prueba. Del
mismo modo debia asegurarla participacion de la
comunidad para avalar cualquier uso biotecnol6-
gico asi como para un acceso por igual tanto a la
ciencia como a la tecnologia. La bioética debia
exigir que aquellos que investigaban en cualquier
campo de la ciencia como aquellos que ponian
en practica los conocimientos obtenidos, promo-
vieran un futuro mejor gracias a la educacién y la
universalizaciéon de los nuevos saberes, bajo la
condicion del respeto a los derechos de los indi-
viduos y las poblaciones.

Nadie podia estar en contra de esta propuesta,
muy por el contrario, los miembros de la Red la
aplaudian asi como a la iniciativa de la UNESCO
de reconocer el valor de la bioética para poder dar
un paso hacia la igualdad y la libertad en materia
de desarrollo cientifico y de uso de la tecnologia.
Sin embargo faltaba algo... Esa declaracion ha-
bia sido elaborada en paises donde la ciencia es
un fuerte aliado de la economia, puesto que le
da los instrumentos para crecer, y donde suelen
establecerse, desde posiciones cientificas muy
serias, los parametros del desarrollo humano
asociados fuertemente a los del crecimiento indi-
vidual y como producto del esfuerzo personal, del
deseo particular de los individuos para alcanzar
posiciones de privilegio tanto econémico como
social. Los indicadores que elaboran esos cen-
tros de estudios se erigen en marcadores globa-
les; suelen juzgar el goce del éxito en la vida y
en la sociedad de acuerdo a valores propios de
una cultura en particular que tienen que ver con
condiciones econémicas y circunstancias socia-
les erigidas como ideales, abstrayéndolas de la



situacion de las personas, sus creencias, su his-
toria...

La Redbioética, o mejor algunos de sus compo-
nentes: Brussino, Justo, Pfeiffer, Tealdi, Vidal,
Luna Orozco, Garrafa, Schramm, Siqueira, Ke-
yeux, Piedra-Herrera, Kottow, Cano Valle, Cantu,
Ascurra; Peralta Corneille y Rotondo, se propu-
sieron en ese momento, ver qué faltaba, de qué
carecia esa concepcion abstracta de la bioética
que pretendia consagrar la Declaracion de Bioé-
tica de la UNESCO, en que el bios no podia ser
separado de la colonizacion conceptual al que lo
habia sometido la biologia en particular y la con-
cepcién y el uso de la ciencia en general.

Pensaron entonces que conceptos como vida,
dignidad, identidad, igualdad, integridad, salud,
libertad, justicia, equidad y bienestar que existian
en la declaracién inicial, debian ser integrados de
tal manera que no pudiera pensarse por ejem-
plo salud sin libertad, ni justicia sin vida digna, ni
identidad sin bienestar; que no podian enfocarse
esas relaciones solo a nivel individual sino que
habia que hacerlo también a nivel comunitario,
regional, e incluso abarcando todo el planeta, y
por ultimo que era imposible repensar el bios de
la bioética olvidando la referencia a toda vida, ol-
vidando que la vida del hombre depende como
cualquier otra vida de un equilibrio con el mundo
no humano. Pero habia algo mas: la declaracién
no podia ser solamente un manifiesto ético de-
jado a consideracion de decisiones individuales,
para ser realmente bioético debia comprometer
a los estados a tomar en cuenta que la vida hu-
mana implica la necesaria relacion con los otros
humanos y con lo no humano, debia ser un ma-
nifiesto politico que comprometiera a los estados
a formular y poner en marcha normas bioéticas
y acciones afirmativas de derechos con estatuto
legal, a nivel nacional e internacional. La declara-
cion debia proclamar que la bioética se ocupa no
sé6lo de los problemas éticos originados en el de-
sarrollo cientifico y tecnolégico; sino también de
las condiciones que hacen a un medio ambiente
humano ecolégicamente equilibrado con la biodi-
versidad natural; y de todos los problemas éticos
y politicos relativos a la atencién y el cuidado de
la vida y la salud integral: biolégica, psicolégica,
social y ambiental.

Es asi que finalmente, a instancias de los miem-
bros de la Redbioética se agregaron y mejoraron
conceptos y se modificaron algunos articulos y
se incorporo especialmente el articulo 14 que no
existia en la declaracion original. Los miembros
de la Red, reivindicaron, al reclamar este articulo,
la situacién de vulneraciéon y menesterosidad de
las personas en nuestra region y en el resto de
las regiones del mundo que sufren el azote del
capitalismo consumista. Esta claro que la posibi-
lidad de constitucién de todos los habitantes de la
mayor parte del territorio mundial, como sujetos
morales y libres, ha sido devastada por la pobre-
za, la indigencia y la exclusion social. También
que estas realidades son consecuencias de la
imposicion a los paises pobres de politicas eco-
nomicas que han privilegiado el libre mercado,
minimizando el rol del Estado, favoreciendo a la
desocupacion como variable de ajuste, y provo-
cando la caida de la produccion industrial, el en-
deudamiento externo, la especulacion financiera
y la corrupcion y un profundo deterioro de la ca-
lidad de vida. Es por ello que la Declaracién, en
su articulo 14 reconoce que el desarrollo de las
capacidades humanas esenciales sélo es posible
cuando se satisfacen las necesidades basicas y
que por ello todos los seres humanos necesitan
tener acceso al agua potable, a la alimentacion,
a la vivienda, al trabajo, a los medicamentos, a
la educacién, a condiciones de vida y medio am-
biente sano, a la supresion de la marginacion y la
exclusién, a la atencion médica y a los servicios
publicos de salud. Sin estas garantias no es po-
sible considerar moral y menos aun libre a socie-
dad alguna puesto que la desigualdad impide la
libertad.

La Redbioética esta persuadida que tanto la dis-
criminacioén, la xenofobia, o el racismo que son
peligros que acechan a nuestras sociedades
actuales, asi como la guerra y otras formas de
agresion, y las practicas aberrantes que favo-
recen una cultura de muerte y opresién incom-
patibles con la paz mundial y con las libertades
fundamentales, pueden ser evitadas respetando
los derechos humanos. Por ello sostiene que una
bioética sustentada sobre los derechos humanos
es la que valora la vida humana y cualquier otra
vida, generando conductas respetuosas de las



culturas, reconocedoras de las diversidades y
cuidadosas de rechazar todo intento de hegemo-
nia doctrinaria o de facto. Hace doce afios puso
en practica estas convicciones y fue por ello que
bregé y consiguié que la Declaracién no hiciera
referencia s6lo a una bioética que cuestionara
s6lo problematicas de orden cientifico técnico,
sino que asociara este cuestionamiento, harto
necesario en muchas ocasiones, con el recono-
cimiento y puesta en practica de los derechos hu-
manos como norte de reflexiones y dictamenes
acerca de toda conducta moral que tenga que ver
con una concepcion integral de la vida.

La Revista tiene a la Declaracioén sobre Bioética y
Derechos Humanos como faro de sus intereses.
Se encontrara por ello, en este niUmero, aportes
de los miembros de la Redbioética al VI Congre-
so Internacional de la Redbioética UNESCO arri-
ba mencionado, donde los mismos siguen bus-
cando los caminos para que los propdsitos que
guiaron la Declaracion se hagan realidad en sus
respectivos paises.

Maria Luisa Pfeiffer
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Pobreza, analfabetismo y desarrollo

Poverty, illiteracy and development

Agqustin Garcia Banderas*

Resumen

El articulo presenta definiciones internacionalmente aceptadas de los términos pobreza, analfabetismo y desarrollo
sostenible. Analiza las causas de estos flagelos especialmente en América Latina y el Caribe. Destaca la inequidad
existente entre muy pocas personas ricas que tienen ingresos superiores a la mitad de la poblacion mundial.
Afirma que la doctrina de las capacidades de Amartya Sen y los conceptos de desarrollo sostenible son modelos
a aplicarse para evitar lograr sélo la supervivencia miserable. Enuncia los Objetivos del milenio y su grado de
cumplimiento en Latinoamérica destacando la necesidad de una Bioética basada en los derechos humanos.

Palabras clave: pobreza, analfabetismo, desarrollo sostenible, bioética basada en los derechos humanos.

Abstract

The article presents the internationally accepted definitions of the terms poverty, illiteracy and sustainable
development. It analyze the causes of these scourges, especially in Latin America and the Caribbean. It highlights
the inequality between very few rich people who have incomes superior to half of the world population. It affirms that
the capacity doctrine of Amartya Sen and the concepts of sustainable development are models to be applied to fight
these scars and obtain an aceptable survival instead of a miserable one. It enunciates the goals of the millennium
and its degree of compliance in Latin America, highlighting the need for a Bioethics based on human rights.

Keywords: poverty, illiteracy, sustainable development, bioethics based on the human rights

Resumo

O artigo apresenta defini¢des internacionalmente aceitas sobre os termos pobreza, analfabetismo e desenvolvimento
sustentavel. Analisa as causas desses flagelos, especialmente na América Latina e no Caribe. Destaca a inequidade
resultante do fato de umas poucas pessoas ricas ter rendimentos superiores aos da metade da populagao mundial.

Afirma que a doutrina de capacidades de Amartya Sen e os conceitos de desenvolvimento sustentavel sdo modelos
a serem aplicados para evitar alcangar apenas uma sobrevivéncia miseravel. Indica os objetivos do milénio e
seu grau de cumprimento na América Latina, destacando a necessidade de uma Bioética baseada em Direitos
Humanos.

Palavras-chave: pobreza, analfabetismo, desenvolvimento sustentavel, bioética baseada em Direitos Humanos.

Para iniciar el presente articulo considero de im-  Pobreza extrema o indigencia: falta de ingreso
portancia enunciar los conceptos que vamos a  necesario para satisfacer las necesidades basi-
tratar: cas de alimentacion’.

Pobreza: se ha definido tradicionalmente como
privacion material, medida por el ingreso o el con-
sumo del individuo o de la familia.

1 http//www.eumednet/tesisdoctorales/amc/11htm

* Médico quitefio. Ex catedratico de la Universidad Central del Ecuador. Miembro del Consejo Directivo de la Red Bioética
UNESCO. Miembro de la Comisién Nacional de Bioética del Ecuador. Miembro de la Academia Ecuatoriana de Medicina.
Presidente honorario de la Sociedad Ecuatoriana de Bioética. agustin.garcia.banderas@gmail.com



Pobreza

El Banco mundial considera pobreza absoluta la
que padecen todas aquellas personas que viven
con menos de un dolar diario y califica de pobres
relativos a aquellos que viven con dos délares
diarios 0 menos. El UNDP (United Nations De-
velopment Program), define la pobreza tomando
en cuenta la carencia de capacidades humanas
basicas, siguiendo el enfoque de Amartya Sen,
el cual ampliaremos posteriormente. Al hacerlo
toma en cuenta los siguientes parametros: anal-
fabetismo, desnutricién, tiempo de vida corto,
mala salud materna y padecimiento de enferme-
dades prevenibles. De esta forma prioriza lo que
la gente puede o no hacer por sobre el ingreso
que tenga.

El enfoque del UNDP es similar al método de ne-
cesidades basicas insatisfechas (NBI) y conside-
ra como pobre al que no satisfaga una de ellas y
pobres extremos a los que no satisfagan mas de
una de ellas. Se consideran necesidades basicas
las siguientes:

« Carencia de de vivienda adecuada

»  Carencia de servicios basicos de agua y eli-
minacién de excretas.

* El ausentismo escolar en menores entre 7 y
10 anos

*  Hacinamiento critico (mas de 3 personas por
cuarto)

* Escolaridad baja del jefe de familia (menos
de 3 grados).

» Alta dependencia econdémica.

En el 2015, 167 millones de habitantes de Amé-
rica Latina vivian en la pobreza y 71 millones en
la indigencia, cifras que revelan la desigualdad
existente entre los que mas tienen y los que se
debaten en la pobreza mas abyecta. Esta asi-
metria se mide con el coeficiente de GINI que
establece que el ingreso de los 500 mas ricos
del mundo supera al de 416 millones de los mas
pobres. Podemos imaginar en el nivel superior
a los magnates de la industria bélica, capos del
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narcotrafico, gerentes de transnacionales farma-
céuticas, jeques petroleros, duefios de aviones,
helicopteros, barcos etc., y en el nivel inferior a
los que tienen que buscar el pan cotidiano en los
basurales de las urbes grandes o pequefas.

Mas indignantes son los datos de OXFAM que
denuncia que los 85 hombres mas ricos del mun-
do, tendrian una riqueza superior al 50% de la
poblacion mundial. Aqui se incluyen los paises
del Africa subsahariana, zonas deprimidas del
sudeste asiatico y penosamente nuestra América
Latina, como se va a demostrar con los siguien-
tes datos tomados del informe de CEPAL (2007)

América Latina y el Caribe cuentan con 561 millo-
nes de habitantes, de ellos:

* 125 millones no cuentan con acceso regular
a servicios basicos de salud.

*+ Mas de 61 millones no tienen agua.

e (Casi 146 millones estaria sin servicios de sa-
neamiento.

* Hay 24 millones de infectados por VIH.

*+ 685000 nifios con esquema de vacunacion
incompleto, 370.000 casos de TB (2002)
850.000 casos de malaria.

* 119 muertes por cada 1000 nacidos vivos.

Estas cifras relevan de cualquier comentario,
pero estimo necesario citar cifras del Ecuador, mi
pais, tomadas del informe de INEC (marzo 2016).

Se considera linea de pobreza el ingreso de $
84.25 por persona y pobreza extrema el ingreso
de $ 47.48 per capita. Con estas cifras de referen-
cia tenemos los siguientes datos:

AREA URBANA
« Pobreza: 16.63%

* Pobreza extrema: 5.60%

AREA RURAL

* Pobreza: 43.96%



¢« Pobreza extrema: 10.05%

En septiembre del 2011, la misma dependencia
estatal informo que el 9% de la poblacion de mas
de 15 afos que asiste regularmente a un centro
de estudios aun no ha terminado la educacion
basica (rezago estudiantil), 2.07 menos que en el
2001 cuando alcanz¢ la cifra 11.07. En el mismo
censo, Ecuador registré una tasa de analfabetis-
mo de 6.8%, 2.2 puntos menos que lo registrado
en el censo del 2001 cuando llegd a 9%.

Dentro del subtema relativo a la pobreza es pre-
ciso referirse a Amartya Sen, premio Nobel de
Economia en 1998, a quien se le conoce por
sus trabajos sobre las hambrunas, la teoria del
desarrollo humano, la economia del bienestar y
los mecanismos subyacentes de la pobreza (Sen
2001). El mas revolucionario de sus aportes a
los indicadores econdmicos y sociales es el con-
cepto de enfoque en las capacidades de las que
cada persona dispondria para poder convertir
sus derechos en libertades reales. Sen concibe
las capacidades como capacidad real de una
persona de ser o hacer algo (libertad positiva),
en vez de la libertad negativa que es el comun
denominador de la economia capitalista y se cen-
tra en la no interferencia. Pone como ejemplo la
hambruna de Bengala, en la cual no se vio afec-
tada la libertad negativa de los trabajadores para
comprar alimento; sin embargo, murieron porque
no tenian medios para alimentarse (Arrieta 2017).

Combate a la pobreza

Ante los cuadros de indigencia descritos anterior-
mente, el World Bank (2001), recomienda comba-
tirla llevando a cabo acciones en tres areas:

a. Promover oportunidades materiales, propi-
ciando el crecimiento econémico, la crea-
cion de trabajo, escuelas, crédito, servicios
de agua y desecho de excretas, salud y
educacion.

b. Facilitar el empoderamiento de los pobres,
fortaleciendo su participaciéon y haciendo
que las instituciones estatales rindan cuen-
tas a ellos.

C. Mejorando la seguridad de los pobres para
reducir su vulnerabilidad ante enfermeda-

des, ajustes econdmicos y desastres natu-
rales.

Ecuador sufrid, en abril del afio 2016, un terremo-
to que le hizo vivir en carne propia, el flagelo que
azota a nuestros hermanos mas pobres.

Personalmente creo que la pobreza y la falta de
educacion son las calidades vulnerables que mas
afectan a los grupos desfavorecidos de la socie-
dad. Ante este hecho la bioética debe elevar su
voz, exigiendo proteccién a estos seres humanos
sumidos en la miseria para escarnio de todo el
conglomerado social.

Por su parte el UNDP (2003), propone que para
salir de la pobreza se necesita un enfoque mul-
tifacético y para ello formula seis conjuntos de
politicas:

1. Invertir en el desarrollo humano, es de-
cir salud, educacion, nutricién, sanidad y
agua, para fomentar la creacion de una
fuerza de trabajo productiva.

2. Ayudar a los pequeiios agricultores a incre-
mentar su productividad.

3. Invertir en infraestructura: electricidad, ca-
rreteras, puertos.

4. Implementar politicas de desarrollo dirigi-
das a la pequefia y mediana industria.

5. Promover la equidad social y los derechos
humanos para que los marginados, inclui-
das las mujeres, puedan influir en las deci-
siones que afectan sus vidas

6. Promover la sustentabilidad ambiental y la
buena gerencia de las ciudades para pro-
veer ambientes seguros.

Analfabetismo

Es una forma de marginacién cultural que ex-
cluye al sector mas pobre de la poblacién de la
posibilidad del conocimiento, por privarlos de la
lectura y la escritura.

Segun la UNESCO (Borja 2002) hay mas de un
millén de hombres y mujeres analfabetos, y 100
millones de nifios estan inmersos en este grupo y
el 98% de ellos pertenece a los paises subdesa-
rrollados. En la actualidad, con el crecimiento de



los medios de comunicacion colectiva, se puede
adquirir conocimientos a través de la radio y tele-
vision; también por la comunicacion interperso-
nal. Por ello, ademas, en el milenio tecnoldgico
se puede hablar de analfabetismo informatico, en
referencia a aquellos que carecen de ordenado-
res o no saben cobmo emplearlos.

Las mayores causas del analfabetismo, que po-
demos asociar a la falta de educacion, son mala
calidad de vida, altos niveles de desercién es-
colar y necesidad de trabajar desde tempranas
edades, lo cual es mayor en el area rural que en
la urbana, por la ausencia de centros escolares, y
la existencia de escuelas unidocentes y distantes
de los sitios de vivienda. Se puede decir que hay
un circulo vicioso de la pobreza, pues esta condi-
cion infrahumana les quita a los nifos y jovenes
la posibilidad de una educacion de calidad y a
la vez, el hecho de permanecer analfabetos, les
margina de la posibilidad de trabajar y acceder
a empleos: las sociedades exigen mano de obra
calificada, pero no ofrecen la calidad de educa-
cion necesaria. Ser pobre es una lacra y ser anal-
fabeto es doble lacra y por ende doble vulnerabi-
lidad. Si se quiere salir del subdesarrollo hay que
romper este circulo maldito que aherroja a tantos
seres humanos.

Desarrollo humano sostenible

Es un concepto desarrollado hacia el fin del siglo
XX, como alternativa al concepto de desarrollo
habitual, poniendo énfasis en la reconciliacién
entre el crecimiento econdémico, los recursos hu-
manos y la sociedad, evitando comprometer la
posibilidad de vida en el planeta y la calidad de
vida de la especie humana.

El desarrollo humano se mide con el IDH (PNUD)
que consiste en los siguientes parametros:

1. Esperanza de vida (vida longeva y saluda-
ble)
2. Educacién en todos los niveles

3. PIB per capita.

Los paises con IDH més alto son: Noruega, Nue-
va Zelanda, Australia, Suecia, Canada y Japén.
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Objetivos del milenio

Los objetivos del milenio fueron adoptados en la
Cumbre del Milenio, celebrada en Nueva York en
el afio 2000, con la asistencia de 189 represen-
tantes de paises que se comprometieron por el
logro de estos ocho objetivos:

1. Erradicar la pobreza extrema y el hambre.
2. Lograr la ensefianza primaria universal.
3. Promover la igualdad de género y empode-

ramiento de la mujer.

4. Reducir la mortalidad de los nifios menores
de 5 afos.
5. Mejorar la salud humana y reducir la mor-

talidad materna.

6. Combatir el VIH SIDA paludismo y otras

enfermedades.

7. Garantizar la sostenibilidad del medio am-
biente.

8. Fomentar una alianza mundial para el de-
sarrollo.

El informe del cumplimiento de los objetivos
del milenio, preparado por las Naciones Unidas
(2013) (Salgado 2016), demuestra que América
Latina y el Caribe es una de las regiones del mun-
do que ha logrado los mayores avances en este
aspecto:

* Lareduccién de la pobreza extrema se logré
en el 2010.

* La tasa de matriculacion a nivel de primaria
paso6 de 88% en 1990 a 95% en 2010

*  El numero de nifios que no asiste a la escue-
la estando en edad de hacerlo, bajé de 7 mi-
llones en 1990 a 3millones en 2011, habién-
dose alcanzado la paridad de género.

* En 1990 solo el 68% de la poblacion tenia
acceso a saneamiento basico y en el 2011
alcanzo el 82%.

+ Elacceso a fuentes de agua potable pasé de
85% en 1990 a 94% en 2011, reduciéndose
la incidencia de Tb en un 50%



No obstante estos logros Sudamérica continta
siendo la region de mas deforestacion del mun-
do. Por otra parte, el promedio de las tasas de
desnutricidon y mortalidad materna es en la actua-
lidad, de 72 por cada mil (Alarcon y Paez Souza
2014). Segun la misma fuente, la incidencia de
VIH/SIDA en el Caribe es solo superada en el
Africa subsahariana.

Conclusiones

A pesar de haberse reducido la pobreza, la indi-
gencia y el analfabetismo en la region a la que
pertenecemos, contindan presentes cifras de
concentraciéon de ingreso y desigualdad de gé-
nero, étnica y econémica, quedando mucho por
hacer en estos trascendentales aspectos. Otra
lacra es la violencia, que en América Latina ha
crecido en un 12%, los robos casi se han tripli-
cado en 25 afios y 460 personas son victimas de
violencia sexual, todo lo cual determina que el
PNUD (2013) la haya calificado como la “regién
del mundo con mayor desigualdad y mayor inse-
guridad”.

Este es el panorama que afronta América Latina,
unido a la corrupcion de las clases gobernante y
dominante, el irrespeto a la dignidad y a los de-
rechos humanos caracterizados por la intoleran-
cia, soberbia y prepotencia en una sociedad que
considera al éxito como acumulacion de bienes
materiales y poder.

Una solucién posible seria trabajar en las clases
olvidadas y desposeidas en pos de conseguir el
empoderamiento de sus derechos y que tomen
conciencia del derecho que tienen de luchar
contra la inequidad y la injusticia imperante, sin
aceptar que sus necesidades sean cubiertas con
limosnas o migajas sino a través del trabajo digno
y justamente remunerado.

El presente Congreso es el escenario propicio
para intercambiar conceptos, ideas y propdsitos
para mejorar la situacion de pobreza y analfabe-
tismo, desnutricion, desigualdad y otras lacras
que azotan nuestra regién. Debemos fortalecer
el desarrollo de una corriente ético filosofica pro-
pia que se inicid hace algunos afos con el aus-
picio de la Redbioética UNESCO. En el siglo XXI
nuestra obligacién es la de mostrar a la faz del

mundo que somos capaces de unirnos y liderar
este nuevo movimiento bioético.
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La agrodiversidad como tema bioético

Agro-diversity as a Bioethical Theme

Salvador Bergel*

Resumen

La diversidad biolégica, designa el conjunto de formas y funciones del mundo viviente. Desde su nacimiento, en el
neolitico la agricultura estuvo en manos de agricultores que fueron usando el tiempo y la inteligencia, para obtener
las mejores plantas conforme a las caracteristicas buscadas, cruzandolas con otras para lograr variedades mas
adaptadas a sus requerimientos y necesidades. En los afios 50, la revolucion verde, justificada con el argumento
de combatir el hambre, reemplaza la agricultura por la agroindustria, dominada por empresas multinacionales
que impusieron criterios y practicas totalmente ajenos al mundo agricola. Ello convirtid a los agricultores en
consumidores de las técnicas de produccion. La manipulacién genética ha llevado a la agricultura al limite de su
transformacion mas profunda, poniendo en alto riesgo la biodiversidad que debe ser protegida y no simplemente
conservada.

Palabras clave: diversidad biolégica, hambre, agroindustria, genética

Abstract

Biological diversity refers to the set of forms and functions of the living world. From its birth, in the Neolithic,
agriculture was in the hands of farmers who used time and intelligence to obtain the best plants, according to the
desired characteristics, crossing them with others to achieve varieties more adapted to their requirements and
needs. In the 1950s, the green revolution -sustained by the argument of fighting hunger- replaced agriculture
with agribusiness, dominated by multinational companies that imposed criteria and practices totally alien to the
agricultural world. This turned farmers into consumers of production techniques. Genetic manipulation has taken
agriculture to the limit of its deepest transformation, putting at high risk the biodiversity that must be protected and
not simply conserved.

Keywords: biological diversity, hunger, agribusines, genetic

Resumo

A diversidade bioldgica refere-se ao conjunto de formas e fungdes do mundo vivo. Desde o seu nascimento, no
neolitico, a agricultura estava em maos de fazendeiros que usavam tempo e inteligéncia, para obter as melhores
plantas de acordo com as caracteristicas desejadas, cruzando-as com outras para obter variedades mais adaptadas
as suas exigéncias e necessidades. Na década de 1950, a revolugéo verde, justificada pelo argumento de combater
a fome, substitui a agricultura pelo agronegécio, dominada por empresas multinacionais que impuseram critérios e
praticas totalmente estranhas ao mundo agricola. Isso transformou agricultores em consumidores de técnicas de
produgdo. A manipulagdo genética levou a agricultura ao limite de sua transformagéo mais profunda, colocando em
risco a biodiversidade que deve ser protegida e ndo apenas conservada.

Palavras-chave: diversidade biolégica, fome, agronegécio, genética

1. La diversidad bioldgica, de formas y funciones del mundo viviente. Co-
la biodiversidad y la agro- rresponde en los hechos a una realidad conoci-
biodiversidad da después de un largo tiempo: a cada nivel de

organizacion de la vida, del material genético, de

La diversidad biolégica, segun el sentido que . . .
g 9 9 las comunidades de especies, de las células del

hoy se le asigna al vocablo designa el conjunto
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organismo: el mundo viviente esta extremada-
mente diversificado (Seltin 1997:17)

En otros términos, la diversidad biolégica es
la propiedad que tienen los seres vivos de ser
distintos, es decir diferentes. Es una propiedad
fundamental de todos los sistemas vivientes en
todos los niveles de jerarquia biolégica, de las
moléculas a los ecosistemas (Solbrig 1998:13).

Los ecdlogos distinguen la diversidad bioldgica
en funcion de los niveles de organizacion de lo
viviente, en:

» diversidad especifica, que corresponde a la
diversidad de las especies propiamente di-
chas. Una especie es definida generalmente
como una poblacion en la cual sus miembros
pueden cruzarse en condiciones naturales,
sin dificultad.

* diversidad genética, que corresponde a la di-
versidad de genes en el seno de la especie.
Se observa una variabilidad genética entre
las especies y entre los individuos de una
misma especie.

* diversidad de los ecosistemas, que corres-
ponde a la diversidad de un nivel superior de
la vida. Un ecosistema es un sistema bioldgi-
co formado de una biosintesis y de un bioti-
po; expresado en otra forma, de un ensamble
de especies asociadas que desarrollan una
marafa de interdependencia en un medio
caracterizado por un conjunto de factores fi-
sicos 0 quimicos que permiten mantener la
vida (Solbrig 1998:10). Esta misma clasifica-
cion luce en la Convencion sobre Diversidad
Biolégica de Rio.

Biodiversidad es un vocablo que surgié en un co-
loquio cientifico celebrado en 1986. Se impuso
rapidamente al tomarse conciencia del acelerado
proceso de extincion de las especies (Aubertin
1998:10). Para Lévéque, la biodiversidad es una
version moderna de las ciencias de la evolucion,
que hace la sintesis entre las adquisiciones re-
cientes de la biologia molecular y la ecologia
(Levéque 1997:8). El ensamble de variedades de
genes, de asociaciones poblacionales, y de eco-
sistemas (paisajes, regiones, biosfera) constituye

la expresion y el fundamento de la continuidad de
la vida sobre el planeta.

David Ehrenfeld, al reflexionar sobre la razén que
lleva a que nos veamos compelidos a dar un va-
lor a la biodiversidad, expresa que la explicaciéon
mas directa es que la realidad econémica domi-
nante en nuestro tiempo (desarrollo tecnoldgico,
consumismo, tamafio creciente de los emprendi-
mientos gubernamentales, industriales y agrico-
las, crecimiento de las poblaciones humanas),
son responsables de la creciente pérdida de la
biodiversidad (Ehrenfeld 1997:269).

La agro-biodiversidad es un concepto recien-
te que emergié en un contexto interdisciplinario
que envuelve diversas areas del conocimiento
(agronomia, antropologia, ecologia, botanica,
genética, biologia de la conservacion, etc.) y que
refleja las dinamicas y complejas relaciones entre
las sociedades humanas, las plantas cultivadas
y los ambientes en que conviven, repercutiendo
sobre las politicas de conservacién de los eco-
sistemas cultivados, de promocién de la seguri-
dad alimentaria de las poblaciones humanas, de
inclusion social y de desarrollo local sostenible
(Santilli 2009:91). Es esencialmente el producto
de la intervencion del hombre sobre los ecosiste-
mas y de su creatividad en la interaccién con el
ambiente natural. Los procesos culturales, los co-
nocimientos, practicas e innovaciones agricolas
desarrolladas y compartidas por los agricultores
son componentes clave de la agro-biodiversidad
(Santilli 2009:94).

Hemos centrado este trabajo en la agro-biodiver-
sidad, ya que si bien la biodiversidad atraviesa
un momento critico, es en particular la diversidad
agricola quien se halla gravemente comprometi-
da por la influencia de diversos factores. Estos
son fundamentalmente la degradacién de los
suelos; el uso intensivo y creciente de agroquimi-
cos; la tendencia a los monocultivos; la paulatina
desaparicién de la escena de las poblaciones pri-
mitivas y de los agricultores, con todo lo que ello
representa en cuanto a conservacion y desarrollo
de la diversidad y por ultimo el papel cada vez
mas relevante de las empresas multinacionales
en este campo, que privilegian sus intereses eco-



némicos sin importarles los efectos desastrosos
que provocan sobre la biodiversidad.

La pérdida en los ultimos afios del patrimonio ge-
nético que se ve expresado en la diversidad agri-
cola, ha sido y contintia siendo cuantiosa, y en la
mayoria de los casos, irreparable. Esta reduccién
de la base genética sobre la que actua la selec-
cion natural, conlleva un alarmante crecimiento
de la vulnerabilidad de los sistemas productivos
ante inesperados cambios climaticos o ante la
aparicion de nuevas plagas y enfermedades. En
el caso de los cultivos este efecto se ve agrava-
do por la concentracion de la oferta del mercado
de semillas (Seminario Internacional sobre Biodi-
versidad Agricola 2010). A partir de la revolucion
industrial, los rapidos cambios demograficos, la
degradacion ecoldgica y la globalizacion, desem-
bocaron -a juicio de Esquinas Alcazar- en una re-
duccién de la diversidad genética de los cultivos.
“Clara prueba de ello es que en la actualidad se
cultivan apenas 150 especies y que la mayoria de
los habitantes del planeta vive con no mas de 12
especies de plantas” (Esquinas Alcazar 2005:35).

2. La agro-biodiversidad a través
de la evolucion operada en las
practicas agricolas

La agricultura nacio en el neolitico, hace aproxi-
madamente diez a doce mil afos y produjo el im-
pacto de una revolucién social y cultural, abrien-
do el camino por el cual el hombre dej6é de cazar
y colectar, para cultivar la tierra (Santilli 2009:35).
El paso de una sociedad de cazadores y colec-
tores a otra de agricultores, constituye -a juicio
de Per Puig-Domenech- el momento fundacional
de la sociedad humana (Puig- Domenech 2009:
401).

El paso siguiente fue el de la domesticacion de
las plantas, que tuvo un papel crucial en el de-
sarrollo de la agricultura. Domesticar una plan-
ta -ensefa Santilli- no es lo mismo que cultivar.
La etnobotanica Laura Emperaire explica que la
domesticacién es un proceso evolutivo que hace
pasar a una planta del estado silvestre -indepen-
dientemente de la acciéon humana- a una relacion
mas estrecha con el hombre y sus actividades
agricolas. La domesticacion implica una modifi-
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cacion del patrimonio genético de la planta. A lo
largo de los ciclos va a perder algunas cualidades
y otras, mas provechosas para el hombre, seran
seleccionadas (Santilli 2009:39).

El proceso de la relacién entre el hombre y la na-
turaleza fue lento y gradual. Podemos confirmar
con Haslan que la agricultura no fue descubier-
ta ni inventada (Santilli 2009:36). Desde tiempos
lejanos el agricultor fue separando las mejores
plantas conforme a las caracteristicas buscadas,
cruzandolas con otras para ir obteniendo varie-
dades mas adaptadas a sus requerimientos vy
necesidades. El nimero de variedades asi obte-
nidas fue creciente, contribuyendo a mejorar la
diversidad agricola que tantos beneficios reporto
para combatir factores adversos y poder, de esta
forma, brindar a cada regién variedades adapta-
das a las condiciones ambientales alli existentes.

Para la actividad agricola es necesario disponer
de un terreno apropiado, aportar semillas ade-
cuadas y crear un entorno en el cual la planta
pueda crecer y producir los frutos esperados. El
primer paso de este proceso apunta a convertir el
terreno en estado natural en terreno apto para el
cultivo, lo que implica eliminar las malas hierbas
y sobre todo escoger las semillas que se desea
cultivar, todo lo cual requiere un paciente trabajo
de domesticacion (Puig-Domenech 2009:408).

Este proceso necesito de la actividad inteligente y
sostenida del hombre, que en definitiva marco el
camino de la diversidad bioldgica, que no es fruto
del azar, sino el resultado de una accién combi-
nada sobre la naturaleza. La agro-biodiversidad
es esencialmente el producto de la intervencién
del hombre sobre los ecosistemas. Brookfield,
citado por Santilli, sostiene que la dinamica adap-
tativa de la agro-biodiversidad es la caracteristi-
ca mas importante para la supervivencia y para
la recuperacion de lo ya perdido. Los agriculto-
res tuvieron la capacidad de adaptarse tanto a
la adversidad como a las oportunidades, siendo
los procesos de aprendizaje y experimentacion
constantemente renovados (Santilli 2009:95).

Este largo devenir posibilitd que sucesivas ge-
neraciones pudieran disfrutar de una agricultura
biodiversa que satisfizo sobradamente las ne-
cesidades alimenticias, sin por ello descuidar el



futuro. Durante siglos la agricultura campesina
fue obteniendo variedades vegetales de mejor
calidad, con mayor poder nutritivo y mejor adap-
tacion al medio ambiente, privilegiando al mismo
tiempo la diversidad bioldgica.

Las espigas de trigo que pueblan los trigales, las
uvas de las vides, o las mazorcas de maiz que
hoy podemos exhibir con cierta satisfaccién, no
son el fruto de una creacion magica, sino el fruto
sostenido de generaciones humanas, que con di-
versos aportes posibilitaron que la biodiversidad
no solo se conservara, sino que se proyectara
hacia el futuro con nuevos logros. Estas accio-
nes de los pobladores primitivos, asi como de los
agricultores -hoy reconocidas universalmente- no
pueden ni deben paralizarse, so peligro de alterar
la vida en la biosfera. La descripcién y el analisis
de los diversos sistemas agricolas tradicionales y
sus practicas han demostrado que éstos juegan
un papel importante en el mantenimiento de los
procesos ecoldgicos esenciales del agro-ecosis-
tema que manejan, por medio de la modificacion
de las caracteristicas fisicas y bioldgicas del am-
biente, con practicas que protegen el suelo de la
erosién y que ademas mejoran las condiciones
de fertilidad del mismo (Villarreal 1993:165).

El proceso de seleccion y domesticaciéon de las
plantas y de desarrollo de nuevas variedades fue
continuo y la agricultura fue permanentemente
reconvertida por los agricultores para atender
necesidades sociales, culturales y econémicas
dinamicas (Santilli 2009:58). La agricultura tra-
dicional -por otra parte- posibilité a través de la
biodiversidad la alimentacioén de los pueblos. Las
crisis alimentarias que se han descripto en su
largo trajinar fueron primordialmente el fruto de
monocultivos que abjuraron de la biodiversidad
(Anderson 2001:49).

Sobre los afios cincuenta del siglo pasado apa-
recié la primera gran mutacién en la agricultura
tradicional, por obra de lo que se denomindé la “re-
volucion” verde, caracterizada por la accién con-
junta de tres innovaciones: la incorporacion ma-
siva de los agroquimicas, la utilizacién de nuevas
maquinas agricolas (sembradoras, cosechado-
ras, etc.) y por el fitomejoramiento logrado fuera
del campo, en laboratorios extranjeros, en su ma-

yoria, que en conjunto conformaron los denomi-
nados “paquetes tecnoldgicos” (Santill 2009:59).
Junto a estas innovaciones centrales, la revolu-
cién verde importé un profundo cambio en las
practicas y en las actividades. La agricultura fue
insensiblemente reemplazada por la agro-indus-
tria, dominada por empresas multinacionales que
concurrieron desde diversos campos de la activi-
dad econdmica (quimico-farmacéutico, petroqui-
mico, financiero, etc.) que impusieron criterios y
practicas totalmente ajenos al mundo agricola.

Fritjof Capra, a propésito de estos cambios ex-
presa: toda la agricultura se ha convertido en una
enorme industria en la que decisiones esenciales
son tomadas por “agro-cientificos”, que luego pa-
san a los “agro-empresarios” o a los “técnicos en
agricultura”, a través de una cadena de agentes
y vendedores. Por eso los agricultores han per-
dido gran parte de su libertad y de su capacidad
creadora y se han convertido en los hechos en
consumidores de las técnicas de produccion.
Estas técnicas no se basan en consideraciones
ecoldgicas, sino que son determinadas por las
exigencias del mercado. Los agricultores ya no
pueden plantar lo que la tierra indica ni lo que las
personas necesitan; tienen que cultivar y crear lo
que dicta el mercado (Capra 1985:295).

Los efectos que producen los agroquimicos in-
corporados por dicha revolucion, sobre el medio
ambiente y la salud humana, son alarmantes:
contaminaciéon del agua y de los suelos, salini-
zacion de los suelos, proliferacion de plagas re-
sistentes, lo que conduce a consumir nuevos y
mas potentes agroquimicos. Uno de los efectos
mas nefastos es el de afectar el proceso natural
de fijacién del nitrégeno, produciendo la extincién
de bacterias que cumplen importantes funciones
en los ecosistemas. El equilibrio natural de éstos,
logrado a través de siglos de evolucion, se des-
truye y surgen nuevas enfermedades y plagas
(Capra 1985:297).

Se pretendié justificar a la revolucion verde con el
argumento de que el traer una mayor produccién
agricola se traduciria en un arma poderosa para
combatir el hambre, que se veria potenciado por
el aumento de la poblacién mundial. Lo cierto y
lo verificable es que el hambre en el mundo no



esta ligado a la produccion agricola, la que es su-
ficiente para alimentar a la poblacion, sino que
obedece a un conjunto de factores econdémicos,
sociales y politicos que -intencionalmente- queda
fuera de este calculo sesgado. Es muy ilustrati-
va a este respecto, la posicion de los cientificos
africanos

Manifestamos nuestro rechazo a que
las grandes multinacionales utilicen la
imagen de los pobres y hambrientos de
nuestros paises para promover una tec-
nologia que no es segura ni positiva para
el medio ambiente, ni econédmicamente
beneficiosa para nosotros. No creemos
que tales empresas tecnoldgicas ayuden
a nuestros agricultores a producir alimen-
tos que se necesitan para el Siglo XXI.
Al contrario, pensamos que destruiran
la diversidad, el conocimiento local y los
sistemas agricolas sostenibles que nues-
tros agricultores han desarrollado durante
milenios, y que minaran nuestra capaci-
dad para alimentarnos a nosotros mismos
(Santilli 2009:59; Capra 1985:295; Ander-
son 2001:52).

Reafirmando cuanto venimos sosteniendo, Capra
considera que la causa del hambre en el mun-
do no tiene nada que ver con la produccién de
alimentos, sino con la pobreza, la desigualdad,
y la falta de acceso a los alimentos y a la tierra
(Capra, 2002:242).

El pregonado propdsito de extinguir el hambre en
el mundo no se cumplid, pero en los hechos la
revolucién verde supuso enormes pérdidas de di-
versidad genética.

En 1966 la FAO analizé las causas prin-
cipales de la erosion genética de los cul-
tivos en 154 paises, comprobando que en
mas de la mitad de ellos fue por el reem-
plazo de variedades locales (Anderson,
2001:50).

Las innovaciones tecnoldgicas introducidas por
la revolucion verde permitieron esencialmente un
mayor control sobre los procesos biolégicos que
determinaron el crecimiento y el rendimiento de
las plantas y la compatibilizacion de factores bio-
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I6gicos con insumos producidos industrialmente.
Se introdujeron semillas seleccionadas para res-
ponder positivamente a altas dosis de fertilizacién
nitrogenada y a procedimientos quimico-mecani-
cos de preparacién del suelo y control de plagas,
lo que permitié ampliar la rentabilidad de grandes
empresas (Santilli 2009:60).

En la década de los noventa del Siglo XX apare-
cié en el escenario agricola la segunda “revolu-
cion”, la Revolucion Biotecnoldgica, basada en la
aplicacion de las técnicas del ADN recombinante
(ingenieria genética) conjuntamente con agroqui-
micos.

Para comprender lo que significa la agricultura
dominada por la biotecnologia cabe recordar que
en tanto la genética mendeliana permitié a los
agricultores realizar ciertas transformaciones ge-
néticas en determinados cultivos, la genética mo-
lecular proporciona la clave no sélo de la manipu-
lacién de la estructura entera de las plantas, sino
de su “manufactura” de acuerdo a un plan. De
hecho la “manufactura” de las plantas ha llevado
a la agricultura al limite de su transformacion mas
profunda (De Souza Silva 1996:30).

Cabria interrogarse acerca de los propositos per-
seguidos por tales transformaciones. En los he-
chos estan dirigidos a acentuar las ganancias de
los productores de semillas transgénicas, acre-
centando los “paquetes tecnolégicos” ofrecidos a
los agricultores.

Algunas cifras nos muestran el desarrollo expo-
nencial de la agricultura biotecnolégica, junto al
nivel de las ganancias generadas por las grandes
empresas que dominan este campo. En 2014 la
superficie de cultivos biotecnolégicos alcanzé en
el mundo los 181,52 millones de hectareas, en
2015 se vendieron semillas por valor de 37.200
millones de dolares, de los cuales 19.800 millo-
nes provenian de las transgénicas. Monsanto,
lider indiscutible del mercado de transgénicos,
obtuvo ganancias superiores a diez mil millones
de délares en 2015, que provinieron de la venta
de semillas y de licencias otorgadas a otras em-
presas (El Cronista Comercial 2016).

En ultimo analisis la “revolucién biotecnoldgica®
en el campo agricola representd la continuidad



del paradigma de la revoluciéon verde, con una
presencia mas destacable de empresas multina-
cionales. La estrategia de las multinacionales a
corto término es la de estimular la venta de pesti-
cidas. El primer objetivo de la investigacién no es
el de obtener cosechas sin abonos ni pesticidas,
sino el de seleccionar variedades de plantas in-
sensibles a los tratamientos. Desde el punto de
vista comercial es logico, puesto que conviene
mas adaptar la planta al producto quimico que el
producto a la planta (Shiva 1996:20).

Desde una visidon econémica cabe sostener que
mas alla de las controversias sobre inocuidad o
nocividad de los cultivos transgénicos, lo concre-
to es que su difusion a escala mundial acentia la
corriente depredadora de la agricultura tradicio-
nal. Todos los “avances” registrados han tenido
como objetivo central maximizar las ganancias
de las multinacionales, con total olvido de los pro-
positos y fines que inspiraron a la agricultura tra-
dicional a través de la historia, fundamentalmente
la promocién y conservacién de la biodiversidad.

Se ha pretendido justificar la existencia de tales
monopolios por la necesidad de incrementar la
investigacion para poner a punto las variedades
mejoradas. Toda transformacion técnica de la
biodiversidad -ensefia Vandana Shiva- se justifi-
ca en términos de mejora y rendimiento, mas los
vocablos “mejora” y “rendimiento” no son neutros.
La mejora de una variedad no es lo mismo para
la industria agroalimentaria que para un agricultor
auténomo (Shiva 1996:19).

Al presente la agricultura dominada por la biotec-
nologia enfrenta una creciente erosion genética.
Sobre este particular se ha sefialado que la bio-
tecnologia se desenvuelve con la corta vision que
promueve a los productos quimicos para aumen-
tar los rendimientos y los beneficios. Esta vision
abraza la creencia de un mundo dominado por la
naturaleza explotada y obligada a producir mas;
por la preferencia por soluciones rapidas, simples
e inmediatas a los complejos problemas ecoldgi-
cos; por el pensamiento reduccionista que anali-
za complejos sistemas tales como la agricultura
en funcion de sus partes, en lugar de un sistema
integrado; y por la conviccion de que el éxito agri-
cola significa aumento de productividad a corto

plazo en lugar de sustentabilidad a largo plazo
(Rissler 2001:24).

Silarevolucidn verde fue nefasta para la agro-bio-
diversidad, la revolucién biotecnoldgica no ha he-
cho mas que seguir sus pasos, acrecentando la
tendencia negativa. Junto a la utilizacién masiva
y creciente de agroquimicos asociados a semillas
“mejoradas”, es dable observar una mayor con-
centracion de empresas que dominan el negocio
de las semillas, limitando aun mas las opciones
de los agricultores independientes que se ven en-
frentados a una disyuntiva de hierro: o se incor-
poran al mundo de la “agricultura quimica” o que-
dan definitivamente desplazados. En el medio de
esta disputa se ubica la biodiversidad.

La humanidad no ha tomado debida conciencia
de lo que importa la pérdida de la agro-biodiver-
sidad. Quiza el peso politico y econémico de las
multinacionales interesadas hayan contribuido
a que el tema quede relegado al debate de los
expertos. David Ehrenfeld, concluye un brillante
ensayo expresando: “no puedo dejar de pensar
que cuando terminemos de atribuir valor a la di-
versidad biolégica, vayamos a descubrir que no
nos resta mucho (Ehrenfeld 1997:269).

3. Las poblaciones nativas, los
conocimientos tradicionales
asociados a la biodiversidad y los
agricultores

No es posible ni justo abordar el tema de la
agro-biodiversidad sin destacar el papel central
que han desempefiado las poblaciones nativas y
los agricultores en su promocién y conservacion.
Utilizando practicas artesanales, pero sumamen-
te eficaces, posibilitaron crear mayor diversidad
agricola, sustentable en el tiempo, que no com-
prometiera la estructura de los ecosistemas.

Esta contribucion ha sido reconocida no sélo por
la doctrina de los autores sino también en nume-
rosos documentos internacionales vinculados
con la agricultura. De alli surgieron los denomina-
dos “derechos del agricultor”, que comprenden el
derecho de usar, intercambiar y vender semillas
u otros materiales de propagacién conservados
por el agricultor; a lo que hay que agregar el re-
conocimiento de la utilizacion de variedades co-



merciales como fuente de variedad en la mejora
genética realizada por el propio agricultor.

La Convencion de Rio de Janeiro sobre Biodiver-
sidad, si bien no hace mencién en forma expresa
a tal derecho, dispone en su articulo 8°%) que

los conocimientos, innovaciones y practi-
cas de las comunidades locales y pobla-
ciones indigenas deben ser respetadas y
la aplicacion de tales conocimientos debe
ser incentivada mediante la aprobacion y
participacién de sus detentores y la repar-
ticion de los beneficios con las comunida-
des locales e indigenas.

El reconocimiento de este derecho constituye una
formalizacion de practicas, usos y costumbres
adoptados por las comunidades locales, ya con-
sagrado por sus propias normas e instituciones.
Seria -en opinién de Santilli- una forma de promo-
ver la conservacion de los recursos fitogenéticos
y los conocimientos tradicionales y de asegurar
la seguridad alimentaria presente y futura (Santilli
2009:303). Adviértase que junto a las practicas
agricolas se incluyen los conocimientos tradicio-
nales, que contribuyen a conformar una unidad
inescindible. Si bien estos conocimientos no es-
tan codificados ni protegidos por normas legales,
constituyen la base sobre la que se efectivizaron
las practicas desarrolladas durante siglos.

En 1966 el Plan para la Conservacion y Utiliza-
cién Sostenible de los Recursos Genéticos para
la Alimentacion y la Agricultura de Leipzig previo
entre sus objetivos la realizacion de los derechos
de los agricultores en el plano nacional, regio-
nal e internacional. Mas reciente en el tiempo, el
Tratado Internacional sobre Recursos Genéticos
para la Alimentacién y la Agricultura (TIRFAA)
expresa, en su preambulo:

Los derechos reconocidos en este Trata-
do de guardar, usar, intercambiar y vender
semillas y otros materiales de propaga-
cién conservados por los agricultores y el
de participar en la toma de decisiones so-
bre la reparticion justa y equitativa de los
beneficios derivados de la utilizacion de
los recursos fitogenéticos para la alimen-
tacion y la agricultura son fundamentales
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para la aplicacion de los derechos del
agricultor, asi como para su promocion,
tanto nacional como internacional.

Tal como lo observara Esquinas Alcazar -que
tuvo un destacado papel en la redaccién del
tratado internacional- el derecho de los agricul-
tores también proporciona un contrapeso a los
derechos de propiedad intelectual “formales”, los
cuales compensan sélo las mas recientes inno-
vaciones sin reconocer, en muchos casos, que
estas innovaciones son sélo el Ultimo peldafio de
conocimientos acumulativos llevados a cabo a lo
largo de muchas generaciones y de personas en
diferentes partes del mundo (Esquinas Alcazar
2005:273).

Muy lejos del reconocimiento de las contribucio-
nes efectuadas por las poblaciones nativas y por
los agricultores a la agro-biodiversidad, estos es-
tan soportando hoy embates para hacerlos desa-
parecer de la escena. En una agricultura domina-
da por la agro-industria y por sus operadores -los
grandes consorcios multinacionales- el agricultor
no es necesario, en cuanto la diversidad agricola
no constituye una preocupacién para los nuevos
actores, que apuntan al monocultivo en grandes
extensiones de campo. Prueba palpable de ello
es que la UPQV 91 -su ultima versién- reduce los
derechos del agricultor a una norma optativa, que
podran o no incorporar los estados adheridos a
su legislacioén interna (UPOV 1991).

Las semillas, que han desempefiado un papel
importante en los rituales de las comunidades
por toda la acumulacién de conocimientos du-
rante siglos, se han visto degradadas, salvo las
que contienen un gen transgénico que son pro-
tegidas a limites inimaginables. Esa proteccion
se extiende al extremo que alcanza a las futuras
re-siembras del material cosechado. La protec-
cion de la propiedad intelectual en el ambito de
la agricultura -sefiala Vandana Shiva- minara la
seguridad alimentaria, ya que las variedades pro-
tegidas y potentadas no tienen nada que ver con
las necesidades de alimentos, sino con las nece-
sidades de transformacién y comercializacién de
la agro-industria (Shiva 2003:78).

Sobre este particular constituye motivo de preo-
cupacion que:



* la investigacidon y desarrollo se centre cada
vez mas en los cultivos y variedades mas
atractivas comercialmente;

* que se estén abandonando los sistemas tra-
dicionales de provision de semillas, que son
una fuente de independencia econdmica y
de fortaleza frente a amenazas como plagas
y enfermedades o el cambio climatico;

* que se esté disminuyendo la diversidad de
los cultivos, en favor de la uniformidad pro-
piciada por la expansién de las variedades
comerciales (Correa 2012).

Desplazados de sus dominios ancestrales los
pueblos nativos y los agricultores, la agricultura
y en especial la agro-biodiversidad quedan en
manos de los grupos multinacionales y de sus
socios locales.

De esta forma, la diversidad agricola pasa a
ser una preocupacion del pasado. La extrapola-
cion de las tendencias actuales en la reduccién
de la diversidad -anota Ehrlich- implicara para
la civilizacién dentro de los préximos cien anos
algo comparable a un invierno nuclear (Ehrlich,
1997:27).

4. Por qué la agro-biodiversidad
constituye un reto para la bioética

La biodiversidad no desperté la atencién de los
cultores de la bioética hasta la década de los no-
venta del siglo pasado. Dominada por una con-
cepcién antropoceéntrica que privilegiaba los pro-
blemas suscitados por las ciencias médicas, los
bioeticistas no se detuvieron a visualizar la impor-
tancia de la biodiversidad con relacién a los seres
humanos y demas formas de vida. Los problemas
que generaba -y que no podian ser ignorados- se
derivaban a otras ramas del conocimiento (biolo-
gia, ecologia, agricultura, etc.). Entre los primeros
intentos de vincular la biodiversidad con la bioé-
tica destaco la obra de Parizeau, publicada en
1997, que contiene un ensayo de G. Hottois sobre
diversidad y bioética (Parizeau 1997:153). Poste-
riormente la Nouvelle Encyclopédie de Bioéthi-
que de 2001, dirigida por Hottois y Missa, contie-
ne un largo desarrollo del vocablo, de autoria de

Donato Bergandi, fildsofo del Museo de Historia
Natural de Paris (Hottois et Missa 2001:104).

La definitiva instalacion de la biodiversidad en los
dominios de la bioética fue obra de la Declaracién
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos
de 2005, cuya importancia y trascendencia es
obvio destacar, en tanto abrié nuevos e importan-
tes senderos a la disciplina.

El articulo 2, al describir los objetivos incluye en
su inciso h): “destacar la importancia de la biodi-
versidad y su preservacion como preocupacion
comun de la especie humana”; a lo que el articulo
17 agrega:

se habra de tener debidamente en cuenta
la interconexion entre los seres humanos
las demas formas de vida, la importancia
de un acceso apropiado a los recursos
biolégicos y genéticos y su utilizacion, el
respeto al saber tradicional y el papel de
los seres humanos en la proteccion del
medio ambiente, la biosfera y la biodiver-
sidad.

Si bien la preservacion de la biodiversidad exis-
tente debe ser objeto de politicas adecuadas para
frenar la continuidad de un proceso de degrada-
cion dificil de evaluar, cabe en términos similares
ocuparse de la promocion y del desarrollo, ya que
la biodiversidad no puede ser referida a un pro-
ceso histérico congelado en el tiempo, sino que
debe integrar un proceso dinamico y creativo que
continte y acreciente sus logros. En esta direc-
cién Hottois nos habla de un mundo enriquecido
y no solo conservado (Hottois 2000:31).

Con similar criterio, Catherine Potvin considera
que los conceptos de conservacién y proteccién
pueden llamar a cierta confusion. Conforme el
diccionario “conservacion” se refiere a la accion
de mantener en el mismo estado, mientras que
“protecciéon” se refiere a la accion de defender.
Es interesante remarcar que el vocablo “conser-
vacién” es propio del vocabulario museoldgico y
hace al trabajo del conservador de museo.

El término conservacién es mas restrictivo que el
término proteccion. La conservacion consistiria
en poner la biodiversidad bajo un vidrio, puesto



que en este caso la accién tiende a mantener el
ecosistema en un estado dado (Potvin 1997:37).

La biodiversidad debe ser protegida y no sim-
plemente conservada porque ella evoluciona in-
dependientemente de la actividad humana. Los
componentes de la diversidad biolégica interac-
tuan con la sociedad. Este hecho transforma el
concepto de biodiversidad: la proteccién pertene-
ce a la vez al dominio de la biologia y al dominio
social (Potvin 1997:40).

La extincion de las especies y variedades en una
dimension creciente, que caracteriza al momento
actual, lleva a instalar como tema central la con-
servacioén de la biodiversidad con la intencién de
frenar acciones altamente lesivas para la vida en
la biosfera. En iguales términos cabe defender la
continuidad de los procesos que contribuyen a
una mayor biodiversidad.

Tal como lo hemos sefalado, la agricultura nacio
y evoluciond con el esfuerzo sostenido y la crea-
tividad de sucesivas generaciones, que a través
del tiempo fueron logrando mejores variedades
adaptadas a las particularidades del terreno y a
las condiciones climaticas que operan en un lu-
gar determinado. Hoy, la agroindustria, dominada
por otros actores que persiguen otros propdsitos,
pone en riesgo la continuidad de tal accionar,
lanzando masivamente al mercado variedades
“mejoradas” mediante procedimientos que nada
tienen de naturales y solo apuestan a un mayor
rinde econdémico, sin importarle los costos ecol6-
gicos y la sustentabilidad de los cultivos. El peso
de los lobbies econdmicos, asi como la legisla-
cién en propiedad intelectual impulsan -parale-
lamente- a que el agricultor se convierta en un
simple consumidor de semillas y agroquimicos,
provistos por las grandes empresas multinacio-
nales.

Pese a que el mencionado articulo 2 de la Decla-
raciéon nos habla de la importancia de conservar
la biodiversidad, lo que puede llamar a confusién
sobre los objetivos perseguidos, una lectura in-
tegrada de su texto nos aclara el panorama. Tal
como lo entiende Junges, el articulo 17 defien-
de el acceso universal y la utilizacién adecuada
de los medios naturales, tanto biolégicos como
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genéticos, tomando en consideracion dos princi-
pios:

+ el primero es el respeto por los saberes tradi-
cionales en la gestion y uso de la naturaleza,
que precisan ser tomados en consideracién
en cualquier proceso econdmico que quiera
estar basado en la biomasa;

+ el segundo es la proteccion conjunta del
medio ambiente, de la biosfera y de la bio-
diversidad contemplados en una interrela-
cién de interdependencia, apuntando a una
comprension ecosistémica del planeta tierra
(Junges mimeo).

Queda pues en claro que la Declaracion no se
inspira en un modelo antropocéntrico -como erro-
neamente podria interpretarse en su texto- sino
que al incorporar a la biosfera como destinataria,
se inscribe en un modelo biocéntrico.

Todo lo acontecido a partir de la revolucién ver-
de y muy especialmente al sumarse la revolucién
biotecnoldgica se ha orientado en direccion a la
destruccién de la biodiversidad, particularmente
la agro-biodiversidad, traducida en el deterioro
en una proporcion significativa de las funciones
de los ecosistemas, tales como la conversion
del diéxido de carbono atmosférico en biomasa
vegetal, la regulacién del escurrimiento del agua
de lluvia, los ciclos biogeoquimicos y la regula-
cion del tamafo de las poblaciones de plagas
(Weyland 2008:24).

La incorporacion de la agro-biodiversidad a los
contenidos de la bioética abre un capitulo rele-
vante, que justifica un debate amplio y esclare-
cedor que pueda servir para orientar las politicas
publicas en este campo. Es una tarea urgente,
antes que enfrentemos el “invierno nuclear” del
que nos habla Ehrlich.

16-6-2017
30-7-2017

Entregado
Aprobado
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Resumen

En este trabajo se presentan los resultados obtenidos durante los cinco primeros afos de funcionamiento del
Comité Provincial de Bioética de Santa Fe con respecto a la misién que le fue encomendada desde su creacion:
garantizar la seguridad y los derechos humanos de las personas que participan en investigaciones biomédicas
en todo el territorio de la provincia. Se analizan logros y dificultades en relacién a: la informacién que se brinda a
los sujetos participantes, el requisito de justificar el proyecto de investigacion desde el punto de vista de la salud
colectiva, la composicién e idoneidad de los Comités de Etica que evaltan las investigaciones, la focalizacién
en los ensayos clinicos en desmedro de la salud integral, entre otras cuestiones. Finalmente, se plantean lineas
de trabajo abiertas a partir del desafio de profundizar en la defensa de la integridad personal de los sujetos de
investigaciones en salud en el marco de la Declaracion Universal de Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO.

Palabras Clave: integridad personal, derechos humanos, integralidad de la atencién de la salud, informacion,
investigaciones en salud.

Abstract

We present the results of the first five years activities of the Province of Santa Fe Bioethics Committee, aimed at
the mission assigned by the province health authorities since its creation: to warrant the personal integrity and
human rights of the persons participating in biomedical research in the whole territory of the province. We describe
achievements and difficulties related to: the information given to the subjects that take part of these studies, the
requirement of justifying the investigational project from the collective health’s perspective, the composition and
suitability of the Research Ethics Committees members that evaluate the studies, the intensive focalization of the
clinical studies on one health problem of subjects declining comprehensive care; among other topics. Finally, we
present ongoing strategies directed to the challenge of strengthening the protection of personal integrity of the
persons participating in clinical studies, whitin the frame of the UNESCO Universal Bioethics and Human Rights
Declaration.

Keywords: personal integrity, human rights, health care comprehensiveness, information, health researchs.

Resumo

Este trabalho apresenta os resultados obtidos nos primeiros cinco anos do funcionamento do Comité Provincial de
Bioética de Santa Fe em funcédo da missao que lhe foi encomendada desde a sua criagdo: garantir a seguranga
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e os direitos humanos das pessoas que participam em pesquisas biomédicas em todo o territério da provincia.
Analisam-se os avancgos e as dificuldades em relagdo: a informacéo fornecida aos sujeitos participantes, ao
requisito de comprovar a contribuicdo do projeto de pesquisa a saude coletiva, & composi¢do e idoneidade dos
Comités de Etica que avaliam as pesquisas, a focalizagdo nos ensaios clinicos em detrimento da saude integral,
entre outras questdes. Finalmente, propdem-se linhas de trabalho abertas a partir do desafio de aprofundar na
defesa da integridade pessoal dos sujeitos que participam de pesquisas em saiude no ambito da Declaragdo

Universal de Bioética e Direitos Humanos da UNESCO.

Palavras-chave: integridade pessoal, direitos humanos, integralidade da atengéo a saude, informagéo, pesquisas

em saude.

Introduccioén

La integridad personal a la que alude el Art.8 de
la Declaracion Universal sobre Bioética y Dere-
chos Humanos de la UNESCO (DUBDH), asocia-
da en ese contexto a la vulnerabilidad, sugiere
que la misma no se entiende como virtud moral,
como cuando hablamos de una persona integra
o proba, sino como completitud fisica, psiquica y
espiritual. En tal sentido, la integridad no es una
mera suma o yuxtaposicion de partes sino que
implica la unidad sistémica propia de la persona.
Los fundamentos de este concepto se enraizan
en la tradiciéon del pensamiento judeo-cristiano
y han sido ampliamente desarrollados por la an-
tropologia personalista (M. Buber, E. Mounier, G.
Marcel, R. Guardini), recibiendo también aportes
de la fenomenologia (E. Husserl, M. Scheler) y la
hermenéutica (H. Gadamer, P. Ricoeur).

A diferencia del concepto de vulnerabilidad, que
ha sido ampliamente desarrollado en el ambito de
la bioética, el concepto de integridad aparece en
la literatura bioética mas bien como un supues-
to de aquello que debe ser protegido, a saber: la
persona, frente a distintas formas de des-integra-
cion, cuyos efectos son mas perceptibles que la
integridad misma. En este aspecto, la bibliografia
sobre derechos humanos, realiza una importan-
te contribucion al poner al descubierto la amplia
gama y grados de afectacion del derecho a la in-
tegridad personal mediante la tortura en sus va-
riadas formas y otros tratos crueles, inhumanos o
degradantes. (Corte IDH 2015)

A su vez, la nueva generacién de derechos huma-
nos, amplia el alcance de la integridad personal
abarcando también la integridad cultural, como lo
expresa la jurisprudencia de la Corte Interameri-
cana de Derechos Humanos:

Esta Corte ya ha sefialado que la relacién
especial de los pueblos indigenas con sus
territorios ancestrales no estriba solamen-
te en que constituyen su principal medio
de subsistencia, sino un elemento inte-
grante de su cosmovision, religiosidad vy,
por ende, de su identidad o integridad cul-
tural, el cual es un derecho fundamental
y de naturaleza colectiva de las comuni-
dades indigenas, que debe ser respetado
en una sociedad multicultural, pluralista y
democratica... (Corte IDH 2015:11-12).

En este trabajo se presentan los resultados ob-
tenidos durante los cinco primeros afios de fun-
cionamiento del Comité Provincial de Bioética de
Santa Fe con respecto a la mision que le fue en-
comendada desde su creacion: garantizar la se-
guridad y los derechos humanos de las personas
que participan en investigaciones biomédicas en
todo el territorio de su jurisdiccion.

La provincia de Santa Fe, ubicada en la region
central de la Republica Argentina, es una extensa
llanura, que integra con gran parte de su territorio
la denominada Llanura Pampeana. En la actuali-
dad y segun el ultimo censo de poblacién, Santa
Fe tiene aproximadamente 3.200.000 habitantes,
siendo la esperanza de vida al nacer de 73 anos
para los hombres y de 80 afios para las mujeres.
El indice de desocupacion provincial es del 11 %
y se estima que el 9,44 % de la poblacién vive
en hogares con Necesidades Basicas Insatisfe-
chas’.

En relacion a la cobertura de salud aproximada-
mente 1.000.000 de personas (30% de la pobla-

1 Datos del Censo 2010, Instituto Provincial de Estadisti-
cas y Censos (IPEC). Ultima actualizacion: 21/03/2016;
disponibles en: http://www.santafe.gov.ar/index.php/web/
content/view/full/93664


http://www.santafe.gov.ar/index.php/web/content/view/full/93664
http://www.santafe.gov.ar/index.php/web/content/view/full/93664

cion) se asisten en el sistema publico de salud.
El resto tiene obra social vinculada al empleo,
pre-pagas o seguros de salud por contratacién
voluntaria?.

La provincia es el cuarto distrito en el orden na-
cional en relacion a producto bruto y cantidad de
poblacion. Estos hechos, asi como el desarrollo
de sus servicios y la capacitacién de los equipos
de salud, posiciona a Santa Fe como uno de los
principales distritos en donde se realizan investi-
gaciones con seres humanos, luego de la Capital
Federal y la provincia de Buenos Aires?®.

Como se sabe, la incorporacion de personas a
investigaciones en el campo de la salud, requie-
re la implementacién de medidas de proteccion
por parte de organismos publicos con capacidad
efectiva para velar por sus derechos. Sin embar-
go, a pesar de realizarse en la provincia de Santa
Fe una importante cantidad de investigaciones
con seres humanos, no se contaba con ningun
tipo de regulacién o control de esta actividad,
hasta 2011. En este afo, por Resoluciéon del Mi-
nisterio de Salud*, se cre6 el Comité Provincial
de Bioética (CPB) con el objetivo de avanzar en
la constitucion de un sistema de regulacién y con-
trol social de la investigacion, que ademas pro-
mueva investigaciones de caracter cooperativo,
vinculadas a reales necesidades de salud de la
poblacion.

El CBP se constituye con integrantes de diversos
campos disciplinares (ciencias biomédicas, bioé-
tica, salud publica, filosofia y ciencias sociales)
con competencias para abordar las problemati-
cas que surgen en esta area.

Sus principales funciones son:

+ Entender sobre los fundamentos y los princi-
pios que sustentan la regulacién y el resguar-
do de la ética y los derechos humanos en las
investigaciones biomédicas.

2 Ibid.

3 Laprovincia de Santa Fe concentra el 14,7 % de los ensa-
yos clinicos que se realizan en Argentina, situandose en
3er. lugar en el orden nacional, detras de Ciudad de Bue-
nos Aires (CABA) y de Provincia de Buenos Aires. (Fuen-
te: Informe de la Camara Argentina de Organizaciones de
Investigacion Clinica -CAOIC- 2015)

4 Resoluciéon del Ministerio de Salud de la Provincia de
Santa Fe N° 1084/11
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Proponer reglamentaciones al Ministerio de
Salud para el cumplimiento de estos objeti-
vos enmarcadas en las normas nacionales e
internacionales de referencia.

»  Evaluar ciertos proyectos que impliquen ries-
gos importantes para la sociedad, de acuer-
do a criterios a definir periédicamente por el
Ministerio de Salud.

* Implementar los mecanismos necesarios
para la acreditacion y registro de los Comités
de Etica de la Investigacion (CEls) que fun-
cionen en el territorio provincial, promovien-
do la conformacion de una Red de Comités
de Etica de la Investigacién con el propdsito
de intercambiar informacion, criterios, cono-
cimientos, entre otros.

*  Crear un Registro Publico de Protocolos de
Investigaciones que se hayan presentado
para su evaluacion como asi también un Re-
gistro de Investigadores a cargo de los mis-
mos.

* Implementar un régimen de capacitacion pe-
riddica a los miembros de los CEls acredita-
dos.

Acciones emprendidas

Partiendo de la situacién anteriormente descrita
de la investigacion biomédica al momento de la
constitucion del CPB, una de las primeras accio-
nes fue la elaboracion de un Registro Publico de
Investigaciones en curso en la provincia®. Esto
significé dar a conocer los objetivos del CPB a
todos los hospitales y centros de atencion de la
salud, tanto publicos como privados, y comen-
zar una ronda de reuniones con investigadores,
autoridades hospitalarias, representantes de los
laboratorios, organizaciones de pacientes, con
los CEls tanto de nivel publico como privado, que
estaban actuando sin haber sido acreditados vy
registrados por la autoridad competente, al tiem-
po que se fijaron plazos y requisitos para la re-
gularizacion de las investigaciones en curso, de

5 Este Registro de Investigaciones en Salud se encuen-
tra disponible en: http://www.santafe.gov.ar/index.php/
web/content/download/147883/725584/file/Registro%20
de%20protocolos%20a%20julio-2016.pdf


http://www.santafe.gov.ar/index.php/web/content/download/147883/725584/file/Registro de protocolos a julio-2016.pdf
http://www.santafe.gov.ar/index.php/web/content/download/147883/725584/file/Registro de protocolos a julio-2016.pdf
http://www.santafe.gov.ar/index.php/web/content/download/147883/725584/file/Registro de protocolos a julio-2016.pdf

los centros de investigacion existentes y de los
investigadores.

Para reglamentar este proceso, se elaboraron
los primeros Procedimientos operativos estandar
(POE) que fueron propuestos al Ministerio de Sa-
lud y aprobados como decreto. (CPB 2014)

Dicha normativa fija los requisitos a presentar,
contemplando los aspectos éticos y el compromi-
s0, tanto de la institucion o centro de salud como
de los investigadores, en relacién a la proteccién
de los sujetos. Entre estos requisitos se solicita
que los investigadores den cuenta de la contribu-
cion a la salud colectiva que implica la realizacién
de la investigacion. A su vez, el ensayo clinico
debe contar con la autorizacion de la maxima
autoridad del centro médico en el cual se llevara
a cabo y debe explicitarse un convenio con una
institucion de salud con el nivel de complejidad
apropiado que pueda atender al paciente en caso
de complicaciones como consecuencia de su
participacion en la investigacién. Este ultimo re-
quisito se debe a la proliferacion en los ultimos
afios de centros de investigacion dedicados ex-
clusivamente a la realizacién de ensayos clinicos,
no pertenecientes a ninguna institucién que brin-
de asistencia médica.

En cuanto a la existencia y funcionamiento de los
CEls en la provincia, cabe mencionar que desde
la década de los 90, al mismo tiempo que se pro-
ducia el desembarco de la industria farmacéutica
en Argentina, de la mano de la globalizacién y
la privatizacion/mercantilizacion de los servicios
de salud, se formaron en la capital del pais unos
pocos Comités de Etica de la Investigacién, mal
denominados “independientes” (Vidal 2004) en
el sentido de que no estan vinculados a ninguna
institucién donde se realiza la investigacion bio-
médica, pero si a la industria farmacéutica, que
paga por sus servicios (Homedes y Ugalde 2014).

Esta situacion favorecié que la mayoria de los
ensayos clinicos que se llevaban a cabo en la
provincia de Santa Fe, fueran evaluados en la
ciudad de Buenos Aires por los mencionados co-
mités. De acuerdo a lo expresado por CIOMS en
los Comentarios a la Pauta 2: “En paises en los
cuales la investigacion cientifica no se encuen-
tra administrada centralmente, la evaluacion éti-

ca es mas efectiva y conveniente si se realiza en
el ambito local o regional” (CIOMS 2002), desde
el Comité Provincial consideramos que existen
buenas razones para exigir la revisién de los pro-
tocolos por parte de un CEIl radicado en el terri-
torio provincial. En efecto, el conocimiento de los
rasgos culturales de la poblacion y la facilidad de
monitorear las investigaciones, dada la cercania
geografica, son elementos imprescindibles para
proteger la integridad de las personas en estudio.
En aval de esta interpretacion de la normativa in-
ternacional, la Guia para Investigaciones en Sa-
lud Humana del Ministerio de Salud de la Nacion,
tomando en cuenta la organizacién federal del
pais, establece que “la responsabilidad sobre el
registro y la supervision de los CEl recae en las
autoridades sanitarias provinciales...” (Ministerio
de Salud 2011).

Debe destacarse que un pequefio niumero de
CEls institucionales funcionaban en la provincia
desde antes de la constitucion del CPB con buen
desempefio, por lo que la decisién de este Co-
mité fue no soélo reconocer el trabajo que estos
CEls venian realizando sino también capitalizar
su experiencia e idoneidad, convocandolos a re-
uniones de consenso sobre problematicas espe-
cificas y a organizar conjuntamente actividades
formativas.

Asumiendo la necesidad de contar con una nor-
mativa provincial para el Registro y Acreditacién
de los CEls, el CPB propuso al Ministerio de
Salud una reglamentacion para dicho fin, la que
fue aprobada en 2015 por Resolucion Ministe-
rial. Esta normativa establece claramente la im-
portancia de los CEls para la proteccion de los
sujetos, asumiendo que “Un CEIl es la garantia
publica para no aceptar aquella investigacion que
no cumpla con los requisitos éticos y promover la
investigacion de buena calidad cientifica y ética-
mente aceptable” (CPB 2015).

Un aspecto clave que se exige tanto en la integra-
cién como en el funcionamiento de un CEl es que
sea independiente de los financiadores, de los in-
vestigadores y manifiestamente capaz de tomar
decisiones sin coaccién alguna, ya sea ésta poli-
tica, profesional, institucional o comercial.



Asimismo se exige que los miembros del CEI no
posean conflicto de intereses reales o potencia-
les con financiadores o investigadores para el
desarrollo de sus funciones, para lo cual cada
miembro debe firmar una declaracién jurada in-
dividual.

Para evitar la existencia de CEls fuera del mar-
co institucional, estos deben estar vinculados o
incorporados de manera fehaciente y en conse-
cuencia verificable, al siguiente tipo de institucio-
nes:

* Hospitales, Sanatorios, Centros o Institutos
de atencién médica, debidamente habilita-
dos por la autoridad competente.

» Universidades publicas o privadas.

* Centros de investigacion en salud publica,
epidemiologia, ciencias sociales y ciencias
de la salud.

De modo que aquellos CEls que no presenten
domicilio en el territorio provincial y que no estén
vinculados al tipo de instituciones mencionadas
anteriormente, no son registrados en la provincia
de Santa Fe y por lo tanto no estan habilitados
para evaluar y aprobar investigaciones.

En el caso de instituciones que no posean CEIl
al momento de realizar un protocolo de investi-
gacion, la normativa prevé la posibilidad de su-
brogar la evaluaciéon del mismo en otro CEl insti-
tucional debidamente registrado por la autoridad
provincial.

La capacitacion permanente de los
CEls

Como sucede en otros paises de la region, una
dificultad para que los CEls funcionen adecuada-
mente es la escasa formacién en bioética y en
metodologia de la investigacion de sus potencia-
les integrantes. Plantear por tanto un sistema de
evaluacion ética de las investigaciones en seres
humanos capaz de sostenerse y fortalecerse a lo
largo del tiempo, tiene como condicién de posibi-
lidad, la educaciéon permanente de los miembros
de los CEls.
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En tal sentido, consideramos que ésta es una
tarea insustituible del Estado, en este caso pro-
vincial, acorde a las exigencias planteadas a los
investigadores para la acreditacion de sus pro-
yectos, de modo que asumimos el compromiso
de brindar anualmente capacitacion de calidad a
todos los interesados. En el caso de los efectores
de salud publicos, la misma es gratuita, a través
de un sistema de becas financiadas por el Estado
Provincial. Para llevar a cabo la capacitacion, se
establecieron convenios con las Universidades
Nacionales del Litoral y de Rosario, radicadas en
las ciudades de Santa Fe y Rosario respectiva-
mente, en las que se concentra la mayor parte de
la investigacion en seres humanos que se realiza
en la provincia.

De modo que desde el afio 2012, el CBP ha or-
ganizado, conjuntamente con las mencionadas
universidades y con el auspicio de otras institu-
ciones de investigacion y educacién en salud,
un ciclo de capacitacién intensiva por afio, bajo
distintas modalidades como cursos con evalua-
cion, talleres y jornadas. En todos los casos, se
ha convocado a especialistas reconocidos a nivel
nacional e internacional en el ambito de la bioé-
tica, la investigacion en salud, la salud publica,
etc. Si bien se ha tratado de mantener una pers-
pectiva amplia y pluralista en la convocatoria a
los docentes y panelistas invitados, el disefio de
la capacitacion permanente de los CEls se asien-
ta sobre una plataforma compartida de principios
y valores implicados en los derechos humanos
y el respeto por la dignidad de las personas. De
hecho, el contenido de las Declaraciones de la
UNESCO sobre los datos genéticos y el genoma
humano y especialmente, de la DUBDH, son una
referencia muy importante en la estructura de la
capacitacion, no sélo por sus lineamientos nor-
mativos sino sobre todo, por el espacio que abren
para la reflexion bioética.

Estos ciclos de capacitacién han resultado muy
eficaces, porque ademas de cumplir su funcién
especifica, se han convertido en espacios de
didlogo entre los diversos actores involucrados.
Un momento importante de cada encuentro esta
destinado a la exposicién y discusion de proble-
mas surgidos de la experiencia de los CEls acre-
ditados. Observamos como un resultado muy po-



sitivo de esta actividad el sentido de pertenencia
de los diversos Comités, tanto de instituciones
publicas como privadas, a la tarea de construc-
cion de un sistema de evaluacion ética de las
investigaciones con seres humanos en nuestra
provincia, del cual se sienten participes.

Exigencias para el registro de
protocolos: problemas éticos

Dado el tipo de revisidn que lleva a cabo el CPB
para proceder al registro de una investigacion,
muchos de los problemas éticos detectados sur-
gen de la lectura minuciosa del consentimiento
informado. Los mas frecuentes son por deficien-
cias ya sea en la forma o en el contenido de la in-
formacion que se proporciona a los participantes
con respecto a:

. La razon por la que se le invita a partici-
par en el estudio, a través de férmulas del
tipo “Usted ha sido invitado a participar en
este estudio porque tiene cancer...” donde
no queda claramente diferenciado que se
esta invitando al paciente a participar de
una investigacion médica y no ofreciéndo-
le un tratamiento por la enfermedad que
padece, lo que se prestaria a equivoco te-
rapéutico (Appelbaum et al. 1982).

. Las comparaciones con el tratamiento es-
tandar disponible, que permitan al partici-
pante evaluar riesgos y beneficios de uno
y otro.

. Los motivos por los que puede suspender-
se el estudio, los que en muchos casos se
presentan de modo indefinido o excesiva-
mente amplio como “por cualquier otro mo-
tivo” o “por razones que se le diran en su
momento”.

. La ausencia de referencia a la disponibili-
dad de acceso al tratamiento probado que
tendra el paciente, en caso de que resulte
beneficioso para él y una vez que el ensa-
yo haya finalizado.

. Lo que le puede ocurrir en caso de suminis-
trarse placebo. En la mayoria de los ensa-

yos clinicos con placebo, observamos que
si bien se informa exhaustivamente sobre
los posibles efectos adversos de la droga
en estudio, las referencias al placebo sélo
se mencionan al principio del consenti-
miento informado, cuando se explica la
metodologia del estudio, pero no se hace
ninguna referencia a las probables conse-
cuencias de no recibir la droga activa.

. El lugar donde sera atendido en caso de
sufrir eventos adversos.

. El nombre y datos de contacto del respon-
sable del estudio.

En base a las observaciones mas frecuentes, en
2013 elaboramos “Recomendaciones para los
investigadores” (CPB 2013). A su vez, esas ob-
servaciones fueron un importante insumo para la
elaboracion de los POE, convirtiéndose en requi-
sitos indispensables para registrar una investiga-
cién. Merece destacarse que a partir de ello, las
CROs han ido incorporando modificaciones en
los textos del consentimiento informado, de modo
que disminuyeron notoriamente los casos de pro-
tocolos observados por las razones sefaladas.

El proceso de revision metodoldgica de la docu-
mentacion requerida, se lleva a cabo aplicando
el criterio de la coherencia en los desarrollos ar-
gumentativos realizados por los patrocinadores/
investigadores/profesionales a cargo de la ejecu-
cién de los protocolos, dando cuenta del impacto
esperado del proyecto, la contribucién a la salud
colectiva, la formacion de recursos humanos y la
utilizacion de los resultados, como asi también en
el contenido especifico del protocolo de investi-
gacion y del consentimiento informado.

La mayoria de los protocolos evaluados por el
Comité Provincial son de ensayos clinicos, cuyo
armado en funcién de los interrogantes de parti-
da es responsabilidad de los patrocinadores (la
industria farmacedtica) y los ejecutan los investi-
gadores/profesionales responsables a cargo. Por
tanto, en caso de surgir dudas u obstaculos en la
toma de decision para proceder al registro del es-
tudio, se procede a solicitar la presentacion de la
brochure correspondiente. Cuando en un ensayo
clinico terapéutico se detecta negligencia o futili-



dad o resulta inconcluso, se considera un estudio
no ético, pues implica captar participantes inne-
cesariamente y/o requerir para su culminacion,
participantes adicionales en nuevos experimen-
tos. Esto, ademas de no aportar al discernimiento
critico para la aplicacién de sus resultados, por
parte de los integrantes de los servicios de salud
respecto de las ventajas y desventajas de la dro-
ga en estudio.

Una lectura critica desde el punto de vista meto-
doldgico, esta orientada a garantizar que los su-
jetos participen en estudios trascendentes, bien
planeados vy justificados con relacion al aporte
que hagan a la resolucién de diversos problemas
de salud-enfermedad que afectan a la poblacion,
teniendo como horizonte la salud colectiva. A
propésito de esto, vemos que el desarrollo del
item “Contribucion a la Salud Colectiva” reque-
rido para el registro del estudio, suele presentar
informacion insuficiente o redundante.

Consideramos insuficiente la informacion respon-
diendo al requisito de establecer comparaciones
con respecto al tratamiento estandar disponible
ya que —como se presenta en la literatura meto-
doldgica de cualquier disciplina y con respecto a
cualquier tipo de estudio- constituye una formula-
cion imprescindible para cumplir con una légica
de justificacion. Segun esta ultima, sélo es posi-
ble argumentar acerca de la necesidad de pro-
duccion de “nuevo” conocimiento si se lo com-
para debidamente con desarrollos anteriores. De
tal modo es asumido en el Proyecto de Ley de
Investigacion Biomédica en Sujetos Humanos
de nuestra provincia cuando expresa que “Toda
investigacién en salud humana que requiera de
personas para su realizacion, solamente podra
ser autorizada y efectuada cuando”, entre otros
requisitos, “se fundamente en problemas cien-
tificos pertinentes y relevantes en referencia al
ultimo estado del conocimiento sobre el tema™®.
Encontramos que muchos estudios presentados
para su registro no aportan informacién sobre di-
cha comparacion.

6 El Proyecto de Ley Investigacion biomédica en sujetos
humanos, fue presentado en 2016 y cuenta con media
sancion en la Legislatura Provincial.
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También consideramos la informacién como re-
dundante cuando por ejemplo, bajo el titulo “Con-
tribucién a la salud colectiva” se reproducen los
objetivos del estudio, cuando es necesario tomar
en cuenta aqui cuales son los beneficios que
aportaria el resultado del estudio desde un punto
de vista poblacional, lo cual tiene una necesaria
vinculacién con las condiciones del contexto de
ejecucion del estudio. Dichas condiciones invo-
lucran la interaccion de multiples factores deter-
minantes que deben ser considerados por los
ejecutores del estudio en cuanto que son quienes
estan insertos en dicho contexto.

En estos cinco afios de funcionamiento, el CPB
ha considerado inviables algunas investigaciones
que no cumplian con los requisitos éticos exigi-
dos, ademas de no garantizar aspectos esencia-
les para la seguridad de los pacientes y no apor-
tar beneficio alguno a los participantes.

El supuesto inicial, previo a la revisién, es que
todos los actores involucrados en el protocolo a
evaluar conocen las implicancias éticas del mis-
mo, tanto en relacién a los interrogantes de parti-
da como, en consecuencia, relativas a los objeti-
vos finales propuestos, como en los procedimien-
tos utilizados para la obtencion de los hallazgos.
El interrogante ético que guia la revision puede
expresarse de la siguiente manera: sen qué con-
diciones se justifica la realizacion de la investiga-
cion en los sujetos a seleccionar? En primera ins-
tancia son dos las respuestas que se persiguen:
1) cuando los resultados del estudio benefician
directamente a los sujetos que participan en él y
2) cuando los beneficios, si los hay, van a servir a
otros sujetos en el futuro, al colectivo/comunidad
o al conocimiento de la ciencia en general. Por
lo tanto, en cada caso deben quedar claros los
riesgos y los beneficios y debe establecerse un
valor aceptable para la relacion riesgo/beneficio.
Las caracteristicas de cada estudio permitiran
clasificarlo, desde perfectamente permisible has-
ta aquél en que la relacion riesgo/ beneficio lo
haga no ejecutable.

Uno de los casos de rechazo se traté de un pro-
tocolo en nifios de 5 a 11 afios, que se realizaba
para confirmar la evidencia recogida previamente
respecto de eventos adversos cardiovasculares



graves por el uso prolongado del medicamento
en estudio. Entre otras cuestiones éticamente in-
admisibles, llamé la atencion que en el consenti-
miento informado para los padres, tras expresar
que, de acuerdo a recomendaciones europeas y
estadounidenses, la administracion de medica-
mentos que contuvieran la droga en estudio (sal-
meterol) debia suspenderse cuando la enferme-
dad (asma) estuviera bajo control, se les decia:

En este estudio, sin embargo, su hijo usa-
ra el medicamento del estudio (...) durante
todo el periodo de tratamiento, indepen-
dientemente de cuan bien controlada esté
el asma de su hijo durante este periodo.
Esto hara que sea posible estudiar los
efectos del salmeterol, como esta previs-
to.

La sola lectura comprensiva de este parrafo pa-
rece suficiente para que los padres rechacen la
participacion de sus hijos en el estudio. Surgen
inevitablemente serios interrogantes acerca de la
veracidad y comprensibilidad de la informacion
que recibirian los padres sobre los riesgos que
deberan afrontar sus hijos.

Otro caso de rechazo fue un ensayo clinico que
se proponia evaluar una droga antiviral en pa-
cientes con influenza. El disefio proponia hacerlo
contra placebo, cuando existen otros tratamien-
tos disponibles. Ademas, el patrocinador era un
organismo militar extranjero, el Departamento de
Defensa de los Estados Unidos.

Otro estudio rechazado consistia en probar una
poli pildora en pacientes adultos que manifesta-
ran distintos factores de riesgo cardiovascular: el
disefio del estudio incluia una rama placebo y do-
ble ciego durante 6 afos, lo que ademas de ser
un tiempo muy prolongado, impediria tratar a los
pacientes en dicha rama, cuando hay drogas dis-
ponibles y eficaces para hacerlo. Una rama pla-
cebo prolongada, en patologias con tratamiento
probado y eficaz, es causal de rechazo segun
nuestra normativa. Este protocolo incumplia el
principio de no-maleficencia, por el uso de dro-
gas innecesarias para los pacientes asignados a
la rama activa y por la no administracién de dro-
gas necesarias en el caso de los pacientes con
placebo. Asimismo, no demostraba claramente

cuales serian los beneficios reales o potenciales
que podria aportar a los sujetos, ademas de so-
meterlos a riesgos innecesarios.

El supuesto de integralidad de la
atencion de la salud

La integralidad de la atencion es un concepto cla-
ve de un servicio de salud de calidad, que recla-
ma del proceso asistencial no descuidar ningun
aspecto de la salud de una persona, equilibrando
los esfuerzos preventivos, diagndsticos y tera-
péuticos, contemplando el recurso a cambios en
el estilo de vida, ejercicio, dieta, etc. asi como el
abordaje de aspectos de salud mental, vida fami-
liar, entornos laborales, y demas cuestiones de
cada individuo y su grupo. Esta integralidad es
hoy un rasgo estructurante del sistema de salud
de muchos paises.

En los ensayos clinicos, en cambio, tanto en las
etapas de seleccién, como durante los tratamien-
tos y los seguimientos ulteriores, la atencion de la
salud esta focalizada en un problema particular:
cancer, diabetes, dislipemia, artritis reumatoidea,
infeccion por VIH, hipertension, etc. El problema
abordado es revisado exhaustivamente en cuan-
to a extensién, severidad, estadio, etc. y el trata-
miento ensayado es cuidadosamente monitorea-
do en cuanto a tolerancia, resultados y efectos
colaterales. El tiempo de duracion de los estudios
es variable, pero en ocasiones se extiende hasta
5 afos, especialmente tratandose de enfermeda-
des croénicas del adulto. Todo problema de salud
del sujeto que participa del estudio, es tomado en
consideracion por los denominados “médicos del
estudio” y su costo asumido por los financiado-
res o aseguradores del ensayo clinico, en tanto el
problema parezca vinculado al mismo.

Esta focalizacion intensiva que evidencian los
protocolos, en el ambito del CPB, abre paso a in-
terrogantes tales como: ;Quién se ocupa de la
integralidad de la salud de estos sujetos? ;Quién
se ocupa de prevenir, diagnosticar y tratar todos
los otros problemas de salud del paciente, duran-
te el estudio? ;Es informado el paciente de que
deberia seguir concurriendo a visitas médicas de
distinto tipo a las del estudio, con otros médicos,
0 con médicos con vision integral de la salud, o



con ciertos especialistas si asi fuera recomen-
dable, mientras participa del estudio? ; Existe un
“supuesto de integralidad” en el sujeto que parti-
cipa del estudio, vale decir, piensa que todo pro-
blema actual o potencial de su salud esta siendo
atendido a través del estudio? La frecuencia y va-
riedad de analisis y procedimientos diagndsticos
que se realizan a los participantes en las distintas
etapas, especialmente en el inicio de los ensa-
yos, plantea como algo factible que una persona
inadecuadamente informada crea estar siendo
atendida en forma integral para todo posible pro-
blema de salud y que, por lo tanto, no concurra
a otros espacios de atencién por mucho tiempo.

¢ Podria alguien enfermar y morir de causa distin-
ta ala estudiada en el ensayo clinico? Esto ocurre
y aparece en los reportes de los ensayos como
muerte por causas “distintas” o “no relacionadas”
al protocolo en estudio. Cabe entonces preguntar
si el origen de esta muerte era algo prevenible,
diagnosticable, tratable y no se abordé por no es-
tar en la agenda del ensayo. ¢Qué interpretacion
le damos a esto? ;No podria entenderse el rol
jugado por el ensayo como una distraccién de la
atencion que desde una perspectiva de integrali-
dad debié darse al problema, por caso, el scree-
ning de ciertos tumores, el cuidado de la salud
cardiovascular, la aplicacion de ciertas vacunas,
la promocién de ciertas practicas saludables?
¢ No deberian estas cuestiones estar contempla-
das de antemano en el consentimiento informa-
do?

El mejor de los supuestos para los investigadores
de un ensayo es que no ocurran otros problemas
de salud ni accidentales, ni genéticos, ni infeccio-
s0s, ni de ningun tipo, en la poblacién que partici-
pa del mismo, pero esto es parte de la desiderata
de la industria farmacéutica que patrocina los es-
tudios y de los profesionales que los desarrollan.

En un orden mas operativo nos hemos plantea-
do: ¢Es informado el participante de un estudio
del espectro preciso de problemas que el mismo
abordara? Y a su vez, y tal vez mas importante:
¢,Es informado respecto de los problemas que el
estudio no abordara? Si no lo es ¢se incurre en
un incumplimiento del deber de alertar al respec-
to? ¢ Es instado a buscar atenciéon médica por to-
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dos los problemas de salud reales, ya presentes,
o potenciales, que el estudio no abordara? ;Se
verifica de alguna forma que el participante de un
estudio realiza de modo efectivo (asi como se en-
fatizan los controles del estudio) otros controles
de salud recomendables para sus condiciones
como edad, sexo, antecedentes genéticos o fa-
miliares, riesgos asociados a sus habitos, proble-
mas ya diagnosticados, etc.?

Es importante recordar que un ensayo clinico
produce una disrupcién original en los procesos
asistenciales que estd siguiendo una persona.
Esta disrupcién puede producir una posterga-
cion, un congelamiento de los mismos, lo cual es
inaceptable ya que con tal perspectiva podrian
perderse oportunidades vitales, o condicionarse
ciertos aspectos del proceso asistencial.

Una diferenciacion importante a realizar es aque-
lla entre el problema planteado, el de una errénea
suposicion de integralidad del ensayo clinico del
que participa un paciente, y los asi llamados cui-
dados de salud secundarios o complementarios
(ancillary care) que se desarrollan en ciertos es-
tudios, sobre todo en aquellos que tienen lugar en
contextos de escasez de recursos asistenciales
adecuados, y con poblaciones muy vulnerables.
Estos cuidados de salud involucran, por ejem-
plo, el tratamiento de la infeccién por VIH que se
diagnostica en un sujeto mientras participa de
un estudio sobre tratamientos de tuberculosis.
Los mismos han sido ampliamente desarrollados
por autores como Merritt, Richardson, Belsky y
otros, existiendo posiciones de consenso como
la expresada en el Workshop de Georgetown de
20067, dadas a conocer dos afios después (Par-
ticipants 2008).

Si bien son aspectos distintos, existe sin embargo
una conexidad entre el problema de la integrali-
dad del cuidado de la salud de un sujeto que par-
ticipa de un ensayo y la extension de los cuidados
de salud complementarios que el estudio debe
garantizarle por problemas de salud novedosos.

7 Esta declaracion de consenso de un grupo de autores e
investigadores en bioética plante6 hace ya una década
lineamientos de valor, si bien ellos mismos reclaman mas
involucramiento de todos los actores en la escena de
los ensayos clinicos, para alcanzar mejores acuerdos y
guias, evitando inequidades en el acceso a la salud inad-
misibles en paises pobres.



En si, ambos aspectos son externos al ensayo, no
estan en el disefio del mismo, no parecen prima
facie responsabilidad del investigador o patroci-
nador. Sin embargo, aunque se tenga un objetivo
muy especifico, atender a personas tiene impli-
cancias morales (Richardson 2012), generando
un deber de atencién de salud complementaria,
que nosotros extendemos al cuidado integral de
la salud.

Las conexiones a este problema, velado hasta
ahora en sus repercusiones y consecuencias,
surgen notorias e inevitables en los textos de
consentimiento informado de los ensayos clini-
cos, como hemos podido ver en estos afos, so-
bre todo en los siguientes temas:

* Menciones al “médico de cabecera” al cual el
paciente debera comunicar de su participa-
cién en el estudio, aportarle resultados, etc.,
sin dejar en claro cual de los dos médicos in-
tervinientes, el del estudio o el de cabecera,
asume la responsabilidad por el cuidado de
la salud integral del sujeto.

¢ Restricciones en el uso de farmacos, de me-
todologias diagnésticas, vacunas, cirugias,
medicinas alternativas, plantas medicinales,
etc.

* Ausencia de referencias a: 1) otros proble-
mas de salud que pudiera sufrir el sujeto que
participa de los estudios y cdmo resolverlos;
2) medidas generales de salud a promover
en la poblacion de sujetos participantes del
estudio (reduccién de peso, mejoramientos
dietarios, abandono del tabaco, realizacion
de ejercicio fisico, etc.); 3) referencias a
practicas, circunstancias, problemas ajenos
al objeto de interés del estudio que puedan
tener incidencia en su estado de salud, tales
como viajes, accidentes, embarazos, inter-
naciones, etc.

Desde el CPB, nos preocupa garantizar que los
ensayos clinicos no resulten maleficentes por
descuido de la salud integral del sujeto que parti-
cipa en ellos. Para esto, nos hallamos abocados
a introducir como requisito en el consentimiento
informado de los estudios elevados a registro

provincial, un texto aclaratorio de las responsabi-
lidades de salud asumidas y también las no-asu-
midas por el estudio, con una clara recomenda-
cién al sujeto participante de continuar o iniciar
procesos asistenciales de salud por fuera de la
atencion médica implementada durante el ensa-

yo.

Desafios y perspectivas futuras

Lo expresado anteriormente constituye una plata-
forma de trabajo que el CPB espera continuar de-
sarrollando en defensa de la integridad personal
y los demas derechos humanos de los sujetos de
investigaciones en salud. A su vez, significa un
desafio a la imaginacion bioética que abre nue-
vas lineas de accion.

En concordancia con una de las funciones asig-
nadas al CPB y con el planteo coincidente de
varios CEls en las ultimas Jornadas de Capacita-
cion realizadas, una accion inminente es la crea-
cion de una red provincial de CEls, que permita
entre otras cosas, intercambiar informacién, com-
partir y discutir problematicas y aplicar criterios
comunes para la evaluacién de la investigacién
biomédica.

Como ha sido sefialado (Vidal 2006; Tealdi 2006),
la ausencia de un sistema de evaluacion ética de
las investigacion en salud en la Argentina, no es
un problema menor para la defensa de la integri-
dad personal de los sujetos de investigacion. Ob-
servamos con frecuencia que protocolos recha-
zados en una jurisdiccion del pais son aprobados
en otra, lo que indica claramente que, aunque se
conozcan los principios éticos universales, los
derechos humanos involucrados, las recomenda-
ciones internacionales y nacionales, no existen
criterios comunes a la hora de llevarlos a la prac-
tica. Podria pensarse que un marco legal ade-
cuado a nivel nacional podria ayudar evitando la
superposicion normativa y cubriendo los vacios
legales, pero la construccién de ese marco legal
es una tarea ética y como tal, requiere didlogo y
participacion de todos los involucrados, ademas
de una firme voluntad politica de habilitar todas
las vias posibles para el ejercicio pleno de los de-
rechos humanos. La reciente creacion del Comité
Nacional Asesor de Etica en Investigacién en el



ambito del Ministerio de Salud de la Naciong, po-
dria ser una herramienta util para llevar adelante
esa tarea. Sera necesario seguir con atencion los
proximos pasos que dé el gobierno nacional al
respecto, para evaluar si se trata de una iniciativa
eficaz en resguardo de la integridad personal de
los sujetos de investigacion.

En nuestra experiencia ha sido muy importante la
consulta y el intercambio con miembros de otros
organismos similares para tomar decisiones en
casos de protocolos que presentaban problemas
éticos graves. Entendemos que esta forma de
interaccion potenciaria sus beneficios si se am-
pliara a todo el pais y se institucionalizara. Sobre
esta base, promovemos la creacion de una red
nacional de Comités de Etica de la Investigacion
con objetivos similares a los mencionados para la
red provincial.

Desde nuestro lugar, enfatizamos la necesidad
de promover actividades de investigacion posi-
cionadas a partir de los factores que determinan
la mejora y/o mantencion de la salud, que pro-
picien y enriquezcan un abordaje integral y un
aporte de soluciones a problemas de salud publi-
ca. Siguiendo los lineamientos de la OPS en “La
salud en las Américas” (OPS 2002), el Ministerio
de Salud de la Nacion, sefiala como una de las
funciones esenciales de la salud publica, en pri-
mer lugar: “Seguimiento, evaluacién y analisis de
la situacién en salud: evaluacion de la situacion y
las tendencias de salud del pais y de sus factores
determinantes, con atencién a las desigualdades
existentes entre los distintos grupos...”®. A su vez,
los objetivos de la evaluacién y analisis de la si-
tuacion en salud son: definir necesidades y prio-
ridades, detectar factores determinantes, iden-
tificar inequidades sociales, generar evidencia
que permita prever situaciones de salud y eva-
luar pertinencia y cumplimiento de estrategias de
promocion, prevencién y control®. Como puede

8 Resolucion Ministerial 1002/2016. Disponible en: http://
www.saij.gob.ar/ministerio-salud-crea-comite-nacio-
nal-asesor-etica-investigacion-nv15019-2016-07-14/1234
56789-0abc-910-51ti-lpssedadevon

9 Ministerio de Salud de la Nacién, FESP2. Funciones
Esenciales y Programas de Salud Publica: Disponible en:
http://www.msal.gob.ar/fesp/index.php/las-fesp/funcio-
nes-esenciales-de-salud-publica

10 De esta manera son definidos en el Analisis de situacion
en salud por el Ministerio de Salud de la Ciudad Auténo-
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observarse, el logro de estos objetivos requiere
otro tipo de disefios metodoldgicos que no eva-
luan el resultado de intervenciones tecnoldgicas,
sino problemas de salud que involucran a los sec-
tores mas postergados y que por regla general
obedecen a causas atribuibles a la estructura so-
cial. Ahora bien, estos tipos de estudios no ingre-
san en los estandares de investigacion cientifica
considerada de alto nivel (Nairdorf 2011), ya que
los criterios de validacién de la “mejor evidencia
disponible” en el area de la salud (Sackett et al.
2000), provienen de revisiones sistematicas y
metanalisis, principalmente de los resultados de
ensayos clinicos controlados™.

El fortalecimiento de la demanda en salud, el de-
sarrollo y la inclusién social, no pertenecen solo
al ambito de las decisiones politicas como sue-
le entenderse, sino que también requieren de la
produccion y uso del conocimiento cientifico, asi
como de la evaluacion critica de la pertinencia
y la responsabilidad social en su construccion
y aplicacion. Creemos que es posible asumir
este desafio a partir de la constitucién de equi-
pos interdisciplinarios que lleven a cabo investi-
gaciones socialmente acordadas, que permitan
identificar factores modificables, reivindicar las
problematicas regionales y fundamentalmente
brindar la oportunidad a los grupos sociales de
ser transformadores de sus propias condiciones
vitales. El proyecto de ley de investigaciones en
salud mencionado anteriormente, prevé un aran-
cel que deberan pagar los patrocinadores por la
solicitud de registro de un ensayo clinico. Parte
de los ingresos estarian destinados a financiar
este tipo de investigaciones.

Otra de las lineas de trabajo abiertas consiste en
la promocién de investigaciones sobre la percep-
cién que tienen los pacientes acerca de su par-
ticipacion en ensayos clinicos. Este proyecto se

ma de Buenos Aires disponible en: http://www.buenosai-
res.gob.ar/salud/analisis-de-situacion-de-salud

11 Puede constatarse consultando las diferentes escalas de
gradacion de la evidencia cientifica que se ofrecen en la
literatura especializada, que son bastante similares en-
tre si. Una de las que generalmente se recomienda es
la formulada por el Centre for Evidence-Based Medicine
(CEBM) de Oxford, ya que esta permanentemente actua-
lizada y toma en cuenta las intervenciones terapéuticas y
preventivas, asi como las ligadas al diagnostico, el pro-
néstico, los factores de riesgo y la evaluacion econémica.
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abordaria a través de convenios con las Universi-
dades Nacionales del Litoral y de Rosario involu-
crando también a los CEls provinciales y su obje-
tivo principal seria obtener informacion relevante
sobre temas como la comprension del consen-
timiento informado, el equivoco terapéutico y lo
que en este trabajo hemos llamado “el supuesto
de la atencién integral de la salud”.
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Cooperacion y solidaridad: desplazamientos y migraciones

Cooperation and solidarity: displacements and migrations

*

Claude Verges

Resumen

Los desplazamientos forzados internos o fuera de las fronteras no pueden ser tolerados como un hecho comun
e inevitable. Este articulo describe la situacién actual de los desplazamientos forzados en todos los continentes y
particularmente en América Latina y los instrumentos legales para remediar a esta situacién que representa una
violacién de todos los derechos humanos tanto por sus causas como por sus efectos negativos. Su impacto sobre
las personas es visible desde el lugar de origen hasta el lugar de llegada. Considerando que la dignidad humana
se acompafa de igualdad y justicia, la solidaridad debe ser entendida como adhesién a la causa de las personas
desplazadas como una obligacion ética concreta, reflejando los articulos 3, 11 y 13 de la Declaracion Universal
sobre Bioética y Derechos Humanos (DUBDH). Esta solidaridad lleva a la cooperacion de la cual se presentan
algunos ejemplos en América Latina.

Palabras clave: migracion, desplazamiento forzado, derechos humanos, solidaridad, cooperacion

Abstract

In and out forced displacements cannot be tolerated as a common inevitable fact. This article describes the actual
situation of forced displacements in all continents and particularly in Latin America, and the legal instruments to
answer to this violation of all the human rights both for is causes as for its negative effects. Its impact in human
beings is visible from their starting country to the host country. Considering that human dignity is associated with
equality and justice, solidarity must be understood as a compromise with displaced persons as an ethics obligation,
as stated by the Universal Declaration on Bioethics and Human Rights (UDBHR). Solidarity will be concreted by
cooperation, and some examples from Latin America are presented.

Keywords: migration, forced displacement, human rights, solidarity, cooperation

Resumo

Os deslocamentos forgaram interno ou exterior as beiras ndo podem ser toleradas como um fato comum e inevitavel.
Este artigo descreve a situacdo atual dos deslocamentos forgados em todos os continentes e particularmente em
América Latina e nos instrumentos legal para remediar a esta situagdo que representa uma violagédo de todos as
direitos humanos tanto quanto por suas causas como por seus efeitos negativos. Seu impacto nos povos é visivel
do lugar da origem ao lugar da chegada. Considerando que a dignidade humana acompanha pela igualdade e pela
justica, a adesao do solidariedade a causa dos povos movidos deve ser compreendida como uma obrigagéo ética
concreta, refletindo os artigos 3, 11 e 13 da Declaragao Universal de Bioética e das Direitos Humanos (DUBDH).
Este solidariedade faz exame a cooperagéo de que alguns exemplos em América Latina.

Palavras chave: migragdo, deslocamento forgado, direitas humanas, solidariedade, cooperacéo

No basta saber, se debe también aplicar. Introduccion
No es suficiente querer, se debe también hacer. o . o
Goethe La historia ha visto humerosas migraciones de

personas que eligieron salir de su pais de ori-
gen para vivir en otro pais o continente: las mi-
graciones europeas hacia América Latina es un
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RedBioética-UNESCO. cverges2004@yahoo.es



ejemplo de ello aun cuando entre sus causas
hubieran guerras, pobreza o hambrunas. La trata
de esclavos desde Africa y la trata de personas
desde Asia no pueden ser consideradas como
migracion voluntarias y pueden ser consideradas
como las primeras migraciones forzadas hacia el
continente americano; igualmente la reubicacién
de las poblaciones indigenas pueden ser con-
sideradas como desplazamientos forzados. En
ambos casos las personas han visto su libertad y
su dignidad violentadas por fuerzas externas. Las
luchas por la libertad, la justicia y la igualdad han
acabado con estas formas groseras de violacién
de los derechos humanos.

La segunda guerra mundial y la guerra fria han
dado nacimiento a migraciones de personas en
desacuerdo y/o perseguidas por su gobierno, lo
que dio lugar a la aprobacion de convenios y pro-
tocolos de proteccion de estas personas defini-
das como refugiadas por parte de las Naciones
Unidas y de los estados signatarios de los mis-
mos. En el Convenio de 1951 relativo al estatuto
de los refugiados, se los define como

Aquel que (...) temiendo con razoén, de ser
perseguida a causa de su raza, su reli-
gién, su nacionalidad, de su pertenencia
a un determinado grupo social o de sus
opiniones politicas (...), se encuentra fue-
ra del pais de origen y no puede o (...) no
quiere regresar (CICR 2010).

Las guerras modernas, las hambrunas y las ca-
tastrofes provocadas por los cambios climaticos,
han dado lugar a desplazamiento y migracion
forzados. Sin embargo, no hay todavia un acuer-
do internacional para otorgar a estas personas
(con desplazamiento forzado - PDF) los mismos
derechos que a los refugiados; algunos aducen
que este desplazamiento es provisorio y que las
personas buscan un beneficio personal o eco-
ndémico al moverse a un lugar mas desarrollado
0 mas pacifico, y que esta motivacion es auté-
noma. Este argumento es falaz si consideramos
la definicién de autonomia como el poder de de-
cidir y actuar de manera libre y voluntaria sobre
la base de una informacion completa y veraz. El
propio Banco Mundial reconoce que las causas
de migracion son: las guerras (Medio Oriente),

la violencia social (Triangulo Norte de América
Central), los cambios climéaticos asociados a la
pobreza y la falta de recursos tecnolégicos que
provocan hambruna (Africa Sub-Sahariana). To-
das estas situaciones pueden ser consideradas
como coercitivas, aumentado la vulnerabilidad de
los individuos y los grupos sociales. Cuando se
trata de mujeres, niflos/nifas y adolescentes que
se aventuran a lo desconocido para preservar su
vida y su salud, no se puede hablar de autonomia
ni migracién voluntaria. Ademas, el impacto de
estos movimientos sobre las personas, las fami-
lias y los grupos sociales sin recursos y muchas
veces sin documentos, son igualmente intensos
para las PDF que para los refugiados (World
Bank 2016). Por tanto todos los organismos inter-
nacionales reconocen que merecen proteccion y
que deben ser considerados como PDF. Asi que
no se puede hablar de autonomia individual en el
sentido clasico, y esta distincién resulta anti-éti-
ca porque establece una discriminacion de he-
cho y provoca confusién en las poblaciones de
los paises receptores, reforzando los prejuicios y
el rechazo a estos “migrantes”. Por otra parte el
ingreso a cualquier trabajo busca satisfacer una
necesidad natural de solventar sus necesidades
basicas de alimentacion, vestimenta y alojamien-
to.

Situacion actual y marco legal
latinoamericano

El Alto Comisariado de las Naciones Unidas para
los Refugiados (ACNUR, 2016) de la Organiza-
cion de las Naciones Unidas (ONU), considera
que habia cerca de 60 millones de refugiados/
desplazados forzados en el mundo, incluyendo
las personas desplazadas internamente (PDI) en
2015. Amnistia Internacional calcula que cerca
de 240 millones de personas viven fuera de su
pais de nacimiento y mas de 1.5 millar (20% de
la poblacion mundial) en un pais en conflicto: de
ellas 34.3 millones son desplazadas al interior
de su propio pais (ACNUR 2015). La mayoria de
estas personas se encuentran en los paises en
desarrollo, particularmente Africa (mas de 25%
del total de refugiados o sea 14.9 millones de re-
fugiados viven en los paises del Sub-Sahara) y
Medio-Oriente.
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ACNUR presta ayuda a 3.5 millones de refugia-
dos, 1.9 millones de PDI y 1.4 millones de apa-
tridas en la regiéon de Asia y el Pacifico. Sin em-
bargo, ha sido la proyeccién mediatica sobre la
migracién hacia Europa la que ha atraido la aten-
cion hacia las condiciones de viaje de los migran-
tes y los deberes de los paises de destino.

En América Latina la migracion forzada hacia
otros paises del continente o hacia Europa y Es-
tados Unidos fue muy importante durante las dic-
taduras en el Cono Sur, Brasil y en Centro Amé-
rica (Nicaragua, El Salvador y Guatemala). El
restablecimiento de gobiernos civiles y de liberta-
des democraticas en todos estos paises favore-
cio el retorno de estos migrantes forzados, pero
su reinsercion ha sido desigual. La firma de los
acuerdos de paz en Colombia deberia permitir
poner fin a los desplazamientos forzados en este
pais. Sin embargo, la violencia politica heredada
de los afios ochenta en El Salvador, Guatemala y
Honduras, se ha agravado con la violencia social
favorecida por el retorno de las “maras” (grupos
delincuentes) desde Estados Unidos y la penetra-
cion de cuarteles de la droga en una situacion de
grandes desigualdades socio-econémicas, frente
a gobiernos con grandes dificultades econémi-
cas (Centro América) y poca fuerza institucional
(México).

Actualmente el mayor problemas de las migra-
ciones forzadas en el continente es el de los
menores de edad, adolescentes y mujeres no
acompafiados que huyen de la violencia en estos
paises (CEPAL 2010). La ACNUR estima que en
2015, “cerca de 110.000 huyeron de las pandillas
y otros tipos de violencia en los paises del Trian-
gulo Norte de Centroamérica, regién compren-
dida por Guatemala, El Salvador y Honduras, y
buscaron asilo en el extranjero: cinco veces mas
que desde 2011”. La Cruz Roja de Guatemala in-
forma que cerca de 300 a 400 personas tratan
de pasar la frontera mexicana cada dia, de las
cuales una de cuatro es menor de edad. Por su
parte, la Unicef, citando el Instituto Nacional de
Migracién de México, reporta que “cada afo, al-
rededor de 40 mil nifios y nifias que migran, son
repatriados desde Estados Unidos a México, y de
estos, 18,000 viajan solos” (UNICEF 2016). Esta

situacion viola totalmente la Convencion de los
Derechos del Nifio y los valores de la bioética.

Sin embargo, los paises de América Latina han
tenido una tradicion de asilo (ACNUR 2016) a
los migrantes desde la conquista, y después de
la descolonizacién. Los gobiernos suscribieron
la Declaracion Universal de Derechos Humanos
(DUDH) (ONU 1948), y la Declaracién de Carta-
gena (1984), que define a los refugiados como

las personas que han huido de sus paises
porque su vida, seguridad o libertad han
sido amenazadas por la violencia gene-
ralizada, la agresion extranjera, los con-
flictos internos, la violacion masiva de los
derechos humanos u otras circunstancias
que hayan agravado gravemente el orden
publico

retomando la Resolucién 428 de la Asamblea
General de la Organizacion de Naciones Unidas
(ONU 1950); asi como el Protocolo Adicional a
la Convencion Americana relativa a los derechos
Humanos (Protocolo de San Salvador) (OEA
1988) sobre los derechos econdémicos, sociales
y culturales, entre ellos el derecho a la salud para
las personas bajo su jurisdiccion (articulo 10, h);
y la Convencidn internacional sobre la proteccion
de los derechos de los trabajadores migratorios y
sus familias (OHCHR 1990).

La Declaraciéon de San José (1994) considera el
desplazamiento interno y las medidas necesarias
de apoyo y en 1998, la Comision de Derechos
Humanos de Naciones Unidas, agrega el con-
cepto de desplazamiento interno y define a los
desplazados internos como

las personas o0 grupos de personas que
se han visto forzadas u obligadas a es-
capar o huir de su hogar o de su lugar de
residencia habitual, en particular como
resultado o para evitar los efectos de un
conflicto armado, de situaciones de vio-
lencia generalizada, de violaciones de los
derechos humanos o de catéastrofes na-
turales o provocadas por el ser humano,
y que no han cruzado una frontera esta-
tal internacionalmente reconocida (CICR
1998).



La Declaracion de México, (2004) promueve las
ciudades, reasentamientos y fronteras solidarias.

La Declaracién de Cartagena ha sida actualiza-
da con la Declaracién de Brasil que define “un
Marco de Cooperacion y Solidaridad Regional
para Fortalecer la Proteccion Internacional de las
Personas Refugiadas, Desplazadas y Apatridas
en América Latina y el Caribe” (2014), la cual fija
el Marco de Cooperacion y Solidaridad Regional
con la incorporacién del Caribe, la erradicaciéon
del concepto de “apatrida”, y define un plan de
accion (Maldonado 2015).

Impacto de los desplazamientos
forzados y respuestas oficiales

El impacto de los desplazamientos forzados
afecta desde el lugar de origen hasta el lugar de
llegada. El impacto negativo inmediato y a largo
plazo sera mas o menos fuerte segun la etapa
del ciclo de vida en la cual se encuentra la perso-
na (los extremos son mas vulnerables); el género
(las mujeres son percibidas como “botin de gue-
rra” y violentadas para afectar al grupo familiar
y social); la capacidad de resilencia (adaptacion
a situaciones nuevas de agresién en un entorno
cambiado, pérdida de seres queridos); y el apoyo
familiar o social.

En el lugar de origen, las personas estan afec-
tadas por la violencia directa o hacia un(os) fa-
miliar(es), o indirectamente con la destruccion
de la organizacion social (pérdida de cohesion,
de referencias y de redes de apoyo), y del me-
dio ambiente (sequia, aumento de muerte de los
animales domésticos), que provocan a su vez la
falta de alimentos y de agua. Las personas tratan
de acostumbrarse a estos cambios hasta que les
son insoportables y sienten que la Unica solucién
es huir (Millan 2010). La migracién de nifios, ni-
fas y adolescentes desde el Triangulo Norte de
América Central obedece al miedo de la violencia
interna que afecta a sus familiares y vecinos, al
deseo de encontrarse con familiares que ya emi-
graron y a la busqueda de la paz; en esta huida
se encuentran solos y representan presas faciles
para la explotacién laboral y sexual, e inclusive
son asesinados cuando representan una carga
para los traficantes de fronteras (UNICEF 2016).

En los paises receptores, los prejuicios sobre la
escala y el espacio ocupado por los migrantes, y
su impacto sobre el cambio de calidad de la vida
local, es proporcional a la experiencia previa con
extranjeros, a la politica oficial sobre este tema
y a la actitud de los medios de comunicacion.
En el lugar de llegada las PDF encuentran: una
falta de preparacion cultural de las poblaciones
locales (desconocimiento o prejuicios contra las
costumbres, el idioma y las creencias de los nue-
vos llegados) y/o politica (nacionalismo y medi-
das contra la migracién general o dirigida hacia
una nacionalidad/grupo), austeridad econdémica
con recortes de presupuesto social y aumento
del desempleo (con el consiguiente aumento de
la competitividad para un puesto de trabajo o una
ayuda social), pérdida de credibilidad en el esta-
do como ente protector y encargado de la defen-
sa de los derechos fundamentales. El impacto di-
recto de estos prejuicios sobre la calidad de vida
de los migrantes produce exclusién, discrimina-
cién y violencia; el impacto indirecto se traduce
en politicas restrictivas y represoras por parte del
estado receptor o de transito. Todas estas situa-
ciones representan violaciones de los derechos
humanos de las personas en situacién de des-
plazamiento forzado, tanto por parte de algunos
individuos como por parte de las autoridades
administrativas. La solidaridad local es esencial,
aun cuando se expone a medidas legales de re-
presion.

Entre estos dos puntos, los migrantes forzados
sufren un cambio del ambiente fisico, social y
cultural, que puede llevarlos a un sentimiento de
confusion y aislamiento/soledad hasta la pérdida
de la identidad y de los patrones de referencia;
de frustracioén al perder el estilo de vida anterior
(como profesionales o dejando la propiedad fami-
liar); separacion y descomposicion familiar: todo
lo cual termina con un deterioro de la salud fisica
y mental (desesperanza, temor, confusion y hu-
millacion).

Muchas personas en situacion de migracion for-
zada dominan un solo idioma lo cual dificulta
su adaptacién en cualquier pais en el cual este
idioma se hable poco o sea desconocido. Esta
situacion empeora la comunicacion y refuerza el
aislamiento asi como su vulnerabilidad frente a
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todas las manipulaciones, abusos y explotacion.
La falta de documentos es otro problema que
pone a las PDF en situacion de desventaja fren-
te a las autoridades administrativas de los paises
que cruzan o donde llegan.

El grado de adaptacién o de respuesta a expe-
riencias previas negativas de las personas en
situacion de migracion/desplazamiento forzado
puede facilitar su adaptacion y su compromiso
con los demas migrantes frente a las injusticias
de esta situacion, o al contrario puede fomentar/
reforzar el individualismo y/o la tolerancia e indi-
ferencia. La fuerza personal es insuficiente si no
se apoya sobre la solidaridad de sus comparieros
de infortunio y de los grupos locales. En particu-
lar, la violencia sexual, fisica y psicoldgica deja
secuelas profundas en la nifiez y en las mujeres,
las cuales necesitan de una rehabilitacion de su
“yo” para poder seguir adelante; la rehabilitacién
aislada de un contexto solidario tendra resultados
superficiales y efimeros. La cotidianidad de las
acciones solidarias de otras mujeres es particu-
larmente importante para la reinserciéon de estas
mujeres y nifiez en situacién de desamparo.

Medidas de respuesta de las
organizaciones oficiales

Para responder al desplazamiento forzado, los
organismos de Naciones Unidas han desarrolla-
do programas de asistencia humanitaria para las
situaciones de emergencia (WHO 2015), el alivio
(ACNUR 2011) y la rehabilitacién de las personas
en exilio, particularmente de la nifiez (OEA 2016,
UNICEF 2016). También para favorecer el regre-
so voluntario, la reinsercion y la reconstruccién
en el pais de origen, cuando la situacién se regu-
lariza (The World Bank 2016).

La Conferencia Internacional sobre Refugiados
Centroamericanos (1989) incluyé las opiniones
de las mujeres en la busqueda de soluciones du-
raderas (dialogos del FOREFEM) (Organizacién
Internacional para las Migraciones, OIM 2016).

La UNESCO ha patrocinado investigaciones so-
bre la prevencion de las migraciones forzadas a
causa de los cambio climaticos (Ryan & Gorfin-
kiel 2016).

Brasil, Argentina, Uruguay y Chile tienen progra-
mas para recibir a los refugiados de Medio Orien-
te; Venezuela ha declarado que recibira a 20.000
refugiados sirios y México ha ofrecido igualmente
su ayuda.

Pero estas organizaciones asi como algunas or-
ganizaciones no-gubernamentales (ONG) deben
tomar en cuenta las obligaciones diplomaticas
entre estados, lo cual puede retrasar e inclusive
anular las acciones necesarias. En otras ocasio-
nes, las prioridades politicas y econdémicas del
donante y/o del pais receptor disminuye la efec-
tividad de la accién programada. Y finalmente la
ausencia de una coordinacion efectiva entre los
diferentes organismos duplica ciertas activida-
des.

Solidaridad y cooperaciéon como
valores bioéticos para defender los
derechos humanos de las personas
afectadas

El articulo 10 de la Declaracion Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos (DUBDH) recuer-
da que “la igualdad fundamental de todos los
seres humanos en dignidad y en derecho debe
ser respetada de manera a que sean tratados de
manera justa y equitativa® y es completado por
los articulos 8 - Respeto de la vulnerabilidad hu-
mana y de la integridad personal, 11 - No discri-
minacion y no-estigmatizacion, 13 - solidaridad y
cooperacion y 14 - responsabilidad social y salud.
Para completar este ultimo, es necesario agregar
los demas derechos reconocidos en el Protocolo
sobre los derechos econémicos, sociales y cultu-
rales para garantizar la igualdad y la justicia que
se merecen los seres humanos.

La DUBDH esta dirigida a los objetivos y la apli-
cacion de la ciencia, pero sus enunciados pue-
den aplicarse a la situacion de las PDF porqué
son universales. En particular la igualdad y la jus-
ticia son los principios cardinales que guian las
acciones solidarias a favor de las personas en
situacion de dificultad y vulnerabilidad como las
PDF, para ayudarlas a superar las causas inme-
diatas de estas.

La ayuda solidaria respeta la dignidad de las
personas, aun cuando sean necesarias medidas



especiales de proteccion. La solidaridad nace de
la compasion o del enojo frente a cada persona
en particular o frente a una situacion injusta, y se
transforma en una reflexion razonada sobre las
causas Yy efectos de esta situacion.

En 2016, la situacion de los migrantes forzados
africanos (3000 personas) en la frontera tico-pa-
namefa, evidencid la necesidad de solidaridad
de las comunidades locales frente a la ausen-
cia de compromiso de los gobiernos. Estas PDF
se encontraban en la zona fronteriza (no man’s
land), dormian sobre pedazos de carton en la ca-
lle, y no tenian suficientes recursos para alimen-
tacién y agua. La solidaridad de los ciudadanos
costarricenses y panamefios y de grupos catoli-
cos, permitié que dispusieran de agua, alimentos,
carpas, toldos hasta que se resolviera su situa-
cion (Francia 2016).

La solidaridad es diferente de la “lastima” que no
busca las causas de la situacién que la provoca,
ofende la dignidad y perpetua la estigmatizacion,
con acciones que hacen hincapié sobre la vul-
nerabilidad de la PDF, quien es “deudora” de las
acciones tomadas a favor de ella. Es diferente de
la tolerancia, que acepta la presencia de las PDF
pero las marginaliza fuera del ambito cotidiano
de la tribu local. Y por supuesto que es contraria
a la intolerancia, al racismo, a la xenofobia y al
rechazo de todos los grupos humanos diferentes
por su cultura, su idioma o sus costumbres. To-
das estas posiciones niegan la dignidad humana
intrinseca a todos los seres humanos y llevan a
la aceptacion de la violencia abierta (agresiones,
segregacion) o encubierta (medidas administrati-
vas de encarcelamiento en campos de retencion,
deportacion o bloqueo en las fronteras, castigo
de las personas y organizaciones solidarias).

La solidaridad como accién razonada y respon-
sable de las personas autbnomas en su propio
pais, representa la expresion de un derecho de
pensar criticamente para la accién y de adhesién
a la causa de las PDF. Este analisis critico de los
efectos del desplazamiento/migracion forzado,
no puede ser ético si no se apoya sobre los dere-
chos humanos de igualdad y justicia con los otros
humanos y refuerza la propia libertad, lo cual per-

mite considerarla como una “obligacién perfecta”
y éticamente correcta.

Esta solidaridad lleva a la cooperacién que sig-
nifica trabajar conjuntamente con los otros para
la consecucion de un fin comun. La cooperacion
puede darse en todas las areas de la vida coti-
diana: educacion, salud, trabajo, esparcimiento,
relaciones administrativas. Es un intercambio de
saberes y habilidades en una nueva situacion:
transito, exilio o retorno, y una integracion de per-
sonas con experiencia, cultura y saberes diferen-
tes.

Dado que la incomprensién y los prejuicios fo-
mentan el rechazo y la discriminacién de las PDF,
el contacto entre ellas y grupos de la poblacién
local para fomentar la empatia y la comprensién
mutua es esencial para su inclusion (Bergmann
2016). Este contacto puede ser directo: acceso
temprano a la educacion en igualdad con la ni-
fiez del pais receptor (la perdida de la escolaridad
afecta severamente a la nifiez y su insercion con
otros nifios le permite recuperar una parte de su
equilibrio psicoldgico; cuando nunca han ido a la
escuela el proceso de escolarizacion facilita su
socializacién en un nuevo ambito); ensefianza
practica del idioma local para el desempeno co-
tidiano (y trasmision de las especificidades loca-
les para una mejor adaptacion); acompafiamiento
para los tramites y documentos administrativos y
asesoria legal cuando sea necesario; integracion
en las actividades productivas y alojamiento en
apartamentos libres de edificios de la comunidad
(previa informacion de la comunidad local para
evitar conflictos de intereses); y contactos estruc-
turados organizados por asociaciones u autori-
dades locales (culturales, administrativas ...). Al
desarrollar todas estas actividades en conjunto,
se construye la confianza entre las PDF y las po-
blaciones locales.

En Brasil el Centro de apoyo a migrante (CAMI)
trabaja con migrantes sin documentos ni registro
oficial (“clandestinos”) de Bolivia, Peru, Paraguay.
El CAMI brinda asesoria para regularizacion de
sus papeles; atencion legal en casos de abusos
laborales; cursos de formacioén laboral y de portu-
gués; ayuda a los inmigrantes a movilizarse para
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exigir y defender sus derechos; y apoyo a sus ne-
cesidades segun van surgiendo (Jiménez 2014).

Considerando la importancia de la desinforma-
cion sobre la migracion y los desplazamientos
forzados, es necesaria la preparacion de la co-
munidad receptora a través de politicas y de cam-
pafnas de informacion sobre la situacion de las
personas desplazadas y su cultura (Hansson et
al. 2010).

En Argentina se ha promovido la educacion de la
nifez desde la primaria sobre los desplazamien-
tos de las personas, sus formas y razones a tra-
vés de la historia personal y familiar de los alum-
nos o testimonios orales y escritos que permiten
conocer el pasado comun, el analisis del arbol
genealdgico, o con un cuadro de la procedencia
de los abuelos/bisabuelos y sus motivos y la in-
corporacion de la nacionalidad e idioma de los fa-
miliares. El intercambio en las clases se completa
con el trabajo en casa con los familiares y permite
eliminar los prejuicios y promover la no-discrimi-
nacion y la solidaridad (Ministerio de Educacioén y
Deportes 2016; Filmus 2016).

En México, grupos de artistas crearon el Cine
Movil para fomentar discusiones luego de la pro-
yeccion de “Viacrucis Migrante”, un documental
sobre el viaje de hombres, mujeres, nifios y ni-
fAas, que huyen hacia el norte procedentes de
Centroamérica, y de una pelicula corta “Samira”,
grabada en Hamburgo que narra la historia de un
intérprete, quien tiene que tiene que decidir entre
ayudar a una joven migrante africana que amena-
za con suicidarse o colaborar con una operacién
policial en el puerto. Ambas peliculas abordan el
problema de la solidaridad y de la cooperacién
a partir de situaciones que pueden presentarse,
con todas sus dificultades y con las alternativas
posibles (Solidaridad.net 2016).

El Servicio Jesuita a Refugiados ha organizado
actividades de solidaridad en diferentes paises,
aprovechando el dia internacional del migrante:
iniciativa “Mochilas hospitalarias” promoviendo
los “valores de hospitalidad, acogida y solida-
ridad” en la frontera de Peru para las PDF que
viajan hacia Chile; conferencia sobre “La realidad
de las personas refugiadas en el pais (proceden-
tes de Haiti) y demandar que se respeten sus

derechos”, en Republica Dominicana; actividad
deportiva en ciudades de Ecuador para recordar
la contribucién positiva de las personas migran-
tes a la sociedad, celebrar su valentia y pedir el
respeto de su dignidad y sus derechos; activida-
des artisticas en El Salvador para sensibilizar a
la ciudadania “en favor de una migracion justa y
solidaria y testimoniar que la hospitalidad hace
mas humana la sociedad” (SJR-LAC 2016).

Conclusion

No podemos quedarnos indiferentes frente a las
violaciones de los derechos humanos de las per-
sonas desplazadas. La solidaridad y la coopera-
cion son obligaciones éticas. “La tolerancia (hacia
las personas desplazadas/migrantes forzadas)
deberia ser solamente una actitud temporal: debe
llevar al reconocimiento.” (Goethe). La dignidad
de la persona obliga a su reconocimiento y a la
vez refuerza la propia de la persona que otorga
este reconocimiento. La consecuencia logica de
esta actitud es la solidaridad y la cooperacién
para eliminar o atenuar el impacto de los factores
que han provocado esta situacion de vulnerabi-
lidad. La bioética latinoamericana que proclama
la igualdad y la justicia como derechos humanos,
apoya todas las iniciativas de solidaridad y coo-
peracion en el continente y el mundo en general.
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Investigacion clinica multinacional: hegemonia que amenaza
el caracter bioético en Comités de Etica de Investigacion

Multinational Clinical Investigation: Hegemony that threatens
the bioethical character of Research Ethics Committees.

*

Constanza Ovalle Gémez

Resumen

En este articulo se desarrolla una investigacion hermenéutica acerca de qué son y para qué se destinan los CEI
en escenarios de investigacién multinacional. Se determina la dimension bioética en dos documentos: las Buenas
Practicas Clinicas: Documento de las Américas, 2005 (BPC) y se compara con la Declaracion de Helsinki, 2013
(DH). Los hallazgos de la investigacion se interpelan con la literatura acerca de las practicas de los CEl en los
nuevos escenarios de ciencia y tecnologia. Se concluye, especialmente, que estamos presenciando una de las
mayores amenazas que han tenido que enfrentar los CEIl en su corta historia, esta es, el resquebrajamiento de su
tarea bioética, la proteccion de las poblaciones que participan en la IC.

Palabras clave: comités de ética de investigacion, ensayos clinicos, dimensién bioética, valores, conflictos.

Abstract

This article develops a hermeneutic investigation concerning what are and for whom are destined the Research
Ethics Committees (CEl by its acronym in Spanish) in scenes of multinational investigation. The bioethical dimension
was determined of two documents. The two documents, “Buenas Practicas Clinicas: Documento de las Américas”,
2005 (BPC) and the “La Declaracion de Helsinki”, 2013 (DH), are compared. The findings of the investigation are
questioned with literature pertaining to the practices of CEl in the new scenes of science and technology. The article
concludes, especially, that one of the greatest threats that the CEls have had to face in their short history is ocurring,
which is the shattering of their bioethical task, the protection of the populations that particiapte in the IC.
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Resumo
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e tecnologia. Conclui-se, especialmente, que estamos presenciando uma das maiores ameagas que os CEl ja
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Introduccion

En la ciencia contemporanea concurren multiples
actores e intereses. En las investigaciones se
involucran personas y poblaciones diversas, se
conjugan diferentes disciplinas, fuentes de finan-
ciacion (privada que tiene en cuenta el beneficio
como valor y el mercado como norma y publica
cuya axiologia se inspira en el bien publico). Se
demanda por parte de la ciudadania una concien-
cia moral y plural que medie en los conflictos de
interés, que el debate ocurra en escenarios de-
mocraticos en los cuales sea posible concertar y
superar los grupos de presion (Hottois 2005). En
medio de estas dinamicas, es necesario que los
Comités de Etica de Investigacion (CEl) super-
visen la calidad de la investigacion clinica (IC),
salvaguarden la dignidad, el bienestar de los par-
ticipantes, garanticen beneficios efectivos, tanto
como, que sea pertinente y relevante para las po-
blaciones afectadas.

La Unesco asigna al CEl la tarea de distribuir de
manera equitativa los beneficios de las investiga-
ciones entre los miembros de la sociedad (Vidal
2008). El éxito de la bioética en esta tarea se atri-
buye al hecho de que los CEl sean concebidos
como escenarios e instituciones multidisciplina-
res, plurales e independientes. Se indica ademas
que las decisiones que se toman en un CEl sean
el producto de un consenso pragmatico que surja
de un proceso deliberativo entre sus miembros
(Hottois 2005).

En adelante se interroga por las posibilidades
reales que tienen los CEl de cumplir con estas
expectativas. Al respecto se ha advertido que la
regulacién ha introducido procedimientos admi-
nistrativos complejos que han convertido la IC en
un laberinto burocratico, esto es, lo urgente (tra-
mite administrativo), apenas deja ya tiempo para
lo importante (la deliberacion ética) (Gracia 2014).

Si se admite una practica burocratizada de los
CEl, adicional a ello se perciben los intereses que
despierta la ciencia en el campo de la salud, en
un complejo médico industrial que presiona por
nuevos medicamentos como alternativas tera-
péuticas, y el interés del mercado farmacéutico
por expandir su negocio. Entonces surgen pre-
guntas jes la aspiracion de la ciencia contem-

Rev. Redbioética/lUNESCO, Ao 8, 1 (15):48 - 64 enero - junio 2017
ISSN 2077-9445

Investigacion clinica multinacional: ... Ovalle Gémez, C

poranea que se distribuyan equitativamente sus
bienes, sus nuevos desarrollos? ;De qué modo
se ven afectados los valores éticos que se espe-
ran proteger por parte de los CEl cuando quienes
patrocinan las investigaciones provienen de la
industria? ;Qué dilemas, conflictos morales y de
interés emergen en estos nuevos escenarios de
ciencia y tecnologia?

Al respecto se afirma que en la actualidad “el
mundo esta dominado por el paquete liberal”
(Harari 2016:211) que se traduce en sociedades
desarrolladas que persiguen en mayor o menor
grado el individualismo, los derechos humanos,
la democracia y el mercado libre. Considera este
autor que la ciencia por su parte “no aborda cues-
tiones de valor” ella se interesa por un “escrutinio
cientifico riguroso” (2016:211). Por tanto la cien-
cia, argumenta, “no puede determinar si los libe-
rales hacen bien en valorar mas la libertad que
la igualdad, o al individuo méas que al colectivo”
(2016:211), por lo cual estos juicios éticos abs-
tractos, en Harari, no resisten el escrutinio cienti-
fico de interés de la ciencia.

Mi tesis al respecto es que en escenarios de
ciencia contemporanea donde convergen multi-
ples actores e intereses (investigadores, empre-
sa, ciudadania, médicos, agencias reguladores,
organismos internacionales, ONGs), los agentes
elaboran juicios de valor, su ethos puede decla-
rarse a manera de principios abstractos como
una pluralidad de valores. Estos también pueden
expresarse mediante valoraciones intersubjetivas
en las cuales las emociones, en principio, luego
de un juicio racional asi como los sentimientos,
juegan un papel importante en una situacion o
contexto particular. El respeto’, es un sentimiento
que permite adherirse a uno u otro valor, que ra-
cionalmente se ha elegido asumir, que orienta las
acciones como decisiones a seguir.

1 Maliandi explica que la razén contiene elementos emo-
cionales o afectivos sin los cuales los seres humanos no
pueden funcionar. Los sentimientos son estimulos nece-
sarios para que los seres humanos puedan ejercer su
propia funcién, de ahi que existan sentimientos éticos de
la vida “En términos psicoldgicos esto quiere decir algo
asi como que las facultades intelectuales, para ponerse
en marcha, requieren impulsos provenientes de los senti-
mientos” (2010:204).



Para desarrollar esta tesis en este articulo se pre-
senta una investigacion de tipo hermenéutico. Se
describen los hallazgos mediante el analisis del
sentido de los CEl y la dimensién bioética en dos
documentos: las Buenas Practicas Clinicas: Do-
cumento de las Américas, 2005 (BPC) y se com-
para con la Declaracion de Helsinki, 2013 (DH).
En un segundo momento se discuten los resul-
tados con lo que se ha reportado como practicas
de los CEl en torno a la investigacién multinacio-
nal. Se concluye que estamos presenciando una
de las mayores amenazas que ha afrontado los
CEl en su corta historia, esta es, el resquebraja-
miento de la tarea bioética: la proteccion de las
poblaciones que participan en la IC.

1. Metodologia

Con el propésito de develar valores irreconcilia-
bles procedentes de politicas hegemdnicas con-
flictivas entre si, y convertir dicha conflictividad
en términos bioéticos, se realiza a continuacién
el andlisis hermenéutico, en direccién inductivo—
deductivo, de dos documentos: Buenas Practi-
cas Clinicas: Documento de las Américas (BPC
2005), Declaracién de Helsinki (DH 2013). Cada
uno intenta, en mi opinién, respetar una postu-
ra, que veremos, representa valores en conflicto;
entre quienes amparan valores econémicos, con
quienes amparan valores morales y epistémicos.
Los dos documentos se realizan en afos distin-
tos, pero se aplican actualmente. El documento
de las BPC, 2005 no ha tenido cambios, las re-
uniones que se realizan en torno a él se limitan
a revisar su aplicacion en diferentes paises de
América Latina y el Caribe; entre tanto, la DH,
2013 ha tenido varias enmiendas por parte de la
Asociacion Médica Mundial (AMM), la version del
2013 es la oficial a la fecha.

Para dar cuenta de los CEl, se analizan las cate-
gorias de independencia, deliberacién, multidisci-
plinariedad, participacion de la comunidad, con-
diciones minimas para el funcionamiento ade-
cuado de estas instituciones (Unesco 2005). Se
identifica y analiza la dimension bioética (Unesco
2005) que es exigida en la DH, 2013 y las BPC,
2005 para la revision ética de la IC por parte de
los CEI como: valores y deberes epistemologi-
cos; derechos y principios éticos dirigidos a la

proteccién de los sujetos de investigacion. Estos
valores son considerados bienes ideales y regu-
lativos que se pretenden lograr, pero como se in-
tenta demostrar, aparecen otros “bienes, males,
y valores” (Echeverria 2007:483) que no son del
predominio de la moralidad, ni del conocimiento
cientifico, sino que por el contrario, son valores
que emergen y que guian la accion administrativa
y/o empresarial.

Mi hipétesis de trabajo es que la IC se ha con-
vertido en un modelo de investigacion, ya no solo
basado en valores morales, ni epistemoldgicos,
sino que se involucran vigorosamente, con atis-
bos de convertirse en hegemonicos, valores eco-
némicos que por ser un modelo simplificado pue-
de traernos “males descomunales” (Echeverria
2007:484).

2. Resultados: Valores y deberes
en disputa

En adelante se presentan los resultados de un
analisis herméneutico, por una parte, de las BPC,
2005, en el cual se establece un modelo opera-
tivo que tiene como propésito transferir valores
provenientes de la industria y su gestion, a la in-
vestigacion clinica. Por otra parte, se compara
con la DH, 2013 que determina los principios a
tenerse en cuenta en una IC, su pretensiéon de
guiar mediante valores epistémicos y morales, a
los investigadores y médicos que realizan la IC.
En razén a que el analisis se propone inductivo —
deductivo a continuacion se empezara con una
breve historia de la apariciéon de los documentos
con el fin de contextualizar su origen.

2.1. Breve historia, contexto y origen de las
BPC, 2005 y la DH, 2013

¢Cuales fueron los propdsitos y contextos en los
que se construyen estos documentos?

La DH se realizé por primera vez por parte de la
AMM en 1964 en la ciudad de Helsinki, Finlan-
dia como una iniciativa de autorregular la practi-
ca médica en el campo de la IC. Ha tenido siete
enmiendas, hoy la Unica oficial es la version del
2013, que ha crecido en numero de articulos de
11 (1964) a 37 (2013), y debe, segun especifica-
ciones de la AMM, complementarse con otras



medidas éticas como las referidas al manejo de
datos y biobancos (Declaracién de Taipei). La
AMM establece, ademas, la Declaracién de To-
kio con la pretension de evitar que los médicos se
involucren en practicas de tortura.

La DH reune dos documentos que le antecedie-
ron, el cdédigo de Nuremberg y la Declaracion de
Ginebra en 1948, que tiene el interés de actuali-
zar el contenido del Juramento Hipocratico y pro-
teger los principios éticos de la practica médica.
Sus contenidos se revisan periédicamente. A pe-
sar de esto, han tenido pocos cambios.

La DH en el 2000 aprueba el uso del placebo, la
provisién del tratamiento a los participantes una
vez culmine el estudio y la obligacién ética de pu-
blicar o hacer publicos los resultados del Ensayo
Clinico (EC), tanto los resultados positivos, como
de los negativos. En el 2008 se delimita el uso
de placebo. Se determina que a las comunidades
que participan en un EC, promovido por un pro-
motor de un tercer pais, se pueden beneficiar de
su contribucién y se amplia el tipo de beneficio al
que los participantes tienen derecho tras acabar
el EC. Al respecto, el art. 34 de la DH, 2013 in-
dica que “los auspiciadores, investigadores y los
gobiernos de los paises” en los que se realizan
las investigaciones “deben prever el acceso post
ensayo a todos los participantes” que requieran
“una intervencién que ha sido identificada como
beneficiosa en el ensayo”.

Se considera que la DH logra reunir un gran con-
tenido ético que orienta a los médicos u otros
profesionales de la salud que realizan IC, por
tanto, ha ganado gran aceptabilidad por parte de
quienes estan comprometidos con la proteccién
de los derechos y principios éticos que cobijan a
los sujetos que participan en las IC. Sin embargo,
no es un instrumento legal que vincule interna-
cionalmente, pero si ha sido tenida en cuenta por
parte de distintos paises para formular su propia
normatividad en esta materia.

La DH, como veremos, reune los deberes del mé-
dico en su practica relacionada con la investiga-
cion en humanos. La tradicion médica establece
como deber del médico actuar en el cuerpo de
su paciente buscando su mayor beneficio, apren-
dera indirectamente a diferenciar las practicas
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utiles (eficaces y seguras) de las que no lo son
(Gracia 2014). Sin embargo, hoy en dia se exige
un proceso de investigacion para comprobar que
los medios de diagndstico, terapia y, en especial,
los medicamentos son seguros y efectivos para
Su uso.

La investigacion tiene estrecha vinculacion con la
asistencia médica por lo que se le denomina a
esta practica investigacion clinica. Este aspecto
es relevante, una vez que el informe Belmont (Re-
porte de la Comision Nacional para la Proteccién
de Sujetos Humanos de Investigacién Biomédica
y de Comportamiento del Instituto de Salud de los
Estados Unidos) considera importante distinguir
estas dos actividades clinicas. Aunque de ante-
mano plantea que su distincién es borrosa, indica
ademas:

La distincion entre investigacion y practica
es borrosa en parte porque con frecuen-
cia se dan simultaneamente (como en la
investigacion disefada para la valoracién
de una terapia) y en parte porque nota-
bles desviaciones de la practica comun-
mente aceptada reciben con frecuencia el
nombre de “experimentales” cuando los
términos “experimental” e “investigacién”
no son definidos cuidadosamente (...) (In-
forme Belmont 1978).

La importancia de separar estas dos practicas en
este documento radica especialmente en la nece-
sidad de someter cualquier practica

donde haya un elemento de investigacién”
a una revision ética en la cual se especi-
fique la proteccion de quienes participan
en la investigacion. Toda practica que se
piense tiene algun grado de innovacién
debe, igualmente, someterse a una in-
vestigacion con el propdsito de evaluar la
“seguridad y eficacia del tratamiento” (In-
forme Belmont 1978).

También se precisa establecer diferencias entre
estas practicas para no limitar su uso asistencial,
aun cuando una vez iniciada, su practica masiva
con anticipacion fuera sometida a un proceso de
experimentacion:



Aunque la practica (médica) generalmen-
te supone intervenciones cuyo fin es sélo
acrecentar el bienestar de un individuo en
particular, en algunas ocasiones estas in-
tervenciones se aplican a un individuo con
el fin de acrecentar el bienestar de otro
(p.e. transfusién de sangre, injertos de
piel o trasplante de 6rganos) o, en otros
casos, una intervencion tiene el doble fin
de ampliar el bienestar de un individuo en
particular, y al mismo tiempo, beneficiar a
otros (p.e., la vacuna que protege al que
la recibe y a la sociedad en general). El
hecho de que algunas formas de practi-
ca ademas de favorecer inmediatamente
al individuo que se somete a la interven-
cién contenga otros elementos no debe-
ria crear confusion en la distincion entre
investigacion y practica. Incluso cuando
una forma de proceder que se aplica en
la practica puede producir un beneficio
a un tercero, sigue siendo una interven-
cién cuyo fin es acrecentar el bienestar
de un individuo en particular o a grupos
de individuos; por consiguiente se trata de
practica y no hay necesidad de someterla
a una revision como si se tratara de una
investigacion (Informe Belmont 1978).

Hoy en dia, es posible hacer investigacion con
fines no terapéuticos en seres humanos. Se ad-
vierte una transicién de una medicina curativa a
una medicina del deseo, de optimizacion, de me-
jora. Se avizora otra, al respecto se indica:

...la medicina no progresa mas porque
desperdiciamos muchos datos clinicos y
no conseguimos hacer del acto clinico un
acto de investigaciéon y aprendizaje. Es
preciso integrar ambos sistemas, hasta el
punto de hacer de ellos uno solo (Gracia
2014).

Ademas de la vinculacidon entre una practica
asistencial con una investigativa, converge tam-
bién, ya con fines de aprendizaje, otra practica,
la educativa que se torna permanente en razén a
las nuevas tecnologias de la informacion y de la
comunicacion (bigdata): (Solomon 2013) un sis-
tema informatico que ha reemplazado al sistema

educativo tradicional en su tarea de difundir los
conocimientos (Echeverria 2003).

Hasta hace poco, las agencias reguladoras de
paises industrializados mantenian diferencias
normativas sobre la comercializacion de produc-
tos farmacéuticos (Homedes & Ugalde 2013). Se
contaba con un registro de la autoridad nacional
de salud que garantizaba que el medicamento
pasaba por una fase de evaluacion previa a su
venta. Sin embargo, la tendencia actual es la exi-
gencia de BPC que son introducidas en toda IC
de manera global.

La preocupacion por la validez de los datos de los
Ensayos Clinicos (EC) se remonta a los afios 70
cuando la Food and Drug Administration (FDA)
agencia reguladora en cuestiones de alimentos y
medicamentos de los Estados Unidos, comienza
a solicitar a los CEl, informes acerca de las condi-
ciones éticas del Consentimiento Informado (CI).
En 1981 se redactan los primeros lineamientos
para la adopcién de las BPC y luego se exportan
a Europa por parte de las compafias farmacéu-
ticas.

En 1990, como se dijo, Europa introduce las BPC
impulsadas por la industria farmacéutica. Para
ello se convocé en Bruselas la Conferencia Inter-
nacional para la Armonizacion de los Requisitos
Técnicos para el Registro de Medicamentos para
Humanos por parte de las agencias reguladoras
de Europa, Estados Unidos y Ministerio de Sa-
lud del Japén, junto con la industria farmacéutica
de los tres paises, la industria de investigacion
de los Estados Unidos, observadores invitados
como la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
y agencias reguladoras de Canada y Suiza, ade-
mas de una red de expertos que asesoraron, so-
bre seguimientos y requerimientos exigidos por
los paises, a la industria y a las agencias?.

Hoy en dia, 2017, el documento que se reco-
mienda seguir por parte de la FDA es el llevado
a cabo por un grupo de expertos que redactaron
estas practicas en la Conferencia Internacional
de Armonizacion (en la Etapa 4 del Proceso de la
CIARM el 1ro. de mayo de 1996). Aunque, en un

2 Actualmente se mantiene esta conferencia a la que se
han vinculado otros paises como Australia, paises nérdi-
cos, entre otros.



principio los paises europeos publican sus pro-
pias BPC -con buena acogida entre los regulado-
res, pero no entre los investigadores-, finalmente,
en el 2008 se adoptan las guias de BPC de la
Conferencia Internacional de Armonizacion.

Se emprende un ambicioso proyecto de estable-
cer estandares “éticos” y de calidad uniformes,
cuando se generan datos producto del EC acep-
tables para las autoridades sanitarias de todos
los paises. En 1997 en Washington se organizé
la Red Panamericana para la Armonizacién de la
Reglamentacion Farmacéutica (Red PARF)® que
viene organizandose, cada dos afos, alrededor
de la Conferencia de la Red Panamericana para
la Armonizacion de la Reglamentacién Farma-
céutica (CPARF), que ha tenido la tarea de ex-
tender globalmente esta iniciativa. La ultima Con-
ferencia se llevo a cabo en México, 2016. Alli se
revisa la regulacion internacional como nacional,
se armoniza dicha regulacion en beneficio de la
comercializacion de los medicamentos mediante
la identificacion de los obstaculos del comercio
y se promueve la proteccion de la salud de los
consumidores. A propdsito existen protocolos de
integracién que vinculan a los paises a adoptar
normas técnicas de mercado. Con este propésito
se discuten las guias comunes de BPC* centra-
das, como se demuestra con esta investigacion,
en valores que le sirven a los procesos de gestién
empresarial, tales como: calidad, seguridad y efi-
cacia de los medicamentos, se promueve racio-
nalizar recursos econémicos, humanos, materia-
les, acelerar los procesos de investigacion entre
los paises, con énfasis en el estudio de mercado
de la produccién farmacolégica.

En 2005 con la participacion de varios entida-
des gubernamentales de paises de Sur y Cen-
tro América junto con la OMS y OPS, la industria
farmacéutica de Estados Unidos y japdn contri-
buyen en la elaboracion del Documento de las

3 Consultar: http://www.paho.org/hg/index.php?option=-
com_content&view=article&id=11894%3Aviii-pan-
drh-conference&catid=8606%3Aconferencias&ltemi-
d=41775&lang=es

4 “...es un estandar internacional ético y de calidad cientifi-

ca para disefiar, conducir, registrar y reportar estudios que
involucran la participacion de humanos” (NBPC 1997).
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Américas de Buenas Practicas Clinicas®. En este
documento se tiene como objetivos

definir criterios armonizados de Buenas
Practicas Clinicas en nuestro continente,
que cuenta con variados grados de desa-
rrollo en la tematica (...) proponer guias
en Buenas Practicas Clinicas, que pue-
dan servir de base tanto para las agen-
cias regulatorias, como para los investiga-
dores, Comités de Etica, universidades y
empresas (BPC 2005:5).

La publicacion de las recomendaciones (CIOMS),
en 1982, y la inclusion de los articulos referidos a
la limitacion del uso de placebo y al beneficio de
los sujetos y comunidades que participan en la
investigacion, en la DH, llegaron a enfrentar a los
poderes publicos —representados por las agen-
cias reguladores de Europa y Estados Unidos
(EMEA y la FDA)— vy a la industria farmacéutica
con la AMM, muchos investigadores, institucio-
nes y organizaciones no gubernamentales (ONG)
( Dal-Ré, Carné, & Gracia 2013).

2.2. ;Qué es un Comité de Etica de
Investigacion?

El CEIl se considera una comisién que supervisa
y vela por la calidad de la investigacion en suje-
tos humanos y la proteccién de los mismos. Es
primordial para que sean legitimos®, que se vele
por un espiritu bioético, que entre otras cosas
es posible si se garantiza “la independencia de
sus miembros” (UNESCO 2005) En palabras de
quien ha participado por varios afios en un CEl:

Un comité puede llegar a ser mas creible
socialmente siempre que conserve algu-
nas caracteristicas que le son esenciales:

5 Los paises y organizaciones que participaron fueron: La
OMS, la OPS y representantes de los paises de Argenti-
na (Administracion Nacional Argentina de Medicamentos,
Alimentos y Tecnologia Médica), Brasil (Office of New
drugs, Research & clinical Trials);Chile (Instituto de Salud
Publica); Costa Rica (Consejo Nacional de Investigacion
Ministerio de Salud); Cuba (Centro Nacional Coordinador
de Ensayos Clinicos); México; USA (Bioresearch Monito-
ring Good Clinical Practice Program); Venezuela (Instituto
Nacional de Higiene) Kendrick Laboratorios S.A. FIFAR-
MA; Guatemala; Operations Japan/Asia/afme/LA (OPS
2005).

6 Lalegitimidad se refiere al acatamiento de los ciudadanos
de una norma por considerar que cumple con ciertos atri-
butos éticos, que sea justa, valida, razonable y equitativa.
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que sea realmente plural y no sectario,
multidisciplinario y no corporativista, dedi-
cado a la discusion sobre valores yno a la
puramente juridica, que refleje la comple-
xidad de los problemas y no quiera simpli-
ficarlos (Broggi 2013).

Ademas de velar por la proteccion de los dere-
chos de los participantes, la deliberacion de los
valores afectados en los procesos de investiga-
cion, la evaluacioén de sus consecuencias y emer-
gencia de valores éticos en los contextos en los
que se instala la investigacion, son funciones de
los CEl. Se precisa, también, vigilar la manera
como se contacta y selecciona a los participantes
en un estudio Es su deber identificar los conflic-
tos de interés entre el investigador, su institucion
y los participantes (UNESCO 2005).

En adelante, en razén a la necesidad de legitimar
el papel de los CEl, se identifican las categorias
de independencia, deliberacion, multidisciplina-
riedad, participacion de la comunidad, segun lo
estipulado en cada uno de los documentos que
son interpelados en esta investigacion de tipo
hermenéutico.

2.2.1. Independencia

En el Documento de las Américas de BPC se
identifican dos tipos de comités denominados in-
dependientes: el Comité de Etica Independiente’

7 El documento de las Américas hace uso de la sigla CEl
para referirse a Comités de Etica Independiente, a dife-
rencia de la sigla de uso comun y que en este escrito
hace alusion a los Comités de Etica de Investigacién. En
el Glosario del documento de las Américas se define al
Comité de Etica Independiente (CEI) asi: “Una organiza-
cién independiente (un consejo de revisiéon o un comité
institucional, regional, nacional o supranacional), integra-
da por profesionales médicos/cientificos y miembros no
médicos/no cientificos, cuya responsabilidad es asegurar
la proteccion de los derechos, la seguridad y el bienes-
tar de los seres humanos involucrados en un estudio y
proporcionar una garantia publica de esa proteccion, a
través, entre otras cosas, de la revision y aprobacién/opi-
nion favorable del protocolo del estudio, la capacidad del
investigador(es) y lo adecuado de las instalaciones, mé-
todos y material que se usaran al obtener y documentar
el consentimiento informado de los sujetos del estudio.
El estado legal, la composicién, funcién, los requerimien-
tos regulatorios y de operacién de los Comités de Etica
Independientes pueden diferir entre los paises, pero de-
ben permitir que el Comité de Etica Independiente actte
de acuerdo con las BPC segun se describe en esta guia.
Ademas incluye al Consejo de Revisién Institucional (CRI)
cuya definicién es similar”.

y el Comité Independiente de Monitoreo de Da-
tos.

La independencia se identifica con el deber de
realizar una evaluacion independiente y oportuna
de la ética de los EC (3.1.4). Para tal fin se impone
el deber de imparcialidad de los juicios de su pre-
sidente, asi el juicio debe ser lo “suficientemente
independiente como para no aceptar presiones
por parte de la institucion, los investigadores u
otras personas o partes”(3.2.4). La independen-
cia se asegura con la participacién de un miem-
bro independiente al centro de investigacién y la
posibilidad de la participacién de un testigo im-
parcial como un persona independiente del estu-
dio (3.3.7),(7.4.3). Se pide al investigador en caso
de hacer parte del estudio y ser miembro del Co-
mité no participar de las deliberaciones sobre la
evaluacion de su proyecto (3.2.11).

Al presidente o algin miembro que sea investiga-
dor del estudio a evaluar, se le exige velar por la
independencia del CEl, sin embargo, no se habla
sobre la independencia de los otros miembros del
comité. Tampoco se especifica sobre la indepen-
dencia de todos los miembros del CEIl con res-
pecto a los intereses del promotor. Con respecto
a los centros en las que funcionan los comités,
solo se pide la participacion de un miembro ex-
terno a la institucion, lo que implica que el resto
de miembros tienen algun tipo de vinculacién con
dicho Centro.

Es el propdsito de la auditoria, que se realiza por
parte del patrocinador, que sea independiente de
otras funciones (6.19.1). Por tanto, es indispensa-
ble garantizar la independencia del auditor, para
lo cual se determina que

...la(s) autoridad(es) reguladora no debe-
ra(n) solicitar rutinariamente los informes
de la misma. La(s) autoridad(es) regula-
dora(s) podra(n) solicitar el acceso a un
informe de auditoria en casos especificos
cuando haya evidencia de un incumpli-
miento serio de las BPC o en el curso de
procedimientos legales (6.19.2 —d).

Llama la atencion la independencia del auditor
con respecto a la agencia reguladora. A este que
es nombrado por el promotor, solo se le puede



solicitar informes por parte de la agencia regula-
dora en los casos en que se compruebe incum-
plimiento de las BPC, lo que se traduce en una
limitante a la tarea de supervision de la agencia.

Entre tanto, el articulo 22 de la DH, 2013 indica
que “...El protocolo debe incluir informacién so-
bre financiamiento, patrocinadores, afiliaciones
institucionales, posibles conflictos de interés e
incentivos para las personas del estudio”; el art.
23, que el CEIl “debe ser transparente en su fun-
cionamiento, debe ser independiente del investi-
gador, del patrocinador o de cualquier otro tipo
de influencia indebida y debe estar debidamente
calificado”, el articulo 35 que “en la publicacion se
debe citar la fuente de financiamiento, afiliacio-
nes institucionales y conflictos de intereses”. Se
puede observar que estos tres articulos orientan
al comité en la revision del protocolo de investiga-
cion y se interesan por velar por la independencia
de los CEI para que le sea posible superar los
grupos de presion.

2.2.2. Deliberacion

En las BPC se hace referencia a la deliberacion
pero es contradictoria su afirmacion. Se indica en
el punto 3.2.9 que cuando se invitan a expertos
estos “no pueden votar en las deliberaciones del
CEI/CRI” y en el punto 3.2.11, como ya se vio,
cuando un investigador que hace parte del Co-
mité debe apartarse de las deliberaciones en tor-
no a su proyecto de investigacion. Se infiere de
esta afirmacién que en realidad no es un proceso
deliberativo, basado en argumentaciones el que
orienta las decisiones, sino por el contrario, es
un ejercicio de votacion el que determina la de-
cision. Es preciso recordar que la votacion no es
condicién sine qua non con la cual sea posible
lograr una decision ética, por el contrario, es la
exposicion de argumentos, en escenarios demo-
craticos, lo que hace posible confirmar el valor
ético de una decision.

2.2.3. Multidisciplinariedad

En el apartado 3.2.2 se indica que el Comité
“debe ser multidisciplinario” ademas indica que
es necesario que sea “multisectorial en su com-
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posicion e incluir expertos cientificos relevantes
balanceados en edad y sexo”.

2.2.4. Participacion de la comunidad

En el punto 3.2.2 de las BPC se habla sobre la
importancia de la participacion en los Comités de
“personas que representan los intereses y preo-
cupaciones de la comunidad”.

La DH determina que es importante consultar a
la comunidad, sin embargo, la investigacién re-
quiere de la aprobacion de la persona implicada
cuando esta puede dar su consentimiento “la in-
vestigacion médica debe ser voluntaria. Aunque
puede ser apropiado consultar a familiares o lide-
res de la comunidad” (art. 25).

En resumen, la DH no indica aspectos relaciona-
dos con la conformacién del comité, su depen-
dencia o no de una institucién, a la participacién
externa o conformacién de los comités. Hace
alusion, finalmente, a la normatividad nacional
e internacional, hace explicito que “no se debe
permitir que éstas disminuyan o eliminen ninguna
de las protecciones para las personas que par-
ticipan en la investigacion establecidas en esta
Declaracion” (art. 23).

2.3 Dimensién bioética exigida en la DH,
2013 Y BPC, 2005

2.3.1. Principios y deberes
epistemolégicos

Se exige integridad cientifica cuando se respe-
tan los valores epistemologicos de: adecuacion
empirica, claridad, coherencia, generalidad, inge-
niosidad, originalidad, precision, publicidad, rigor,
simplicidad, verdad, verificabilidad, etc. (Eche-
verria 2003) durante el proceso investigativo en
biomedicina, tanto como la efectividad de sus
resultados y la calidad de los mismos. Su éxito
consiste en la posibilidad de generar diagndsti-
cos, tratamientos y prevencion efectiva. En este
sentido, para el caso de los EC es indispensable
conocer cual de las sustancias que se ponen a
prueba es la mas eficaz y segura.

En las BPC en el punto 8.4.1 se refiere a que “La
integridad cientifica del ensayo y la credibilidad
de los datos obtenidos en el mismo dependen



sustancialmente de su disefio”. Se le exige al in-
vestigador revelar su interés financiero en la pu-
blicacion sobre los resultados de la investigacion
en el punto 5.14.3 “cuando éste le sea requerido
por los CRI/CEI, patrocinadores, autoridades gu-
bernamentales y editores de publicaciones cien-
tificas”. El punto 8. 10. 4 se refiere a las politicas
de la publicacién, se especifica que es necesario
justificar el disefio del ensayo en el que se de-
muestre el “rigor cientifico y metodolégico que
justifique los riesgos a los que seran sometidos
los sujetos”. Sobresale el uso (12 veces) de los
términos de eficacia, acompafiado de otros como
seguridad e incluso inocuidad de los productos
que se prueban, siendo estos los valores que ga-
rantizan la validez cientifica del EC.

Con gran amplitud, en las BPC, se determinan las
funciones de monitor, nombrado por el promotor,
con respecto a verificar todos los procesos que
garanticen la calidad de la investigacion, a que
los datos del estudio sean correctos, a que su
conduccion sea acorde con el protocolo aproba-
do y el cumplimiento de estas guias de BPC.

En la DH, 2013 el médico puede involucrar a su
paciente en la IC solo cuando se acredite un valor
potencial preventivo, diagndstico o terapéutico y
no afecte su salud. Indica como sexto principio
general que el propésito de toda investigacién
médica en sujetos humanos es:

comprender las causas, evolucion y efec-
tos de las enfermedades y mejorar las
intervenciones preventivas, diagndsticas
y terapéuticas (métodos, procedimientos
y tratamientos). Incluso, las mejores inter-
venciones probadas deben ser evaluadas
continuamente a través de la investiga-
cion para que sean seguras, eficaces,
efectivas, accesibles y de calidad.

El seguimiento de la investigacion es importan-
te, se determina en la DH que los investigadores
deben presentar un informe final al comité con
los resultados y conclusiones del estudio; en el
art. 17 se especifica que “los riesgos deben ser
monitoreados, evaluados y documentados conti-
nuamente por el investigador”.

Los articulos 35 y 36 estan dedicados al manejo
de la informacién antes y después de culminar
la investigacién. Al comienzo la investigacion
debe inscribirse en una base de datos disponible
al publico. Cuando se termina la investigacion la
informacion debe darse con “exactitud de sus re-
sultados” y los participantes tienen el derecho de
conocer los resultados del estudio, es necesario
ademas, que se publiquen tanto los resultados
positivos como negativos.

Uso del placebo

En el documento de las Américas de BPC, cuan-
do hace referencia al uso del placebo se limita
a explicar su manejo técnico: “El patrocinador
debera asegurarse de que el (los) producto(s) en
investigacion (incluyendo comparador(es) activo
y placebo, (si aplicara) sea(n) identificado(s) apro-
piadamente de acuerdo a la etapa de desarrollo
del (de los) producto(s)” (6.13.1).

La DH restringe el uso del placebo mediante en-
mienda en 20088 y en 2013 previene sobre su
abuso, indica que los nuevos medicamentos de-
ben ser comparados “con las mejores interven-
ciones probadas”. Se delimita a los casos en los
que no exista otra intervencion probada, por ra-
zones metodoldgicas convincentes y cuando no
se incurra en riesgos adicionales “de dafio grave
o irreversible como consecuencia de no recibir la
mejor intervencion probada”(art. 33).

Los cambios con respecto al uso o no de placebo
en la DH se convierte en un indicador de las gran-
des tensiones entre quienes velan por la protec-
cion de los sujetos de investigacion por un lado;
por el otro, quienes velan por la calidad y comer-
cializacion de los productos, la industria y las
agencias reguladoras. Los argumentos se polari-
zan, por un lado, a favor del avance de la ciencia,
justificaciones de su uso en paises periféricos
por no tener acceso al tratamiento, y por bene-
ficios econémicos porque se disminuyen costos.

8 La aprobacion del uso de placebos con algunas limitacio-
nes, por parte de la 59.a Asamblea General de la Decla-
racion de Helsinki celebrada en Seul, Corea, en 2013, en
su enciso 32, (Garrafa & Lorenzo) es producto de serias
criticas en la redaccion, traduccion deficiente, razones
metodoldgicas que no se especifican. Se afirma que es
una practica de investigacion injusta, producto de presio-
nes de la industria farmacéutica.



Por otro lado, se manifiesta que se ha abusado
de esta opcién y se aboga por que los participan-
tes (grupo control) reciban el tratamiento disponi-
ble. Se hace la denuncia de un doble estandar, un
modelo de investigacién para los paises desarro-
llados y otro para los de baja renta®.

2.3.2. Principios éticos y deberes con
respecto a la proteccion de los sujetos
de investigacién

Las BPC se justifican en la obligacion impuesta
por la DH de “seguir estrictos principios éticos y
cientificos. Estos principios son universales, por
encima de cualquier diferencia entre las perso-
nas, con el objetivo de salvaguardar la integri-
dad fisica y psiquica de los sujetos involucrados”
(BPC 2005:5).

Hace mencién de forma general a tres principios
morales: respeto a las personas, beneficencia y
justicia. Afirma que las consideraciones éticas
generales de la investigacion se refieren al

balance de los beneficios y riesgos indi-
viduales a los que se exponen los sujetos
(informacion sobre eficacia y seguridad
del farmaco en estudio) con el impacto
esperado al nivel de la sociedad y los be-
neficios potenciales derivados del ensayo
para las poblaciones portadoras de la en-
fermedad, relacionandolos con la grave-
dad de la patologia estudiada o la falta de
soluciones terapéuticas especificas...[y a
la] justificacion del disefio del ensayo en
relacion a la necesidad de llevar a cabo
un experimento de rigor cientifico y me-
todolégico que justifique los riesgos a los
que seran sometidos los sujetos (8.10. y
8.101, c).

9 Los paises de América Latina, Africa y Asia que se opo-
nen participar en EC lo hacen no por desconfiar de sus
CEl sino por el “doble estandar” (Gracia 2014). La afir-
macién de Kimmelman citado por (Homedes y Ugalde
2013) cuestiona la utilizaciéon de las BPC, considera que
carecen de la amplitud y la profundidad de la (DH). Con
la finalidad de poder realizar investigaciones controladas
con el uso de placebos, en los paises de bajos y media-
nos ingresos, este autor anota que la FDA exige las BPC
para las investigaciones que EE. UU. realiza en paises de
medianos y bajos ingresos, entre tanto, a las investigacio-
nes realizadas en el territorio de los EE. UU., la FDA exige
considerar la DH como parametro ético en la IC.
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En el desarrollo de farmacos patrocinados por la
industria mediante EC, para Emanuel, Wendler y
Grady (2000) existe conflicto de intereses entre
los investigadores, que tienen el deber de llevar
a cabo la investigacion, publicar los resultados y
proteger a los pacientes, con las sociedades mé-
dicas, los familiares y los aportes de la industria.
Anotan también que los investigadores financia-
dos por la industria inducen a los participantes a
ver la investigacién biomédica como una obliga-
cion civica en beneficio del bien de la ciencia y
del publico en general.

Una mencién general de los principios, para Ho-
medes y Ugalde (2012), dificulta su aplicacion, en
virtud de la dificultad de su especificacion. En el
punto anterior es cuestionable la afirmacion de
someter a los pacientes a riesgos luego de un ba-
lance entre los beneficios y el impacto esperado
al nivel de la sociedad. ;Los beneficios se tasan
en réditos econdmicos e individuales? ;De qué
sociedades? Para algunos la desviacion con res-
pecto al impacto en la sociedad puede traducirse
en falta de interés por investigar en diagndsticos
y tratamientos para poblaciones que no puedan
pagarlos -Brecha 90/10— por tanto, las investi-
gaciones que se realizan responden solo a las
necesidades de la sociedades occidentales (Dal-
Ré, Carné, & Gracia 2013).

En las BPC se asigna por parte del promotor un
monitor encargado de la vigilancia de los dere-
chos y bienestar de los participantes. Esta acti-
vidad se centra en verificar que se han obtenido
todos los Cl escritos de los participantes previo
al estudio (6.18.4). Indica que se debe guardar la
confidencialidad de los datos obtenidos en el EC
sobre el participante (en la hoja de informacién
para el participante, punto15).

En cambio, los principios y deberes que en la DH
se establecen para la proteccion de los partici-
pantes, son numerosos, 16 de 37 articulos hacen
alusion a este aspecto. En el art. 7 se especifica
que la investigacidon debera cefiirse a normas éti-
cas y asegurarse de la proteccion de la salud y
derechos de quienes participan. El Art. 8 afirma
que los conocimientos no pueden tener primacia
“sobre los derechos y los intereses” de los parti-



cipantes. El art. 9 anota los deberes del médico
con respecto a la proteccion de:

la vida, la salud, la dignidad, la integri-
dad, el derecho a la autodeterminacion,
la intimidad y la confidencialidad de la in-
formacion personal de las personas que
participan en investigacion (...) la respon-
sabilidad de la proteccion de las personas
que toman parte en la investigacion debe
recaer siempre en un medico u otro pro-
fesional de la salud y nunca en los partici-
pantes en la investigacién, aunque hayan
otorgado su consentimiento.

Art. 10 es deber del médico tener en cuenta las
normas nacionales e internacionales en esta ma-
teria. El art. 11 indica el deber de reducir al mini-
mo “el posible dafio al medio ambiente”. En el art.
12 todo grupo debe tener “un acceso apropiado
a la participacion en la investigacion”. “La partici-
pacién en el estudio no afectara de manera ad-
versa la salud de los pacientes que toman parte
en la investigacion” (art.14). Se debe garantizar
la “compensacién y tratamiento apropiados para
las personas que son dafadas durante su parti-
cipacion en la investigacion” (art. 15). Los costos
para la persona que participa no pueden supe-
rar los beneficios previsibles para ellos (art. 17).
Los "grupos y personas vulnerables deben recibir
proteccion especifica” igualmente debe evitarse
investigar en este grupo cuando fuera posible
realizarse en grupos no vulnerables (art. 19).

El protocolo debe indicar claramente las consi-
deraciones éticas para la investigacion en par-
ticular y describir los arreglos “apropiados” (art.
22). Se determina hacer todo lo necesario “para
resguardar la intimidad de la persona que partici-
pa en la investigacion y la confidencialidad de su
informacién” (art. 24). Los articulos 25 y 26 hacen
referencia a las condiciones éticas del Cl, en lo
posible en forma escrita, expresar la voluntad de
participar o no de la investigacion, ser compren-
sible, con informacion adecuada. Si el paciente
no puede otorgar su Cl no debe ser incluido en la
investigacion a “menos que ésta tenga como ob-
jetivo promover la salud del grupo representado”.
Para lo cual se necesita de la autorizacion de su
representante y de la aprobacioén de un CEL.

Se precisa el Cl para la “recoleccion, almacena-
miento, y reutilizacion” de datos o material que
puede ser almacenado en biobancos (art.32). Se
debe “proveer el acceso” a los participantes una
vez se culmina el EC y se ha identificado su be-
neficio (art. 34). La afirmacién, “proveer el acce-
s0”, deja el interrogante con respecto a la obliga-
cion para los auspiciadores, investigadores y los
gobiernos. Al parecer esta obligacion se limita a
garantizar el acceso del medicamento en el pais
donde se realice el estudio, pero el paciente es
quien debe pagarlo.

2.4. Emergencia de valores econémicos

Se consideran valores econdmicos “beneficio,
calidad, comerciabilidad, competitividad, coste,
desarrollo, eficacia, eficiencia, libertad, maxi-
mizacién, propiedad, rentabilidad, riqueza, etc.”
(Echeverria 2003:45). En las BPC se resalta el
papel de los EC como metodologia para encon-
trar novedosos hallazgos terapéuticos. Se preci-
sa garantizar la confiabilidad del estudio y evitar
las repeticiones, independientemente del lugar
en donde se realicen, con fines de racionalizar
el uso de los recursos. Se describe un aumento
en la region en la década del 90 (21% a 7.5%)
de EC con la participacion de un gran numero de
pacientes, centros e investigadores, comités de
ética en investigacion, compafiias farmacéuticas
y empresas de monitoreo. Esto confirma que la
IC ya no es direccionada por los centros acadé-
micos, sino que es “una actividad sofisticada”
en beneficio de las empresas y que siguen las
pautas que dictaminan la industria y las agencias
reguladoras de medicamentos (Dal-Ré, Carné y
Gracia, 2013).

El auge de los EC en paises de medianos y ba-
jos recursos es percibido de manera distinta.
Para algunos se cumplen las metas, son exito-
sos, se realizan sin mayores objeciones éticas,
tiene ventajas para los pacientes, y representan
avances significativos para los profesionales de
estos paises. Para otros, su auge se debe a que
se realizan en paises donde es posible acortar
su duracion por lo que se incentivan los EC mul-
ticéntricos, con un marco legal flexible (Zavala y
Alfaro-Mantilla 2011). Pero, llevar a cabo una in-
vestigacion dentro de un marco legal que carece



de legitimidad, es una practica incorrecta. Se
anota, también, que un participante reclutado en
la India cuesta al promotor del ensayo 1/10 parte
menos, en comparacion con lo que costaria en un
pais desarrollado (Dal-Ré, Carné, y Gracia 2013).

En las BPC el monitor debe verificar que se han
proporcionado las instrucciones necesarias so-
bre “el uso, manejo, almacenamiento y devolu-
cion apropiados del (de los) producto(s) de inves-
tigacion” (6.18.4). Es su deber planear el estudio,
definir, establecer y asignar todas la tareas y fun-
ciones que se desprendan de él (6.7.1).

Las obligaciones del patrocinador, en las BPC, se
centran en mantener los estandares operativos,
control de calidad, del correcto desarrollo del pro-
tocolo aprobado y asegurarse de los cumplimien-
tos de las BPC. Es su deber acordar entre las
partes “el acceso directo a los sitios relacionados
con el estudio, datos/documentos fuente e infor-
mes, con el objeto de que el patrocinador pueda
realizar un monitoreo y auditoria y las autorida-
des reguladoras nacionales y extranjeras puedan
efectuar una inspeccion” (6.1.2).

La flexibilidad legal de algunos de los paises se
evidencia en las BPC cuando se estipula que ha-
bra una obligacion de hacerse responsable de
los costos, mediante seguros o indemnizaciones,
solo cuando el ente regulador nacional lo sancio-
ne bajo los marcos reguladores de los paises que
lo exijan, en los siguientes casos: al investigador,
a la institucion contra posibles demandas que
surjan por el estudio, “excepto por demandas que
surjan por mala practica y/o negligencia” (6.8); del
tratamiento de los sujetos del estudio “en el caso
de dafios relacionados con el —estudio-“ (6.8.2);

10 Lo anterior obedece a que un nimero creciente de EC se
realizan en paises en vias de desarrollo y emergentes, al-
gunas veces utilizando disefios que no se hubieran acep-
tado en paises desarrollados, y la informacion es insufi-
ciente por lo cual se sospecha de fraude. Segun Young
(2007), en Argentina se llevé a cabo en 1997 un estudio
en cardiologia auspiciado por Hoechst Marion Roussel
(ahora Sanofi-Aventis) en el Hospital Naval de Buenos
Aires. El estudio se aprob6 a pesar de multiples inconsis-
tencias éticas en su implementacion. En este pais, segun
(Homedes & Ugalde, 2013), dos CEl privados, sin servi-
cios asistenciales, aprueban cerca del 80% de todos los
ensayos. Este hecho sugiere posible conflicto de interés
por los beneficios econémicos que genera la revisiéon de
los protocolos. Este problema del negocio de los EC para
las organizaciones privadas se da también en otros pai-
ses de la region como Costa Rica y Pert.
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y “la provision del tratamiento a los sujetos de in-
vestigacion, una vez finalizada su participacion
en el estudio si la interrupcion del tratamiento
pone en peligro su seguridad” (6.14.1).

El monitor debe verificar que se ha proporciona-
do las instrucciones necesarias a los sujetos de
investigacion sobre “el uso, manejo, almacena-
miento y devolucion apropiados del (de los) pro-
ducto(s) de investigacion” (6.18.4). Asegurarse,
en el evento de que se deba sancionar un comité
por la entidad reguladora, “(...) que al menos que
toda la informacion comercialmente sensible y la
informacién confidencial hayan sido removidas
(...)" (7.2: 45).

Como vemos estos articulos resguardan valores
econdmicos. La racionalidad en los costos por
parte del patrocinador le mueve a suministrar
el tratamiento solo en los casos en los que los
paises lo exijan legalmente. Igualmente, es nece-
sario tener cuidado en el uso, manejo, e incluso
devolucién de los insumos que se utilizan en la
investigacion. La confidencialidad de la informa-
cién en este punto se circunscribe a evitar que se
filtre con fines competitivos.

En la DH no se hace alusion alguna a los deberes
de los patrocinadores directamente, como se in-
dico en el art. 9 se especifica que el responsable
de la proteccion de los pacientes que participan
en las investigaciones son sus médicos. Esto se
debe a que la DH esta dirigida primordialmente a
los médicos y personal de salud que estan invo-
lucrados en la IC.

2.5. Emergencia de los deberes de los
agentes reguladores

Las agencias reguladoras valoran especialmente
su tarea de supervisar las actividades en salud.
Su deber es proteger la salud publica mediante
la supervision de medicamentos humanos y ve-
terinarios, vacunas y otros productos biolégicos
y dispositivos médicos que cumplan los parame-
tros establecidos de seguridad, eficacia, calidad:
valores que con frecuencia se buscan en los am-
bitos gerenciales, pero que de igual manera pue-
den ser de valor para la ciencia y la empresa™'.

11 Echeverria, propone 12 subsistemas de valores con los
cuales es posible analizar axiolégicamente la practica tec-



En las BPC se sefiala que es deber de los agen-
tes reguladores aplicar estos estandares. Se es-
pecifica la necesidad de instaurar un Programa
de Vigilancia de las BPC en los paises. Puede lle-
varse a cabo por parte de las Instituciones guber-
namentales en su Autoridad Reguladora (7.3.1) la
cual debe inspeccionar a todas las partes involu-
cradas en la IC para “determinar si los estudios
se conducen segun los estandares aceptables
de BPCs necesarios para asegurar la calidad e
integridad de la informacién del estudio y la pro-
teccion de los derechos y el bienestar de los su-
jetos” (7.2). Deben asegurarse, ademas, que se
han incorporado las normas del cumplimiento de
estas BPC.

Se cumple lo expresado por (Dal-Ré, Carné y
Gracia 2013): un cabal cumplimiento de las BPC
por parte del promotor le asegura no tener nin-
gun problema con la Agencia Reguladora®. Se
discute la alianza industria/agencia porque son
las empresas las que imponen normas, por con-
siguiente, son juez y parte de las mismas.

3. Discusion: ;Normalizacion del
mercado?

En este andlisis se afirma que la racionalidad “de-
pende de los valores que guian las acciones, in-
cluidas las mentales” (Echeverria 2007:462), los
valores son entendidos como “funciones que un
sujeto aplica a un objeto” (Echeverria 2007:465)
0 mejor a una entidad valorada (cosas, acciones,
personas, animales, hipétesis), que para el caso
de un CEl (valorador o evaluador) son proyectos'

nocientifica: 1) basicos; 2) epistemologicos; 3) tecnolégi-
cos; 4) economicos; 5) militares; 6) politicos; 7) juridicos;
8) sociales; 9) ecoldgicos; 10) religiosos; 11) estéticos y
12) morales (2003:238).

12 “Todo promotor que cumpla sus requerimientos no ten-
dra problemas con las agencias de regulacion. La prueba
mas clara de la calidad y validez de los datos obtenidos
en paises que no pertenecen a Europa occidental y Norte-
américa, es que el 39% de los casi 900.000 participantes
incluidos en los ensayos clinicos confirmatorios de efi-
cacia (fase lll) entregados a la EMEA entre 2005 y 2011
para solicitar la autorizacion de medicamentos y vacunas
habian sido reclutados fuera de los paises occidentales”
(Dal-Ré, Carné y Gracia 2013:78).

13 “Al sujeto (individual, colectivo, institucional, cor-
porativo..) que aplica una funcion axiolégica lo lla-
mamos valorador (o evaluador) y al objeto sobre
el que cae esa funcién axiologica lo denominamos
valorado (o evaluado)” (Echeverria 2007: 462).

evaluados mediante una valoracién o expresiéon
axioldgica. En la actualidad se expresan una
multiplicidad de valores que aunque son inde-
pendientes cada uno del otro, también mantie-
ne algun tipo de relacion con el otro (oposicién,
contrariedad, complementariedad, aplicabilidad,
polaridad, pluralidad, contextualidad, sistemati-
zacion, subordinacion, gradualidad, etc.,) (Eche-
verria 2007:465).

La “racionalidad axiol6gica acotada” (Echeverria
2007) permite observar que cada uno de los va-
lores guian acciones, los valores epistémicos que
definen a la ciencia, guian a las entidades tipicas
de la razén y se corresponde con las acciones y
decisiones en torno a la IC™. La actividad humana
relacionada con la tecnociencia para Echeverria
(2007), no esta guiada solo por un tipo de valores,
su complejidad radica en que esta compuesta por
una diversidad de valores que se relacionan entre
si. En palabras de este autor “los valores morales
tienen un peso en dichos sistemas, pero no bas-
tan por si mismos para determinar las acciones.
Su normatividad es parcial, no total ni absoluta,
porque se contrasta con otras formas de norma-
tividad, derivadas de valores no morales” (Eche-
verria 2007:483).

Los valores entran en conflicto toda vez que pue-
den ser excluyentes, sin embargo, como es posi-
ble revelar “La tendencia a la mutua exclusion es
una forma de interrelacion: pero no puede ser la
unica” (Maliandi 2010:32). Se propone con este
analisis concebir la conflictividad del ethos que

14 Valores como: “conceptos, definiciones, demostra-
ciones, hipotesis, leyes, teorias cientificas” (Eche-
verria 2007: 462) se corresponden con las acciones
de: “concebir, definir, demostrar, conjeturar, legislar,
teorizar” (Echeverria 2007: 462). Ademas de valo-
res epistémicos existen valores vitales (lucha por
la supervivencia); morales (respeto a la dignidad
de otro), religiosos (veneracion de lo sagrado); so-
ciales (convivencia); empresariales (eficiencia, pro-
ductividad), etc. En esta teoria los sentimientos se
encuentran vinculados a los valores, sin embargo,
ya no se expresan linglisticamente, sino corporal-
mente. Ademas los valores también se consideran
intrinsecos cuando la cosa objeto de la accion tiene
valor en si, o su valor depende de un cosa exter-
na a él (valores extrinsecos). Igualmente, una cosa
puede tener valor segun su utilidad si son consi-
derados valores medios (instrumentales) o valores
(fines).



se estructura a la manera de diversos conflictos
entre valores, normas, derechos, pero también,
entre los deberes que las sociedades en conside-
racion de los valores que se desea respetar y se
acuerda amparar.

Los conocimientos cientificos y tecnolégicos son
considerados un nuevo sector econémico que
compite entre distintas empresas, buscan “ni-
chos de mercado financiero de la tecnociencia”
(Echeverria 2003:68). Su base econdmica esta
soportada por conocimientos cuya propiedad
depende de las patentes'®, pero también, por su
capacidad de producir, gestionar y comercializar
productos que se hacen rentables por quienes in-
vierten capital privado. El marketing es una prac-
tica habitual, las empresas se integran e invierten
en distintas areas hasta convertirse en grandes
sectores empresariales que cotizan en la bolsa.

Echeverria (2003:68/70) afirma: “La mayor pon-
deracién de los valores econémicos en el nu-
cleo axiolégico de la actividad cientifica genera
un nuevo sistema de valores de la tecnociencia”
en el que convergen tres sistemas de valores
“epistémicos, técnicos y econdmicos” que se
corresponden con la “Investigacion, Desarrollo
e Innovacion” (1+D+i). Para este autor la ciencia
contemporanea —tecnociencia-"® evalla bienes
epistémicos (publicaciones, citas) como bienes
econdémicos que resultan de innovaciones, y de
la capacidad de obtener financiamiento para el
desarrollo de sus proyectos. b

Conclusion

Aunque el conocimiento no es indiferente a lo
valioso, admite Maliandi (2010:216) que el “co-
nocimiento y valoracion — ética - apuntan en di-
recciones opuestas, y el conflicto entre ambas
instancias es auténtico” porque la “neutralidad
valorativa” es una ilusion como los es un mundo
sin conflictos.

15 *“...la patentabilidad prima sobre la publicabilidad, invir-
tiéndose uno de los valores clasicos de la ciencia moder-
na” (Echeverria 2003:69)

16 Término que sugiere no solo cambios en los conocimien-
tos sino a la vez en la practica cientifica. En este nuevo
paradigma es indispensable la venta del conocimiento
donde hay mayor protagonismo de la empresa privada “el
conocimiento no solo es un capital, sino también un bien
cotizable en el mercado” (Echeverria 2003:201).
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La pluralidad de valores en las decisiones politi-
cas se torna igualmente conflictiva, por tanto, en
sistemas democraticos es indispensable recono-
cer que la fidelidad a uno u otro principio (libe-
ral, social) trae consigo la existencia de valores
irreconciliables, sin embargo, ha de reconocerse
también que la democracia, como un sistema
politico racional, “tiende a resolver los conflictos
y de antemano no sabe cuales son irreconcilia-
bles” (Maliandi 2010:181). En otras palabras, la
politica democrética se expresa mediante la con-
frontacion entre proyectos hegemonicos conflic-
tivos entre si, con ninguna posibilidad de recon-
ciliaciéon. Para su entendimiento se propone por
Mouffe convertir dicha conflictividad en “términos
politicos” (2013:35). En cambio, el objetivo de
este analisis fue proponer la conflictividad en tér-
minos bioéticos. Por consiguiente, se perfila a la
bioética como el campo que puede contribuir con
conocimientos y practicas que se proyectan para
comprender, develar y resolver de mejor manera
las situaciones conflictivas que emergen. Es pre-
ciso hacerlo porque estas situaciones ponen en-
tre dicho los valores morales que se inscriben en
aras de la proteccion de la dignidad y el bienestar
y en beneficio de los participantes en la IC, pero
también para que sean pertinentes y relevantes
para las poblaciones afectadas.

Se confirma que la IC se ha convertido en un mo-
delo de investigacion, ya no solo basado en valo-
res morales, ni epistemoldgicos, sino que se invo-
lucran vigorosamente, con atisbos de convertirse
en hegeménicos, valores econdmicos que por
ser un modelo simplificado puede traernos “ma-
les descomunales” (Mouffe 2013:484).

En un proyecto de IC multinacional que es finan-
ciado por la industria se puede entrever la con-
flictividad entre diversos valores. Los valores que
persigue un investigador son valores epistemo-
l6gicos' (veracidad, “objetividad”, conocimiento,
verificabilidad, innovacioén); los ciudadanos que
participan en EC dan especial valor a la mejora
de su salud. Entre tanto, la empresa (promotor)
se rige bajo las normas del mercado (oferta y de-
manda) y le confiere valor al aprovechamiento de

17 Su ethos es epistemolégico (Solback 2013).



su producto (eficiencia, eficacia, productividad,
innovacion).

La revisiéon de las BPC muestra un marcado én-
fasis en principios econémicos, en un segundo
lugar, valores epistemolégicos y de manera tan-
gencial valores morales. La empresa persigue
valores que se corresponde con los deberes con
respecto a los cuidados en la fabricacién, mane-
jo, almacenamiento y usos de los productos far-
macolégicos. De tal modo que se puede afirmar
que en el Documento de las Américas, cuando se
senalan aspectos relacionados con la viabilidad
del estudio, se lo hace en términos técnico-cien-
tificos por lo cual se requiere ser eficiente y dar
garantia de la consecucion de unos obijetivos
al menor costo posible. El interés de aportar un
diagnéstico, terapia, o algun producto que mejo-
re la salud de las personas, radica en su factor
innovador que le permite ser competitivo en el
mercado y no en distribuir de manera equitativa
sus bienes.

El paciente por su parte, persigue mejorar su sa-
lud en un EC y no sabe cual de los medicamen-
tos que se ponen a prueba es el mas eficaz. El
paciente o sujeto de investigacion no sabe que el
producto que se pone a prueba en comparacion
con otro, puede o no ser mas beneficioso ni que
conlleva mayores o0 menores riesgos. A la nor-
ma juridica se le escapa este aspecto, bautizado
como equivoco terapéutico por parte de Appel-
baum (Dal-Ré, Morel, Tejedor y Gracia 2014). Por
este motivo el Cl debera precisar este equivoco y
la informacién debe poder orientar a los pacien-
tes con respecto a lo que pueden exigir y los de-
rechos que tienen cuando participan en un EC.
Este aspecto debera ser revisado con detalle por
parte de los CEl y respaldar mediante contratos
anticipados los beneficios que se destinan a las
poblaciones en las que se investiga.

Las agencias se convierten en aliadas de la in-
dustria y deciden velar por valores de gestion que
terminan siendo, valores econémicos, mediante
la vigilancia de las BPC. Por esta razén se su-
giere revisar la normatividad de cada uno de los
paises de América Latina y el Caribe con el fin
de evaluar cuales aspectos de la BPC han sido
incorporados mediante normas que la agencia

reguladora de cada pais tendran que amparar.
Se ha confirmado la falta de legitimidad de la IC
en paises donde “las regulaciones son mas laxas
y el costo de la investigacion es menor” (Dono-
hue 2007:665). También por la falta de pertinen-
cia y relevancia de la IC para los paises, porque
no se tienen en cuenta las necesidades locales y
requerimientos en salud, a la hora de formular y
aprobar un EC.

Como se dijo, con la comparacién de las BPC
con la DH fue posible confirmar que “los valores
epistémicos tienen importancia, pero han perdi-
do el monopolio de la justificacion de la actividad
cientifico-tecnolologica” (Echeverria 2003:246),
asi como que se suman otros valores como los
econdémicos.

Se revela también la pérdida del caracter delibe-
rativo de los CEl, aspecto que atenta seriamente
con su deber de responder a sociedades demo-
craticas que “propugnan que todas las partes in-
teresadas han de estar en situacién de ejercer
algun tipo de influencia; sélo asi podra el sistema
evitar que lo controlen agrupaciones que obede-
cen a sus propios intereses” (UNESCO 2005:26).
Por estas razones se propone educar en senti-
mientos'®, el respeto, en particular, con el fin de
sensibilizar a quienes participan en los CEl, para
que lideren la proteccion de quienes participan en
las investigaciones.

18 Minaya, Fuentes y Barbosa (2011) hacen referencia a que
en la mayoria de los paises de América Latina, se han
dictado cursos de capacitacion en el funcionamiento de
los CEl y su papel en la evaluacién de EC, por parte de
organismos internacionales como NIH de los EE. UU., la
Universidad de Washington y la Universidad de Miami; sin
embargo, el impacto en la proteccion de los sujetos que
participan en las investigaciones ha sido minimo. Corro-
boran este aspecto con la utilizacién de las guias de BPC
en estos cursos. Es inminente, en palabras de Homedes
y Ugalde (2013) adoptar un imperativo ético, el registro
detallado de la informacién acerca de los EC que contem-
ple como minimo el numero de pacientes reclutados, sus
caracteristicas y beneficios que se dan a los participantes.
Entre otras razones, porque existe el peligro de que se
estén instrumentalizando en favor de la investigacion e
intereses particulares, a los “voluntarios” que hacen parte
de los EC. “Los medicamentos son el centro y objetivo de
los EC, la estrategia para producir conocimiento indus-
trial” (Homedes y Ugalde 2013:13), pero primordialmente
Su uso, segun estos autores, debe servir de indicador del
sector de la salud, el cual permanentemente busca crear
conocimientos que apunten a los problemas actuales, be-
neficien a los pacientes y se respeten sus derechos.



En este nuevo escenario de la ciencia contem-
poranea, se propone un modelo de analisis que
puede aportar en la comprensién de dichos con-
flictos y posibilitar “una convivencia que genere
menos males y evite los males descomunales”
(Echeverria 2007:482). Se propone asumir un
proceso deliberativo mediante el cual pueda eva-
luarse la admision de unos valores minimos que
garanticen la proteccion de los sujetos y pobla-
ciones que participan en la IC. Son tres las di-
mensiones bioéticas en las evaluaciones que se
hacen a la IC: una, la referida a la proteccion de
los sujetos y poblaciones que participan en la
IC"; dos, la referida a la integridad cientifica del
investigador 2° y tres, la relativa al valor social de
la investigacion?'. Con este modelo, por las ra-
zones anteriormente expuestas, sera posible de-
volver a los CEl, la tarea de distribuir de manera
equitativa los bienes que se producen con la IC.
Razén por lo cual mal harian, los CEl en particu-
lar y los paises general, en mantener el respaldo
de las BPC como guias en las evaluaciones de
los EC.
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Bioética e respeito pela dignidade humana

Bioetthics and human dignity respect

*

Maércio Fabri dos Anjos

Resumo

Adignidade é um termo de usos variados em bioética. Este estudo, de carater argumentativo, busca no pensamento
de alguns expoentes da filosofia classica e moderna, esclarecimentos para uma maior exatidao conceitual em seus
usos. Entre os resultados mostra nas origens etimolégicas e reflexivas do pensamento greco-romano, uma original
relagdo da dignidade com a ética pessoal e com a relevancia da fungdo que as pessoas exercem em sociedade,
e, como tais concepgdes se desdobram no pensamento moderno, onde ressalta uma subjacente questéo: se a
dignidade se afirma por referéncia a pessoa humana ou simplesmente ao ser humano. Ao final do estudo sdo
oferecidas algumas anotagées sobre o uso do conceito de dignidade em bioética.

Palavras-chave: dignidade humana, bioética, respeito

Resumen

La dignidad es un término de distintos empleos en bioética. Este estudio de caracter argumentativo, recoge el
pensamiento de algunos exponentes de la filosofia clasica y moderna, para buscar una mayor precision conceptual
en sus usos. Entre los resultados, se aclara cémo en el origen etimoldgico y reflexivo del pensamiento greco-
romano, se establece una relacién de la dignidad con la ética personal y con la importancia del rol que las personas
tienen en la sociedad, y como estos conceptos se desarrollan en el pensamiento moderno, que pone de relieve
un problema subyacente: si la dignidad se afirma en razén de la persona humana o simplemente en razon del ser
humano. Al final del estudio se ofrecen algunas sugerencias sobre el uso del concepto de dignidad en bioética.

Palabras clave: dignidad humana, bioética, respeto

Abstract

Dignity is a term of varied uses in bioethics. This study, in an argumentative method, seeks in some exponents of
classical and modern philosophy, clarifications for a greater conceptual accuracy in its uses. Among the results, it
finds in the etymological and reflexive origins of Greco-Roman thought a relation of the dignity with the personal
ethics and with the relevance of the function that people exert in society; and how such conceptions unfold in
modern thought. At this topic, an underlying question arises whether dignity refers to the human person or simply to
the human being. At the end it presents some notes on the use of the concept of dignity in bioethics.
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Introducao O termo dignidade humana tem merecido inume-
ras referéncias em documentos e escritos. Mas é
de se perguntar até que ponto existe clareza so-
bre seu significado. A fungéo de seu uso parece
frequentemente ter um sentido parenético, isto é,
exortativo sobre algo que, de modo geral, ja se
supde conhecido e aceito. Seus fundamentos e
significados ficam subentendidos e pendentes de

O respeito a dignidade humana implica
o reconhecimento de todos os homens
ou de todas as nagbes como entidades,
como construtores de mundos

ou coautores de um mundo comum.
(Arendt 2015: 509)
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explicitagcdes. Este fato parece determinante para
acusar sua fluidez e imprecisdo conceitual; e,
justificaria reduzir a forga de sua mengao a bons
conselhos sem efetividade pratica. Por outro lado,
as praticas sociais, que correspondentemente se
consideram lesivas a dignidade humana, atra-
vessam a histéria da Humanidade e chegam de
modo contundente aos nossos tempos, por refi-
nados sistemas de dominagao e agressivos atos
de violéncia, e até por grosseiras discriminagdes
étnicas e identitarias, em manifestagcdes popula-
res. Esta distancia entre seu conceito e as prati-
cas bastante generalizadas que resistem a sua
forca normativa estaria sugerindo a inutilidade e
ineficiéncia de tal conceito?

Tendo estas questdes como preocupacodes de
fundo, este breve estudo sobre fundamentos
tedricos em perspectivas de bioética, se propde
a contribuir no esclarecimento conceitual sobre
dignidade humana, e sobre sua fungdo normativa
nomeada como respeito. Como método, procura-
mos identificar algumas fases que nos parecem
relevantes em sua construgado conceitual através
da histéria da civilizagao ocidental para subsidiar
a compreensao do ponto atual em que estamos.
Dentro dos limites desta relagao, selecionamos
aspectos do pensamento classico greco-romano,
da vertente crista no pensamento medieval, e de
propostas no pensamento moderno.

Sentidos originarios de Dignidade

O adjetivo humana somado a dignidade seria tau-
toldgico se ndo acrescentasse algo nao suposto
a priori na simples dignidade. Ha, portanto, um
sentido basico que se especifica em seguida com
respeito aos seres humano. Buscando por sua
etimologia latina dignitas, podemos encontrar
dois sentidos gerais para esse termo. O primeiro
refere o valor de um ser, humano ou nao, a ser re-
conhecido e respeitado; o segundo consiste em
suas derivagoes especificadas. Na primeira ver-
tente, o conceito latino de dignidade correspon-
de ao termo grego axioma (AEwoua) que ampla-
mente significa “valor, qualidade”. A partir desta
conceituagdo ampla ocorrem as especificacdes
de reconhecimento ao valor dos diferentes seres,
nao necessariamente humanos. AEwoo (axios) se
traduz exatamente como “digno, que tem valor”.

Os dicionarios de lingua Grega (Liddel 1977; Ma-
Ihadas 2006) ilustram varias aplicacbes desse
sentido basico inclusive a objetos e mercadorias;
e nota-se como tal visa sugerir a necessidade
de traduzir o reconhecimento do valor em “apre-
¢o, consideragdo, honra”. Com tal vinculagéo
ao reconhecimento, a fungcédo do termo axioma/
dignidade como valor abriga, no dmbito das ati-
tudes morais, o significado de “resolugao, vonta-
de”. Axiomatico (AEom,atoyt em Grego significa
“cheio de valor, de sentido, ou de autoridade”. Em
nossas linguas, o termo axioma conserva o sen-
tido de uma proposigdo sobre um valor de refe-
réncia em determinada area; e o termo axiologia
o estudo sobre os valores. Na cultura latina de
onde herdamos o termo dignidade esta polisse-
mia de sentidos se encontra também de modo
correspondente, embora com maior reserva do
termo para referéncias a valores humanos.

Nesse primeiro passo de aproximagao etimologi-
ca se percebe 0 nexo entre dois elementos per-
sistentes quando ainda hoje dizemos dignidade:
o valor e o0 seu reconhecimento. Este nexo me-
receu na cultura greco-romana um interessante
passo de atengao sobre sua consisténcia moral.
De modo geral se rejeitam os reconhecimentos
que sao vazios de valores consistentes, e, por
isso, improprios para serem assumidos como re-
feréncia, geram engano e se tornam eticamente
despreziveis. Direta ou indiretamente se propde,
com isto, o reconhecimento & dignidade como
uma questao de virtude moral, pela qual se avalia
a consisténcia de seus valores de referéncia e o
correspondente respeito que se lhes deve. A éti-
ca socratica e a proposta aristotélica expressa na
conhecida Etica a Nicémaco podem ser conside-
radas antolégicas nesse sentido.

Na literatura latina, Cicero se destaca pelo uso do
termo dignidade e por associar a seu conceito as
dimensdes morais. Em suas cartas “a familiares”
oferece uma emblematica explicagdo do que en-
tende por dignidade (Cicero séc. | aC). Rejeita a
dignidade assentada simplesmente sobre osten-
tacao e fama, e explica que ela ndo pode se redu-
zir a realizagdo de obras ou a pronunciamentos
e discursos, pois isto € muitas vezes complexo
em meio a guerras e a relagdes que envolvem
dominagéao e serviddo. Entende que se tem dig-



nidade quando se assume o bem da republica e
assim distingue os homens de bem (dignitas est
bene de re publica sentire et bonis viris probare).
Essa virtude fundamental se transforma em forga
interior que preside e inspira as agdes em meio
a complexidade; torna-se honra a ser defendida
pelo brio pessoal, em cuja defesa vale até mes-
mo sacrificar a prépria vida. O suicidio de Sécra-
tes elucida em grande parte estes aspectos. A
dignidade se torna, deste modo, um sinénimo de
autoridade nao pelo poder de mando ou pelo sim-
ples fato do lugar hierarquico que se ocupa, mas
pelos valores que 0s cargos e encargos supdem,
e dos quais deriva entender uma fungdo como
dignidade. Percebe-se aqui a dignidade como
valor da fungdo ou cargo, e a implicagdo moral
que deriva desse valor para as relagcbes. Ater-se
aos valores que dao suporte a dignidade é desta
forma uma exigéncia ética antes de tudo para o
préprio sujeito da dignidade.

Da dignidade humana a dignidade
da Pessoa humana

A concepgao de dignidade voltada especifica-
mente para os seres humanos entra em profunda
crise com a mudanga de critérios para o reconhe-
cimento de valor do humano. Grupos societarios
tendem a se guiar por uma hierarquia de fungoes,
dentro de uma complexa relagdo de servigos e
de poderes, de onde resulta uma hierarquia sis-
témica de dignidades. Parece justo reconhecer
que existam necessidades primarias que devam
ser priorizadas na ordem dos encargos e fun¢des
que lhes respondem. Entretanto, a perversao da
dignidade nos sistemas ocorre ao se justificar
com isso que 0s proprios seres humanos, até
mesmo dentro de seu préprio grupo, sejam trata-
dos com radicais desigualdades. No contexto so-
ciocultural do Império Romano, como em tantas
culturas antigas e contemporéaneas, a dignidade
nao é assim atribuida de modo igualitario a to-
dos os seres humanos. Sua atribuigao é seletiva
conforme as relagdes de poder estabelecidas em
cada grupo societario, entre seus membros e en-
tre seu grupo e os “outros”.

Nesse contexto, as concepgdes cristas primitivas
representam uma crise profunda nos fundamen-
tos da dignidade humana. Desdobrando uma
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linha da tradi¢édo judaica, deslocam as polariza-
¢des centradas nas disputas pelo poder para a
condigao interdependente dos seres. Em tal con-
dicdo a vida brota e se desenvolve pela interco-
municacgao criativa de poderes, e ndo por suas
disputas destrutivas. A dignidade humana néo se
mede pelo poder de realizagdo ou de imposi¢ao
que se tem na rede de relagbes, mas pela voca-
¢do de cada um e de todas as pessoas, povos e
nacdes a participar nesta rede. As fragilidades,
até mesmo as de ordem moral, ndo sdo empeci-
Iho a dignidade, mas desafio a sua defesa e ga-
rantia na vida em sociedade.

Esta concepgédo de incidéncia social & proposta
através de uma matriz religiosa que atribui a ori-
gem da vida a um poder supremo, Deus Criador.
Mas com o diferencial, que ao criar os seres hu-
manos os faz também criadores “a sua imagem
e semelhanga”. Paulo de Tarso (Biblia 2005) re-
sume dizendo que ao mudar nossa mentalidade
e reconhecer esta imagem que somos do Criador
ja ndo ha razao para discriminag¢des entre “grego
e judeu, circunciso e incircunciso, barbaro, cita,
escravo, livre, homem e mulher”, pois todos so-
mos herdeiros nesta vocagao a vida.

Sem menosprezar as expressdes de coeréncia
decorrentes desta concepgédo nas praticas so-
ciais, é também verdade que o cristianismo nao
consegue defender e viver plenas consequéncias
deste paradigma, tanto mais na medida em foi se
tornando hegemodnico no Ocidente. Mas, também
em sua sistematizacdo teoldgica o cristianismo
entrou por uma linha bastante atormentada pelo
problema do mal, assumindo em grande parte um
pessimismo antropoldgico marcado pela culpa e
pela necessidade de expia-la.

Nao obstante tudo isso, Gianni Vattimo, fildsofo
agnostico, reconhece, a genialidade unica da fi-
gura de Deus que, todo poderoso faz do poder
uma comunicagao criativa e ndo uma prepotén-
cia do absoluto. Diante dos distanciamentos do
cristianismo dessa matriz fundamental, ele reco-
nhece os ganhos da secularizagdo na

...dissolugdo das estruturas sacrais da
sociedade cristd, a passagem a uma éti-



ca da autonomia, a laicidade do Estado,
a uma menos rigida literalidade na inter-
pretagcdo dos dogmas e dos preceitos...
[acrescenta, porém, que tudo isto nao
significa propriamente] uma despedida do
cristianismo mas uma mais plena realiza-
¢ao da sua verdade que é, recordemo-lo,
a kenosis, o abaixamento de Deus, a cor-
regdo dos tratados naturais da divindade
(Vattimo 1999: 40).

A ldade Média em um longo trajeto de elaboragao
(De Lima Vaz 1992: 189) encontra em Boécio,
final do século V dC, uma definigao do ser hu-
mano como pessoa enfatizando sua individuali-
dade, singular e diferenciada por sua capacidade
racional: “pessoa € uma substancia individua de
natureza racional” (persona est naturae rationalis
individua substantia) (Boecio 2005). A definigao
de Boécio, certamente influenciada pela concep-
¢do do ser humano como imagem (prosopon) da
divindade, privilegia sua racionalidade deixando
na penumbra suas caracteristicas histéricas e
sensiveis. Favorece com isso a depreciagao das
dimensdes corpéreas e as tendéncias de inter-
pretacado pessimista e repressiva sobre suas po-
tencialidades. Emmanuel Housset (2007) oferece
um precioso estudo em que situa a definicdo de
Boécio nessa longa e complexa elaboragédo que
vai das origens do conceito de pessoa no pen-
samento de Agostinho até sua redescoberta nos
tempos contemporaneos pela fenomenologia.
Fernanda Bragato (2010) faz também interessan-
te sintese sobre contribuicdes e tendéncias tedri-
cas na definicado de pessoa e dignidade humana,
para explorar as implicagdes praticas destas de-
finigbes no campo juridico.

A definicdo de pessoa sintetizada por Boécio ndo
€, portanto, um episddio isolado, mas um ponto
alto nas evolugbes do pensamento referente a
dignidade humana. Estas evolugdes persistem
em nossos dias, e oscilam, em grandes linhas,
entre dois polos, a saber, atribuir a dignidade pelo
fato de ser pessoa, ou pelo simples fato de ser
humano.

Dignidade da pessoa ou dignidade
do ser humano?

A énfase na dimensao racional para definir pes-
soa humana implica em outras caracteristicas
consequentes, especialmente na liberdade, que
fazem da pessoa um ser moral. A esse respeito, a
inestimavel contribuicdo do pensamento kantiano
no campo do direito é interpretada como carac-
terizagdo da pessoa humana, por sua condigao
de ser autdnomo, enquanto um ser de moralida-
de, “cujo fundamento & o préprio homem, como
fim em si mesmo” (Kant 1993:42). Comentando o
pensamento de Barreto (2003: 237) conclui Bra-
gato (2010:85) que:

Nao sao, portanto, todos os seres huma-
nos que se caracterizam como pessoas,
mas apenas aqueles que estdo em con-
dicdo de agir moralmente (de acordo com
leis) e, por isso, ser responsabilizados por
seus atos. O gozo de direitos e a imputa-
¢ao de responsabilidades, caracteristicos
da personalidade para Kant, sdo depen-
dentes da possibilidade de expressar a
vontade autbnoma. Assim, para a tradi-
¢ao kantiana, ha diferenciagdo ou disso-
ciagao entre a nogao de pessoa, enquan-
to ser moral, e de ser humano, enquanto
ser corporal.

Notemos, porém, que Kant caracteriza com seu
discurso a pessoa enquanto ser de moralidade,
cujo ato moral se déa pelo exercicio de sua condi-
¢ao autbnoma. Mas seria um equivoco mudar o
foco de seu discurso vendo nisso uma afirmagao
sobre a exclusdo da dignidade do ser humano
quando n&do age com autonomia. Kant (1993:66)
conceitua a dignidade do ser humano, em sua
condi¢ao de liberdade e autonomia, como “valor
incondicional, incomparavel para o qual s6 a pala-
vra respeito confere a expressao conveniente da
estima que um ser racional deve Ihe tributar”. A
meu ver, no pensamento kantiano o fundamento
da dignidade prima facie é o postulado da razao
em tratar o ser humano como um fim em si mes-
mo, estabelecendo, portanto, o vinculo da digni-
dade com a moralidade. Resta, porém, perguntar
sobre o fundamento do postulado pelo qual esta-
belece o desafio moral de se reconhecer e tratar



o outro ser humano como um fim em si mesmo
e nunca como um simples instrumento. E, além
disto, resta ainda a questao de como equacionar
a dignidade com a caracteristica da pessoa au-
tbnoma em poder desobedecer a esse imperati-
vo ético. Bruno Forte (2006:57-74) nomeia esse
parodoxo como uma “agonia da razdo” no pen-
samento kantiano; e argumenta como Kant reco-
nheceu nao saber como explicar tal afastamento
da razao por parte do ser racional.

O reconhecimento da dignidade do ser humano
traz, por sua vez, profundas questdes tedricas e
praticas sobre seus fundamentos e critérios nas
relagdes. Considerando tal dialética, Hegel situou
o fundamento da dignidade no proéprio reconheci-
mento pelo qual ela se constroi diversamente na
vida social (Fabre-Magnan 2008: 285-291). Mas
mesmo sendo tal a dura realidade dos fatos, pa-
rece estar nesse caso em jogo mais a qualidade
ética do reconhecimento, do que propriamente o
fundamento da dignidade. Em outros termos, a
exigéncia ética de reconhecer decorre da digni-
dade ja dada.

Fernanda Bragato (2010:89-90) sintetiza a esse
respeito duas correntes principais: Na primeira,
se da uma versao pela qual

...a dignidade é considerada um atributo
pertencente a qualquer ser humano pelo
simples fato deste fazer parte da espécie
humana e ter uma identidade biologica
especifica, mesmo que diminuidas ou ine-
xistentes as capacidades de entendimen-
to, consciéncia, linguagem e pensamento,
ao mesmo tempo em que toma o conceito
de pessoa como o ser humano que apre-
senta capacidade para desvelar algumas
propriedades distintivas e relacionais que
o fazem Unico no mundo dos seres vivos
(entendimento, consciéncia, linguagem e
pensamento).

Por isso, se considera mais adequado dizer sim-
plesmente dignidade humana ou dignidade do ser
humano, do que dignidade da pessoa humana.
Em outra versao, se sustenta o conceito pessoa,
de maneira ressignificada, incluindo “caracteris-
ticas que possam ser constatadas em qualquer
membro da espécie humana e ndao somente no
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individuo humano adulto e plenamente saudavel.”
Esta é uma interpretacdo apontada por Junges
(1999:71-112) como mais apropriada para a bioé-
tica, por abranger as diferentes dimensbes soma-
ticas, psiquicas e espirituais dos seres humanos.

A segunda corrente, chamada de atualista (pelo
desempenho ou atuagéo da pessoa), considera

irrelevante para o reconhecimento da
dignidade o simples fato de pertencer a
espécie humana ou de ter uma mera iden-
tidade bioldgica. [...] Tém dignidade huma-
na e, conseqlentemente, a titularidade e
0 gozo dos direitos humanos, somente as
pessoas, ou seja, aqueles seres no pleno
exercicio das capacidades humanas (Jun-
ges 1999:90).

As posicdes de Peter Singer em “Etica pratica”
(2002:96-104) exemplificam bem esta posicao,
inclusive com sua provocativa afirmagao de dar
preferéncia a um chimpanzé sadio antes que a
um ser humano privado definitivamente de suas
capacidades mentais.

Nas variaveis destas correntes pode-se perceber
que o desafio ético ao reconhecimento torna agu-
da a questao para reconhecer, onde a meu ver
se encontram os bastidores da fundamentagéo
da dignidade humana. Embora nem sempre pelo
viés da dignidade, o reconhecimento tem sido
refletido e proposto por conhecidos pensadores
contemporaneos como E. Lévinas, P. Ricoeur e
A. Honnet. Mas o tema esta muito mais ampla-
mente implicado em diferentes correntes éticas,
como na contratualista, pragmatista, humanista,
comunitarista, entre tantas outras.

Dignidade humana no encontro
com as subjetividades

Seria inadequado refletir hoje sobre a dignidade
sem ter presente o encontro do pensamento mo-
derno com a subijetividade. A crise do conheci-
mento centrado nas esséncias veio a tona parti-
cularmente com o voluntarismo na fundagéo da
ética apregoado por Duns Scotus (1265-1308),
isto é, sua concepgao de que a ética seja deriva-
da da vontade de Deus e ndo de sua esséncia,
a qual nos € inacessivel (Mohle 2013:245-299);



e se somou com a critica ao universalismo deri-
vado do conhecimento pelas esséncias, proposta
por Guilherme de Ockham (1285-1347), que ao
mesmo tempo langou a ciéncia moderna fundada
no conhecimento dos seres por suas particulari-
dades (Hottois 2008:50). E interessante lembrar
os antecedentes conceitos de Hypostasis (sub-
sisténcia, substancia) e ousia (esséncia) que
foram consolidados pela teologia cristd para ex-
plicar a unidade essencial de Deus na trindade
das pessoas (Pai - Filho - Espirito). O interesse
pratico desses conceitos nesta reflexdo é notar
as particularidades que diferenciam os seres nao
obstante sua esséncia comum. O aprofundamen-
to das particularidades, entendidas aqui como o
constitutivo das subjetividades, caminhou veloz-
mente na verificagdo das particularidades dos se-
res, resultando o incrivel desenvolvimento tecno-
cientifico que hoje conhecemos. O encontro com
as subjetividades dos seres humanos, igualmen-
te analisadas, resulta hoje em muitas incidéncias,
entre as quais vale ressaltar o pluralismo social, a
diversidade das formas cognitivas e expressivas
da linguagem, e as possibilidades de intervencao
técnica em caracteristicas consideradas até ago-
ra como constitutivas do ser humano.

Esta referéncia genérica se faz aqui com o sim-
ples intuito de sugerir a complexidade da nova
condi¢cdo para que o reconhecimento da digni-
dade humana se expresse em praticas quando
se encontra com as subjetividades. Entre as inu-
meras questdes dessa complexidade ressalta-
ria apenas trés: o desafio do multiculturalismo,
da necessidade urgente de respostas frente ao
sofrimento e ameacgas a sobrevivéncia, que dao
origem a atuais e prementes exigéncias de reco-
nhecimento a bases comuns a todos ndo obstan-
te as diversidades.

Bioética e respeito a dignidade
humana: ensaios de uma agenda

O respeito a dignidade humana referenda as pra-
ticas pelas quais a dignidade é defendida e pro-
movida. As praticas do respeito sdo a linguagem
mais direta e convincente do que seja a dignida-
de humana. Depois de tanta discussao tedrica
sobre os fundamentos da dignidade, conceitos
de pessoa, de ser humano e interrogagdes sobre

0 reconhecimento, corremos o risco de cair em
perplexidade para postular respeito a dignidade
humana. Por isso, dentro dos limites desta bre-
ve reflexdo achamos adequado pontuar de modo
mais assertivo e sintético alguns pontos que
resultam da discussdo posta acima e confluem
para tarefas da bioética nesse tema.

1. Enquanto respeitar significa defender e
promover, a dignidade humana se asso-
cia estreitamente aos direitos humanos e
se tornou o primeiro principio em inUmeras
constituicbes e nas declaragbes interna-
cionais, em especial a partir da segunda
guerra mundial. Mais recentemente se tor-
nou um conceito juridico com tendéncias a
ser vista pelo viés do direito positivo. Mas
a reducgéao da dignidade aos ordenamentos
juridicos € um risco reconhecido pelos pro-
prios pensadores do Direito: “E exatamen-
te por ser o principio da dignidade o primei-
ro principio que funda todos os outros, ele
deve permanecer subsidiario, isto €, nao
ser utilizado até que nao se disponha de
outra nogao ou principio, e isto sob pena
de todo o direito se resumir na dignidade”
(Fabre-Magnan:287). Esse principio guia
impulsiona a identificagao de outros prin-
cipios capazes de contemplar as situagdes
particulares, como bem ilustra a Declara-
¢ao Universal de Bioética e Direitos Hu-
manos (UNESCO 2005). Assim, conseguir
formular um principio, mesmo que sua im-
plementagcdo em praticas seja um arduo e
tortuoso caminho, ja constitui uma signifi-
cativa expressao do respeito.

2. Em perspectiva de bioética, dignidade hu-
mana € um principio ético inspirador na
percepcgao de valores e na identificagao de
critérios pelos quais se realiza o respeito. A
fungéo inspiradora desse principio € uma
concepgao indispensavel. Considera-la
inutil decorre muitas vezes da pressa em
ter atalhos que dispensem a forga inspira-
dora de seu conceito. Um exemplo disso
seria 0 polémico texto de Ruth Macklin
(2003), que se esforga por afirmar sua inu-
tilidade, ao mesmo tempo em que no sub-
titulo de seu artigo se trai ao dizer que a



dignidade “néo significa mais que o respei-
to pelas pessoas ou sua autonomia”, por
ndo encontrar nela a normatividade prati-
ca sobre situagdes especificas como rela-
¢des clinicas. Indispensavel também para
que os principios e normas praticas sejam
dotados de um dinamismo de renovagao e
n&o se tornem meras deontologias.

O sofrimento causado por tanta violéncia
em nossos tempos, as caréncias em ne-
cessidades basicas, e as enormes ine-
quidades em tempos de abundancia na
produgao de bens constituem uma contun-
dente proclamacéo do desrespeito a dig-
nidade humana. A omissao diante destas
situagdes configura conivéncia. O respeito
inspira na bioética posicionamentos criti-
cos e iniciativas transformadoras.

As fragilidades, particularmente as de
cunho moral, representam um particular
desafio ao respeito a dignidade humana;
pois de fato, estas significam que seus
sujeitos estdo vulnerados em sua propria
dignidade que necessita ser resgatada.
Os proéprios vitimadores muitas vezes sao
vitimas. Pelas expressdes planetarias da
violéncia em nossos dias é forgoso dizer
que a dignidade de nossa biosfera esta,
sob varios aspectos, gravemente enferma.
O respeito se torna nesse quadro uma exi-
géncia do cuidado em formas protetivas e
interventivas diante das causas de onde se
originam.
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piritualiza no sentido religioso algumas de
suas propostas. Mas pelo caminho das ne-
gativas, pode-se talvez dizer como seria in-
suficiente fundar os motivos para o respei-
to em mera matematica de um jogo de inte-
resses, particularmente quando o respeito
leva enfrentar fragilidades e insuficiéncias
do outro. Pessoalmente me atrai, por uma
razdo de coeréncia na interpretagdo dos
processos em que se ddo 0 NOSso nascer,
viver e morrer, a concepgao de que somos
integrantes em uma megainteragdo exis-
tencial em que recebemos e comunicamos
do que somos. Hanna Arendt (1981:257)
afirma que: “a propria moralidade nao tem
outro apoio, pelo menos no plano politico,
sendao a boa intencdo de neutralizar os
enormes riscos da acgao através da dispo-
sicdo de perdoar e ser perdoado, de fazer
promessas e cumpri-las”. E Dominique Lé-
court (2007:34) enfaticamente conclui que

0 que importa & para um reconhecer

em si mesmo a parte que pertence aos
outros. Tudo o que vai no sentido desse
reconhecimento favorece na pratica e na
teoria, a dindmica trans-individual - nao
digo inter-individual - que sé ela pode en-
frentar os efeitos deletérios do isolamento
dos individuos. Trata-se de fazer recuar
0 egoismo, a inveja, a desconfianga que
reinam em nosso mundo

O conceito de dignidade assim compreendido se
torna um principio inspirador e criativo para as
mais diversas situagdes e contextos de vida.

O reconhecimento € uma condigédo ética
para o respeito. Mas como nao se reduz
a dimensdes cognitivas, se exige investi-
mento na educagao para se reconhecer o
outro em suas particularidades, na interde-

pendéncia de todos na vida em sociedade,  Recibido: 24 -10 - 2016
e para descobri e assumir as exigénciasdo  Aprobado: 24 -11-2016
respeito a dignidade.

Resta, por fim, a importante questao sobre
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La bioética pensada desde las victimas y la crisis ambiental

Put the body
Bioethics from the Perspective of Victims, and the Environmental Crisis

*

Diego Fonti
Mobnica Heinzmann™*
Juan Carlos Stauber***

Resumen

Este trabajo pretende contribuir con una reflexién sobre los sujetos involucrados en las tomas de decisiones
bioéticamente vinculadas, en especial en la perspectiva de quienes han sido victimas de sistemas, modelos de
produccién e instituciones, no solo porque se afectaron sus derechos sino también porque fueron dafados en
su subjetividad. Partiendo de un abordaje descriptivo respecto de algunas situaciones contextuales en materia
ambiental se intentara mostrar, en clave de fundamentacién ética, los limites de las teorias “normativistas”, que
conciben a la ética como una simple técnica discursiva. Se expondra cdmo es posible reconocer en la corporalidad
de las victimas el espacio de manifestacion de la afectacion del sistema y desde la perspectiva de las victimas se
ofrecera una reinterpretacion del sentido de reconocimiento y universalidad. Se demostrara la necesidad y el rol
del bioeticista publico y cuales son los aportes de una bioética desde las victimas al marco de comprensién y a los
aspectos metodoldgicos de la actividad bioética en nuestro contexto latinoamericano.

Palabras clave: cuerpo, victimas, crisis ambiental, bioeticista publico

Resumo

Este trabalho tem como objetivo contribuir com uma reflexdo sobre os assuntos envolvidos na tomada de decisédo
relacionada com a bioética, especialmente na perspectiva daqueles que foram vitimas de sistemas, modelos de
producéo e instituicdes, ndo s6 porque seus direitos foram afetados, mas também porque foram prejudicados
em sua subjetividade. A partir de uma abordagem descritiva em relagdo a algumas situagcbes contextuais em
questbes ambientais, tentaremos mostrar, na chave do fundamento ético, os limites das teorias “normativistas”,
gue concebem a ética como uma simples técnica discursiva. Sera explicado como é possivel reconhecer na
corporalidade das vitimas o espago de manifestagcdo da afetagdo do sistema e, a partir das perspectivas das
vitimas, sera oferecida uma reinterpretagdo do sentido de reconhecimento e universalidade. Sera demonstrada
a necessidade e o papel do bioetético publico e as contribuigdes de uma bioética das vitimas para o quadro de
compreensao e para os aspectos metodoldgicos da atividade bioética em nosso contexto latino-americano

Palavras-chave: corpo, vitima, crise ambiental, bioeticista

Abstract

This paper is a reflection about subjects involved in bioethical decision making, especially those who have been
victims of systems, models of production and institutions, not only because their rights were affected but also
because they were hurt in their subjectivity. Beginning with a description of concrete contextual situations dealing
with the environment, and by means of an alternative ethical foundation, which understand ethics as a discursive
technique, we will try to show the limits of “normativist” theories. We will show how is it possible to recognize in the
corporality of victims the place where it is seen how the system affects them, and from their perspective it will be
offered a new interpretation of the meaning of recognition and universality. Finally, we will expose the need and role
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of public bioethicists and the contributions of a bioethics from the perspective of victims for the understanding and
for the methodological aspects of bioethical activity within our Latin American framework.

Key words: body, victim, environmental crise, bioethicist

Introduccién

Las actuales preocupaciones ambientales han
significado para la bioética la obligacion de repen-
sar sus categorias, sus modelos de fundamen-
tacion y sus préacticas de intervencién publica.
Desde sus inicios se encuentran preocupaciones
que tendian a llevar las discusiones mas alla del
ambito privado y contractual, mayoritariamente
imperante como marco de discusién y legitima-
Cion de juicios en el paradigma anglosajén, como
por ejemplo el principio de justicia. Un impor-
tante avance en este sentido fue la Declaracion
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos,
en tanto buscé universalizar criterios para exigir
politicamente el cumplimiento de condiciones de
proteccién para la vida, particularmente humana,
y a partir de ellas permitir decisiones consensua-
das en situaciones dilematicas. Esta Declaracion
porta en si tanto la potencia como los limites de la
nocion de “derechos”, con su fuerte carga perso-
nalista, legalista y antropocéntrica. Pero también
incluye elementos para una perspectiva “integral”
de la vida, como por ejemplo los aspectos cul-
turales y ambientales. Es por ello que este tra-
bajo pretende contribuir con una reflexién sobre
los sujetos involucrados en las tomas de decisio-
nes bioéticamente vinculadas, sobre todo desde
la perspectiva de quienes han sido victimas de
sistemas, modelos de produccion e instituciones,
que no solo conculcaron derechos sino también
dejaron cicatrices en su subjetividad. En este
sentido, el presente trabajo parte de un abordaje
descriptivo respecto de algunas situaciones con-
textuales, para proceder a mostrar, en clave de
fundamentacion ética, los limites de las teorias
“normativistas”, que conciben a la ética como una
simple técnica discursiva. Se expondra como es
posible reconocer en la corporalidad de las vic-
timas el espacio de manifestacion de lo que los
sistemas afectan, y desde esa perspectiva de las
victimas se ofrecera una reinterpretacién del sen-
tido de reconocimiento y universalidad.

1. Claves del contexto

Desde la colonizacion, América Latina se consti-
tuyd en proveedor de recursos naturales y com-
modities. La dependencia, el capitalismo y la glo-
balizacién consolidaron un proceso caracterizado
por un modelo predatorio, que desemboco en una
crisis ambiental con despojo por desposesion de
las tierras, recursos vy territorios, y la implemen-
tacién masiva de proyectos extractivistas a gran
escala y en manos de corporaciones internacio-
nales. Por ejemplo, el modelo de produccién de
alimentos y las consecuencias que tuvo para la
vida humana y de los ecosistemas nos obligan a
preguntar quiénes fueron los beneficiarios y quié-
nes fueron y seran perjudicados. Nuestra época
exige una bioética pensada también en términos
de efectos futuros y con el imperativo de proteger
a la humanidad y sus modos de vida. La bioé-
tica puede constituir el “lugar” donde se reunen
argumentos, se evaluan intereses, se identifican
cursos de accién y consecuencias previsibles, y
donde se pueden encontrar procedimientos para
identificar las opciones que beneficien al bien
comun, teniendo en cuenta a quienes habitual-
mente no llegan a las mesas de negociacion, a
las victimas. La bioética de tradicién anglosajona
que recibimos en Latinoamérica, caracterizada
por el principialismo y las prerrogativas de una
ética biomédica, se muestra insuficiente a la hora
de aplicarla a las situaciones sociales que afec-
tan a la vida. La fuerza del pensamiento social
impregna la bioética latinoamericana, asi como
la preocupacion por la justicia, la equidad y so-
lidaridad, y el horizonte multicultural. En el plano
legal, nos encontramos a menudo ante dilemas
que afectan los derechos de tercera generacion,
cuyo titular es la sociedad en su conjunto, lo que
rompe con la nocién de derecho reducida a lo
subjetivo. Las normas pensadas con esta clave,
tienen como principal objetivo el desarrollo sus-
tentable, entendiendo desarrollo como un proce-
so de creacion de condiciones materiales, cultu-
rales y espirituales que propician la elevacion de
la calidad de vida de la sociedad, con equidad y



justicia social en forma sostenida, basado en una
relacién armonica entre los procesos naturales y
sociales, para las generaciones presentes y futu-
ras. Por ello es imprescindible que las acciones
cuenten con la debida licencia social actual y una
previsible aceptacion futura.

A pesar de las regulaciones y declaraciones,
constatamos que existe en este contexto un es-
tado de no-reconocimiento, que en instancias ex-
tremas es un estado de opresién, que condiciona
gravemente la posibilidad comunicativa y victimi-
za a quienes lo sufren, y que requiere ante todo
de un tipo de liberacién o reconocimiento previo,
para que efectivamente se puedan expresar las
necesidades e intereses. A primera vista, reco-
nocimiento del otro, normas universalizables, y
mediacion discursiva en condiciones de igual-
dad y no coercién, parecerian ser simplemente
las condiciones que Apel y Habermas proponen
para cualquier ética posmetafisica contempora-
nea. Sin embargo, la perspectiva situada y en cla-
ve de las victimas permite exponer los aspectos
que esa teoria no logra ver, asi como resignificar
algunas de sus condiciones fundamentales.

2. Cartas marcadas, o la loteria
socioecondmica

Una fuerza insoslayable de la ética del discurso
en sus diversas variantes es la admision de que
todo acuerdo intersubjetivamente vinculante debe
partir reconociendo el disenso original y la nece-
sidad de alcanzar el consenso legitimo mediante
una comunicacion, en que cada participante in-
volucrado pueda exponer su posicion y vision del
asunto. Ademas, el objetivo de la comunicacién
es superar la conflictividad mediante un acuer-
do normativo cada vez mas inclusivo. La fuerza
esta en la modestia de la propuesta, al no ir a
otra fundamentacion que la que nace a priori del
discurso mismo. En esta comunicacién no se ex-
cluirian los aspectos “técnicos” o “cientificos” de
cualquier dilema moral, pero se los reubicaria en
un pie de igualdad junto a otros aspectos también
fundamentales para una legitimidad racional: el
reconocimiento de los otros, la libre aquiescen-
cia, la legitimacion social de los resultados, etc.
Desde esta perspectiva, un primer juicio sobre
la utilidad de la ética del discurso en los dilemas
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ambientales contemporaneos es positivo. A dife-
rencia de otros dilemas morales “privados”, las
problematicas ambientales tienen por caracte-
ristica su irreductibilidad geografica e histdrica,
0 sea la imposibilidad de reducir sus efectos a
espacios o tiempos determinados, por lo que se
vuelve imperiosa una legitimacion moral de toda
intervencion que pueda conllevar riesgo futuro, y
un juicio moral a toda intervenciéon que se haya
mostrado ambientalmente peligrosa. Por ello, las
diversas propuestas de la ética del discurso tie-
nen como criterio de juicio, sobre la correccién
del acuerdo o norma alcanzado, la universalidad,
no en tanto proyeccion de una razon solipsista
sino en cuanto los afectados por ella, presentes y
futuros, podran aceptar sus consecuencias (Ha-
bermas 1991:68).

Un ejercicio de aplicacion valido seria identificar
las decisiones que condujeron al actual modelo
de produccion de alimentos imperante en Argen-
tina en general y en la Provincia de Coérdoba en
particular, con su combinacion de semillas gené-
ticamente modificadas que funcionan en paquete
con agroquimicos especificos, y que ha tenido
resultados notables: un considerable crecimiento
en la renta agraria, la extension -via deforesta-
cion- de la frontera agropecuaria, la desaparicion
de superficies “pequefias” de produccién y de
los poblados econémicamente satelitales a estas
(Zak & Cabido 2012), y finalmente un incremento
importante de enfermedades presumiblemente
relacionadas con ese paquete agro-tecnolégico
(Heinzmann 2012). Desde la aprobacion de la
soja transgénica en 1996, los resultados han sido
ambiguos: riqueza y miseria, renta y enferme-
dad, cultivo y deforestacién. Eticamente hablan-
do, estamos situados ex post, y nuestro intento
de aplicar procedimientos de validacién a priori
parece tener que llevar la carga de la prueba (lo
que en cuestiones ambientales funciona al re-
vés por el principio precautorio). Lo notable, es
que en el momento de la toma de decisiones, los
afectados y sus capacidades o incapacidades de
injerencia, estan en relaciones de poder ya esta-
blecidas. Asi como Engelhardt discute sobre la
justificacion moral de cubrir econémicamente a
quienes son desfavorecidos en la “loteria” natu-
ral y social, cabe aqui agregar que quienes en



la loteria socioecondémica, padecen una situa-
cion desfavorable, estan a priori en desventaja
respecto de quienes tienen las cartas marcadas
favorablemente por su situacion de origen. Es de-
cir, en medio de autorizaciones, legislaciones y
practicas, se da un magma prenormativo, en que
una ética del discurso puede y debe querer intro-
ducirse para obtener criterios que permitan solu-
cionar los conflictos que han emergido de esta
realidad, pero se encuentra con un punto ciego:
los intereses ya actuantes y operativos, y las victi-
mas de todo este proceso. Ademas, algo notable
respecto de la produccion agricola es la histérica
legitimacion simbdlica de la que goza en nues-
tro territorio. El problema con esta legitimacion
es que los afectados a menudo no saben que lo
son, o si lo son aceptan lo pernicioso en funcién
de otros intereses mas inmediatos (por ejemplo
la sustentabilidad econdémica), que en el mediano
plazo se muestran aun mas daiinos.

Ciertamente los intereses en juego son podero-
sos, y al iniciar la comunicacion, los conflictos de
intereses estan ya dados (y a menudo resueltos
en funcion del imperante). Pareceria necesaria
una no-simetria original para forzar las condicio-
nes de simetria imprescindibles, por ejemplo de
parte del Estado (siempre que este no asumiera
la habitual proteccién de intereses mas podero-
sos o lucrativos para el propio Estado). Incluso
si el Estado asumiera dicha responsabilidad, se
impone la necesidad de un “bioeticista publico”
capaz de exponer aspectos tecnocientificos, va-
loracién moral y resultados desde la perspectiva
de los afectados. Esta figura puede tener un re-
sabio paternalista con la idea de tutelar intereses,
pero es una tarea que parece imponerse en el
momento prenormativo cuando ya hay compor-
tamientos e intereses en juego, y donde muchos
de los afectados negativamente aun no alcanza-
ron la conciencia de los danos a los que estan
expuestos.

3. La materia del a priori: el
cuerpo viviente como bien

Una de las discusiones mas ricas entre la tra-
dicién procedimental de la ética del discurso y
la tradicion liberacionista latinoamericana es el
rol de la materialidad como principio ético. Para

todo formalismo, una ética material supone asu-
mir una concepcion sustantiva del bien que difi-
cilmente logre una aquiescencia universal. Pero
asumir la materialidad negada de los cuerpos, ya
sometidos a los intereses del mercado, significa
identificar un punto de partida que condensa as-
pectos emocionales y cognitivos, con la finalidad
de la preservacién de su vida. Ellos permiten ver
que antes de un problema de organizacién del
discurso se trata del problema ya acontecido del
dafo causado o la vida amenazada.

Cuando Dussel formula este principio material in-
tenta no recaer en la falacia naturalista, al afirmar
que la descripcién de hechos incluye la presencia
de una exigencia vital, una prescripcion, que se
ve en la actividad corporal (Dussel 1998:105). Y
este reclamo corporal -entendida la corporalidad
en sentido amplio- detona la serie de exigencias
que se convierten en afirmaciones éticas y po-
liticas. Aqui aparece un riesgo de comprensién
deficitaria, si corporalidad se entiende de modo
reductivo como el impulso egoista individual a
seguir siendo, y si el bien comun implicado es la
suma de esas busquedas particulares. En cam-
bio, vista como expresion elemental de la vida y
condicion de toda otra experiencia humana, la
corporalidad antecede todo horizonte cultural,
axiolégico o simbdlico, y se muestra como reali-
dad elemental (Dussel 1998:119). Algo semejante
a lo que la fenomenologia de Ricoeur denomina
“chair” (carne inobjetivable, vivida y base para la
constitucion de la subjetividad en el cuerpo). De
todos modos, la critica o complemento de Dus-
sel al formalismo procedimentalista, debe mori-
gerarse al asumir nociones como reconocimien-
to, solidaridad y ciudadania, que finalmente son
propuestas de la ética del discurso, y configuran
los componentes de una eticidad que no es vacia
sino que afirma una forma de ser y notablemen-
te también apunta a una finalidad. Esta finalidad
fue elaborada por Dorando Michelini (2008), al re-
construir, a partir de la ética del discurso, una no-
cién que prima facie dificilmente se ubicaria en el
paradigma formal: el bien comun. Ahora bien, el
bien comun en esta comprension es reformulado
desde una concepcion dialégico-procedimental.
No coincide ni con una visién sustancial de vida
buena ni con un ethos determinado, pero si es



una idea regulativa de una forma de ciudadania,
relacionada con una convivencia justa y pacifica,
en que por una participacion simétrica, universal-
mente inclusiva y reciproca, puedan formularse
los acuerdos necesarios para resolver tensiones.
Esta ética civica conduce a una bioética civica,
cuando el problema en cuestion alude a la salud.
Pero en cuestiones en que las cartas han sido
dadas, y la “loteria social” y la “loteria natural” ya
han tenido sus resultados, no parece poco im-
portante cargar semanticamente al bien comun
con la materialidad de la vida que asi se vuelve
principio material y finalidad. Esto conlleva a que
las condiciones elementales para la preservacién
integral de la corporalidad, se vuelven la materia-
lidad insustituible de todo otro a priori.

4. EIl a priori desde alguna parte:
perspectiva de las victimas

A las cuatro pretensiones de validez del discurso
propuestas por Habermas: sentido, verdad, vera-
cidad y correccion normativa. Apel agrega algo
realmente vital para que una discusion ética no
acabe en una conversacion entre personas de
buena voluntad pero politicamente inoperantes:
la necesaria suposicion de su realizabilidad basi-
ca en el discurso argumentativo (Apel 1991:121).
Este principio de realidad no sélo debe verse en
el sentido realista, que limita la utopia a lo posible
y dirige la conviccidén a la responsabilidad, sino
que significa asumir que para que el discurso en
pos de acuerdos pueda darse, se han de recono-
cer demandas profundas, las cuales quedaran a
merced de la politica como desafios a atender.
Ciertamente esta propuesta es significativa por-
que fuerza a repensar las relaciones entre tres
clasicas secciones de la filosofia practica: ética,
politicay economia. Lo central en todo esto es que
en los discursos practicos, la comunicacion debe
conducir a evaluar la correccion de las acciones
y de las normas de accidn, o sea que las proposi-
ciones sobre el mundo no son cuestionadas ni se
requiere de un principio moral material que defina
las decisiones dilematicas (Habermas 1996:50).
De esta manera, se constituye un acuerdo gene-
ralizado en que ni la misma validez de verdad de
las afirmaciones descriptivas corresponde al tipo
de validez de afirmaciones en ética, ni los enun-
ciados éticos se pueden fundamentar con propo-
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siciones descriptivas, por necesarias que estas
sean para comprender un problema (Habermas
1996:72).

Pero en el ambito de la crisis ambiental, la situa-
cion original no es solo la del disenso, sino tam-
bién la de sufrimiento y opresion. El problema
es de gran complejidad, porque ademas incluye
“sujetos” no humanos, que no portan siquiera las
caracteristicas mas modestas de las contempo-
raneas definiciones de persona. También incluye
a quienes son afectados sin saberlo, a quienes
son victimas de un sistema pero sin conciencia
de serlo. ;Qué significa que la ética conceda un
rol protagdnico a las victimas? Es ciertamen-
te mas que la propuesta de “discriminacion po-
sitiva” de los sectores menos favorecidos en la
ética de Rawls. Significa asumir en el discurso
la proteccién proactiva de intereses, y ante todo
de corporalidades en sentido amplio. ;Qué tipo
de compromiso supone asumir esta perspecti-
va? ;Se trata de un “premoralbelief’? (Habermas
1996: 96) ¢ No se podria suponer que las victimas
asumen un rol de universal concreto, en tanto su
particularidad no sélo es sefia del dafio operado
en un sistema, sino ademas representaciéon de un
mal en estado de expansion? Habermas (1996:
66) afirma que la indignacion ante situaciones del
mundo injustas ya se apoya en un contenido cog-
nitivo, por lo que la reaccion negativa frente a las
victimas como motor de reconocimiento y accion
ética no es algo ajeno a la racionalidad.

5. La universalidad en el
banquillo: los futuros

Apel (1992:22) formula la ética del discurso como
ética de la responsabilidad histérica. Una ética
asi permitiria al mismo tiempo asumir la falibilidad
de nuestros conocimientos y la incondicionalidad
de la validez del procedimiento para discriminar
posiciones, alcanzar acuerdos e ir asumiendo
progresivamente los datos provenientes de las
ciencias. La propuesta asume una via media en-
tre el colectivismo y la autonomia monolégica, al
formular un paradigma intersubjetivo de trascen-
dentalidad. Pero al referir a la historia esta tras-
cendentalidad, asume también dos postulaciones
esenciales: la progresiva universalizacién de los
resultados y la norma basica de responsabilidad



histérica, la preocupacion “por la preservacion
de las condiciones naturales de vida y los logros
histérico-culturales de la comunidad comunicati-
va real facticamente existente en este momento”
(Apel 1992:27).

El principio de universalizacion de la ética dis-
cursiva propuesta por Habermas implica que la
validez de una norma incluye la aceptabilidad por
parte de todos los afectados de sus consecuen-
cias, en relacién con la satisfaccion de los intere-
ses de cada uno. En esta linea, la ética del dis-
curso también supone la confianza mutua en que
los hablantes participan de una misma confianza
en la veracidad del discurso, es decir, la supo-
sicion de una relacion coherente entre los fone-
mas emitidos y los posibles significados aludidos.
Sin embargo, cada vez son mas los actores de
una comunidad politica que expresan claramente
emitir ciertas voces pero apoyados en el deseo
explicito de engafiar o camuflar sus verdaderas
intenciones, con un razonamiento expresamente
instrumental. Hay aqui una intencionalidad enga-
fosa que procura ganar el apoyo popular que los
constituya en autoridades, para luego desnudar
sus auténticos propdsitos, que implican demasia-
dos esfuerzos existenciales de parte de los sec-
tores mas postergados de la sociedad. Queda
entonces justificado, como criterio hermenéutico,
ya no sélo el de una funcidn critica sino el de una
funcion de sospecha deconstructiva de cualquier
construccion hegemonica de poder linguistico
sobre una comunidad de sentido.

6. Reconocimiento

La tradicién liberacionista afirma que antes del
reconocimiento procedimental debe darse un re-
conocimiento material, un encuentro con el otro
como victima y su reconocimiento originario de
toda otra relacién de responsabilidad. Pero asi-
mismo, antes de la instauracién de un procedi-
miento comunicativo simétrico es preciso reco-
nocer la conmocion de esa alteridad sufriente
y superior, en tanto se muestra como exigencia
moral. Una respuesta mas elaborada sostenida
por el pensamiento de Dussel segun Romero
(2012:278), significa cuestionar el tipo de exigen-
cia proveniente de la alteridad.

Aun sosteniendo que la lucha por las normas
sigue enraizada en lucha por el reconocimiento
(Habermas 1996:131), cabe preguntar qué moti-
vos llevaran a asumir la representacion de los in-
tereses vitales, fundamentales en tanto condicion
material de todo otro interés. ;Como emerge el
caracter de “sujeto de derecho” o sujeto discur-
sivo participante en aquellos seres cuya inexis-
tencia actual priva de hacer oir su voz, simbolizar
sus esperanzas y elaborar sus conflictos? Ese es
el caso de las generaciones futuras, que seran
directamente impactadas por las consecuencias
del obrar actual; y también es el caso de aque-
llas comunidades que han sufrido la sistematica
vulneracién de sus derechos por practicas sola-
padas tras discursos con pretensiones de bien
comun o de neutral rigor técnico. Esto demanda
una disciplinada tarea de reconstruccion ética de
las condiciones no sélo de legitimidad sino de
confianza social en el diadlogo, y da sentido a un
paso tipicamente latinoamericano de la ética libe-
racionista: la celebracion de la vida.

7. Bioeticistas publicos y bioética
desde las victimas

A partir de este contexto y estos criterios, pue-
de pensarse la tarea del bioeticista publico como
actor social capaz de orientar argumentativa y
practicamente las decisiones bioéticamente influ-
yentes que tengan impacto en lo social y publico.
Esto no desconoce que haya dilemas de indole
privado que reclaman la pertinencia bioética, pero
afirma la necesidad a la hora de plantear politicas
publicas, de mostrar que las mismas tienen siem-
pre incidencia en lo privado, y que todo lo privado
requiere de modos de legitimacion y proteccién
publicos. Este actor seria capaz de formular la
pregunta por la legitimidad y la representatividad
de los resultados, mientras juzga las afirmacio-
nes cientificas y los intereses en juego desde la
perspectiva de las victimas, sus corporalidades y
sus vidas afectadas. El primer trabajo de un bioe-
ticista publico entonces es que logre reconocer
las situaciones de vulnerabilidad, opresién y los
reclamos de derechos a nivel bioético en el es-
pacio publico, pueda hacer una descripcion con-
textual capaz de reconocer tanto las perspectivas
en juego - sobre todo las de las victimas- como la
posibilidad de postular como esta vulnerabilidad



genera demandas que atraviesan las responsa-
bilidades individuales y alcanzan los estamentos
politicos.

La bioética pensada desde las victimas es critica,
en tanto tiene una sensibilidad particular frente a
lo que no permite la vida personal y comunitaria,
en particular aquellas acciones que convierten
a la vida en biomercancia. Al mismo tiempo, se
trata de una categoria universal, pues identifica
los procesos perniciosos que afectan a toda la
comunidad viviente, aunque comenzando por los
mas débiles. Al mismo tiempo es una ética-es-
tética, en tanto atiende los requerimientos del
cuerpo entendido en un sentido amplio. También
la nocion de victima vincula sensibilidad, solida-
ridad y demanda de derechos. Finalmente, una
bioética integral desde las victimas impulsa a la
creatividad de nuevas epistemologias, inclusién
de saberes alternativos y nuevos criterios de jus-
ticia.

8. A modo de conclusion: aportes

al marco metodolégico de la

bioética
Consideramos que la apertura del horizonte de te-
mas bioéticos en nuestra América como en otros
paises periféricos y sus consecuencias, plantean
el ulterior desafio metodolégico de como afron-
tar y dirimir los cuestionamientos que se presen-
tan ante problemas bioéticos mas complejos.
Nos referimos a los dafios y riesgos inherentes
a las personas y el ambiente ante la explotacién
agroindustrial por ejemplo, pero también si trata-
ramos los efectos producidos por la megamine-
ria a cielo abierto o la devastacion generada por
los desmontes, etc. Para cualquiera de las meto-
dologias que conocemos, el enfoque de la bioéti-
ca desde las victimas propone una ampliacion de
los aspectos a considerar. Se trata de un cambio
de perspectiva y la incorporacion de nuevos ele-
mentos de analisis : en cuanto al : a) primer paso
de descripcion : identificacién de los problemas
y caracterizacion de los mismos, incluira identifi-
cacion de los dafios y de las victimas, cuales los
elementos que caracterizan la realidad de victimi-
zacion y sus consecuencias, cuales las condicio-
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nes asociadas, etc. b) en el paso de presentacion
de principios, valores y herramientas de analisis,
la incorporacién de la perspectiva de la corpora-
lidad, subjetividad, bioestética frente a los dere-
chos sea de las personas o de la naturaleza, de
la perspectiva de justicia social, la ambiental y
del enfoque ecocéntrico y relacional, y c) para el
momento de posibilidades y cursos de accién: las
distintas alternativas en dialogo y deliberacion,
tendientes a empoderar a los excluidos, acompa-
far los procesos de movilizacién y accién a nivel
pragmatico, legal, politico, social y contextual y
Sus consecuencias, en pos de restaurar y resta-
blecer la armonia entre los diferentes ambitos de
la vida comprometidos y las posibilidades de ge-
nerar mejor convivencia.
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Modelo atual de capitalismo e exclusao social na perspectiva da bioética

Present model of Capitalism and Social Exclusion
from the Bioethics Perspective

*
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Resumo

O artigo faz uma analise do capitalismo, como produtor de exclusdo social, pelo seu cunho financeiro digital
globalizado, provocador de continuas crises econémicas, resolvidas pelo sacrificio dos direitos sociais dos
cidadaos; pela sua manipulagdo biotecnoldgica da vida, configurando uma bioeconomia de otimizagao do corpo
e de comercializagdo da saude; pelo seu processo de produgdo de mais valia ndo mais centrado na venda de
mercadorias, mas na deteng&o de conhecimentos, adquiridos pelas pessoas, cujo cérebro torna-se o capital fixo
do sistema, através da configuragdo da sua subjetividade. Existe uma possivel reagao a essa sofisticada dinamica
de exclus&o e exploragdo social? O caminho é a desconstrugdo da captura simbdlica da subjetividade, através
de uma politica tumultuaria da multiddo, proposta por Hardt e Negri, e de uma politica que vem da forma-de-vida,
apontada por Agamben, porque ambas sdo uma gramatica de ativagdo da poténcia da vida.

Palavras-chave: capitalismo, economia, globalizagéo, biopolitica, excluséo social, bioética

Abstract

The paper analyses the capitalism, as producer of social exclusion, by its financial digital globalized stamp, giving
rise to continuous economic crisis, resolved by the sacrifice of social rights. By its biothecnological manipulation
of life, rising up a bioeconomy of optimization of the body and of commercialize of the health. By its process of
production of profit, no more linked to the merchandise, but to the property of knowledge, acquired by persons,
which brain become a fixed capital of the system through the shaping of their subjectivity. Is it possible a reaction to
this sophisticated dynamic of social exclusion? The way is the demolition of the symbolic capture of the subjectivity
through the tumultuary politics of the multitude, proposed by Hardt and Negri, and the becoming politics of the form-
of-life, appointed by Agamben, because both are a grammar of the activation of the potential of life.

Key Words: capitalism, economy, globalization, biopolitics, social exclusion, bioethics

Resumen

El articulo analiza el capitalismo, como productor de exclusiéon social, debido a su caracteristica financiera
digital globalizada, causante de continuas crisis econémicas, resueltas por el sacrificio de derechos sociales de
ciudadanos; debido a su manipulacion biotecnolégica de la vida, originando una bioeconomia de optimizacion del
cuerpo y comercializacion de la salud; debido a producciéon de mas valia, no mas por venta de mercaderias, sino
por propiedad de conocimientos, obtenidos por las personas, cuyo cerebro tornase el capital fijo del sistema, por
la configuracion de su subjetividad. ¢Es todavia posible una reaccion a esta sofisticada dinamica de exclusion
social? Lo es por el camino de la desconstruccion de la captura simbdlica de la subjetividad, a través de la politica
tumultuaria de la multitud, propuesta por Hardt y Negri y la politica que viene de la forma-de-vida, indicada por
Agamben, porque ambas son una gramatica de la activacion de la potencia de la vida.

Palabras clave: capitalismo, economia, globalizacion, biopolitica, exclusién social, bioética
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A histéria do capitalismo, desde a sua fase mer-
cantilista, passando pelo liberalismo até o mode-
lo atual neoliberal, financeiro globalizado, passou
por diversas reformulagbes e adaptagdes para
superar as suas crises periédicas. As suas teses
fundamentais, contudo, permaneceram sempre
as mesmas: a centralidade do mercado e a busca
do interesse individual de cada um como formas
de favorecer o coletivo, a célebre mao invisivel
do mercado. Como a sua dindmica nao ¢ a distri-
buicdo dos recursos para construir a justica, mas
a concentragao de capitais para maximizar o lu-
cro, o capitalismo sempre provocou desigualda-
de e exclusao social. A obra de Thomas Picketty
(2014, 2015) demonstra esse aspecto inerente ao
funcionamento do capitalismo: crescente produ-
¢ao de desigualdade que, com o passar do tem-
po, torna-se intoleravel, provocando uma reagao
social.

Frente a acusacgao da desigualdade, os capitalis-
tas defendem que é o Unico modelo econdmico
que possibilita e exige a democracia. Essa sem-
pre foi a justificativa ideoldgica do capitalismo: a
defesa do livre mercado, como base para a de-
mocracia. O sociélogo alemao Wolfgang Streeck
(2013) desmascara este principio - o capitalismo
e a democracia se exigem -, porque demonstra
a gradual oposicao entre os dois, principalmen-
te em sua atual versao financeira. Os fatos que
comprovam essa oposic¢ao, visivel na Comunida-
de Europeia e na atual onda neoliberal na Amé-
rica Latina, sdo a intervengdo antidemocratica
através da nomeacao de pessoas ligadas a Ban-
cos Privados (Goldman Sachs é um exemplo), a
servigo do capital financeiro, como Primeiros Mi-
nistros (Papademos, Draghi), Ministros de Eco-
nomia e Diretores dos Bancos Centrais. No Brasil
isso é patente na figura do todo poderoso Minis-
tro Meirelles, funcionario de Bancos privados. E
ele que, verdadeiramente, governa, porque 0s
governantes politicos de turno sao, no momento,
puros fantoches.

Se esse é 0 quadro, o capitalismo sé se mantém
através da violéncia e da guerra velada, neces-
sitando do Estado para manter-se, como apon-
ta a obra de Alliez e Lazaratto (2016) Guerras e
Capital. Por isso, a moeda, o estado e a guerra
séo forgas constitutivas e constituintes do capita-

lismo, sendo, em outras palavras, ontoldgicas ao
proprio sistema. Por isso adverte o Papa Fran-
cisco, em uma entrevista de 2016 a caminho de
Cracévia, que ndo nos enganemos, “quando falo
de guerras, falo de guerras verdadeiras, ndo de
guerras de religido, mas de uma guerra mundial
em mil pedacos (...). E a guerra por interesses,
pelo dinheiro, pelos recursos naturais, pela do-
minagao dos povos”. Essa face guerreira e vio-
lenta é a versao atual do capitalismo financeiro
que sutilmente se impde pela forga a governos e
parlamentos.

Se essa € a dindmica do capitalismo financeiro
atual, como ele consegue se impor e convencer
mentes e coragdes aos seus interesses? Desen-
volve uma captura biopolitica (Chignola 2015) dos
desejos das pessoas que conforma uma mentali-
dade de apoio e de confirmacgao dos valores que
sustentam esse modelo. Portanto, a questao é
de fundo antropoldgico, pois o ponto de partida
da dindmica liberal € o homo economicus (Ha-
yek 1948) que em suas decisdes sempre é leva-
do pela busca de satisfagdo dos seus interesses.
No contexto atual neoliberal da sociedade do
consumo, esse homo economicus foi ampliado e
conformado pelo homo consumens, que, segun-
do Bauman (2008), é a redugéo das pessoas em
mercadoria pela transformag¢do da vida em con-
sumo. Isso significa que o objetivo primario nao
€ tanto possuir coisas, mas consumir cada vez
mais e, assim, compensar o seu vazio interior, a
passividade, a solidao e a ansiedade. Quem res-
ponde a essa necessidade de consumo é o mer-
cado que nao deve ter nenhuma regulagdo, por-
que é a solugao para todos problemas. Isso sig-
nifica a gradual retirada do Estado como garantia
dos direitos sociais para deixar que o mercado
responda as necessidades humanas. A propria
compreensao dos direitos humanos € capturada
por essa dindmica. Essa é a ideologia neoliberal
do tardio capitalismo financeiro. Ela se baseia na
oposicao entre o mercado formado pelos credo-
res financeiros e a sociedade conformada pelos
cidadaos. Existe, assim, um conflito entre os di-
reitos dos credores e os direitos dos cidadaos
que esta por tras desta situagao e determina to-
das as politicas de ajuste fiscal (Streeck 2013).



O artigo tem o objetivo de analisar as caracte-
risticas fundamentais do atual modelo de capita-
lismo: 1) seu cunho financista digital globalizado,
provocador de continuas crises financeiras como
meio para a acumulagado de mais valia, através
de ajustes ficais que sacrificam direitos sociais;
2) seu foco na captura biotecnoldgica da vida que
configura uma bioeconomia de otimizagéo do
corpo, através da comercializagao de produtos
que respondem a desejos pela venda de saude e
qualidade de vida, de cuja aquisicao muitos estdo
excluidos; 3) seu processo de produgéo de mais
valia ndo mais centrado tanto na manufatura de
mercadorias, quanto no dominio de conhecimen-
tos que estéo no cérebro das pessoas, que séo o
capital fixo das empresas que capturam e confi-
guram a subjetividade dessas pessoas. Elas sédo
excluidas ao serem incluidas, pela sua transfor-
macgao, em capital humano fixo do sistema.

O que a bioética tem a dizer sobre o atual mo-
delo de capitalismo com sua exclusio efetivada
por uma inclusdo social no sistema e com sua
captura biopolitica da vida e da subjetividade das
pessoas a servico da reproducdo do sistema?
Existem caminhos de reagéo ética a essa captura
biopolitica e a essa exploragao social?

1. Economia financeira digital
globalizada

O capitalismo mercantilista evoluiu, durante os
séculos XIX e XX, para um capitalismo industrial,
possibilitado por diversos avangos cientificos
que aceleraram e aumentaram gradativamente
a produgdo manufatureira de bens de consumo
e a consequente producao de mais valia pela
exploragédo da forga de trabalho. Marx analisou
esse tipo de capitalismo. Esse modelo capitalista
continua vigente, mas ndo € o que maneja as car-
tas no atual contexto econémico, superado pelo
capitalismo financeiro que tem a predominancia,
porque se apropria da renda do setor produtivo e
comercial através da mera propriedade de ativos
financeiros, aplicados aos diferentes setores da
economia, produzindo acumulagdo, mais valia,
pela simples rentabilidade e n&do mais pela produ-
¢ao de bens industriais de consumo. O crescente
papel da economia financeira esta ligado a robo-
tizacdo e digitalizagdo dos processos produtivos
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que permitem um controle e uma aceleragcao da
acumulacgao.

Por outro lado, essa informatizagdo dos proces-
sos facilitam a migragao global de capitais de um
lugar a outro em busca de maior rentabilidade.
Assim, o capitalismo financeiro tem, na globali-
zacgao, uma das suas caracteristicas fundamen-
tais. Essa globalizag&o nao foi tanto possibilitada
quanto facilitada pelas tecnologias de informa-
¢ao e comunicacao (TICs). Trés dimensdes das
TICs conformam o ciclo operacional da finanga
digitalizada: deslocamentos e encurtamentos dos
fluxos espaciotemporais de capitais transferidos
em segundos de um pais ao outro; dificuldades
técnicas e politicas para regular e fiscalizar os
mercados financeiros, porque eles atravessam
fronteiras e barreiras através das TICs, impossi-
bilitando que os sistemas juridicos os alcancem;
centralizagao e concentragao dos mercados para
conseguir maior rentabilidade (Parana 2016).

A superacdo das distancias geograficas e tem-
porais facilitam a aceleragdo de processos fi-
nanceiros. Assim, a continua aceleragdao € uma
parte integrante da valorizagdo financeira. Por
isso os processos das agodes financeiras estao
totalmente robotizados, ja que ndo dependem da
intervengdo humana nos pregdes da bolsa de va-
lores, mas de calculos algoritmicos (Algorithmic
Trading) e do aumento da frequéncia (High Fre-
quency Trading), operada por potentes computa-
dores, permitindo uma negociagao automatizada
baseada na laténcia, isto €, no menor periodo de
tempo necessario para que a informagao chegue
ao seu destino, acelerando a acumulagao, devido
a poténcia da frequéncia. Assim, a acumulagao e
rentabilidade do capital ficticio, produtor de crises
financeiras, é possibilitada pelo carater predato-
rio dos calculos algoritmicos (Parana 2016).

Esse capitalismo digital globalizado ndo apenas
financia o setor industrial e comercial, mas os
préprios Estados. Trata-se de investimentos de
curto prazo que estimulam processos de espe-
culagado. A acumulagao de capital desse modelo
de capitalismo tardio acontece principalmente em
relagao ao setor publico, através de privatizagdes
de empresas publicas, de especulagao imobilia-
ria na reconfiguragao dos espacgos urbanos e de



exploracéo de crises financeiras que fazem cres-
cer o valor dos titulos da divida publica, exigin-
do ajustes fiscais que tem como consequéncia o
corte de direitos sociais e laborais, possibilitando
a acumulagao (Parana 2016)

O capitalismo industrial passava, também, por
crises, mas buscava caminhos para supera-las
em vista da mais valia. O capitalismo financei-
ro, ao contrario, tem a crise continua como uma
de suas dindmicas econdmicas. Como todos os
processos econdmicos dependem do capital fi-
nanceiro, o endividamento tanto publico quanto
privado faz parte dessa dindmica provocando
crises orgcamentarias, crises financeiras e crises
econdbmicas. Essas crises continuas justificam
reiteradas politicas econdmicas de ajustes fiscais
a servigco da acumulagéo financeira dos credores
(Streeck 2013).

Marx ja tinha falado do capital ficticio (o capital
monetario, bancario, financeiro que visa direta-
mente o lucro) que se opde ao capital produtivo
ou capital de mercadoria que obtém lucro através
da forca de trabalho. Esse capital ficticio assu-
me trés formas: letra de crédito, divida publica e
as agdes das empresas nas bolsas de valores.
Esse carater ficticio do capitalismo atual tem um
forte carater de acumulo de renda, tornado pos-
sivel pelo papel do atual capitalismo financeiro. O
poder das finangas tem dois resultados sistémi-
cos: a ampliagdo da centralizagdo e concentra-
¢ao do capital e a insergao da légica operacional
financeira (capital interessado em mais valia) em
todos processos produtivos. Isto cria uma fragi-
lidade sistémica, produtora de crises ndo mais
ciclicas, mas recorrentes e abruptas. Tais crises
s&o resultantes da autonomia do capital ficticio
em relagdo a economia real, alimentando a es-
piral da valorizagdo monetaria, independente da
capacidade produtiva (Parana 2016).

A aplicagdo da logica financeira a todos os pro-
cessos econdmicos cria a ilusédo financeira pro-
dutora das célebres bolhas financeiras (Giraud
2012) que se expressam nas permanentes crises,
partes da dinAmica econémica e cuja solugéo é
sempre empurrada para frente pela virtualizagdo
financeira que compra o tempo, negando-o, mas
que para acumular, retira por essa manobra vir-

tual, mais valia dos setores mais frageis (Streeck
2013).

2. Bioeconomia da capitalizagao
da vida

Aldgica financeira invade todas as facetas da rea-
lidade, principalmente os processos de manipula-
¢ao da vida em geral e da vida humana em espe-
cial, possibilitados pela informatizagao da prépria
vida, reduzida a mecanismos genéticos, porque
a economia desses processos permite uma altis-
sima rentabilidade. Nos Estados Unidos existem
duas bolsas de valores, uma somente dedicada
a empresas de biotecnologia. A biologia ao nivel
molecular exige longos periodos de investimento
de capitais para a aquisicao de equipamentos de
ultima geragao, manutengéo de laboratério de so-
fisticada tecnologia, multiplicagdo de pesquisas
de ensaios clinicos e, como consequéncia altos
contratos financeiros para poder cumprir com
as exigéncias regulatdrias. Nesse sentido o in-
vestimento em biotecnologia é um capital de alto
risco. Quando se requerem fundos financeiros
consistentes para gerar produtos de biomedicina
para consumo, a dispensacgao desses fundos vai
depender de um calculo de rentabilidade finan-
ceira e investimento comercial que irdo modelar a
diregcéo, organizagao e definicdo dos problemas
a serem investigados e a solugdo biomédica a ser
encontrada. A grandes empresas farmacéuticas
transnacionais nao sao instituicdes de filantropia,
porque visam, acima de tudo, lucro e rentabilida-
de. Nesse sentido a comercializacdo produz e
conforma as verdades acerca da realidade vital,
configurando o crescente biopoder das empre-
sas biotecnoldgicas que desenvolvem dindmicas
biopoliticas e econémicas de captura da vida a
servigo da acumulagédo do capital (Rose 2007).

Nesse contexto econdmico, a vida adquire um
biovalor extraido de seus processos e de suas
propriedades vitais, passiveis de rentabilidade.
Essa valorizagdo econémica da vida permite o
surgimento de uma bioeconomia que compreen-
de “aquelas atividades econbémicas que capturam
o valor latente nos processos biolégicos e nos
biorecursos renovaveis para produzir a melhoria
da saude, o crescimento e o desenvolvimento
sustentavel” (Rose 2007, p. 54). Essa exploragéo



econdmica da vida ndo acontece no macro nivel
molar dos 6rgéos e das fungdes vitais, mas, na
informatizag&o da vida, ao nivel micro, dos meca-
nismos moleculares da genética, abrindo a pos-
sibilidade para uma capitalizagcéo tecnolégica da
vida. A bioeconomia significa, por um lado, uma
governancga da vida a servigo do aperfeicoamen-
to e da melhoria dos processos vitais pela oferta
de produtos que vendem saude e qualidade de
vida e, por outro, uma captura biotecnoldgica da
vida, produtora de mais valia e rentabilidade.

Essa captura tecnoldgica da vida permite o surgi-
mento de um novo modelo de produgao capitalis-
ta: o biocapitalismo. Os circuitos bioeconémicos,
com valor de troca, tem como principio organi-
zador a captura do valor latente dos processos
biolégicos, um valor simultaneamente de saude
humana e de crescimento econdmico. A atual
Bioscience esta atravessada pela linguagem co-
mercial da oferta e da procura, porque as partes
do corpo sao extraidas ou analisadas como se
fossem um mineral ou uma colheita a ser trans-
formada e comercializada. A diferenga entre o
que nao é humano, passivel de comercializagao,
€ 0 que é humano, ndo permitido para a comer-
cializagao, desapareceu. A politica bioeconémi-
ca exige a superacédo dessa distingdo para tornar
possivel a captura e a manipulagado dos proces-
sos moleculares a servigo de uma otimizagao da
vida, de um melhoramento de suas capacidades
vitais. Assim o corpo humano ndo é mais um des-
tino vital e um determinismo biolégico, mas uma
modelagem definida pelos desejos humanos,
possibilitando uma subjetivagdo da vida. Essa
modelagem é assessorada por uma expertise
biolégica de profissionais que ajudam adequar o
biolégico as escolhas subjetivas e inspirada por
uma ética somatica que expressa os valores mo-
rais que definem a otimizagao e a capacitagao vi-
tal do corpo em vista de maior qualidade de vida
(Rose 2007).

Todos esses processos de qualificagdo da vida
sdo processos de captura econbdmica da vida,
porque estdo baseados na comercializagdo de
produtos e, portanto, na rentabilidade. Para que
seja possivel a continua acumulagdo de mais
valia de capital, € necessario desenvolver di-
namicas biopoliticas de captura e configuragéo
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dos desejos humanos para que os consumido-
res vejam esses produtos de otimizagdo da vida
como necessidades e, até, como um direito a ser
exigido. Assim, configura-se um dos melhores
mundos possiveis para a bioeconomia capitalis-
ta, porque sua rentabilidade esta garantida pela
captura dos desejos humanos. Nao é por nada
que a industria farmacéutica conforma as empre-
sas de maior rentabilidade.

3. Capitalismo biocognitivo de
subsuncao da vida

Faz-se necessario, pelo visto, aprofundar mais o
atual modelo de capitalismo. A bioeconomia atual
esta baseada, nao tanto nos produtos que co-
mercializa, mas principalmente no conhecimento
que detém (patentes), ja que a vida é informacgao
de mecanismos moleculares. Existe uma captu-
ra muito mais sofisticada da vida que Fumagalli
(2016), seguindo as analises de Marx, chama de
subsungao. Por isso pode-se falar de um capita-
lismo biocognitivo de subsuncao da vida.

O capitalismo pré-industrial explora o trabalhador
através da ampliagido continua da jornada de tra-
balho, sendo absoluta a mais valia pela prolon-
gacéao do dia de trabalho. Nesse caso acontecia
uma subsunc¢do formal do trabalho ao capital,
porque o trabalhador & artesanal, ainda auto-
nomo, porque ele usa as suas ferramentas para
trabalhar, subsungéo nao afetada pelo progresso
tecnolégico. Ao contrario, o sistema de manufatu-
ra capitalista fordista e taylorista, com a introdu-
¢ao do sistema organizacional de producéo, atra-
vessado pela aceleracdo tecnoldgica, a extracao
de mais valia pelo capital é relativa,porque a mais
valia ndo acontece pelo aumento absoluto da jor-
nada de trabalho, mas por uma extensao e inten-
sificagao relativa dos processos de trabalho pela
introdugdo de avangos tecnoldgicos. Nessa si-
tuagao a subsungao do trabalho ao capital é real,
porque a extragao de mais valia é determinada
pela intensificagdo do ritmo de trabalho, ditado
pela velocidade das maquinas. Nesse caso, o tra-
balho é destituido de qualquer qualidade intelec-
tual e criatividade por parte do trabalhador. Sua
atividade define-se como trabalho morto, porque
a sua subsungédo ao capital se torna real, ja que
o trabalho faz parte da engrenagem do processo



produtivo, ditado pela tecnologia, € ndo esta fora
como acontecia no trabalho artesanal do capita-
lismo pré-industrial. A passagem da subsungao
formal para a real acontece pela alteragéo da re-
lagao entre a forca de trabalho e as maquinas.

Na subsunc¢ao formal, o artes&o se tornou
empregado assalariado, ainda manten-
do o controle, mesmo que parcial, sobre
a sua capacidade trabalho...Na subsun-
¢ao real, que atinge seu maximo com a
organizagao taylorista do trabalho, o co-
nhecimento e a capacidade de trabalhar
sdo totalmente expropriados pelo capital
e corporificados no capital constante.
Portanto, estamos assistindo a transicao
do conhecimento do trabalho vivo para
o trabalho morto (maquinario) (Fumagalli
2016:20).

O paradigma fordista, com sua subsungao real
baseada na produgéo material esta em crise. As-
sistimos a uma passagem da produgéao de dinhei-
ro por meio de mercadorias a uma acumulagéo
do capital por meio de conhecimento e ativida-
des relacionais. Esse é o nucleo do capitalismo
financeiro digitalizado. Por isso esta acontecen-
do uma subsuncgdo tanto formal quanto real do
trabalho ao capital, alimentando-se mutuamente,
porque o trabalho morto das tecnologias duras é
conjugado com o trabalho vivo das tecnologias
de relagdo. Essa € a dindmica do modelo toyotis-
ta de produc¢éo no qual existe uma subsungao da
vida pessoal de todos participantes do sistema.
O processo de valorizagdo econOmica explora as
capacidades de aprendizagem, de relagédo e de
reprodugao social dos seres humanos por meio
do uso dos meios de comunicagdo em rede. E
uma ilusdo pensar que o uso do celular nas fol-
gas do trabalho, seja um momento de lazer que
nao esteja produzindo mais valia e alimentando
o sistema por meio das tecnologias de relagao.
A subsuncao da vida das pessoas pelo sistema
para produzir acumulagdo é continua, porque
constitui a sua prépria identidade, configurando
seus desejos de realizagéo e felicidade. Assim, o
capitalismo financeiro biocognitivo apresenta-se
como um modelo antropogenético de conforma-
¢ao do ser humano, porque organiza e configura
todas as suas atividades de formacéao, cuidado,

educagao, cultura, 6cio e consumo para pro-
duzir acumulagado de mais valia através dessas
tecnologias de relagédo. Para o capitalismo bio-
cognitivo, o seu capital fixo € o ser humano em
cujo cérebro esta o conhecimento acumulado da
empresa e do proprio sistema que movimenta a
produgao de mais valia (Fumagalli 2017).

No atual modelo de capitalismo financeiro nao
existe mais uma subsungao formal (capitalismo
pré-industrial) ou real (fordista, taylorista) da for-
¢a de trabalho ao capital, mas uma subsungéo
tanto formal quanto real da vida pessoal ao capi-
tal. Quando a vida substitui a forga de trabalho,
como meio de acumulagdo de mais valia, a me-
dicdo do tempo ndo é mais definida em horas,
porque a extensao temporal é ampliada até os
limites naturais, ja que a pessoa esta inserida no
sistema todo tempo através das redes sociais,
produzindo mais valia e reproduzindo o sistema.
Isso significa uma extragdo absoluta de mais va-
lia através da subsuncgao formal da vida da pes-
soa ao capital, porque ela tem aparentemente o
controle dos acessos, mas como 0 seu cérebro,
conformado pelos conhecimentos facilitados pelo
sistema como dispositivos digitais, torna-se a ma-
quina e o capital fixo do sistema, a intensificacao
do trabalho e da reproducgéo do sistema chega a
maxima expressao da mais valia relativa da sub-
sungao real da vida ao capital (Fumagalli 2016).

Nao se trata mais da forca de trabalho, como
parte do processo produtivo, como acontecia na
subsungao real do fordismo e taylorismo, mas da
vida pessoal, tornada uma engrenagem do pro-
cesso produtivo. Aqui a subsungao formal e a
real exigem-se mutuamente para a cumulagao de
mais valia. Quando as duas estao conjugadas na
subsungao da vida é necessario um novo siste-
ma de regulacdo social e politica de governanga
da vida. A atual sociedade do controle é a gover-
nanga da subsungao da vida ao capital expressa-
da pelo sistema supranacional de circulagao da
moeda gerido pelos mercados financeiros; pelos
contratos precarios de trabalho e os dispositivos
de endividamento dos cartbes de crédito; pelo
controle dos processos de formagao do conheci-
mento e a criagdo de um imaginario individualista
de subjetivacdo. A governanca da subsuncgao da
vida ao capital esta baseada em dois dispositi-



VOS: a sujeicao social, porque a subjetividade foi
apropriada pelo capital e a escravizagao, porque
a maquina foi interiorizada nos cérebros que afe-
ta a psique (Fumagalli 2016). Aqui a excluséo so-
cial chega a sua maxima sofisticagéo, porque se
trata, ndo mais de excluir, mas de incluir, sujeitan-
do e escravizando socialmente a subjetividade
dos cidadaos, para que produzam mais valia pela
subsungao da sua vida ao capital, reproduzindo
continuamente o sistema através de seus cére-
bros capturados.

4. Reacoes éticas a captura
biopolitica da vida pelo capitalismo
biocognitivo.

O capitalismo sempre se caracterizou pela explo-
ragdo econdémica de mais valia através da sub-
sunc¢ao da forga de trabalho ao capital, produzin-
do pobreza e exclusao social. Nos seus inicios,
de uma maneira mais grosseira, no capitalismo
mercantilista pré-industrial; hoje, na versao atual
do capitalismo biocognitivo, de um modo mais
sofisticado e soft, necessitado de uma analise
mais aprofundada para que apareca sua dinami-
ca de exploragao e de acumulacio de mais valia.
Nessa analise se mostraram trés meios de extra-
¢ao de mais valia no contexto atual do capitalis-
mo: pelos dinamismos financeiros globalizados,
produzindo continuas crises, impondo ajustes
fiscais que suprimem direitos sociais; pela cap-
tura e manipulagdo dos mecanismos molecula-
res da vida, transformados e comercializados
como produtos de rentabilidade que prometem
a otimizagao e capacitagao vital do corpo; pela
subsunc¢ao formal e real da subjetividade ao ca-
pital, transformando os cérebros, detentores do
conhecimento em capital fixo do sistema e meio
de produgao de mais valia. Assim, a acumulagao
de capital no modelo atual acontece: pela supres-
sdo de direitos sociais impostos pelos ajustes fis-
cais; pela manipulacdo da vida em suas bases
moleculares, comercializada em produtos; pela
subsung¢do da subjetividade ao capital, através
da transformagdo dos cérebros em maquina e
capital fixo que detém o conhecimento, produtor
de mais valia. Nesse terceiro dispositivo, a explo-
ragdo chega a sua maxima sofisticagédo, porque
existe uma sujei¢céo e escravizagao sociocultural,
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travestida de autonomia e de resposta a desejos
e opgdes subjetivas.

Diante desse quadro de total captura biopolitica
da cidadania, da vida e da subjetividade, que tipo
de reagédo ética e politica frente ao capitalismo
atual é possivel vislumbrar? Duas possiveis pro-
postas de resisténcia sao discutidas: a politica
tumultuaria e a politica que vem.

A primeira esta baseada na categoria da multidao
(Hardt, Negri 2014), entendida como a intercomu-
nicacéo e a conjugacéao de milhares de experién-
cias de reagdo ao poder imperial do capitalismo
financeiro. Expressdes dessa multiddo sdo os
féruns sociais mundiais, os protestos contra Da-
vos, a insurreicdo de Chiapas, a intifada pales-
tina, a primavera arabe, os protestos de jovens
imigrantes nos bairros de Paris, resisténcias de
jovens escolares no Chile e no Brasil, protestos
de jovens diante da Wall Street em Nova York e
na Plaza del Sol em Madrid, protestos contra a
copa no Brasil, movimentos ecolégicos contra
transgénicos, plantagdo de eucalipto etc. Em
todos esses casos manifesta-se a multiddo, um
conceito inspirado na filosofia de Deleuze, que
compreende um movimento molecular ndo sisté-
mico nem fluido, atuando capilarmente e interco-
nectado. A multiddo aparece como o unico modo
de rebelar-se contra a captura biopolitica do ca-
pitalismo e de escapar aos enquadramentos do
poder imperial. Como o império ndo tem mais um
centro de forga, a luta e a insurreigdo contra o
seu poder tem outro sujeito, a multiddo, que de-
senvolve outras taticas de rebelido. Diante de um
poder imperial que funciona essencialmente em
rede, globalmente interconectado, a reacédo e a
resisténcia a esse poder também precisam con-
formar-se numa rede de interconexdes. Nesse
sentido, a multiddo ndo € uma massa indistinta
nem uma reunido de alteridades, mas um con-
junto complexo de interconexdes sem um polo
que os unifique, cuja forga potencial esta na sua
conformagcdo em rede. Esse conceito permite
compreender como se manifestam, hoje, certos
movimentos de resisténcia que ja ndo respondem
aos classicos clichés dos movimentos de esquer-
da dos anos sessenta. Hardt e Negri querem con-
figurar e aprofundar o conceito de multiddo como
unico caminho para destruir a soberania imperial



e instaurar uma nova democracia. Deixando de
constituir massas silenciosas e oprimidas pelo
controle da produgédo de sua subjetividade pelo
poder imperial, esses grupos e individuos podem
formar uma multiddo com poder de forjar uma al-
ternativa democratica contra a atual ordem glo-
bal. Multiddo ndo é a soma dos individuos, mas
a conjugacéo da poténcia dos individuos, ativa-
da continuamente numa acéo conjunta coletiva
(Hard & Negri 2014).

Virno (2001) tenta explicitar a gramatica de agéo
da multiddo. Ela compreende os muitos que,
em seu contexto social, “ndo se sentem em sua
prépria casa’, preferindo lugares comuns como
as pragas, as ruas, a web como espagos de nu-
cleacdo e conformagdo da rede e nao lugares
especializados como partidos, sindicatos, asso-
ciagdes que sempre sao capturados pelo sistema
e, por isso sao limitados, por serem dispositivos
de enquadramento e esvaziamento da poténcia
de luta. As agdes da multiddo superam a clas-
sica distingao entre poiesis (trabalho: produto),
praxis (politica: agao) e intelecto (reflexao: teoria),
através do virtuosismo ou da poténcia da proé-
pria agao, para a qual o foco e o resultado sao
a mesma dindmica da agio. A obra expressa-se
no dinamismo da ag&o. Por isso ndo tem sentido
criticar esses movimentos, porque ndo tém um
projeto ou ndo pretendem chegar a um resultado,
porque é proprio do virtuosismo nao ter uma par-
titura. Para eles o caminho se faz ao caminhar.
Para que isso seja possivel, a gramatica de agao
da multiddo exige um novo processo de subjeti-
vacao das singularidades, porque a individuagao
acontece a partir de realidades pré-individuais
como bioldgicas, culturais e sociais, mas que se
conformam a partir do e no coletivo. Isso aparece,
por exemplo, quando se toma em consideragéo o
poder organizacional interno que tem esses gru-
pos, demonstrando um verdadeiro exercicio de
democracia. Para esse virtuosismo democratico
€ necessario um outro sujeito. Por isso acontece
nesse processo a producido de um individuo so-
cial, ndo individuos isolados que se reunem no
social, porque nao existe uma individualizagao
anterior e fora do coletivo. As atuais patologias
do individuo como os interesses egoistas, as
atitudes isolacionistas, a mentalidade autossufi-

ciente que podem afetar a situagdo emocional da
multidao, incidindo em suas agoes, sao fruto da
captura biopolitica das subjetividades por parte
do sistema capitalista para que elas reproduzam
o0s seus valores. Por isso a luta é, antes de tudo, a
desconstrugéo critica desse processo de subjeti-
vagao através do virtuosismo da agao tumultuaria
da multidao (Virno 2001).

Essa questéo do processo de subjetivagao apon-
ta para o segundo tipo de reacgao ética possivel
frente a captura biopolitica do capitalismo: a for-
ma-de-vida, proposta por Agamben (2013, 2014):
“‘como pensar uma forma-de-vida, isto € uma
vida humana que se subtraia completamente de
ser capturada pelo direito e um uso dos corpos e
do mundo que nunca se substancie numa apro-
priagdo” (Agamben 2013:10).

Trata-se de uma forma-de-vida na qual coinci-
dem vida e norma no cotidiano, isto é, na qual
a norma néo é algo externo e separado da vida
existencial, pois a norma é a vida, ndo se iden-
tificando com uma série de preceitos, porque a
prépria opgao por uma forma de vida, um modo
de viver, engendra a sua normatividade. S6 as-
sim é possivel escapar de uma captura da vida
pelo direito. Por outro lado, nessa forma-de-vida,
0 corpo e o mundo ndo sdo passiveis de uma
apropriagdo, devido ao seu puro valor de uso,
pelo qual estdo numa disponibilidade imediata,
nao transformados em propriedades, em valores
de troca, porque sao realidades separadas que
transcendem o uso cotidiano. Em outras pala-
vras, ndo existe propriedade, apenas uso. So6 as-
sim é possivel escapar da captura da natureza e
do corpo pela economia.

Para Agamben, o monaquismo medieval e, espe-
cialmente, o movimento franciscano foram uma
expressdo dessa compreensdo de forma-de-vi-
da:

...0 intento de realizar uma vida e uma
praxis humana absolutamente fora das
determinagdes do direito e nisto consiste
a sua novidade, até hoje impensada e nas
condi¢bes atuais da sociedade totalmente
impensavel...[A condi¢cdo franciscana era
apresentada, por um de seus defensores
na época] ainda que seja ironicamen-



te em termos juridicos, como o direito a
nao ter nenhum direito. [Por isso] os fra-
des renunciam a todo direito de proprie-
dade, mas conservam o uso das coisas
que os outros Ihes concedem (Agamben
2013:157/176/177).

Este é o sentido da pobreza franciscana, como
nacleo da sua forma-de-vida, pela qual escapam
da captura do direito, renunciando a todo direi-
to de propriedade. Com essa analise do termo
“forma-de-vida”, Agamben pretende apontar para
“‘uma vida que nunca pode ser separada da sua
forma, uma vida na qual jamais é possivel isolar
e manter separada alguma coisa como uma vida
nua”’ (Agamben 2014:264). Aqui o autor parte da
constatagéo de que os gregos tinham duas pala-
vras para designar a vida: a pura vida biolégica
(zoé) e a vida politica e moral (bios), nunca toma-
das em separado. Por isso a vida (zo€) e a sua
forma (bios) jamais eram pensadas distintamente
para falar do humano. S6 nos tempos modernos
foi possivel conceber um humano reduzido a vida
nua (zoé), separada de sua forma (bios). Essa
distingdo é a origem e o fundamento da biopoliti-
ca, baseada numa ideologia cientifica da vida. A
vida politica moderna se funda nessa separagao
entre a vida fisica e a forma-de-vida, em outras
palavras, uma vida nua separada da sua forma
(poténcia, dignidade). Agamben se pergunta:

Decisivo, porém é o modo como se enten-
de o sentido dessa transformacgéo. O que
ndo se interroga nos atuais debates da
bioética e da biopolitica, € justo aquilo que
mereceria ser antes de tudo interrogado,
o préprio conceito bioldgico de vida. Esse
conceito que se apresenta em vestes de
uma nocgao cientifica é, na verdade um
conceito politico secularizado (Agamben
2014:267).

Esse fato moderno de cindir a vida de sua forma
€ esvazia-la de sua poténcia, tornando impossi-
vel a vida politica. Tornar a politica novamente
efetiva so é possivel superando essa cisao entre
vida e forma. Essa é a proposta agambeniana de
uma politica que vem, uma politica que ativa a
poténcia da vida através da sua forma em dois
sentidos: por um lado, o foco da politica, como
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biopolitica, precisa superar a compreensiao da
vida como vida nua cindida de sua forma para po-
der ativar a sua poténcia e, por outro lado, o exer-
cicio da politica, como democracia, necessita de
novas subjetividades nas quais a vida e a forma,
0 ser e praxis, nao estejam cindidas num proces-
so de subjetivagdo que produza o individuo so-
cial que ativa sua poténcia no coletivo (Agamben
2014). Aqui a gramatica da forma-de-vida encon-
tra-se com a gramatica da multidao, porque a 16-
gica de ambas é a ativagéo da poténcia da vida.

Consideragoes finais

A analise do capitalismo atual demonstrou que
existe um sequestro dos direitos sociais dos ci-
dadaos devido as permanentes exigéncias de
ajustes fiscais, uma manipulacéo da vida para a
extragdo de mais valia dos processos vitais mo-
leculares transformados em produtos comercia-
lizaveis e, por fim, uma captura da subjetividade
através do capital de conhecimento que os su-
jeitos detém em seus cérebros, subsumidos ao
capital biocognitivo do sistema, reproduzindo os
seus valores. Nesse sentido a acumulagédo de
mais valia e a consequente exploragdo social,
€ hoje mais sofisticada, porque exclui, incluindo
pela submissao simbdlica ao sistema.

Nesse contexto, a Unica reagao efetiva frente a
essa captura da vida é desconstruir a subjetiva-
¢ao que submete simbolicamente os cidadaos
aos valores do sistema. Dois caminhos possiveis
de desconstrugao e intervencao efetiva em rela-
¢ao a atual biopolitica sdo a politica tumultuaria
da multiddo de Hardt e Negri e a politica que vem
da forma-de-vida de Agamben, pois ambas séo
graméaticas de acéo politica que ativam a potén-
cia da vida.

10-7-2017
6- 8-2017
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Aprobado
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Pluralismo moral y relativismo ético*

Moral pluralism and ethical relativism

Carlos Molina Velasquez*

Resumen

El relativismo ético tiene que enfrentar muchos problemas, entre los que se encuentra una excesiva simplificacion
y la confusién con el nihilismo moral. En este articulo, se defiende el abordaje positivo del relativismo del fildsofo
David Wong, proponiéndolo como una teoria moral coherente y necesaria para el pluralismo moral, el cual goza de
mucha aceptacion entre quienes quieren fomentar la discusion ética abierta y democratica. Se hace una revision
de los abordajes positivos sobre el relativismo, que podemos encontrar en algunos exponentes de la bioética
latinoamericana. Luego, se analizan algunos argumentos de las defensoras de los derechos de las mujeres que
luchan por la despenalizacion del aborto, en El Salvador. Esto permite defender que el relativismo no solo es
consistente con la defensa de los derechos humanos y con la pretensién pluralista de nuestros debates, sino que
también nos ayuda a comprender la naturaleza de la moralidad.

Palabras clave: relativismo ético, David Wong, pluralismo moral, bioética latinoamericana, derechos humanos

Abstract

Ethical relativism has to face many problems, among which is an excessive simplification and confusion with moral
nihilism. In this article, we defend the positive approach to the relativism of the philosopher David Wong, proposing
it as a coherent and necessary moral theory for moral pluralism, which enjoys great acceptance among those who
want to promote open and democratic ethical discussion. It does a review of the positive approaches to relativism,
which can be found in some exponents of Latin American bioethics. Then, some arguments of the women’s rights
defenders, who fight for the decriminalization of abortion in El Salvador, are analyzed, which allows to defend that
relativism is not only consistent with the defense of human rights and with the pluralist pretension of our debates,
but also helps us to understand the nature of morality.

Key words: ethical relativism, David Wong, moral pluralism, Latin American bioethics, human rights

Resumo

Relativismo ético tem que enfrentar muitos problemas, entre os quais esta uma simplificagdo e confusdo com o
niilismo moral. Neste artigo, a abordagem positiva do relativismo filésofo David Wong e defendida, propondo-a
como uma teoria moral coerente e necessaria para o pluralismo moral, que goza de grande aceitagao entre aqueles
que querem promover a discussdo ética aberta e democratica. Uma revisdo é feita das abordagens positivas
sobre o relativismo, que podem ser encontrados em alguns expoentes da bioética latino-americana. Em seguida,
sd0 analisados alguns argumentos dos defensores dos direitos das mulheres que lutam pela descriminalizagao
do aborto em El Salvador. Isso nos permite defender que o relativismo ndo é apenas consistente com a defesa
dos direitos humanos e com a reivindicagao pluralista de nossos debates, mas também nos ajuda a entender a
natureza da moralidade.

Palavras-chave: relativismo ético, David Wong, o pluralismo moral, bioética latino-americana, direitos humanos
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1. Un fantasma recorre el mundo: el
fantasma del relativismo ético

Aunque es frecuente decir que los debates éticos
se deben hacer considerando “la pluralidad de
creencias”, el respeto de la diversidad y el reco-
nocimiento de las diferencias, resulta mas com-
plicado defender el pluralismo moral, sobre todo
si lo asociamos al relativismo ético’. Sabemos
bien que ambos son rechazados por los grupos
conservadores e integristas y las derechas reli-
giosas, pero la verdad es que tampoco entusias-
man mucho a las personas de orientacion progre-
sista, a las izquierdas ni a los mismos defensores
de derechos humanos. Las derechas rechazan
el pluralismo y el relativismo, pues los asocian
con posiciones inmorales, andmicas o nihilistas.
Tienden a pensar que el egoismo o las conduc-
tas que dafan la convivencia se originan en la
confusién y la falta de orientacién, la cual seria,
naturalmente, orientacién hacia una sola verdad
moral: la suya. Las razones del rechazo desde
las izquierdas apuntan, mas bien, a la idea de que
el pluralismo y el relativismo nos incapacitan para
tomar posicién en contra de las injusticias o las
violaciones de los derechos de las personas.

Hay quienes podrian admitir /a existencia de gru-
pos con creencias morales diversas; algunos in-
cluso aceptarian que el pluralismo seria relevante
para nuestras discusiones morales, pero con la
condicién de que el debate nos ayude a rechazar
las creencias “erréneas”, sustituyéndolas por las
“acertadas”. Mas que defender, realmente, al plu-
ralismo moral, estarian pensando en aceptar que
la diversidad de posturas morales fuese una es-
pecie de punto de partida, el cual deberia ser su-
perado gracias a algun tipo de reconocimiento de
patrones morales universales. Esto quiere decir,
en realidad, que la diversidad de creencias mora-
les no tendria, al final, consecuencias relevantes
dentro de los debates éticos, ya que la razén de
la diversidad es que no todos son capaces de ver
con claridad la ética verdadera.

1 En este trabajo, el uso de las palabras “moral” y “ética” no
alude a ninguna diferencia de significado, pudiendo con-
siderarse como sinénimas. Ademas, mi eleccion de la co-
nexion entre estas palabras y las expresiones “pluralismo”
y “relativismo” es consistente con lo anterior y responde
unicamente a la coherencia con mis fuentes bibliograficas
principales.

Hay que agregar el temor de que el relativismo,
principalmente, derive en la negacion de criterios
que puedan ayudarnos a encontrar aquello que
nos une y que nos permitiria construir argumen-
tos y estrategias comunes, por ejemplo, frente
a ciertos proyectos dominantes, deshumaniza-
dores y excluyentes. El relativismo seria visto
como un recurso peligroso, sobre todo porque se
estaria posicionando de espaldas a las relacio-
nes de poder que existen en las sociedades, las
cuales atraviesan los colectivos y las relaciones
profesionales, sociales, familiares, etc. Esto, en
realidad, es el temor de que el relativismo se con-
vierta en nihilismo moral y, por consiguiente, en
una renuncia a toda posibilidad de argumentar,
confrontar y resistir. Como dice David Wong:

El relativismo ha tenido una mala reputa-
cién en algunos ambitos por asociarse a
la falta de convicciéon moral, a la tenden-
cia al nihilismo moral. Parte de la razén de
este mal nombre puede ser la identifica-
cion del relativismo con sus formas mas
extremas. Segun la moralidad de algunos,
si estas formas son verdaderas, todo esta
permitido (Wong 1995:602).

No es extrafio, entonces, que algunos intenten
separar el pluralismo moral del relativismo ético,
razonando que el primero alude a un reconoci-
miento que tiene la forma de una constatacion de
hecho, pero no de compromiso con una plurali-
dad de posiciones morales legitimas que estaria-
mos obligados a considerar seriamente. Ya sea
porque es considerado sospechoso de introdu-
cir la inmoralidad entre “las personas de bien” o
porque nos distrae de las auténticas luchas que
debemos enfrentar, el relativismo es algo a lo que
€S mejor no recurrir, ya que, si se diera el caso de
que alguien lo relacionara con el pluralismo, este
ultimo no pasaria de ser un recurso retorico, una
bonita forma de hablar, pero nada mas.

2. Pluralismo y relativismo en la
bioética latinoamericana

La bioética que se hace en Latinoamérica y el Ca-
ribe, desde hace varios afios, es un terreno pro-
picio para observar la manera como se aborda el
pluralismo moral y su relacién con el relativismo
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ético. La cuestion es fundamental, dado que la
bioética latinoamericana toma una posiciéon en
contra de las pretensiones de las teorias éticas
construidas en las regiones dominantes del pla-
neta —Europa, Estados Unidos, etc.—, e incluso
se llega a hablar de “imperialismo bioético”, para
referirse a los intentos de imponer criterios o prin-
cipios ajenos a las realidades y necesidades de
los pueblos latinoamericanos y caribefios. Esto
ultimo no es un detalle sin importancia, sobre
todo si pensamos en la historia misma del rela-
tivismo ético y su relacion con los esfuerzos an-
tiimperialistas de muchos antropdlogos del siglo
XIX (Wong 1995). En el caso de algunos tedricos
de la bioética de nuestro continente, el problema
es visto como:

La necesidad de iniciar una discusion
responsable respecto de la contradiccion
existente entre el universalismo ético y
el relativismo ético, a partir de la dificul-
tad de establecer paradigmas bioéticos
universales (con excepcion para el tema
de los derechos humanos), lo que lleva
a la necesidad de (re)estructuracion del
discurso bioético, teniendo en cuenta el
uso de herramientas y categorias mas di-
namicas y facticas, como: comunicacion,
lenguaje, argumentacion, diadlogo, cohe-
rencia, consenso, racionalidad (Garrafa y
Osorio de Azambuja 2009:75).2

Naturalmente, lo mas interesante de esta cita no
es Unicamente la mencién de la contradiccion en-
tre universalismo y relativismo éticos, una con-
tradiccion que, por otra parte, era de esperarse.
Prefiero centrar mi interés en la aclaracion que
excluye a los derechos humanos de los para-
digmas bioéticos cuya universalidad estaria en
duda. No se trata de una excentricidad o de algo
puesto a la ligera; por el contrario, expresa una
conviccion profunda que anima a la mayoria de
bioeticistas que asumen el problema de la de-
finicibn de un pensamiento bioético propio de
nuestra region, a saber, la de que el rechazo de
paradigmas bioéticos universales puede coexistir
con el reconocimiento de los derechos humanos,

2 En esta cita y en las siguientes en las que aplique, salvo
se diga lo contrario, la cursiva es de los autores.
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los cuales gozarian de un especial caracter de
universalidad.

No es mi objetivo abordar las multiples criticas
al pretendido caracter de universalidad de estos
derechos ni ofrecer una interpretacion de su ge-
nealogia. De manera mas modesta, quiero desta-
car, mas bien, la forma como se busca armonizar
la universalidad de los derechos humanos con el
pluralismo y el relativismo éticos. A mi modo de
ver, las razones para apostar por esta armoniza-
cion apuntan a la necesidad de posibilitar un mar-
co general de condiciones para el debate bioético
sobre cuestiones que atafien a sujetos diversos y
que expresan, frecuentemente, intereses en con-
flicto. Si a esto afladimos que la diversidad apun-
tada se refiere, principalmente, a las asimetrias
en el acceso a recursos y capacidades sociales,
0 a la desigual influencia politica de que se dis-
pone, sera sencillo entender por qué es preciso
apuntalar unas condiciones minimas que impidan
la exclusion y coercidn de facto de los individuos
y grupos que no gocen de la mejor posicion, y
también comprenderemos por qué estas condi-
ciones deben ser asumidas por todos.

Para ver esto con claridad, sera muy ilustrativo
reparar en algunas observaciones y recomenda-
ciones que gozan de amplia aceptacion entre mu-
chos bioeticistas latinoamericanos, todas ellas en
la Declaracion Universal sobre Bioética y Dere-
chos Humanos. El lugar especial de los derechos
humanos es evidente en esta consideracion:

Teniendo presente que la diversidad cul-
tural, fuente de intercambios, innovacion y
creatividad, es necesaria para la especie
humana y, en este sentido, constituye un
patrimonio comun de la humanidad, pero
destacando a la vez que no se debe invo-
car a expensas de los derechos humanos
y las libertades fundamentales (UNESCO
2005b: 81).

Una referencia explicita al pluralismo, la encon-
tramos en el articulo 12 de la Declaracién, dedi-
cado, precisamente, al Respeto de la diversidad
cultural y del pluralismo:

Se deberia tener debidamente en cuenta
la importancia de la diversidad cultural y



del pluralismo. No obstante, estas consi-
deraciones no habran de invocarse para
atentar contra la dignidad humana, los
derechos humanos y las libertades funda-
mentales o los principios enunciados en
la presente Declaracion, ni tampoco para
limitar su alcance (UNESCO 2005b:84).

En estos fragmentos, es evidente que los dere-
chos humanos —asi como “la dignidad humana”
y “las libertades fundamentales”— gozan de un
estatus moral especial, y podemos suponer que
los motivos para ello no son solo evitar conse-
cuencias nocivas para la “especie humana”, sino
también hacer posible unas minimas condiciones
para que el pluralismo y la diversidad puedan, a
su vez, ser garantizados. Si lo diverso y plural no
incluyeran también las asimetrias que mencioné
antes, quizas podriamos suponer que no haria
falta defender con tanto énfasis esas condiciones
del dialogo fraterno y la buena convivencia, pero,
evidentemente, ese no es el caso. Por el contra-
rio, debido a que hay demasiados ejemplos en la
historia que demuestran que no es raro apelar a
“la cultura” o a “lo propio” —asi como a “la raza”
o “al pueblo”— para arrasar con culturas y pue-
blos enteros, es preciso salvaguardar algun tipo
de marco prescriptivo que goce de un caracter
de universabilizabilidad®. Esto es lo que podemos
encontrar en el articulo 28 de la Declaracién:

Ninguna disposicién de la presente Decla-
racion podra interpretarse como si confi-
riera a un Estado, grupo o individuo de-
recho alguno a emprender actividades o

3 Uso el término en el sentido que le da R.M. Hare, para
no confundir la universalidad con la generalidad: “Si a 'y
b son dos individuos, no se puede decir con congruen-
cia légica que a debe actuar, en determinada situacion
especificada en términos universales sin referencia a
individuos, de una determinada manera, también espe-
cificada en términos universales, pero que b no debe
actuar de una manera especificada de forma similar, en
una situacion similarmente especificada. Ello se debe a
que en cualquier enunciado de «debe» existe un principio
implicito que dice que el enunciado se aplica a todas las
situaciones similares. Esto significa que si yo digo «debe
hacerse esto, pero podria existir una situacion con propie-
dades no morales exactamente como esta, pero en la que
la persona en cuestion, exactamente igual a la persona
que debe hacerlo en esta situacion, no debe hacerlo», me
contradigo [...]. El principio que implica un enunciado de
«debe» puede ser muy especifico, complejo y detallado,
quizas demasiado complejo para expresarlo en palabras.
No tiene que ser muy general y simple.” (Hare 1995:612).

realizar actos que vayan en contra de los
derechos humanos, las libertades funda-
mentales y la dignidad humana (UNESCO
2005b:86).

Sin embargo, todavia falta argumentar en favor de
ese estatus moral privilegiado del que gozan los
derechos humanos. Pienso que, en este sentido,
es preciso proceder en dos momentos. Primero,
hay que insistir en que los derechos humanos no
son una huida hacia el derecho, habida cuenta
del fracaso de la ética o algo semejante. En rea-
lidad, no es raro que algunas personas piensen
que los derechos humanos pertenecen a una 6r-
bita puramente legal, expresidn que se usa para
sefialar que podemos dejar a la moral fuera de la
discusion. Pero, como senala el profesor de de-
recho de la pelicula El lector, si bien las personas
no acostumbran actuar basandose en la moral,
sino en las leyes de sus respectivos paises y re-
gimenes politicos, también es cierto que la moral
es imprescindible para saber si nuestras accio-
nes no solo son legales, sino buenas o correctas
(Daldry 2008). Asimismo, nosotros podemos en-
contrar en esta reflexion una explicaciéon mucho
mas adecuada de la naturaleza de los derechos
humanos:

Los derechos [...] no son mas que uno de
los elementos de una moralidad universal,
si bien un elemento importante por cuan-
to forman, junto a otras nociones morales
basicas, parte de una concepcion del pri-
mado de lo ético en los asuntos humanos.
Este tipo de perspectiva tiene como rasgo
distintivo el basarse en lo que los seres
humanos tienen en comun, sus necesi-
dades y capacidades comunes, y en la
creencia de que lo que tienen en comun
es mas importante que sus diferencias
(Almond 1995:370).

El estatus especial de los derechos humanos no
se gana a fuerza de renunciar a su caracter moral;
al contrario, solo moralmente es posible sostener
su universalidad. Esto nos lleva al segundo mo-
mento de nuestra argumentacion, que tiene que
ver con la posibilidad de la empresa moral para
la cual los necesitamos. Los derechos humanos
no son tanto el resultado de un acuerdo universal,
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sino una apuesta por un acuerdo o mas cercano
posible a la universalidad pretendida*:

Su justificacion dltima [de los derechos
humanos] no es que de hecho tengan una
aceptacion universal, sino mas bien que,
en razdn de la aportacién que pueden ha-
cer para la realizacion de las esperanzas
y aspiraciones humanas (la «consuma-
cién» del ser humano) tienen el potencial
para garantizar un acuerdo y aceptacion
generalizados. A la postre, el conseguir
esta aceptacion es una tarea de persua-
sibn y argumentacion, y no de demostrar
hecho alguno, tanto legal como politico o
cientifico (Almond 1995:372)5.

Recapitulando, la razén por la que los derechos
humanos gozan de un estatus moral especial
es inseparable de la necesidad de posibilitar el
encuentro entre posiciones morales diferentes,
extranas o, incluso, las que se encuentran en
conflicto unas con otras. Asi podemos compren-
der por qué razoén la defensa de los derechos
de las personas —y de su dignidad y libertades
fundamentales— es compatible con el compro-
miso con el pluralismo moral, no de una manera
meramente descriptiva de la diversidad, al modo
de un estudioso que se detiene a observar con
curiosidad a los diferentes, sino asumiendo las
consecuencias morales que implica. Como nos
recuerdan los bioeticistas brasilefios, el reconoci-
miento del pluralismo implica respeto:

Las sociedades occidentales contempo-
rdneas son seculares, laicas, como re-
sultado de la disociacion entre Estado e
instituciones religiosas. El mundo actual
es un mundo secularizado, donde per-
sonas diferentes tienen visiones morales
también variadas al respecto de temas
comunes. Pluralismo significa el recono-
cimiento de la posibilidad de soluciones
diferentes para un mismo problema, con
interpretaciones diferentes para la misma

4 Para una explicacion mas detallada de la relacién entre
posibilidad, apuesta y universalidad, remito a mis reflexio-
nes sobre la propuesta ética de Franz Hinkelammert, de-
sarrollada en Molina Velasquez 2008.

5 En esta cita y en las siguientes en las que aplique, salvo
se diga lo contrario, las palabras entre corchetes las he
afiadido yo.
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realidad o concepto. Sujetos sociales con
variadas concepciones morales pueden
convivir pacificamente en caso de existir
tolerancia y respeto entre ellos y a sus
ideas diferenciadas (Garrafa y Osoério de
Azambuja 2009:84).

Pero lo mas interesante de este planteamiento
reside en la necesidad de conectar el pluralismo
moral y el relativismo ético, si lo que queremos
es desenmascarar la relacion entre la pretendida
universalidad de principios éticos y el imperialis-
mo moral. Aca no nos estamos refiriendo a los
derechos humanos, ya que, como acabamos de
ver, su caracter universal se fundamenta en la ne-
cesidad de generar las condiciones para un pro-
ceso de busqueda de consensos no excluyente.
Entonces, ¢a qué principios éticos nos estamos
refiriendo? Naturalmente, no a unos que funcio-
narian como un marco general de posibilidad de
la discusion y el dialogo plural y abierto, sino a
criterios con pretensién de aplicabilidad univer-
sal. Los famosos principios bioéticos de George-
town —autonomia, beneficencia, no maleficencia
y justicia— serian un buen ejemplo:

Las diferentes culturas proporcionan vi-
siones también diversas al respecto de un
mismo hecho o situacién. Imponer una vi-
sion moral de una cultura o de una nacion
politicamente mas fuerte a otra mas débil
es lo que se llama imperialismo ético o im-
perialismo moral. Los cuatro principios de
Georgetown [...] no tienen universalidad.
El anadlisis de los conflictos morales en
diferentes culturas, por lo tanto, necesita
ser contextualizado. Las moralidades no
son universales, sino relativas a cada lu-
gar, a cada contexto biolégico y socio-po-
litico-cultural. Ademas, es necesario que
se profundice la discusién internacional
con relacién a la contradiccion universa-
lismo versus relativismo ético (Garrafa y
Osério de Azambuja 2009:83-84).

Respondiendo, precisamente, a este llamado a la
profundizacion, pienso que la adecuada conexion
entre relativismo ético y pluralismo moral solo se
consigue si la justificamos mediante la nocién de
compromiso ético, que no es principalmente un



compromiso con el éxito de la mejor estrategia
para garantizar derechos de las personas, ni con
el triunfo de una teoria moral sobre otras. En lo
que sigue, me detendré a analizar los peligros
de estas dos “distracciones”, que en la practica
equivalen a un abandono de la moral. Para esto,
me concentraré en algunas expresiones del re-
chazo al pluralismo y el relativismo que podemos
encontrar en la lucha contra la penalizacién abso-
luta del aborto, en El Salvador.

3. Despenalizar el aborto: derechos
humanos y debate moral

Al reflexionar sobre los debates en torno a la des-
penalizacion del aborto, en El Salvador®, pode-
mos encontrar algunos ejemplos de cémo /a ética
puede ser relegada, debido a que solo se busca
garantizar un derecho humano. En el documental
El Salvador: desde el instante de la concepcion
(Cilleros 2010), un diputado de derecha y con una
postura claramente conservadora sobre el tema
del aborto, rechaza la insinuacién de que las
creencias morales de la poblaciéon salvadorefia
no serian relevantes para la discusién. El diputa-
do reacciona de este modo a las declaraciones
de algunas activistas de derechos humanos que
habian sefialado que la cuestién debia tratarse
como un asunto “del derecho”, mas que como
una “cuestion moral”. Lo que quiero sefialar es
que, aun cuando sabemos que el argumento del
diputado se utiliza para defender la terrible pe-
nalizacién absoluta del aborto, no obstante, si lo
que uno quiere es tomarse la ética en serio, se
trata de un argumento valido. Me refiero a que
es insostenible el argumento de que el tema del
aborto no deberia estar sujeto a discusion ética,
ya sea porque estemos concentrados en la nece-
sidad de su despenalizacion o porque la defensa
de los derechos de las mujeres nos haga pensar
que, una vez reconocidos y garantizados esos
derechos, “ya no hay nada que discutir”.

En El Salvador, los conservadores que dicen rei-
vindicar las creencias de las personas no son en
realidad pluralistas morales o relativistas, sino
mas bien absolutistas y “universalistas”, donde
“universal” quiere decir “sus propias conviccio-

6 En El Salvador, existe una penalizacién absoluta del abor-
to, vigente desde 1997.

nes”. Para ellos, hay un solo parametro moral, el
suyo, y lo mas grave es que no buscan que las
personas se adhieran a él mediante la argumen-
tacion moral, sino con el establecimiento de leyes
que penalizan al aborto en cualquier clase de si-
tuacion, incluso cuando la vida de las mujeres se
encuentra en peligro. De esta manera, las muje-
res gestantes pobres son perseguidas y encarce-
ladas, mientras que los trabajadores de la salud
ejercen su labor bajo la amenaza de multas o de
que los enviaran a la carcel, obligandoles a vio-
lar el secreto profesional e impidiéndoles hacer lo
mejor para sus pacientes.

Pero los progresistas que combaten esta injus-
ticia no son por ello, necesariamente, proclives
a estimular el debate ético pluralista acerca del
tema ni a inspirarse en el relativismo al que me he
referido en los apartados anteriores. Pensemos
en las defensoras de los derechos de las muje-
res que rechazan el debate ético sobre el abor-
to, porque consideran que el problema “es una
cuestiéon de derechos humanos”. No me refiero a
momentos de la lucha o a estrategias concretas,
donde es comprensible que se posterguen cier-
tos debates y se insista en el caracter politico de
la contienda, sino a la conviccion de que no hay
nada que debatir, éticamente hablando. No es
raro que se piense que el objetivo de la bioética
termina una vez alcanzado el objetivo de la des-
penalizacién, con el cambio de las leyes y el com-
promiso de que el Estado garantizara ahora los
derechos de las mujeres. Sin embargo, no solo
es dudoso que esto sea asi —en tanto todavia
habria mucho que hacer para que lo escrito se
traduzca en un cambio de procedimientos y ac-
ciones concretas—, sino que, ademas, esta claro
que si el debate moral sobre el aborto es despla-
zado al terreno de “la conciencia de cada quien”,
habremos fracasado en la creacion de las condi-
ciones para una ética publica, abierta y pluralista,
en donde este pluralismo signifique un verdadero
“reconocimiento de la posibilidad de soluciones
diferentes para un mismo problema” (Garrafa y
Osoério de Azambuja 2009:84).

Pero no solo se trata de esto, sino de que, adicio-
nalmente, procediendo de esta manera, se esta-
ria renunciando a la razén moral de la lucha por
la despenalizacidon del aborto, razén moral que
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se basa en el reconocimiento de los mismos de-
rechos humanos. En efecto, uno de los objetivos
esenciales de la despenalizacion del aborto es
que las mujeres puedan actuar como personas
morales, decidiendo sobre lo que es bueno y jus-
to. Cuando alguien dice luchar por los derechos
humanos, deberia considerar que, como ha se-
nalado Brenda Almond, a propdsito de las ideas
del filésofo norteamericano Alan Gewirth, “son
necesarios los derechos para que las personas
sean capaces de obrar como agentes morales,
mostrando autonomia en el ejercicio de la elec-
cion” (Almond 1995: 369).

Seria un grave error pensar que el significado
de las despenalizacion es que, desde ahora y
para siempre, el aborto “quedaria establecido”
como algo bueno o correcto, sin mas. Mas bien,
la despenalizacion hace posible que la discusion
moral se realice en condiciones de apertura y
auténtico pluralismo. Tampoco tendria sentido
sostener, como hacen algunas personas, que la
condicién para obrar como agentes morales —
en este caso, la autonomia de las mujeres para
decidir si abortan o no—, seria equivalente a las
razones morales que darian para justificar su op-
cion. Si bien la autonomia es esencial para ac-
tuar moralmente, aun asi haria falta justificar la
decision tomada, apoyandose en la idoneidad de
unos valores o en la congruencia con una justifi-
cacion normativa plausible y coherente. Que la
decision sea auténoma no garantiza su bondad o
correccion; y eso deja abierta la posibilidad para
la discusién moral, en la que hay que defender
con argumentos lo que se ha decidido, frente a
quienes no necesariamente comparten nuestros
valores o criterios éticos.

Ahora bien, pienso que una razén significativa
por la que se tiende a posponer la moral en los
planteamientos progresistas sobre el aborto se
debe a una confusion. Frecuentemente, la moral
es vista como sinénimo de valores y principios
de grupos especificos, como sucede con quienes
defienden “la moral y las buenas costumbres”.
Asi lo leemos en la siguiente cita:

La lectura de las transcripciones de los
debates da idea de las posiciones de
cada partido, pero también de la super-
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ficialidad con la que debatieron argumen-
tos juridicos, médicos y cientificos, y del
enorme peso que tuvieron consideracio-
nes morales y religiosas en las posiciones
a favor de la penalizacion total, en un Es-
tado constitucionalmente no confesional y
laico (Herrera y Landa 2011: 33).

No es inocente la oposicion entre los “argumen-
tos juridicos, médicos y cientificos”, todos ellos
valorados positivamente, y las “consideraciones
morales y religiosas”, obviamente rechazadas.
Tampoco hay que omitir la pareja formada por la
moral y la religién, que no es caprichosa ni arbi-
traria. Sin embargo, el problema no gira en torno
a la plausibilidad de la relacion, sino a la visién
estrecha de la moral.

Dado lo anterior, no extrafia que los grupos de-
fensores de los derechos de las mujeres piensen
que sus luchas son, precisamente, “contra las po-
siciones morales”, olvidando que su apelacién a
los derechos humanos es también una apelacién
a la moral, pero en un sentido distinto: como un
recurso a un marco normativo universalizable. En
realidad, ni siquiera la mencion al reconocimiento
de los Estados o a los tratados internacionales
puede anular el hecho de que los derechos hu-
manos son derechos morales:

La justificacion de derechos de este tipo
[derechos humanos] es esencialmente
ética, aunque la comunidad internacional,
en su intento de consagrarlos legalmen-
te, pretende convertir su justificacién en
una cuestién de hecho y practica (Almond
1995:364).

Tampoco seria valido excusar a las defensoras
de las mujeres sefialando que el sentido de “la
moral” es diferente del que podrian darle a “la
ética”. En realidad, los debates sobre el aborto
no tienden a centrarse en distinciones de este
tipo, sino en la oposicién entre el derecho —y su
fundamento Ultimo que residiria en los derechos
humanos— y la moral (o ética), como podemos
leer en un documento que registra las posiciones
liberales dentro de los debates, aludiendo espe-
cificamente a uno de los principales asesores
juridicos de las defensoras, Victor Mata:



Un principio moral o religioso no pue-
de ser capaz, en un esquema liberal de
derechos y aunque sea un acuerdo de
toda la sociedad, de destruir un derecho
individual, ya que desmorona el sistema
de derechos humanos (Herrera y Landa
2011:40).

Naturalmente, la clave de mi interpretacion resi-
dira en la apelacion a lo que el jurista llama “el
sistema de derechos humanos”, que como ya he-
mos sefalado es una expresion del esfuerzo por
consolidar unas bases morales minimas que po-
sibiliten, a su vez, la discusién pluralista y abierta
sobre las diversas formas en que pueden expre-
sarse las mas diversas creencias y posturas éti-
cas. Aceptar esto es abrir la puerta a una consi-
deracién positiva de la moral, ya que el recurso a
una de sus expresiones, los derechos humanos,
es la condicion de posibilidad para considerar y
discutir sobre cualquier principio ético o creencia
moral, marcando sus limites e idoneidad. Tanto
es asi que, en el mismo documento, se manifies-
ta el reconocimiento de que, ante una moral que
atente contra los derechos humanos, la dignidad
y las libertades fundamentales de las personas,
estariamos obligados a oponer una moral distin-
ta:

Lograr su aceptacion [de métodos anti-
conceptivos] implica cuestionar la moral
represiva y promover una moral mas criti-
ca y afirmativa del valor de la sexualidad,
es decir, diferenciar entre una educacion
sexual represora y una liberadora (Herre-
ray Landa 2011: 52).

Una similar vision (positiva) de la moral la en-
contramos en la reflexién “juridica” acerca de las
diversas interpretaciones posibles del problema
del aborto, que formulara la Corte Constitucio-
nal de Colombia, una buena muestra de que las
consideraciones sobre los limites de lo ético solo
pueden justificarse, a su vez, recurriendo a argu-
mentaciones éticas:

Una interpretacion adecuada de los con-
flictos que emanan de las normas cons-
titucionales que reconocen derechos a
las personas y las normas legales que
determinan el estatuto [sic] del embrién,

debiera ir en la linea de lo sostenido por
la Corte Constitucional de Colombia al
distinguir dos posiciones posibles ante
problemas bioéticos como el del aborto:
“1) La que asume la vida como algo ‘sa-
grado’ y 2) aquella que estima que es un
bien valioso pero ‘no sagrado’, pues las
creencias religiosas o las convicciones
melafisicas que fundamentan la sacra-
lizacién son apenas una entre diversas
opciones™. Para el tribunal constitucional,
estos dilemas se deben resolver “desde
una perspectiva secular y pluralista, que
respete la autonomia moral del individuo
y las libertades y derechos que inspiran
el ordenamiento juridico, pues las deman-
das heroicas fundadas en creencias reli-
giosas solo pueden revestir el caracter de
opcién, aun cuando la inmensa mayoria
de la poblacién las estime intangibles 8
(Zuhiga Fajuri 2017:3)°.

¢Se podria apelar a una “perspectiva secular y
pluralista, que respete la autonomia moral del in-
dividuo y las libertades y derechos que inspiran
el ordenamiento juridico”, si no se justifica mo-
ralmente? El texto muestra que no solo debemos
oponer una moral distinta a la que los grupos
conservadores pretenden imponer, sino que, in-
cluso cuando se trata de respaldar el orden ju-
ridico desde una Optica de derechos humanos,
dicho respaldo supone una base moral y no sim-
plemente la apelacion a un conjunto de leyes.

Hechas estas aclaraciones y luego de estable-
cer algunos matices, seria un error afirmar que
la resistencia a considerar el tema del aborto
como un problema ético seria una simple posi-
cion “realista”, “pragmatica” o “estratégica”, para
enfrentar a los fundamentalismos religiosos y
los conservadurismos, debido a que estos no se
caracterizan por su apertura al dialogo. No cabe
duda de que hay verdad en ello, pero el problema
es mucho mas radical, ya que no solo se piensa
que esas ideas especificas de los conservadores
deben ser combatidas con la persuasiva apela-

7 Corte Constitucional de Colombia, Sentencia C-239/97.
Nota de la autora.

8 Ibid. Sentencia C-239/97. Nota de la autora.
9 La palabra entre corchetes la he afiadido yo.
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cioén a unos “derechos universales”, sino que todo
debate ético deberia resolverse apelando a pa-
rametros supuestamente evidentes, “aceptados
por todos” y, de paso, rechazando “la tentacién
del relativismo”.

A diferencia de lo que se tiende a denominar
“creencias morales”, manifestaciones de la par-
ticularidad cultural o de la especificidad religiosa,
los derechos humanos son a menudo presen-
tados como principios normativos universales e
incuestionables. Tal vez se admita el caracter éti-
co de los derechos humanos y la necesidad de
propiciar una discusion pluralista, pero no es raro
que, al mismo tiempo, se rechace el relativismo
ético como una pauta valida para animar dichos
debates. Este es visto como sinénimo de aquel
nihilismo al que me referi al inicio: la renuncia al
intento de fundamentar nuestras conductas con
argumentos razonables.

A quienes les ofende el relativismo no solo les
provoca horror que el debate moral funcione en
contra de objetivos que consideran legitimos
(como la despenalizacion del aborto), sino que
la discusion moral sobre el tema no acabe nun-
ca, y no podamos llegar a cierto estado ideal de
acuerdos y a la resolucién de los conflictos. Pero
el relativismo ético no tiene por qué ser visto de
esta manera ni provocar esa clase de rechazos.
Lo mas probable es que, cuando se reacciona al
relativismo usando estos argumentos, el auténti-
co contrincante no sea mas que una caricatura
construida por sus detractores, una figura con
rasgos tan extremistas que resulta insostenible.
Expresiones como “todo cédigo moral tiene la
misma validez que cualquier otro”, o “es ilegiti-
mo intentar convencer a nadie para que asuma
una posicion ética que le es ajena”, no le hacen
justicia a lo que muchos teéricos del relativismo
plantean y, lamentablemente, en esta confusién
reside buena parte del problema que genera la
palabra.

4. Relativismo metaético y
relativismo normativo

Para entender el relativismo como una teoria
moral que valdria la pena analizar, 10 mejor seria
partir de las afirmaciones mas frecuentes sobre
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lo que podria significar la expresion. En efecto,
siguiendo ese camino podremos acercarnos a lo
que usualmente significa, para la mayoria de las
personas:

El relativismo moral [...] asume a menudo
la forma de negacién de que exista un uni-
co codigo moral con validez universal, y
se expresa como la tesis de que la verdad
moral y la justificabilidad —si existen co-
sas semejantes— son en cierto modo re-
lativas a factores cultural e histéricamente
contingentes. Esta doctrina es el relativis-
mo metaético, porque versa sobre la rela-
tividad de la verdad moral y de la justifica-
bilidad. Otra especie de relativismo moral,
también una respuesta comun a conflic-
tos morales profundos, es una doctrina
sobre cémo debemos actuar hacia quie-
nes aceptan valores muy diferentes de los
propios. Este relativismo moral normativo
afirma que es erréneo juzgar a otras per-
sonas que tienen valores sustancialmente
diferentes, o intentar que se adecuen a
los nuestros, en razén de que sus valores
son tan validos como los nuestros (\Wong
1995:593-594).

No parece que habria duda sobre los problemas
que aparecen al entender el relativismo de esta
manera. Algunas personas no se sentirian ne-
cesariamente incémodas con el relativismo me-
taético, siempre y cuando no sea mas que una
descripcion de las condiciones de partida de una
hipotética discusion moral que podria “resolver
el problema del pluralismo”, el cual se manifiesta
en esos “factores cultural e histéricamente con-
tingentes” que impiden los acuerdos. Una vez
superado el pluralismo, el relativismo quedaria
relegado y olvidado.

Pero las cosas no serian mejores con la variante
normativa del relativismo, ya que, a la chocante
insinuacion de que no podemos juzgar ni inten-
tar persuadir a quienes no comparten nuestros
valores, tendriamos que sumar la absurda conse-
cuencia de ello: la imposibilidad de defender, con
argumentos morales, el valor de la tolerancia que
supuestamente estaria animando nuestra opcién
relativista. Después de todo, para ser consisten-



te y tener algun sentido, la idea de que no debo
juzgar ni intentar persuadir a quien no comparte
mis posiciones morales deberia ser aceptada por
todos los involucrados en cualquier discusion éti-
ca, hipotética o real. Un relativismo asi de “con-
secuente” terminaria por destruirse a si mismo,
destruyendo de paso toda posibilidad de discu-
sion ética y cayendo, hoy si, en el desventurado
nihilismo moral.

Pero no todo tiene por qué ser de este modo.
Otras versiones del relativismo ético considera-
rian que es un buen punto de partida para el de-
bate pluralista rechazar la idea de que existan pa-
radigmas bioéticos universales, pero si manten-
drian que algunos de estos paradigmas pueden
ser correctos —y también incorrectos—. Pero
esto no significa que debamos renunciar a poner
a prueba nuestras convicciones y las de los de-
mas. Es mas, la busqueda de una teoria moral
verdadera no se opone al relativismo metaético
o normativo, sino que se trata de una pretensién
legitima e incluso logica: significa que nos toma-
mos en serio las diferencias.

Pero, i;como llegamos a esta “inusual” forma
de entender al relativismo? Primeramente, seria
bueno diferenciar y valorar dos usos de la ex-
presion, ya sea que la usemos para referirnos a
quien niega la existencia de una sola moral valida
(o un solo grupo de principios morales acepta-
bles) y, por otra parte, cuando la expresion quiere
significar, mas bien, el reconocimiento de que los
planteamientos morales extrafios a los nuestros
no tienen por qué ser, en principio, inaceptables.
Como podemos ver, el relativismo ético no es,
simplemente, la afirmacion de que cualquier afir-
macién moral es valida o que da lo mismo una
que otra —lo que, en Ultima instancia, nos llevaria
al nihilismo—, o al menos no todo relativismo di-
ria tal cosa. En palabras de David Wong:

El argumento relativista puede estructu-
rarse mejor sefialando los tipos de dife-
rencias particulares de creencias mora-
les, y afirmando entonces que estas di-
ferencias particulares pueden explicarse
con una teoria que niegue la existencia
de una Unica moralidad verdadera (Wong
1995:597).

Lo cierto es que el relativismo puede prestar un
invaluable servicio en la lucha contra el imperia-
lismo moral, precisamente porque resulta muy
convincente a la hora de construir una explica-
cién razonada de la imposibilidad de una uUnica
ética a la que todos debamos recurrir siempre.
Para defender este planteamiento, Wong explica
el papel que juega el relativismo metaético —
correctamente entendido— para una mejor com-
prension de la misma moralidad:

Si el contraste entre [dos] tipos de mo-
ralidad es real, plantea la cuestién de si
uno u otro tipo es mas verdadero y esta
mas justificado que el otro. El argumen-
to en favor de una respuesta relativista
puede partir de la tesis de que cada tipo
se centra en un bien que puede ocupar
razonablemente el centro de un ideal éti-
co para la vida humana. Por una parte
se encuentra el bien de pertenecer a la
comunidad y contribuir a ella; por otra, el
bien de respetar al individuo independien-
temente de cualquier aportacion potencial
a la comunidad. Segun este argumento,
seria sorprendente que existiese sélo una
manera justificable de establecer una
prioridad con respecto a los dos bienes.
Después de todo no debe sorprender que
la gama de bienes humanos sea sencilla-
mente demasiado rica y diversa para re-
conciliarse en solo un unico ideal moral
(Wong 1995:598).

No solo es que la oposicion entre bienes morales,
ligados a diferentes contextos culturales, obede-
ceria a un legitimo pluralismo, que en modo algu-
no deberia sorprendernos o preocuparnos, sino
que, adicionalmente, el relativismo llama nuestra
atencién sobre la plausibilidad moral de las di-
versas formas en que podemos priorizar dichos
bienes. En lugar de sostener una vision de la éti-
ca que obedezca a la figura de un agente enfren-
tado a una gama de bienes, de los cuales solo
debe elegir uno y por una sola razoén, el agente
que imagina el relativismo puede (legitimamente)
elegir entre diversos bienes, de muchas formas
distintas y apelando a razones diversas. En otras
palabras, no solo no hay un unico ideal moral,
sino que la diversidad de dichos ideales se ex-
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plica mediante el reconocimiento de la diversidad
de bienes —moralmente legitimos— que esta-
mos autorizados a perseguir.

Todo esto se relaciona con el no menos importan-
te problema de la naturaleza misma de la moral o,
para decirlo de otra manera, con las razones con
las que podriamos justificar, no una u otra teoria
ética o marco normativo medianamente coheren-
te, sino el hecho mismo de que necesitemos al-
guno de ellos (o varios). Sobre esto, David Wong
sefala que:

La moralidad sirve a dos necesidades hu-
manas universales. Regula los conflictos
de interés entre personas, y regula los
conflictos de interés de una persona de-
rivados de diferentes deseos e impulsos
que no pueden satisfacerse todos al mis-
mo tiempo. Las maneras de afrontar estos
dos tipos de conflictos se desarrollan en
algo identificable como la sociedad huma-
na [...] La moralidad es una creacion so-
cial que evoluciona para satisfacer deter-
minadas necesidades. Las necesidades
imponen condiciones a la definicién de
moralidad valida, y si la naturaleza huma-
na tiene una estructura definida seria de
esperar que de nuestra naturaleza deri-
vasen nuevas condiciones limitadoras de
una moralidad valida. Pero la complejidad
de nuestra naturaleza nos permite valorar
una diversidad de bienes y ordenarlos de
diferentes maneras, lo cual permite con-
firmar un considerable relativismo (Wong
1995:598).

Segun lo anterior, si bien es legitimo pensar en
moralidades diferentes que responden a las ne-
cesidades humanas, dentro de sociedades que
también son diferentes, esto no equivale a la
mas absoluta arbitrariedad, ya que, para funcio-
nar, cada sistema moral tendré que poseer cierta
coherencia y habria limites razonables para las
decisiones y acciones humanas -de otra manera,
la convivencia seria imposible-. Por ejemplo, un
sistema moral que admita que podemos ignorar
las necesidades y derechos de los demas, de
manera sistematica y absoluta, y que renuncie a
promover e incluso prescribir algin tipo de con-
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ducta que fomente las relaciones armoniosas en-
tre las personas, estaria condenado al fracaso y
seria descartado como tal. De aca no se puede
extraer la afirmacion de que toda teoria moral es
igualmente verdadera que cualquier otra (o igual-
mente falsa), o que no tendria sentido indagar
acerca de cuales teorias morales son verdaderas
y cuales no lo son, pero si podriamos seguir de-
fendiendo una versién mucho més razonable del
relativismo, una que “establece que no existe una
Unica moralidad verdadera, pero no niega que
algunas moralidades puedan ser falsas e inade-
cuadas para las funciones que todas ellas deben
desempefiar” (Wong 1995:598-599).

Una vez conjuradas las versiones extremistas del
relativismo, podemos volver a los debates en tor-
no al aborto y el derecho de las mujeres a deci-
dir, pero esta vez, proponiendo una vision mucho
mas positiva de aquellos “argumentos morales”
que, como veiamos anteriormente, provocaban
una inquietud fundamental: que las apelaciones
a creencias éticas particulares puedan utilizarse
para privar a las mujeres de sus derechos. Vimos
que, con frecuencia, el conflicto entre moral y de-
rechos humanos obedece a que estos ultimos no
son concebidos como derechos morales, 0 a que
se usan concepciones distintas de la moral, para
referirse, por un lado, a las creencias de grupos
particulares, y, por el otro, a los derechos que tie-
nen pretension de universalizabilidad.

Sin embargo, aun debemos ocuparnos del pro-
blema especifico de cédmo las personas compro-
metidas con los derechos de las mujeres podrian
asumir el pluralismo moral y, en este sentido, con-
sidero que vale la pena volver sobre el relativismo
normativo, pero dejando atras la vision extremista
estandar que diria que no estariamos autorizados
a juzgar ni tratar de persuadir a nuestros interlo-
cutores, en un debate moral. Por el contrario:

Una versidon mas razonable del relativis-
mo normativo tendria que permitirnos
formular juicios sobre otras personas con
valores considerablemente diferentes. In-
cluso si estos valores diferentes estan tan
justificados como los nuestros desde una
perspectiva neutral, atn tenemos derecho
a llamar malo o monstruoso a lo que va



en contra de nuestros valores mas impor-
tantes. Sin embargo, otra cuestion es la
de qué tenemos derecho a hacer a la luz
de semejantes juicios (Wong 1995:600).

Esta forma de entender el relativismo —y el de-
bate pluralista— no pretenderia renunciar a la
justificacion moral de nuestras decisiones, ni a
nuestro derecho a disentir, sino que parte del re-
conocimiento de las posturas diferentes. Esto no
terminaria diluyendo nuestra posicion, sino que
la reafirmaria mediante el recurso a argumentos
que, sin dar la espalda a los de nuestros oponen-
tes, se vuelvan mas razonables y persuasivos.
Asi estariamos conservando la fidelidad a nues-
tras propias convicciones y, a la vez, el respeto
de las de los demas. No es esto lo que deberia-
mos considerar, en realidad, una posicion ética
razonable y pluralista?

Hay que analizar con mas calma lo anterior, ya
que pareciera que, en lugar de ofrecer una so-
lucion a un dilema, estariamos planteando una
situacion frente a la cual no sabriamos qué hacer.
¢ Podemos ser fieles a un valor como la tolerancia
—frente a las creencias morales que se esgrimen
para penalizar el aborto—, al mismo tiempo que
nos mantenemos fieles al compromiso de impedir
el sacrificio de vidas humanas —de las mujeres
que se ven obligadas a poner en riesgo sus vidas,
debido a dicha penalizacion—? Hay que sefialar
que solo podemos ver un conflicto debido a /a
forma especifica que adopta la moral en nuestra
sociedad, la cual nos exige que nos comprometa-
mos tanto con la tolerancia como con la defensa
de los derechos de las mujeres, pero decidiendo
nosotros a cual de los dos compromisos le dare-
mos mas valor. Y esto, bien lo sabemos, podria
ser mas facil decirlo que hacerlo:

El desacuerdo sobre la permisibilidad le-
gal del aborto muestra lo dificil que puede
ser sopesar estos valores. Consideremos
la posicion de quienes creen que el aborto
es moralmente malo porque supone qui-
tar una vida que tiene estatus moral. En
este grupo, a algunos parece no inquie-
tarles el hecho de que existe un profun-
do desacuerdo sobre el estatus moral del

10 Cursivas mias.

feto. Desean prohibir el aborto. Pero otros
miembros de este grupo, aun afirmando
que el aborto es malo, admiten que perso-
nas razonables podrian discrepar de ellas
y que la razén humana parece incapaz
de resolver la cuestion. Por esta razén se
oponen a la prohibicion legal del aborto.
Los primeros creen que estos ultimos no
toman en serio el valor de la vida huma-
na, mientras que los ultimos creen que los
primeros no reconocen la profundidad y
gravedad del desacuerdo entre personas
razonables [...] Cada posicidn tiene cierta
fuerza, y es obvio que el relativismo nor-
mativo no ofrece una solucion simple al
dilema. Sin embargo, /o que si proporcio-
na la doctrina es un conjunto de razones
en favor de la tolerancia y la no interven-
cion que deben sopesarse con ofras ra-
zones [...] Hemos de esforzarnos por en-
contrar qué es lo mejor o lo mas correcto
que podemos hacer, y también afrontar
los sentimientos de incomodidad que cau-
sa el reconocimiento de que no existe una
Unica cosa correcta o mejor. Esta tarea,
por dificil que sea, no constituye el fin de
la reflexion moral. Puede ser, mas bien, el
inicio de un tipo de reflexién diferente que
supone, por una parte, un esfuerzo para
alcanzar un entendimiento con quienes
tienen valores considerablemente diferen-
tes, y por otro [lado], el esfuerzo por per-
manecer [fieles] a nuestros valores (Wong
1995:601-602)".

Aunque podria parecer que el relativismo no nos
proporciona nada sélido para saber qué hacer,
quiero sostener que, por el contrario, nos presta
una considerable ayuda, al proporcionar buenos
argumentos para tomarnos en serio el debate
pluralista que tanta falta le hace a nuestras so-
ciedades. No importa cuan comprometidos poda-
mos estar en la lucha por la defensa de los dere-
chos de las mujeres, tampoco podemos soslayar
nuestra conviccién de que la tolerancia debe ser
un valor fundamental en nuestra sociedad. Y si
nuestros contrincantes morales son los conser-

11 Las cursivas y las palabras entre corchetes son mias.
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vadores y activistas pro vida, esto es todavia mas
necesario.

Mal hariamos en ignorar que muchos activistas
que se oponen a la despenalizacion del aborto no
tienen un minimo interés en el debate pluralista
y abierto al que vengo refiriéendome; al contrario,
muchas de sus estrategias consisten en socavar
toda posibilidad de dialogo moral y buscan impo-
ner sus propias creencias con el auxilio de las ins-
tituciones juridicas y politicas de las que pueden
echar mano. Sin embargo, sin descartar el papel
que pueden jugar los compromisos estratégicos
que podriamos oponerles, debemos apostar
fuertemente por la creacién de condiciones para
un debate franco y abierto. Una de esas condi-
ciones sera, sin duda, el fomento de la tolerancia
y la invitacién a que, tanto ellos como nosotros,
estemos dispuestos a considerar las razones del
otro, a la vez que sopesamos las propias. Esto
implica descartar la cortesia con que se disfraza
la incapacidad de escuchar las palabras de los
demas y la no menos insidiosa ceguera ante los
conflictos que podriamos encontrar en nuestro
propio corazén.

5. Etica: compromisos y riesgos

Las reflexiones anteriores podrian ayudarnos a
ver los retos del pluralismo moral en los espacios
de debate y reflexion que tenemos. No es extra-
o que en algunos de estos espacios —colecti-
vos de derechos humanos, comités de bioética,
cursos y talleres de ética—, en lugar de realizar
una discusion pluralista, que cuente con el mayor
numero de puntos de vista y con la mayoria de
representantes de las diversas posiciones mora-
les, se prefieran los “atajos” que brindan las es-
trategias argumentativas de los lenguajes juridi-
cos, médicos, cientificos y filosdéficos, los cuales
funcionan como “codigos normativos” que gozan
de mucho prestigio y reconocimiento social. No
me refiero solamente a que muchos de estos es-
pacios estan constituidos por “especialistas” 0 a
que dentro de ellos hay un “experto” que lleva la
voz cantante, ya que, incluso si quien interviene
es un “lego”, no es extrafio que adopte en su ar-
gumentacioén la forma de los lenguajes juridicos,
médicos, cientificos o filosoficos, teniendo como
resultado que su fuerza persuasiva no provendria
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de la mayor o menor razonabilidad moral en jue-
go, sino del contenido especifico de las leyes, los
hechos clinicos, la evidencia cientifica o el len-
guaje filosofico.

Es evidente que esta manera de sostener nues-
tros argumentos restaria valor a las posiciones
“no calificadas”, pero también impide un autén-
tico debate ético, ya que divide los argumentos
entre los que se basan en “el conocimiento” y los
que son vistos como “simples opiniones”. Esta-
mos ante una version del rechazo del pluralismo,
mediante un recurso indebido al conocimiento,
los expertos o la pureza disciplinaria. Después
de todo, como podemos leer en un importante
documento de UNESCO dedicado a la creacion
de comités de bioética:

Los expertos en bioética no pretenden
dar una respuesta ética Unica y correcta a
cualquier enigma moral que se presente,
pues no existen respuestas prefabrica-
das; los dilemas bioéticos no se aseme-
jan a un problema de matematicas que
solo se presta a una solucién individual
(UNESCO 2005a:13).

A mi juicio, esta comprension de que las respues-
tas y soluciones son diversas es inseparable de la
idea de que la verdad moral que buscamos solo
podria ser resultado del intercambio y confronta-
cioén de nuestras respectivas posiciones morales,
en un didlogo abierto y pluralista. Es fundamental
que la estrategia deliberativa y la discusién ética
partan de un libre reconocimiento de las posicio-
nes de los demas, y esto seria imposible si se
dictan de antemano las formas autorizadas para
esta argumentacion —Ilegales, médicas, cien-
tificas, filosdéficas. Algo similar tendriamos si se
intenta trazar limites a los contenidos de estas
argumentaciones, por ejemplo, al excluir a priori
las referencias a las creencias religiosas de las
personas o a sus posiciones politicas.

En el especifico ambito de la academia, tampoco
encontraremos, necesariamente, el mejor lugar
para el pluralismo y el relativismo, como se mani-
fiesta en el malestar de muchos estudiantes por
la falta de eficacia de las discusiones y debates
morales, ya que es frecuente que la diversidad de
posiciones no deriven en una “solucién indiscuti-



ble”, ni en algun tipo de “sintesis” o “conclusién
aceptada por todos”. La idea que muchos tienen
del fin legitimo del didlogo ético es el de una meta
lograda. Y si, ademas de sefalar que debemos
escuchar y valorar las posiciones de todos, mos-
tramos que es posible que haya buenas razones
que acompafien a las conductas y decisiones
que no son solo diferentes sino incluso contradic-
torias, entonces no es extrafio que muchos pien-
sen que toda esto de la ética no sirve para nada,
en tanto no seria un “ejercicio razonable”.

Pero, ¢qué es realmente lo “no razonable”? ;Que
no podemos decir exactamente qué debemos ha-
cer en una situacién concreta o que no podemos
decir qué hacer en todas las situaciones seme-
jantes? Y si se trata de esto ultimo, que es lo que
imagino, ¢el problema consiste en que no obten-
dremos una regla universalizable —o varias—, o
en que no hay una unica teoria moral que logre
justificar esta regla, imponiéndose asi a las de-
mas teorias? Si el dialogo sobre las diversas ma-
neras de justificar una accion no consigue llegar
a una conclusion que pueda ser asumida por to-
dos, ¢significa esto que no sabremos qué hacer
0 que no podremos conseguir una herramienta
segura —es decir, eficaz, Util— para saber qué
hacer? ;Y por qué deberia preocuparnos no te-
ner una herramienta de este tipo?

Una vez mas, estamos ante la amenaza del nihi-
lismo y el fracaso de la razonabilidad moral, de
los que me he ocupado anteriormente. Sin em-
bargo, no solo creo que se trata de una serie de
temores infundados, sino que nos alejan de una
mejor comprension de la naturaleza de nuestros
afanes. Es mas, recurrir al argumento de que,
sin una Unica teoria, seria imposible comprome-
ternos moralmente, podria oscurecer el caracter
propiamente moral del compromiso que quere-
mos proteger:

El compromiso a actuar supone una con-
cepcién de lo que significa la propia mo-
ralidad para uno mismo, sea o no la tnica
verdadera. Supone establecer una vincu-
lacion entre lo que uno desea, aquello a
que uno aspira y el contenido sustantivo
de los propios valores morales. Supo-
ne ser capaz de concebir la importancia

de la moralidad para nosotros de mane-
ra que nos permita evitar el nihilismo. La
creencia de que nuestra moralidad es la
Unica verdadera o la mas justificada no
genera automaticamente este tipo de im-
portancia, ni es una condicién necesaria
para ella, porque los valores que yo puedo
considerar importantes y como parte de lo
que da mas sentido a mi vida, pueden no
ser los valores que aceptarian o recono-
cerian como verdaderos todas las perso-
nas razonables (Wong 1995:602)"2.

Asumir el pluralismo moral y el relativismo ético
no consiste en limitarse a escuchar las posicio-
nes de los otros mientras nos aferramos a unos
patrones morales definidos de antemano y de
los que echamos mano para “decidir con efica-
cia”, poner orden y llevar la paz. Por el contra-
rio, significa comprometerse con un dialogo en el
que sabemos que, tanto “ellos” como “nosotros”,
podemos buscar soluciones a los conflictos, y
que esta busqueda no equivale a una renuncia
a nuestras respectivas convicciones morales. Y
ademas, nada de esto nos asegura que siempre
tendremos la razén o que habremos triunfado en
alguna clase de “combate”:

Aqui, como en otras cuestiones acerca
del relativismo, la emocion que suscita
su mero nombre tiende a ensordecer las
cuestiones y a polarizarias de manera in-
necesaria. Si nos sustraemos a la defen-
sa y el ataque de lo que la mayoria de la
gente considera relativismo o asocia con
él, quedara por hacer la mayor parte de la
labor. Lo que queda es una realidad moral
bastante embarullada e inmune a las solu-
ciones simples. Pero, ¢ por qué habriamos
de esperar otra cosa? (Wong 1995:602).

16-4-2017
30-4-2017

Entregado
Aprobado

12 Las cursivas son mias.
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Bioética en los tiempos de América Latina

Bioethics in the times of Latin America

Victor Penchaszadeh *

Resumen

Los tiempos actuales de América Latina se caracterizan por un retroceso econémico de grandes proporciones y
crecimiento desmesurado de la pobreza que dan pie a la medicalizacion de la vida apoyada por la mercantilizacion
de la salud. Solo desde una bioética fundada en la defensa de los derechos humanos sera posible superar lo
que podemos considerar cuestiones clave: la colonialidad, discriminacion y exclusion social, la pobreza como
condicionante de la salud, los abusos éticos a que nos somete el complejo médico-industrial-financiero, el
desmantelamiento de los sistemas publicos de salud, el abuso de los derechos humanos en las investigaciones
clinicas, la destruccion del medio ambiente y las dictaduras y el terrorismo de estado.

Palabras clave: bioética, derechos humanos, pobreza, colonialidad, discriminacién, exclusion social

Abstract

The current times of Latin America are characterized by economic downturn of great magnitude and a strong
increase in poverty, which lead to a medicalization of life pushed by health mercantilization. It is only from a bioethics
founded in the defense of human rights that wewil be able to tackle key hurdles: coloniality, social discrimination
and exclusion, poverty as a health determinant, ethical abuses of the medical-industrial-financial complex, the
dismantling of the public health systems, the human rights abuses in clinical research, the destruction of the
environment, the dictatorships and the state terrorism.

Keywords: bioethics, human rights, poverty, coloniality, discrimination, exclusion

Resumo

Os tempos atuais na América Latina sao caracterizados por uma recessado econémica de grandes proporgdes e
crescimento excessivo da pobreza que d&o origem a medicalizagao da vida apoiada pela mercantilizagdo da saude.
Somente a partir de uma bioética fundada na defesa dos direitos humanos, sera possivel superar o que podemos
considerar questées-chave: a colonialidade, a discriminagédo e a exclusdo social, a pobreza como condicionante
da saude, os abusos éticos a que o complexo médico-industrial-financeiro nos sujeita, o desmantelamento dos
sistemas de saude publica, abuso de direitos humanos na pesquisa clinica, destruicdo do meio ambiente e
ditaduras e terrorismo de Estado.

Palavras-chiave: bioética, direitos humanos, pobreza, colonialidade, discriminagéo, a excluséo social

Los tiempos actuales de América Latina se ca-
racterizan por un retroceso econdmico de gran-
des proporciones y crecimiento desmesurado de
la pobreza. Al mismo tiempo, ocurre un avance
del pensamiento conservador y favorecedor de
status quo en la mayoria de los paises de la re-
gién y un retroceso de los movimientos populares
con desinformacién de la ciudadania por los me-
dios de comunicacion masiva funcionales a las
grandes corporaciones.

Siendo la regién mas inequitativa del planeta,
América Latina es una version aumentada de
las generales de la ley de la situaciéon econémica
y social mundial, que no deja de empeorar. En
efecto, la pobreza global ha aumentado dramati-
camente en los ultimos 25 afios, afectando hoy a
mas de 4 mil millones de personas (mas de dos
tercios de la poblaciéon mundial).

* Médico genetista. Presidente de la Red Latinoamericana y del Caribe de Bioética UNESCO. - Consultor, Ministerio de
Ciencia y Tecnologia e Innovacién Productiva, Argentina. victorpenchas@gmail.com
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El aumento de la pobreza va paralelo a la con-
centracion de la riqueza en pocas manos y al cre-
cimiento de la inequidad: mientras que en 2013
las 300 personas mas ricas del mundo tenian una
rigueza equivalente a la de la mitad méas pobre de
la poblacion mundial, en la actualidad la brecha
ha aumentado dramaticamente, con 8 personas
acumulando una riqueza igual a la de la mitad de
la poblacion mundial! Los ingresos del 10% mas
pobre de la poblacion mundial han aumentado 3
ddlares al afno entre 1988 y 2011, mientras que
en ese lapso los del 1% mas rico han aumentado
182 veces (OXFAM 2017). Como es sabido, la
pobreza y la inequidad tienen, como correlato y
entre otras lacras, malas condiciones de vida,
déficit de trabajo, vivienda y educacion, quebran-
tamiento de la salud, malestar colectivo y violen-
cia. Evidentemente, el sistema econdmico-politi-
co que gobierna el mundo no se guia por los prin-
cipios de la Declaracion Universal sobre Bioética
y Derechos Humanos de la UNESCO.

Esta coyuntura caracteristica de América Latina
y el mundo subdesarrollado se agrava porque el
estado renuncia a la obligacién de asegurar el
derecho ala salud y cede a las presiones de inte-
reses de las corporaciones, para privatizar servi-
cios sociales y de salud. Asi, el estado abandona
su deber de regulacién y se reduce a gerenciar
paquetes minimos de atencion de salud de baja
calidad para los pobres, que ademas se terce-
rizan al sector privado, bajo el eufemismo men-
tiroso de “cobertura universal de salud” (Fleury
2011).

Otro elemento negativo en el escenario latinoa-
mericano es la promocién de la alta tecnologia
como panacea en la promocion y proteccion de
la salud, con incentivos para su consumo, aun
cuando no esté demostrada su eficacia y segu-
ridad. En contraste, se desvaloriza y se oculta la
determinacién social de la salud, que explica las
grandes diferenciales de salud en las poblacio-
nes por clase social y condiciones de vida. A la
vez, como mencionamos arriba, la brecha de in-
equidad sigue creciendo, con una concentracién
de riqueza y poder, en cada vez menos manos, y
exclusion social cada vez mas generalizada. Por
otra parte, reina el mercantilismo a ultranza don-
de todo es pasible de ser comprado y vendido (in-
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cluyendo politicos, cientificos, profesionales de la
salud y bioeticistas). Esta realidad abre la puerta
de entrada a la medicalizacion de la vida y la
salud por los intereses de grandes corporaciones
del complejo médico-industrial: la industria far-
maceéutica, biotecnolégica, de tecnologia médica,
de aseguradoras, y la propia corporacién médica.
La medicalizacion es funcional a los intereses del
complejo médico-industrial-financiero y contraria
a los intereses de salud de la poblacion.

La situacion descripta en los parrafos preceden-
tes es tan solo una muestra que ilustra que la
principal motivacion de la industria farmacéutica
es la ganancia econdmica de sus inversores y no
la salud de la poblacién. A la vez, senala el tipo
de problemas que la bioética bien entendida debe
enfrentar en nuestro continente.

Las bioéticas

Existen versiones de bioética que obstaculizan
la lucha de nuestras poblaciones por una vida
digna. En efecto, la bioética hegemodnica anglo-
sajona, proveniente de los paises centrales, es
contemporizadora con el mercantilismo del com-
plejo médico-industrial-financiero y el sistema
econdmico depredador imperante. Esta bioéti-
ca convalida por omisién el orden imperante vy
opera como instrumento de dominacién cultural.
Su retdrica individualista contrasta con su vision
benevolente de los abusos éticos de la industria
farmacéutica y de la falta de vigencia del derecho
a la salud.

Por otra parte, las bioéticas basadas en precep-
tos confesionales influyen indebidamente en las
normas bioéticas destinadas a toda la poblacién
(creyentes y no creyentes). Efectivamente, las co-
rrientes bioéticas confesionales, por basarse en
dogmatismos religiosos y verdad revelada para
creyentes, no son aptas para el dialogo pluralista.
Son los mismos preceptos en los que se apoyd
hace 500 afios la invasion colonial y el genocidio
de pueblos originarios en América y, en épocas
mas recientes, los terrorismos de estado que
asolaron a nuestros paises.

La bioética en América Latina debe confrontar las
realidades de la regién, con una vision secular
pluralista y no dogmatica, basada en los dere-



chos humanos y que responda a las necesidades
de nuestras poblaciones (Garrafa y Porto 2003;
Garrafa 2005; Penchaszadeh 2007).

Temas clave que requieren
abordajes bioéticos en América
Latina y el Caribe

Colonialidad, discriminacién y exclusién
social

Uno de los temas bioéticos clave que afectan la
vigencia de la justicia y los derechos humanos en
nuestros dias en América Latina son los proble-
mas no resueltos de la historia de conquista, co-
lonialidad y genocidio de los pueblos originarios,
acompafiada de opresion, despojo y destruccién
de su historia y su cultura, y que lamentablemen-
te contindan hasta nuestros dias. A la pobreza
resultante del despojo y opresién, se agregan la
estigmatizacion, la discriminacion y la exclusion
social de estos pueblos, imponiendo a la bioética
un desafio inmenso para que los principios éticos
universales adquieran sentido y puedan aplicarse
en esas poblaciones.

Relacionado con lo anterior, es necesario que la
bioética reconozca la diversidad cultural extraor-
dinaria y valiosisima que es la esencia de nuestro
continente, con innumerables lenguas, historias y
cosmovisiones diversas que requieren enfoques
bioéticos interculturales en los que se eviten las
relaciones asimétricas y estereotipos que dan
por sentado que los que ensefian son siempre
los exponentes del mundo occidental, mientras
que los que aprenden son siempre los pueblos
originarios.

Pobreza

América Latina tiene el deshonor de ser el area
del mundo con mayor inequidad, donde la brecha
entre los pocos que tienen demasiado y los mu-
chisimos que tienen poco o nada, no cesa de au-
mentar como consecuencia de politicas econé-
micas y sociales profundamente injustas a cargo
de los gobiernos de turno que generalmente re-
presentan a las minorias privilegiadas. Esta triste
realidad tiene correlatos negativos ampliamente
conocidos en el bienestar y la salud colectivas,
donde los niveles de vida, salud y bienestar de

los desposeidos son abismalmente mas bajos
que en los sectores medios y altos. Este aumento
continuado de la pobreza y la inequidad en nues-
tra region es uno de los desafios mas fenomena-
les de nuestro siglo y requieren abordajes bioéti-
cos que confronten la injusticia social de manera
clara y sin eufemismos.

Abusos éticos del complejo médico-
industrial-financiero

Un buen caso para analisis de los tiempos ac-
tuales de América Latina es el comportamiento
de la industria farmacéutica, uno de los pilares
del complejo médico-industrial-financiero. Esta
industria es prédiga en acciones contrarias a la
ética y a la salud de la poblacion, tales como:

«  Creacion de nuevas enfermedades

* Reducccion de umbrales para el diagnéstico
de enfermedades

* Manipulacion de las leyes y de los acuerdos
internacionales

* Presion a los estados para proteger sus mo-
nopolios, propulsando legislaciones injustas
0 amenazando con desabastecimiento de
medicamentos si no se accede a precios ex-
torsivos.

* Abuso del régimen de patentes, ya sea para
conseguir derechos de propiedad intelectual
para farmacos que no lo merecen (como las
drogas “me-to0”), como para extender paten-
tes de farmacos por nuevas indicaciones o
por modificaciones superfluas de las molé-
culas.

* Manipulacién de estudios clinicos, por ejem-
plo: (@) Disefio de estudios para asegurar
resultados favorables al producto, por medio
de sesgo en seleccidon de pacientes o com-
paracién de la droga nueva contra dosis in-
suficientes del producto de la competencia;
(b) usando grupos control con placebo, aun
en enfermedades para las que existe trata-
miento.
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*  Promocion antiética de productos de dudoso
valor.

» Captura de las agencias estatales regulado-
ras para reducir los requisitos de evaluacién
de nuevas drogas, tanto a través de lobbies
y presiones politicas y econdmicas, de la
“puerta giratoria” de ejecutivos que transitan
entre las corporaciones y los organismos del
estado, de comités de expertos con conflic-
tos de interés, y el financiacion de las agen-
cias reguladoras por la propia industria, tal
como ocurre con la FDA y la Agencia Euro-
pea de medicamentos.

* Precios exorbitantes de los medicamentos,
que no responden a ninguna racionalidad
o criterio econdmico, salvo el lucro desme-
dido, siguiendo la maxima que el precio de
un medicamento es “el que el mercado esta
dispuesto a pagar”.

* Marketing engafioso y corrupto que ensalza
productos y servicios de manera enganosa
a profesionales y pacientes, creando riesgos
de dafio a éstos. Practicas corruptas rela-
cionadas incluyen prebendas ofrecidas a los
médicos que recetan sus productos y la difu-
sion de informacion engafiosa sobre la segu-
ridad y eficacia de un producto, con el objeti-
vo de influenciar los habitos de prescripcion
de los médicos.

Por otra parte la industria farmacéutica continta
sus acciones conducentes a diluir los conteni-
dos de la Declaracién de Helsinki, relajando los
requisitos éticos en las investigaciones clinicas,
especialmente el uso de control con placebo
aun en enfermedades que tienen tratamiento, y
los beneficios post-investigacion. Asimismo, la
tercerizacién comercial de ensayos clinicos en
paises periféricos (CROs: “contract research or-
ganizations) y SMOs (“site-management organi-
zations”) se acompafia habitualmente de relaja-
cion de controles éticos. Finalmente, la industria
sigue siendo sumamente celosa a la hora de di-
vulgar los resultados de sus investigaciones: el
control del andlisis de resultados y su publicacion
a cargo de la industria es férreo, y cuando los
resultados no le son convenientes no se publican
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(Angell 2000; Transparency International 2016;
Homedes y Ugalde 2008).

Desmantelamiento de los sistemas publicos
de salud

Frente a la realidad descripta arriba, sin embargo,
estamos siendo testigos mudos del desfinancia-
miento continuado de los sistemas publicos de
salud y el crecimiento de los servicios privados
y los seguros con fines de lucro. Todo ello mien-
tras los ministros de turno disfrazan el desguace
del sistema publico con el eufemismo mentiroso
de “cobertura universal de salud”, que no es otra
cosa que reducir el derecho a la salud a paquetes
minimos para pobres, tercerizados a entidades
con fines de lucro. Para justificar estas politicas
se esgrime el argumento falaz de que el estado
es incapaz de lograr la eficiencia que caracteriza
al sector privado, lo que ha sido desmentido toda
vez que, en distintos paises, se han comparado
costos, eficiencia y equidad de los servicios en-
tre los sectores publico y privado. Esta colusion
de aseguradoras privadas con el poder politico y
econdémico para encarecer el cuidado de la sa-
lud y ensanchar la brecha de inequidad debe ser
denunciada por la bioética. Un aspecto que no
puede dejarse de lado en el campo de la salud,
es el fetichismo creciente de la “medicina indivi-
dualizada” y la alta tecnologia como panaceas
para la salud, cayendo en el juego y los intereses
del complejo médico/industrial/financiero y des-
conociendo que los factores mas relevantes en
el proceso de salud/enfermedad/atencion es su
determinacién social, lo que implica la necesidad
ética de nuevos enfoques para la promocién y
proteccién de la salud.

Sin embargo, lo que mas vemos es la ultra-sim-
plificacién y distorsién, por parte de los medios
de comunicacioén masiva, de hallazgos cientificos
y promesas de curaciones rapidas de las enfer-
medades por medio de la alta tecnologia. Esto
no puede sino llevar a la distorsion de priorida-
des en los enfoques de prevencion, tratamiento
e investigacion, con énfasis excesivo en los de-
terminantes genéticos de la enfermedad. Lo cual
va en desmedro de los determinantes sociales/
ambientales, que son los responsables principa-
les de las diferencias en niveles de salud en las



poblaciones. La responsabilidad por las enfer-
medades pasa asi del dominio publico, a ser res-
ponsabilidad del individuo (culpabilizacion de las
victimas). Al privilegiar la responsabilidad de los
genes en la causalidad de enfermedades, el re-
duccionismo propone enfoques exclusivamente
“gendmicos” para prevenir y controlar las enfer-
medades comunes, no necesariamente eficaces
y ni seguros para la salud colectiva. El costo de la
alta tecnologia requerida para estos programas
de prevencién, seguramente aumentara las in-
equidades de acceso a los servicios de salud y
vulnerara la vigencia del derecho a la salud (Fleu-
ry 2011).

Abusos de los derechos humanos en las
investigaciones clinicas

Este tema ha sido y continda siendo objeto de
estudio exhaustivo y denuncia constante desde la
bioética latinoamericana (Garrafa y Porto 2003;
Garrafa 2005; Hellmann et al. 2015) ya que,
como lo hemos sefalado arriba, la industria far-
macéutica multinacional que patrocina o dirige
estas investigaciones, es sumamente agresiva en
defensa de sus intereses econdmicos y tiene los
medios para cooptar la voluntad de funcionarios
y médicos en nuestros paises. Efectivamente, las
investigaciones clinicas de la industria farmacéu-
tica responden a los intereses econémicos mul-
tinacionales y no a las necesidades de salud de
las poblaciones de América Latina, y es comun
que los derechos humanos de los participantes
no sean tenidos adecuadamente en cuenta (Ho-
medes y Ugalde 2012; Ugalde y Homedes 2015).
Ejemplos notorios de ello es la introduccion en el
mercado de productos superfluos o de dudosa
eficacia, la medicalizacion de la vida y la salud,
y los precios exorbitantes de los medicamentos
(Angell 20086).

Destruccion del medio ambiente

La economia extractivista y depredadora que se
expande en América Latina, tiene como correlato
la degradacion del medio ambiente, las condicio-
nes de vida y las migraciones multitudinarias en
busqueda de mejores oportunidades. Estas mi-
graciones, a su vez, generan desafios éticos de
primera magnitud por el destierro que implican,

la ruptura de lazos familiares, la mala acogida en
los paises receptores y la estigmatizacion y vio-
lencia contra los migrantes (Junges 2016).

Dictaduras y terrorismo de estado

Varios paises de América Latina fueron sojuzga-
dos en su pasado reciente por regimenes dictato-
riales al servicios de las clases dominantes, que
cometieron violaciones flagrantes a los derechos
humanos, con el objetivo de asegurar el neolibe-
ralismo econdémico, y con él la destruccion de las
economias de los paises latinoamericanos dando
preeminencia a sectores econdmicos aliados a
Estados Unidos. Este, a la vez, impuso a los pai-
ses la “doctrina de seguridad nacional” en medio
de su guerra fria con la entonces Unién Soviética,
con el resultado de una feroz represion ilegal y
jamas vista antes, a los sectores populares, con
miles de desapariciones forzadas, genocidios,
apropiacion de nifios de disidentes politicos y su-
presioén de su identidad, a la vez que aumentaba
la pobreza y el tejido social se fragmentaba.

Las secuelas de los regimenes autoritarios y te-
rrorismo de estado han generado una conciencia
sobre la vigencia de los derechos humanos y la
necesidad de memoria, verdad, justicia y repara-
cién de las violaciones, que tiene muchas cone-
xiones con la bioética. En Argentina, uno de los
paises que mas sufrié el terrorismo desde el po-
der omnimodo del estado, se tuvo que enfrentar
a las secuelas de 360 centros de exterminio, de
30.000 desapariciones forzadas de jovenes adul-
tos, y de cerca de 500 bebés nacidos en cautive-
rio y apropiados por personeros de la dictadura
luego de asesinato de sus madres. El movimiento
latinoamericano de defensa de los derechos hu-
manos, originado durante las dictaduras y desa-
rrollado luego en democracia con gran insercion
social, es contemporaneo del movimiento por
una bioética con conciencia social, preocupada
por la inequidad y la injusticia que, un par de dé-
cadas después, fue fundamental en la génesis y
aprobacién de la Declaracion Internacional sobre
Bioética y Derechos Humanos por la UNESCO.
Esta hibridizacion entre bioética y defensa de los
derechos humanos, ha devenido en un trabajo en
comun a nivel académico y politico, que se ha
hecho emblematico en América Latina (Garra-
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fa y Porto, 2003; Garrafa 2005; Penchaszadeh
2007). Ejemplo de ello es, en Argentina, el desa-
rrollo de la genética forense para la identificacién
de restos de centenares de victimas de desapa-
ricion forzada, a cargo del Equipo Argentino de
Antropologia Forense, y de los nifios apropiados
por los militares, a cargo de Abuelas de Plaza
de Mayo y el Banco Nacional de Datos Gené-
ticos (Penchaszadeh 2012; Doretti y Fondebri-
der 2012). Estos ejemplos han sido seguidos en
muchos otros paises con experiencias similares,
como El Salvador, Chile, Peru, Colombia, Gua-
temala, México y otros. En estas experiencias,
la bioética estd siempre presente, guiando las
acciones de funcionarios, académicos y activis-
tas. Un buen ejemplo de ello son las Normas de
Buenas Practicas en Genética Forense para la
Investigacion de Violaciones a los Derechos Hu-
manos, producidas por el gobierno de Argentina
a instancias del Consejo de Derechos Humanos
de la ONU (Gobierno Argentino 2015).

Objetivos de la bioética en América
Latina

Si bien la discusion precedente no agota, ni mu-
cho menos, los temas prioritarios que la bioéti-
ca debe enfrentar en los tiempos actuales de
América Latina, me gustaria proponer ahora los
objetivos que debe tener el accionar bioético en
la region, y las estrategias a implementar para la
consecucion de esos objetivos.

1. Enjuiciar éticamente las bases distributivas
injustas e irracionales de la riqueza que im-
peran en nuestros paises.

2. Defender como base fundamental de la
bioética la vigencia de los derechos huma-
nos (a la identidad, a la salud, a la vivienda,
al trabajo, a la educacion, a un ambiente
saludable, entre otros).

3. Defender el derecho a la salud a través de
sistemas publicos de salud universales,
gratuitos y de calidad, bajo la responsabili-
dad del estado

4. Enjuiciar la medicalizacion de la salud y la
vida, y defender la concepcion del Buen
Vivir.

10.

ISSN 2077-9445

Bioética en los tiempos de América Latina - Penchaszadeh V.

Defender la diversidad cultural y la revalo-
rizacion de los saberes ancestrales de los
pueblos originarios.

Defender la Tierra y el medio ambiente
contra las economias extractivistas y de-
predadoras.

Defender la democracia y el pluralismo
como ejes no negociables de la participa-
cion y el empoderamiento ciudadano por la
salud y la vida.

Velar porque las investigaciones de salud
no persigan objetivos de lucro de la indus-
tria sino que se originen en nuestros pai-
ses, vayan dirigidas a llenar los vacios de
conocimiento para la soluciéon de nuestros
problemas de salud y se respeten los prin-
cipios éticos y los derechos humanos de
los participantes y la poblacion en general.

Valorizar la determinacion social del pro-
ceso salud/enfermedad/atencién como eje
para la comprension del fenédmeno de sa-
lud/enfermedad y para el disefio de politi-
cas de promocién y proteccién de la salud.

Capacitar a la ciudadania en bioética

Estrategias Para Lograr los
Objetivos Propuestos

Buscar alianzas con otras disciplinas y
actores sociales que persiguen objetivos
similares (la medicina social, el movimien-
to sanitario de la salud colectiva, los mo-
vimientos ecologistas, los movimientos de
pueblos originarios, los movimientos de
pacientes y otros movimientos sociales),
aportando los saberes, practicas y méto-
dos de analisis propios de la bioética.

Desacralizarar la supuesta y errada neutra-
lidad e infalibilidad de la tecno-ciencia.

Deconstruir y develar los verdaderos senti-
dos de las bioéticas que los paises centra-
les pretenden imponernos.

Aplicar el enfoque bioético a las investiga-
ciones sobre violaciones a los derechos
humanos.



5. Capacitar colectivos interdisciplinarios en
bioética que incluyan integrantes de movi-
mientos sociales y de pueblos originarios,
movimientos de pacientes, movimientos
ecolégicos y otros. La Redbioética UNES-
CO estda comprometida en la formacion
de estos cuadros en todo el continente a
través de la ensefianza de la bioética en
pregrados y la educacion permanente en
bioética a profesionales graduados.

6. Oponerse a los esfuerzos de “despolitiza-
cion” de la bioética, pues son funcionales
a los intereses del status quo. Los que
enarbolan la bandera del “apoliticismo” de
la bioética, en realidad, y aunque no lo re-
conozcan y se escuden en una supuesta
“neutralidad” y “seriedad académica”, es-
tan haciendo politica en sentido contrario
al que he esbozado en esta presentacion.
Ninguna bioética puede alegar que no es
politica.

Los pueblos de América Latina y el Caribe espe-
ran que los intelectuales en general, y los bioeti-
cistas en particular, nos comprometamos por la
justicia social y la vigencia de los derechos hu-
manos para el bienestar y la salud de la sociedad
y el planeta. Somos conscientes, sin embargo,
que la contribucién de la bioética al cambio social
tan necesario, sera minima comparada con la del
conjunto de los movimientos politicos, econémi-
cos, sociales y culturales que ya estan en curso.
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Beneficios post-investigacion

Post-research benefits

Maria Virginia Rodriguez Funes

Resumen

Los beneficios post-investigacion pueden parecer sencillos de reconocer en la evaluacion de los protocolos de
investigacion. Pero en realidad son un problema complejo que necesitan mucho analisis y cuidado. El analisis
se puede hacer desde diversos enfoques, y en el articulo presente se muestran varios abordajes, cerrando con
la discusién internacional sobre el tema. Los abordajes propuestos son: pensar en quién hace el estudio y lo
patrocina, buscar el valor social y el principio cientifico, mostrar el objetivo de realizar el estudio. En la discusion
internacional vemos la propuesta de Ballantyne que discute el método actual de analizar la distribucion justa de
beneficios y hace una propuesta Maximin y su implementacion y lo que le contestan otros autores. Finalmente
se realiza una reflexion sobre lo que nos corresponde hacer como bioeticistas de nuestra region vulnerada y
empobrecida.

Palabras clave: investigacion, beneficios post-investigacion, justicia

Abstract

Fair benefits after research could seem simple to recognize while in ethics assessment of protocols. But the truth
is that they are a complex issue that needs careful attention and analysis. The analysis can be done from different
approaches, and the present article shows different angles, closing with an international debate of the issue. The
approaches proposed here are: thinking in who conducts the research and the sponsor, searching for the social
value and scientific principles, the ultimate aim of conducting the research. In the international debate | present the
proposal of the author Ballantyne who disagrees with the actual “procedural account” for fair distribution of benefits
and presents the Maximin principle and a proposal of implementation, followed by the critics of other authors.
Ending with a thought of what we should be doing as bioethicist in our vulnerable and impoverished region.

Key Words: research, post-research benefits, justice

Resumo

Os beneficios pds-pesquisa podem parecer simples de reconhecer na avaliagao de protocolos de pesquisa. Mas, na
realidade, eles sdo um problema complexo que precisa de muita analise e cuidado. A analise pode ser feita a partir
de diferentes abordagens, e no presente artigo sdo apresentadas varias abordagens, encerrando com a discussao
internacional sobre o assunto. As abordagens propostas sdo: pensar em quem faz o estudo e patrocina-lo, procurar
o valor social e o principio cientifico, mostrar o objetivo da realizagdo do estudo. Na discussé&o internacional, vemos
a proposta de Ballantyne que discute o0 método atual de analise da distribuicdo justa dos beneficios e faz uma
proposta Maximin e sua implementagao e o que outros autores respondem. Finalmente, é feita uma reflexao sobre
0 que devemos fazer como bioeticistas em nossa regiao vulnerada e empobrecida.

Palavras-chave: pesquisa, beneficios pos-pesquisa, justica

Los miembros de comités de ética de investiga-  es una tarea facil, ya que la familiaridad de la pa-
cion, autoridades y otros interesados en investi-  labra genera un presupuesto de claridad sobre
gacion, podran suponer que identificar los benefi-  aquello a lo que se refiere y que es obvio recono-
cios post-investigacion, al momento de realizarla  cer y detectar su presencia, asi como identificar
evaluacion ética de un protocolo de investigacion,  su carencia. Pero la realidad es que su analisis es
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complejo, e implica dificultades para consensar
varios aspectos: primero, definir operativamente
qué es beneficio y si este se presenta en los pro-
yectos a evaluar en forma justa para ambas par-
tes: hacia el sujeto de investigacion y su comuni-
dad, y al valor social y cientifico que presupone la
investigacion. Esto se debe a que dichos presu-
puestos pueden variar, dependiendo del contexto
desde donde se aborden.

La Declaracion Universal sobre Bioética y De-
rechos Humanos dedica sus articulos 4 y 15 a
aclarar las acciones a tomar respecto del prin-
cipio de la beneficencia. El primero recuerda el
llamado a la importancia de “potenciar al maxi-
mo los beneficios directos e indirectos para los
participantes en las actividades de investigacién
y otras personas concernidas, y se deberia redu-
cir al maximo los posibles efectos nocivos para
dichas personas”, mientras el articulo 15 esta de-
dicado a fortalecer el objetivo de poner la investi-
gacion al servicio de la sociedad: “Los beneficios
resultantes de toda investigacion cientifica con la
sociedad en su conjunto y en el seno de la comu-
nidad internacional, en particular con los paises
en desarrollo”. Este objetivo fue modificado/flexi-
bilizado en varias declaraciones internacionales
de ética de la investigacion en la pasada década,
dejando a la discrecionalidad de los patrocinan-
tes su cumplimiento; ejemplo: la continuidad del
tratamiento y otras formas de hacer accesibles y
al servicio de la sociedad los resultados de las in-
vestigaciones. Dicho articulo también aclara que
el futuro beneficio no debe ser utilizado como una
atraccion coercitiva para influir en la decision de
los sujetos para participar en el estudio (UNES-
CO 2005).

En el presente articulo pretendemos hacer un
ejercicio de valoracion de la presencia de bene-
ficios post-investigacion en estudios clinicos to-
mando en cuenta diferentes contextos. Comen-
zaremos desarrollado la definicion de beneficio,
de la cual existen multiples acepciones. Segun el
diccionario en linea de la Real Academia Espa-
fiola se define como “el bien que se hace o se
recibe” (Real Academia Espafiola 2017). Esta
definicion nos lleva a considerar otro concepto:
el bien que la misma Academia define como “uti-
lidad, beneficio”.

Pongamos estas definiciones en funcion de “be-
neficios en salud”. Las interpretaciones de estos
beneficios podrian ser: alivio del sufrimiento, cui-
dado, prevencion de la enfermedad o discapaci-
dad, salud, mejora, utilidad psicoldgica, pero tam-
bién bienestar social y de seguridad, dentro del
concepto ampliado de definicién de salud de la
Organizacion Mundial de la Salud como: “Estado
completo de bienestar fisico, mental y social y no
solo la ausencia de afecciones o enfermedades”
(OMS 2017).

Ahora, conjuguemos estos conceptos previa-
mente planteados en contextos especificos,
siempre manteniendo el beneficio para el sujeto
que participa en la investigacion, y/o la comuni-
dad de donde se recluta al sujeto que participa en
la investigacion o que hospeda la investigacion. Y
diferenciemos entre la generacion de beneficios
directos que son los que directamente recibe el
sujeto y/o su comunidad y los beneficios indirec-
tos que son los relacionados al entendimiento de
la enfermedad en cuestién o fendmeno.

1. Dependiendo de quién es el
investigador, el valor social y el
principio cientifico.

Quien es el investigador.

En paises de bajos y medianos ingresos, es ne-
cesario también utilizar como parametro de ana-
lisis, quien realiza la investigacion, ya que es un
criterio que genera diferencias. Asi es necesario
diferenciar entre los investigadores locales sin o
con financiamiento local, investigadores locales
con financiamiento extranjero o colaborativo aca-
démico, e investigadores extranjeros con interés
de ganancia (for profit) como son los de la indus-
tria farmacéutica: en investigaciones realizadas
por ellos mismos o a través de Organizaciones
de Investigacion por Contrato (CRO).

Valor social.

Una vez establecido este criterio, el primer punto
para evaluar el beneficio es el conocido como va-
lor o valor social. Segun Emanuel:

La investigacion debe evaluar una inter-
vencion que conduzca a mejoras en la sa-
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lud o al bienestar de la poblacion, realizar
un estudio preliminar para desarrollar una
intervencion o probar una hipétesis que
pueda generar informaciéon importante
acerca de la estructura o la funcion de los
sistemas bioldgicos humanos, aunque tal
informacién no tenga ramificaciones prac-
ticas inmediatas. Esta aseveracion pone
el énfasis en los resultados de la inves-
tigacion, en cuanto a que tienen proba-
bilidad de promover mejoras en la salud,
en el bienestar o en el conocimiento de la
poblacion desde el objetivo del proyecto
de estudio o lo que denominariamos su
principio social (Emanuel 2003).

El cumplimiento de este valor supone que al desa-
rrollar una investigacion sobre un problema sen-
sible en la poblacién huésped, dejara beneficios
directos e indirectos al individuo, a la comunidad
y a la comunidad cientifica. Este valor también
esta sostenido en la guia 2 de las pautas CIOMS,
que establecen que las investigaciones realiza-
das por investigadores de otros paises, “deben
asegurarse que la investigacion responde a una
necesidad de salud o prioridad de las comunida-
des o poblaciones donde se conducira la inves-
tigacion” (CIOMS & WHO 2016); y asi evitar la
explotacién de los sujetos (Emanuel 2003). Entre
estas investigaciones con valor social y beneficio
indirecto podemos mencionar aquellas que ayu-
dan a la comprension de una enfermedad para un
mejor cuidado de los pacientes que lo padecen,
de enfermedades que generan un problema sa-
nitario a nivel local, que son una prioridad para
el pais y la sociedad. Nuestros paises de renta
baja y media baja, presentan un perfil epidemio-
I6gico amplio, donde la poblacion, por su entorno
de pobreza, padece tanto de enfermedades in-
fecciosas cronicas y emergentes, como de enfer-
medades crénicas degenerativas, sin mencionar
los resultados de la violencia y las injurias, lo que
los hace “atractivos” para cualquier investigacion.

En las investigaciones provenientes de investiga-
dores extranjeros “for profit”, este parametro de
evaluacion de presencia o ausencia del benefi-
cio es facil de detectar, sobre todo en estudios
de desarrollo de moléculas para enfermedades
que son de alto perfil epidemiolégico en los pai-
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ses desarrollados, y que una vez desarrolladas
y ya en el mercado, seran de alto costo, lo que
probablemente las hara inaccesibles a los pa-
cientes de las comunidades donde se realizo la
investigacion. Por lo tanto, sila enfermedad no es
un problema de salud publica en el pais huésped,
sumado a que la molécula va a ser de alto cos-
to y el protocolo no menciona la continuidad del
tratamiento para los participantes si la molécula
muestra eficacia, no hay beneficio post-investiga-
cioén y por lo tanto el protocolo no procederia para
su desarrollo. Esto debe ser determinado por los
miembros del comité de ética de la investigacion.

También deben tomarse en cuenta otros parame-
tros como por ejemplo, el uso del placebo o el
estandar de referencia, incluso cuando en nues-
tros paises usualmente el estandar de referencia
no esta implementado por razones econémicas.

Es raro que este tipo de investigaciones dejen al-
guna transferencia tecnolégica dura o blanda al
pais huésped para enfrentar dicha enfermedad,
y en casos como esos es obvio el fin de explota-
cion de ese estudio.

La evaluacion del beneficio se pone un poco mas
dificil en las situaciones que se trata de investiga-
dores locales ya sea con financiamiento externo
o local; primero porque se hace tan poca inves-
tigacion para la salud en nuestro medio que las
entidades preocupadas en la resolucion de los
problemas de salud, quisieran estimular a que se
realice mas, y por consiguiente las evaluaciones
llevan el sesgo de la empatia por el esfuerzo del
connacional; en segundo lugar se asume que el
problema de probable explotaciéon usual en los
estudios extranjeros “for profit’, no se va a pre-
sentar, ya que se lo suele considerar un proble-
ma exclusivo de las empresas farmacéuticas.
La situacion se complica aun mas cuando hay
cumplimiento de la exigencia del valor social. En
este caso suele pensarse que habiendo supera-
do esa condicion, el protocolo no necesita mas
discusion ni analisis, y no se sospecha acerca
de ningun otro peligro de explotacién. Pero en
nuestro medio la realidad es otra, y el evaluador
debe volverse muy suspicaz, sobre todo frente al
hecho conocido que la ciencia no es “pura’, que
se financia mas el desarrollo de los temas o las



investigaciones donde hay ganancia o beneficio,
sea para los que pueden patrocinar las investiga-
ciones, sea para los investigadores en si mismos:
ganancia monetaria, ganancia politica o estabi-
lidad laboral. Asi que pensar que porque se ha
considerado el principio del valor social ya no hay
problema de explotacion y el beneficio para quie-
nes toman parte en el experimento y el del resto
de la poblacién se generara automaticamente, es
un error 0 una debilidad para el evaluador.

Este principio de valor social que se supone que
deberia ser intrinseco a las investigaciones, no
siempre es respetado aunque quiera aparentar-
se que si. Esto sucede porque muchos no solo
no buscan responder a los problemas de su so-
ciedad, sino que responden a intereses distintos,
propios o de otros. Como miembros de comités
tenemos que evaluar de forma fria lo que ocurre
a nuestro alrededor para identificar y evaluar los
beneficios y no desconfiar solo de los investiga-
dores extranjeros, sino también de los locales.

Principio cientifico

Una vez evaluado el valor social, el evaluador
o miembro del comité de ética de investigacién
debe estar alerta al cumplimiento de los otros pa-
rametros para detectar el verdadero beneficiario
de la investigacién, por lo que debe ser muy cui-
dadoso y pasar al analisis serio del cumplimiento
del principio cientifico. EI cumplimiento de este
principio esta intimamente ligado al valor social,
ya que el beneficio directo o indirecto a la pobla-
cion se producira solo y cuando se observe un
verdadero compromiso o respeto hacia el método
cientifico y la linea de desarrollo del conocimiento
cientifico generalizable. Es sabido que un estudio
qgue no controla sesgos ni errores aleatorios pue-
den generar resultados sin validez interna (Argi-
mon Pallas & Jiménez Villa 2004). Un estudio sin
validez interna produce resultados erréneos con
una consiguiente violacion de los derechos de los
sujetos participantes como sujetos de estudio, y
de explotacion de quienes participaron de forma
voluntaria creyendo que se obtendria ese cono-
cimiento necesario para mejorar la situacion de
la poblacién, y no que se iban a generar datos
sesgados. En resumen, como resultado tenemos:
una poblacion explotada, pérdida de la inversion,

la falsa conviccion en el investigador y el patroci-
nador cuando lo hay, de haber resuelto el proble-
ma de salud que le preocupaba sin que esto sea
cierto. Este fendmeno se puede presentar en for-
ma inocente/sin intencion de dafiar, como en ca-
sos en que el estudio se realice por personas que
desconocen de metodologia de la investigacion y
lo desarrollan con impericia, como es el caso de
algunos investigadores locales con su propio fi-
nanciamiento, o de los que “creen” saber metodo-
logia de la investigacion y no aceptan su desco-
nocimiento y participan en licitaciones de proyec-
tos. Pero también hay casos en que la investiga-
cion se realiza con intencion de lograr un objetivo
personal o seguir lineas politicas de propaganda,
abordando un tema nacional de salud que urge
resolver y que por lo tanto genera la necesidad
urgente de invertir en investigacion. Un ejemplo
de casos como este ultimo, en el que investigado-
res locales, cumplian con asignar un valor social
a la investigacion pero no con fines resolutivos
del problema, se presento con el estudio de la
epidemiologia de la enfermedad renal crénica
en El Salvador que tenia como objetivo conocer
los factores asociados para tomar conductas de
modificacion de dichos factores. Esta entidad no-
socomial ha alcanzado indicadores de epidemia
y satura los sistemas de salud de varios paises
empobrecidos de la regibn mesoamericana que
tienen costa hacia el Océano Pacifico. Se le ha
dado el caracter de una nueva entidad nosologi-
ca llamada Nefropatia Mesoamericana (MEN, de
sus siglas en ingles), por lo que se la reconoce
como un problema de salud publica (La Prensa
Grafica 2016). El estudio realizado, en primer lu-
gar desconoce toda la literatura previa publicada
asumiendo que parte de cero conocimiento, ade-
mas utiliza el disefio mas elemental con el que
asevera haber encontrado el factor causal como
si hubiera sido un disefio de mayor poder, y por
Ultimo es de mencionar que dicho factor no se
mostré mediante asociacion estadistica, sino que
fue inferido de forma argumentativa (Orantes et
al. 2011). El resultado es que fue utilizado como
logro politico por las autoridades sanitarias que
informaron a la poblacién que estan tomando en
serio el problema sanitario al haber encontrado
“la causa”. El mayor problema de esto es que la
poblacion sigue igual de expuesta, los grandes
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factores de probable causalidad siguen sin ser
modificados y ya nadie exige a las autoridades
sanitarias que hagan algo al respecto dandose
por satisfechos. Por otra parte, si alguien exige,
se le acusa de ser un opositor politico argumen-
tando la realizacion del estudio en cuestion y su
actuar sobre el mencionado factor.

Otro vacio en el respeto al principio cientifico, es
la generalizada falta de calculo adecuado del ta-
maro de la muestra, introduciendo errores beta
en la investigacién que no permiten ver el efecto,
por lo cual los estudios finalizan diciendo que o
no hay efectividad o no hay asociacion/relacién
de algo con algo, cuando probablemente si lo
hay o viceversa (Argimon Pallas & Jiménez Villa
2004). El resultado es nuevamente poblacion ex-
plotada, y ademas pérdida de tiempo y recursos y
el problema sanitario sin resolver, lo cual muestra
la importancia de conocer y respetar el método
cientifico.

Por lo que para cerrar la idea de la valoracién del
beneficio post-investigacidn, no solo debemos vi-
gilar que la investigacion trate sobre un tema de
prioridad del lugar donde se realiza, o sea que
tenga valor social, sino también que el objetivo
del estudio tenga como fin cerrar una brecha del
conocimiento, de verdadera incertidumbre en la
atencion sanitaria (cuando ese sea el caso), que
tenga un disefio acorde al objetivo del estudio,
que disminuya sesgos y controle los errores alea-
torios y que sea bien realizada. Solo de esta ma-
nera al final de todo el proceso, la investigacion
dejara el beneficio esperado a los sujetos partici-
pantes y la comunidad por el proceso de la gene-
ralizacién del conocimiento.

2. Dependiendo del objetivo y tipo
de estudio.

a. Investigaciones epidemiolégicas de tami-
zaje, de deteccion de alguna patologia o
factor de riesgo en las personas, que les
permita ser atendidas o recuperadas de
dicho riesgo, exceptuando los estudios
exploratorios sobre patrones genéticos en
enfermedades estigmatizadoras.

En este tipo de estudios, tanto los investigadores
como las autoridades sanitarias a nivel local, e

ISSN 2077-9445
Beneficios post-investigacion - Rodriguez Funes M.V.

internacional, deberian planear junto con la plani-
ficacién del estudio, un proyecto de abordaje de
atencion integral, de propuesta de solucion u otra
forma de accion que permita resolver a nivel in-
dividual y colectivo el problema identificado y no
solo conocerlo, sobre todo en los casos en que la
solucién es conocida; y si no es conocida, com-
prometerse a seguir investigando el tema hasta
su resolucion. Un ejemplo de este tipo de inves-
tigacion de prevalencias de fendmenos emer-
gentes que cargan el sistema sanitario, es de la
deteccioén de prevalencia de obesidad y sindrome
metabdlico en distintas poblaciones dentro de
nuestros paises. Dichos estudios se publican, se
presentan en congresos, se hacen llamadas de
atencién al publico en general, pero no son es-
cuchadas o tomadas en serio por los tomadores
de decisiones, quienes no desean confrontar con
poderes e intereses, como es el caso de las azu-
careras y de las industrias de la comida rapida,
igual a lo que ocurrié y sigue ocurriendo frente
a las tabacaleras, a pesar de saber que el taba-
co genera un alto numero de victimas mortales a
nivel mundial. Paralelamente habria que planear
acciones respecto de las personas participantes
que salieron positivas al factor de riesgo o la en-
fermedad. Para qué saber de un problema si no
se va a actuar sobre ello? Aqui se podria argu-
mentar la existencia de un divorcio entre los in-
vestigadores y su preocupacion y los tomadores
de decision, ya que este fendbmeno no es nece-
sariamente responsabilidad del investigador, lo
cual se podria sostener como cierto. Sin embar-
go deberiamos empezar, como comités de ética,
a hacer llamados de atencion al respecto y pe-
dirles a los investigadores que antes del estudio
contacten a las personas o instancias que deben
incidir sobre el problema para que sepan que se
va a estudiar dicha area y que se requeriran inter-
venciones. Aqui quiero traer a colacién también
las investigaciones en las determinantes sociales
de la salud, que desde mi propio punto de vista
personal, es un mecanismo para “calmar” la an-
siedad de los profesionales sanitarios y otros que
reclaman una salida del concepto biomédico, de
la visién netamente biologicista de la enfermedad
proponiendo pensar en el componente social de
la misma. En lo particular estoy de acuerdo en re-
conocer el papel de los fenémenos sociales en la



salud de la poblacién, pero no solo para investigar
por investigar sino para asumir comportamientos
serios y reales como contraer compromisos para
combatir de frente la pobreza y el empobreci-
miento, con llamados constantes a cambios de
relaciones socioeconémicas y de poder de injus-
tas a justas en nuestras sociedades y disminuir la
inequidad y la desigualdad. Las investigaciones
de relacion entre los subproductos de la pobre-
za y la enfermedad esta llenando nuestras bases
de datos de literatura de bastante evidencia, pero
nadie esta tomando dicha evidencia en serio para
hacer algo al respecto, para disminuir las inequi-
dades sociales, la injusticia social o la pobreza.
Algunas organizaciones sociales defienden la
realizacion de estos estudios diciendo que sus
resultados empoderan a las comunidades pobres
para que reclamen sus derechos con evidencia
cientifica. Pero cdmo empoderar suficientemen-
te a comunidades empobrecidas en nuestras
sociedades neoliberales, estructuralmente imple-
mentadas como efecto de la acumulacion de la
rigueza en pocas manos que permite mantener
el estatus quo del poder factico? Es muy dificil
poder considerar el beneficio post-investigacién
en los estudios de las determinantes sociales, a
lo mas, se puede buscar conseguir algun peque-
fo logro estético reformista.

b. Investigaciones de intervencion

A las personas participantes como sujetos de in-
vestigacion se les debe asegurar la continuidad
del tratamiento después de finalizado el ensayo si
la intervencién mostré eficacia. Ademas siempre
se debe valorar el riesgo al que son sometidos.

A lo largo de la historia del analisis ético sobre
este tema, podemos decir que en los principales
codigos y declaraciones de la ética de la inves-
tigacion se exigid respetar estos enunciados.
Pero hubo un momento de quiebre en este pen-
samiento. El inicio de alerta a su violacion fue a
partir de la denuncia publicada en el articulo de
Lurie y Wolfe posterior al estudio con la molécula
AZT para disminuir la transmision vertical del VIH
en mujeres gestantes a sus hijos (Lurie & Wolfe
1997). A partir de ese momento se visualizé que
lo que estaba ocurriendo era el establecimiento
de dos estandares éticos diferenciados segun

la categoria de desarrollo o geopolitica del pais
donde se realizaba la investigacién. Esto causé
un gran impacto en el ambito de la investigacion
para la salud, y generdé gran numero de discu-
siones argumentativas por parte de patrocina-
dores, investigadores y bioeticistas después de
un periodo armonioso de creacién de cédigos y
declaraciones que intentaban controlar esas con-
ductas inadecuadas. El analisis de estas conduc-
tas dio origen a términos como el doble estandar
moral, imperialismo ético (Garrafa e Lorenzo
2008), e injusticia en la distribucion de los bene-
ficios (Schuklenk 2010; Ballantyne 2010). Entre
los defensores de mantener un doble estandar
moral se encuentra la gran industria farmacéu-
tica o Big Pharma, acompafnados por represen-
tantes de paises desarrollados que promovieron
las modificaciones a la Declaracién de Helsinki
concretadas en las versiones 2008 y 2013, asi
como tomar como Unica y mayor referencia éti-
ca las Buenas Practicas Clinicas (Lurie & Wolfe
1997). A lo largo de toda la década siguiente del
2000 al 2013 vimos el esfuerzo de nuestros bioe-
ticistas latinoamericanos en promover acciones
para proteger a nuestros paises de bajos y me-
dianos ingresos, de esta distribucion no justa de
los beneficios, concretandose en propuestas de
regulacién nacional proteccionista como ocurrio
en Brasil y otros paises de América del Sur que
contaban con regulaciéon nacional, la promocion
de la Declaracién de Cérdoba por parte de la Red
Latinoamericana y del Caribe de Bioética/UNES-
CO y la concrecién de la Declaracion Universal
sobre Bioética y Derechos Humanos (Kottow
2014;Tealdi 2005).

Pensamiento sobre los beneficios
desde el mundo desarrollado.

Es necesario mantenerse actualizado con lo que
discuten los autores del mundo desarrollado so-
bre el tema de compartir beneficios, para estar
alertas, ser conocedores de la tendencia del pen-
samiento europeo y estadounidense, y responder
con trabajos tedricos y practicos y analisis desde
nuestro contexto. La Revista Americana de Bioé-
tica dedico el numero de junio 2010, a publicar
varios articulos relacionados al tema de los bene-
ficios post-investigacion de varios autores. Ange-
la Ballanty publico el articulo “Como hacer inves-



Rev.Redbioética/lUNESCO, Ano 7, 2 (14): 113 - 122 julio - diciembre 2016

tigacion justa en un mundo injusto”, en el cual se
enfoca en los patrocinadores de estudios de in-
vestigacion para obtener ganancia, los conocidos
estudios “for profit”. Frente a los mismos realiza
tres planteamientos: primero, criticar el concepto
actualmente dominante de distribucién justa de
los beneficios conocido como “cuenta procesal”
que “insiste en que la justicia de la distribucién
de los beneficios deben ser determinado por
acuerdo entre el patrocinador de la investigacién
y el sujeto en estudio”; segundo, argumentar que
un modelo hipotético de mercado, para determi-
nar los beneficios justos, seria inaplicable en el
contexto de la investigacion internacional: ella
considera mas cercano a la justicia una cuenta
“maximin” de distribucion, y tercero proponer un
impuesto de investigacién global que seria llevar
el principio “maximin” a la practica. Argumenta
que actualmente no se han establecido bien los
parametros de lo que es “justo”, y plantea que
la diferencia que existe entre los sujetos partici-
pantes de los paises desarrollados y los de los
paises no desarrollados, es que los primeros sa-
ben que se van a beneficiar por siempre de las
moléculas que muestren beneficio y no asi los
sujetos de los paises no desarrollados (Ballanty-
ne 2010). Por lo que ella interpreta que los suje-
tos en los paises no desarrollados participan en
investigaciones como una transaccion para tener
acceso a bienes esenciales de los cuales care-
cen, que en este caso seria el derecho a la sa-
lud. Retoma la definicion de explotacion de Wer-
theimer, y sus dos clasificaciones: la explotacion
en la que hay dafio a la victima haciendo que su
situacién sea peor de lo que hubiera sido, y la
explotacién donde se trata a la victima de forma
injusta pero actualmente la deja mejor de lo que
podria estar en ausencia de la explotacion, reco-
nociendo esto ultimo como “explotacion de ven-
taja mutua”. Ademas define “transaccién” como
cualquier actividad voluntaria de cooperacion que
es negociada entre partes de acuerdo a reglas
acordadas. También define “maximin”, como una
participacion que requiere que los beneficios de
la actividad de cooperacion sean distribuidos de
una forma tal que la mayor ventaja sea para la
parte de la transaccion “en peor situacion”. Este
concepto lo toma de Rawls que considera que
las instituciones deben ejercer el poder de tal for-
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ma que satisfagan las necesidades de los mas
desventajados de la sociedad. Lo interesante es
que, en el campo de las investigaciones, propone
concretar el “maximin” mediante el pago de un
impuesto global de investigacién por parte de los
financiadores de estudios internacionales:

Los patrocinadores de investigaciones
tendran permitido ganar un beneficio mi-
nimo relativo al costo de conducir la inves-
tigacion en un pais desarrollado, pero la
maxima proporcion de beneficio surplus
generado a través de la externalizacion
de la investigacion a contextos de esca-
SOs recursos, sera adjudicado a la pobla-
cion en investigacion (Ballantyne 2010).

Otros autores, en el mismo numero de la revis-
ta, presentan posiciones contradictorias frente al
articulo de Ballantyne, unos felicitan el esfuerzo
realizado y dan mas insumos para el argumento
mientras que otros la llaman irrealista o sin argu-
mentos. Jeremy Snyder en su articulo menciona
que la concepcion de explotacion de Ballantyne
se queda corta y propone una idea muy intere-
sante en la que incluye el contexto macro del in-
dividuo sujeto, y dice que

...la primera forma de explotacion [de
Wertheimer] deriva de la injusticia de la
transaccién donde el investigador toma
una ventaja especial injusta sobre el su-
jeto de investigacion, y la segunda cuan-
do los investigadores toman ventaja de
las injusticias del contexto que ponen en
desventaja a los sujetos de investigacion
(Snyder 2010).

Wertheimer et al. critican a Ballantyne su opi-
nion desfavorabale respecto de la propuesta de
la cuenta “procesal”, presentada por ellos pre-
viamente, y ademas que la considere tendencia
“‘dominante”. Los autores argumentan que para
ellos es dudoso que su propuesta de cuenta “pro-
cesal” sea la tendencia dominante, ya que no hay
nada escrito a ese respecto. Agregan ademas
que la critica que hace Ballantyne es injusta y no
precisa el abordaje de “beneficios justos” que es
una parte importante de la propuesta, en cuan-
to manifiesta que “solo la poblacion huésped
puede determinar el valor de los beneficios por si



misma”. Por otra parte afiaden que la iniciativa de
Ballantyne, carece de argumentos que prueben
que esta cumpliendo con el principio “maximin”
(Wertheimer, Millum, & Schaefer 2010). Y agre-
gan que

A pesar de que algunos se encuentran
menos bien que otros segun los principios
de justicia social, no es razonable esperar
que la parte que esta en mejor situacion
repare esas condiciones de fondo, ajus-
tando los términos de una transaccion en
particular (Wertheimer, Millum & Schaefer
2010).

Pero la critica fuerte viene del autor Schuklenk
quien en el articulo “Ensayos clinicos por ganan-
cia en paises en desarrollo - esos problematicos
beneficios para los pacientes”, critica a Ballanty-
ne su idealismo en el sentido de que “comunida-
des severamente empobrecidas, frecuentemente
no educadas, puedan ser rapidamente empo-
deradas al punto que puedan extraer beneficios
justos de los patrocinadores de ensayos clinicos
con ganancia”. Para este autor eso es irreal. Es
importante para nosotros, como bioeticistas de
la regién, y miembros de los comités de ética de
investigacion, encargados de aprobar éticamen-
te solo aquellos proyectos que dejan beneficio
a nuestras poblaciones, conocer cd6mo somos
vistos por los bioeticistas del mundo desarrolla-
do, hasta el punto de desestimar toda capacidad
de decisidon de nuestros pueblos diciendo que
pueden ver “legiones de bioeticistas occidentales
bien intencionados descendiendo a los paises en
desarrollo con el propdsito de “empoderar” a las
comunidades locales” (Schuklenk 2010).

Otros autores como London, McMillan y Mac-
klin, por el contrario, consideran las propuestas
de Ballantyne como iniciadoras de nuevas ideas.
Para London, las razones con las que Ballanty-
ne rechaza el procedimiento del abordaje de los
beneficios justos (FBA de sus siglas en ingles
“Fair Benefit Approach”) son adecuadas, pero él
busca acrecentarlo, diciendo que debemos dejar
de analizar el problema desde el punto de vis-
ta de la explotacion, porque es muy estrecho, y
por el contrario, “capturar el rango completo de
problemas que conciernen al cdmo conducir una

investigacion justa en un mundo injusto” (London
2010). Para McMillan la propuesta del principio
“maximin” es buena, pero no ha sido presentada
de forma suficientemente convincente (McMillan
2010).

Para Macklin, la propuesta del principio “maxi-
min” es un buen inicio y uno muy prometedor a
pesar de las limitaciones de los argumentos de
Ballantyne, para analizar la distribucién de los
beneficios post-investigacion (Macklin ~ 2010).
Otros autores como Schulz-Baldez et al, también
nos recuerdan que existen beneficios indirectos
y entre ellos: la construccién de capacidad en
investigacion que puede reducir la explotacion
en las investigaciones internacionales en salud
(Shulz-Baldes, Vayena & Biller-Adorno 2007).

La modificaciéon en la Declaracién de Helsinki
2013, se conforma con los planteos de muchos
de estos autores de paises desarrollados, asi
como también con la propuesta del libre merca-
do. Y por eso fue modificado el articulo 34 de la
Declaracion:

Antes del ensayo clinico los auspiciado-
res, investigadores y los gobiernos de los
paises anfitriones deben prever el acce-
so post-ensayo a todos los participantes
que todavia necesitan una intervencion
que ha sido identificada como beneficiosa
en el ensayo. Esta informacién también
se debe proporcionar a los participantes
durante el proceso del consentimiento in-
formado (AMM 2013).

Este acuerdo antes del ensayo ha sido mencio-
nado por algunos autores que ven en él mas que
beneficio para la poblacion “esposas de oro”, ya
que obligaria al uso de ese producto y no al que
sea mas eficaz (Hastings Center Report 2004).

Conscientes de la realidad de nuestra region
perteneciente al mundo periférico, y de la si-
tuacion de grandes mayorias populares, vemos
como autores del mundo desarrollado, aunque se
dediquen a estudiar problemas bioéticos, sostie-
nen y no discuten la existencia de un mundo con
dos categorias de personas, unas superiores y
otras inferiores tanto en derechos, como en inten-
ciones. Y esto lo concretan en que la vida de las
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personas en el mundo inferior esta tan mal, que
aunque ellos hagan propuestas con valoracién
riesgo-beneficio en el que el riesgo es mayor que
el beneficio, o no hay ningun beneficio, de alguna
forma el mundo inferior termina recibiendo algun
beneficio. Sefialemos como una excepcién la vi-
sion de Snyder et al. que toma en cuenta, en su
propuesta analitica, el aprovechamiento por par-
te de los investigadores, de este contexto injusto
(Snyder 2010).

Otro tema abordado en este debate es la falla de
las guias internacionales de investigacién para
imponer justicia con el reparto de los beneficios
en un mundo injusto (Tealdi 2005; Snyder 2010).
Con respecto a ese posicionamiento, sabemos
que bioeticistas del primer mundo ven normal
la diferencia de categorias, y no esta dentro de
sus argumentos considerar el origen, el por qué
de que nuestros paises estén empobrecidos y
subyugados a politicas que tienen intereses aje-
nos a su desarrollo. Para ellos es una realidad
ya establecida desde hace mucho tiempo, desde
la historia de la conquista de América y su colo-
nizacion, o desde la implementacion del sistema
capitalista que ahora ha empeorado, gracias al
sistema de poder y mercado neoliberal. La me-
jor intencidn de esos bioeticistas pasa por “repa-
rar” cuestiones concretas mediante reformas o
la creacion de nuevos codigos, pero aun asi se
les hace dificil encontrar una solucién a un pro-
blema tan complejo que prefieren simplificar. Es
asi como nosotros tenemos el deber de promover
dentro de nuestros paises la regulacion de la in-
vestigacion con sujetos humanos de acuerdo a
nuestras condiciones econdmicas, politicas y so-
ciales, para proteger a nuestra poblacién despro-
tegida y vulnerada y sobre todo exigir beneficios.

Otro tema que tampoco se aborda y considero
se vuelve muy importante con cada nuevo hallaz-
go con respecto a moléculas y reactivos, es que
como comunidad mundial humana deberiamos
pensar y exigir un manejo mas justo y equitati-
vo en el uso de patentes. Me refiero a patentes
que benefician a grandes mayorias, sobre todo
en paises empobrecidos. Para ello no es posi-
ble continuar, respecto de las patentes, con las
reglas del mercado que enriquece a unos pocos
duefos y beneficia solo a aquel sector que puede
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costearlas, sin importar las muertes ocasionadas
a los pobres por carecer de acceso a ellas. Es
una deuda pendiente de nuestras autoridades
mundiales sanitarias que ven salir moléculas efi-
caces para grandes males, el dejarlas siempre en
manos de quienes haran de ellas un uso comer-
cial y no de beneficio para los enfermos. Como
ejemplo podemos mencionar el caso del AZT 076
en la disminucién de la transmisién vertical del
VIH de la madre al hijo gestante, que ya sefala-
mos anteriormente.

Si bien Ballantyne hace una propuesta de imple-
mentacién del “maximin”, creo que es un tema a
ser desarrollado mas por nosotros, los habitantes
de estos paises que conocemos el por qué esta-
mos como estamos y que deberiamos ser las co-
munidades beneficiadas. El mundo desarrollado
que es el auténtico beneficiado, al final termina
amortiguando la propuesta, diciendo que no seria
mucha la diferencia en el gasto de la farmacéu-
tica, pero no se atreven a tocar el punto medular
cual es las necesidades que enfrentan paises
empobrecidos, para mantener sus estatus quo.
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Respect for cultural diversity and pluralism in clinical practice
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Resumen

El presente texto se concentra en esbozar aproximaciones al horizonte bioético costarricense desde la perspectiva
de los universalismos, las diferencias imperantes en la sociedad, los riesgos permanentes que se ciernen sobre las
poblaciones vulnerables y la urgencia del respeto por la diversidad cultural. Desde las perspectivas indicadas se
pretende ver el panorama nacional para contextualizar los juicios éticos y actuar desde frentes bioéticos, utilizados
como metodologias para la construccion de alternativas y potenciales soluciones a los multiples problemas que
azotan al paisy la region.

Palabras clave: bioética, pluralismo, diversidad, clinica, complejidad, cultura, interdisciplinariedad

Abstract

The present text focuses on outlining approaches of the bioethics” horizon in Costa Rica from the perspective of
universalisms, prevailing differences in the society, permanent risk looming over vulnerable population and the
urgent respect for cultural diversity. From these perspectives the intention is to observe the regional overview
in order to contextualize the ethical judgements and to act from bioethical fronts used as methodologies for the
creation of alternatives and possible solutions to the multiple problems plaguing the country and this region.

Keywords: bioethics, pluralism, diversity, clinical, complexity, culture, interdisciplinarity.

Resumo

Este texto se concentra em esbogar aproximagdes ao horizonte bioético costarriquenho a partir da perspectiva
dos universalismos, das diferengas imperantes na sociedade, dos riscos permanentes que se apresentam
como ameacas sobre as populag¢des vulneraveis e a urgéncia do respeito pela diversidade cultural. A partir das
perspectivas indicadas pretende-se ver o panorama nacional para contextualizar as opinides éticas e agir a partir
de posturas bioéticas utilizadas como metodologias para a construgédo de alternativas e potenciais solugdes para
os multiplos problemas que agoitam o pais e a regiéo.

Palavras-chave: bioética, pluralismo, diversidade, clinica, complexidade, cultura, interdisciplinaridade.
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“Los indigenas nos consideramos indivisibles

en cuerpo y espiritu, estamos en equilibrio con
nuestro ambiente familiar/laboral a través de
nuestro pensamiento ancestral, este mismo nos
ayuda a vivir en armonia con nuestros elementos
vivos del universo: las plantas, los animales la
tierra, el fuego, el aire y el agua. Para nosotros
esto es salud y bienestar™.

Los desafios que trae consigo el nuevo milenio
son multidimensionales. Las estructuras concep-
tuales, sociales y culturales evolucionan desen-
cadenando procesos complejos desde los que
derivan multiples situaciones generando proce-
sos de urgente atencién para la especie homo
sapiens sapiens, derivando, sin embargo, reali-
dades objetivas que son de vida o muerte como
el calentamiento global las cuales, son relativiza-
das, por quienes generan este tipo de problemas.

Ante panoramas como el anterior, sobresalen lu-
ces y sombras en el devenir de nuestra existen-
cia, caracterizada por una pluralidad social que
atraviesa filtros ideolégicos de homogenizacion.
En este sentido se pueden referenciar teorias y
practicas bioéticas que no quedan indiferentes y
despiertan el interés por la reflexion critica. Sin
duda, son diversos los dilemas éticos que rifien
con asuntos vitales en materia de poblaciones
vulnerables, particularmente, por la diversidad
cultural relativa a poblaciones autéctonas.

La humanidad cuenta con episodios marcados
por una profunda necesidad de analisis y toma de
decisiones. Abundantes circunstancias que han
propiciado preguntas que siguen sin respuestas
ante fatalidades y hechos en los que la vida y la
salud reflejaban una gran necesidad de asisten-
cia y cuidado.

En razoén de lo sefalado, la Organizacién de las
Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia
y la Cultura (UNESCO) organismo especializado
de las Naciones Unidas, desarrolla una serie de
instrumentos normativos, convenciones, reco-
mendaciones y declaraciones que son un aporte
ejemplar, al menos para visibilizar deberes y de-

1 Definiciéon de salud de los lideres indigenas del Conse-
jo Coordinador Nacional Indigena Salvadorefio, 2000.
(OPS/OMS 2002:15)

rechos fundamentales para una convivencia ar-
moniosa. Como se sefala en su Constitucion, los
Estados Miembro identifican la importancia de
equilibrar los vinculos entre las naciones, recono-
ciendo que “en el curso de la historia, la incom-
prension mutua de los pueblos ha sido motivo de
desconfianza y recelo entre las naciones, y cau-
sa de que sus desacuerdos hayan degenerado
en guerra con harta frecuencia”.

El compromiso de UNESCO se intensifica histo-
ricamente ante diversas tematicas, entre las cua-
les se desea destacar lo tocante al respeto de la
diversidad cultural y del pluralismo, como se ha
planteado en el Articulo 12 de la Declaracion Uni-
versal sobre Bioética y Derechos Humanos, en
adelante DUBDH. Dicho planteamiento es uno de
los compromisos mas laudables promovidos en
el presente siglo, asi como otra de las Declara-
ciones convenientes a destacar; la Declaracién
Universal de la UNESCO sobre la Diversidad
Cultural (2001), la cual proclama en su Articulo
4 - Los derechos humanos, garantes de la diver-
sidad cultural

La defensa de la diversidad cultural es un
imperativo ético, inseparable del respe-
to de la dignidad de la persona humana.
Ella supone el compromiso de respetar
los derechos humanos y las libertades
fundamentales, en particular los derechos
de las personas que pertenecen a mino-
rias y los de los pueblos indigenas. Nadie
puede invocar la diversidad cultural para
vulnerar los derechos humanos garantiza-
dos por el derecho internacional, ni para
limitar su alcance.

Como se plantea, este entramado conceptual
para la proteccién de los mas fragiles no debe
ser un valor agregado para ningun estado, ante
todo es un asunto de justicia. La DUBDH, hace

...claras referencias a la proteccion y res-
peto a la dignidad humana, la vulnerabili-
dad tanto de individuos como de grupos
especialmente vulnerables que deben ser
protegidos y respetar la integridad perso-
nal de dichos individuos y grupos (Esco-
bar 2012:58).
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Desde la perspectiva recién sefalada, es im-
perioso atender el llamado al compromiso que
apuesta por el respeto absoluto de la diversidad
cultural y del pluralismo en la practica clinica. El
mismo tiene que traducirse en acciones y estas
desarrollarse desde diversos frentes, en cuanto
al re-conocimiento, analisis y gestion del cambio,
siendo este Ultimo punto uno de los elementos
cruciales, puesto que existen tendencias en la
cultura latinoamericana a abusar del analisis y
posponer la ejecucion de las potenciales solucio-
nes o alternativas.

La DUBDH (2005) se caracteriza por la amplitud
de sus criterios, destacando, el reconocimien-
to que la salud no depende unicamente de los
progresos de la investigacion cientifica y tecno-
l6gica sino también de factores psicosociales y
culturales, asimismo, asume que las decisiones
relativas a las cuestiones éticas relacionadas con
la medicina, las ciencias de la vida y las tecnolo-
gias conexas pueden tener repercusiones en los
individuos, familias, grupos o comunidades y en
la especie humana en su conjunto.

En concreto, el previamente aludido Articulo 12
de la DUBDH sefala:

Se deberia tener debidamente en cuenta
la importancia de la diversidad cultural y
del pluralismo. No obstante, estas consi-
deraciones no habran de invocarse para
atentar contra la dignidad humana, los
derechos humanos y las libertades funda-
mentales o los principios enunciados en
la presente Declaracién, ni tampoco para
limitar su alcance.

La ruta de este itinerario se ha marcado histori-
camente por medio de instrumentos normativos,
propésitos y funciones, sin embargo, la estructu-
ra dinamica de la realidad es mas exigente, se
trata de ser capaces de reconocer necesidades,
transformar conocimientos y experiencias desde
diversas areas del saber, como lo son la salud,
el respeto por la diversidad cultural y del plura-
lismo en la practica clinica. Antes que un corpus
tedrico, entendemos la bioética como una praxis
vital, por tanto, resulta indispensable traducir las
diferentes teorias en practicas realizables.

Al respecto se ha sefalado que la DUBDU

...enfatizé6 en transmitir a sus destinata-
rios que la bioética aporta una aplicacién
concreta de los derechos humanos en el
campo que le es propio (la vida, la salud y
el bienestar de los seres humanos) y esto
no sélo con relacién a los avances de las
tecnociencias, sino también en un campo
mucho mas abierto: el de los condicionan-
tes econdmicos y sociales de la vida y de
la salud humana (Bergel 2015:447).

Lo cual complementa lo esgrimido por la Decla-
racion Universal de la UNESCO sobre la Diversi-
dad Cultural (2001), al plantear

...la cultura debe ser considerada el con-
junto de los rasgos distintivos espirituales
y materiales, intelectuales y afectivos que
caracterizan a una sociedad o0 a un grupo
social y que abarca, ademas de las artes
y las letras, los modos de vida, las mane-
ras de vivir juntos, los sistemas de valo-
res, las tradiciones y las creencias.

Resulta claro que materializar logros en relacion
al respeto de la diversidad cultural y el pluralis-
mo en relacién a las practicas clinicas con po-
blaciones vulnerables, requiere de conocimiento
y saber qué hacer con lo que se conoce. Costa
Rica es un pais que ha venido desarrollando me-
canismos en relacion a este tema, identificando
como uno de los mayores problemas actuales los
relativos a la salud y el logro de la erradicacién
de la exclusion y la inequidad en estos ambitos.
Esto se reflejé en el informe “Diagndstico sobre la
situacion de los Derechos Humanos de los Pue-
blos Indigenas de América Central’, elaborado
por la Organizacién de Naciones Unidas (ONU),
Tomo 1, de noviembre, 2011. En el mismo se cita
en el apartado Derecho a la Salud

En el Taller de Validacion del presente
diagnéstico organizado por OACNUDH
en abril de 2011, los participantes indige-
nas expresaron que el modelo de salud
que brinda el Estado a los pueblos indige-
nas no atiende sus necesidades especifi-
cas, ni tiene en cuenta su cultura, idioma



y cosmovision. Los practicantes de la me-
dicina tradicional indigena y sus autorida-
des son ignorados o deslegitimados como
parte del tejido social. Por esta razoén, los
pueblos indigenas reclaman un sistema
de salud culturalmente pertinente, en el
que la medicina tradicional complemente
la medicina occidental.

Ante este panorama el Ministerio de Salud de
Costa Rica, asi como la Defensoria de los Ha-
bitantes han fomentado significativos esfuerzos
respecto a mejoras en las condiciones y opor-
tunidades para esta poblacién, sin embargo, es
claro que falta todavia muchisimo trabajo por
hacer en el pais para eliminar las brechas en el
cumplimiento de los derechos y acceso a la salud
de estas comunidades.

La participacion en un proyecto comun
desde la dignidad vy, por lo tanto, desde la
responsabilidad, requiere de conocimien-
tos particulares en el quehacer, respeta-
dos por todos los participantes. Para que
esto ultimo pase, es necesario que los
conocimientos que se adquieren tengan
sentido en el ambito vital en que se rea-
liza el vivir de los participantes (Maturana
2002:148).

De esta manera los esfuerzos deben orientar-
se fuertemente a establecer, mantener y fortale-
cer vias respetuosas de dialogo permanente, de
acciones y propuestas entretejidas, capaces de
forjar procesos de conocimiento como espacios
de encuentro. Pero para que esto sea posible, es
insuficiente si solo se cuenta con el dominio de
los documentos selectos por parte de los acadé-
micos, el conocimiento, asi como el empodera-
miento bioético debe democratizarse cada vez
mas. Cada individuo y comunidad deben expre-
sarse por sus propios medios, pensar y redisenar
su realidad, o sea, un quehacer bioético que en-
mudece al pueblo al final de la jornada solo re-
presenta un cambio de opresor, esto porque la
situacioén estructural no ha tenido cambios sus-
tantivos.

La consecucién de estos objetivos desde con
apoyo de las declaraciones citadas y otros ins-
trumentos juridicos, en un panorama como el

latinoamericano, tendria que orientarse hacia la
consonancia con la indisoluble relacion existen-
te entre derechos humanos y dignidad humana,
sin embargo, esa ansiada coherencia no es una
labor sencilla en medio de grandes contrastes de
todo tipo. “La voluntad no contiene toda la signi-
ficacion de su propio querer” (Levinas 1993:42).

En este sentido, parece importante sefalar “las
razones por las cuales la esperanza abierta por
las declaraciones y por la inclusiéon de Derechos
Humanos en las 6rdenes constitucionales queda
incumplida” (Jiménez 2013:130). Son mudltiples
los motivos que justifican estos hechos.

En este horizonte de validez, formas eco-
némicas voraces que producen pobreza,
violencia, ignorancia, son presuntamente
compatibles con regimenes democréticos
y con los Derechos Humanos. Es en estas
condiciones en las que debe comprender-
se la insuficiencia de las legislaciones,
cuando no se acompanan de luchas per-
manentes. Pues en América Latina por
lo menos, las leyes no siempre se firman
para ser ejecutadas. Menos aun cuando
suponen restar poder y transferirlo desde
quienes histéricamente lo han ejercido
hasta quienes histéricamente han tenido
que sufrir las consecuencias de padecerlo
(Jiménez 2013:130).

El desencanto ante esta cruda realidad es un fe-
némeno que se desarrolla frente a nuestros pro-
pios ojos y ante el cual la indiferencia no cabe. A
partir de la fuerza motora del desarrollo, no sélo
en lo que respecta al crecimiento econdémico,
sino como medio para tener una vida intelectual,
afectiva, moral y espiritual mas enriquecedora, se
pueden asumir estos retos. No obstante, en mu-
chos circulos sociales tanto en Costa Rica como
en otras latitudes ser diferente puede ser causal
de segregacién en todo el sentido de la palabra.

La diversidad es otro componente paraddjico.
Si bien por una parte es indispensable para el
progreso de los individuos y los pueblos, desde
otra perspectiva las estructuras de poder tienden
a homogenizar, porque per se suele rechazar la
diversidad.
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Si la complementariedad en medio de las diver-
sas culturas es, de suyo, tan importante ;qué es
lo que dinamiza el temor y rechazo al distinto y al
distante? En este caso, los elementos diferencia-
dores como conceptos y como elementos viven-
ciales tienen presencia en diversos ambitos de
la existencia de los seres humanos, por ejemplo,
en la politica, la religion, la filosofia, entre otros,
ademas se encuentran intimamente ligados a
cuestiones que implican tensién. Dicho de otro
modo, aunque es necesario ser diferentes, hasta
por asuntos biolégicos, desde criterios sociales
se apuesta por la imposicion de pensamientos
hegemonicos.

Asi las cosas, con frecuencia el quehacer bioéti-
co se desarrolla con genuinas aspiraciones a en-
foques globales pero con inagotables pluralismos
en el horizonte; entre lo universal y lo particular
sobresale en la cotidianidad un hecho constata-
ble, a saber: las diferencias mas rechazadas son
las que se han encarnado en poblaciones vul-
nerables. Ahora bien, ante dicha realidad es de
imperiosa urgencia subrayar que desde multiples
perspectivas epistemoldgicas y metodoldgicas,
la bioética que aqui se propone jamas puede
estar desencarnada de los problemas sociales,
por tanto, un puente entre las cosmovisiones
globales y las particulares puede ser la bioética
contextualizada que brinde espacios validos de
empoderamiento a los vulnerados.

En medio de innumerables diferencias y contras-
tes, tan caracteristicos en América Latina, se
identifican comunes denominadores de irrespeto
a los derechos humanos en instancias en las que
esta de por medio la diversidad y los pluralismos.

Las condiciones sociales e histdricas en
medio de las cuales América Latina ha vi-
vido los Derechos Humanos y ciudadanos
son las de su violacién permanente. Se
expresan, pues, bajo la forma de una au-
sencia, una ausencia silenciada, ocultada
o legitimada por una buena parte de sus
intelectuales (Jiménez 2013:128).

Los retos implicados son multidimensionales, se
trata de abrir caminos, muchas veces inexplora-
dos, siendo capaces de

pensar en red lo que implica ante todo la
posibilidad de tener en cuenta el alto gra-
do de interconexién de los fenbmenos y
establecer itinerarios de conocimiento to-
mando en cuenta las diversas formas de
experiencia humana y sus multiples arti-
culaciones (Najmanovich 2006:1).

Aspectos como los mencionados, asi como la
misma solidaridad no solo con el semejante sino
con el distante, no deberian quedarse en solo
palabras de un texto, que inclusive carezcan de
sentido para el lector.

Los grandes discursos del siglo XX se han
construido con grandes palabras: justicia,
libertad, democracia, tolerancia, paz...
Encontramos en ellas un denominador
comun: carecen de sentido fijo. Por eso
-decia Larra- hay quien las entiende de
un modo, hay quien las entiende de otro,
y hay quien no las entiende de ninguno
(Ayllon 2003:209).

¢Acaso no es un fendmeno semejante el que
sucede con la ética y la bioética en el quehacer
clinico? Diversidad, pluralismo, vulnerabilidad,
representan categorias polisémicas para liberar-
se de la ambivalencia de ser todo y nada, segun
sean los intereses en juego se requiere contar
con puntos cruciales para cimentar vinculos entre
las palabras y la realidad.

De esta manera, el desarrollo del presente tema
es un reto amplio y necesario, ya que entre los
minimos éticos esperables esta el desarrollar cri-
terios in situ. Ni los operadores sanitarios ni otros
actores sociales deben suplantar a la persona
vulnerada desde ningun punto de vista, autode-
nominarse o ser proclamado “la voz de los sin
voz”, como se insinué de modo critico en pagi-
nas anteriores, es una forma sutil de perpetuar
la opresion.

Evidentemente el tema de respeto de la diversi-
dad cultural y del pluralismo en la practica clinica,
es de vital importancia para el pais y para la re-
gion. Los operadores sanitarios en su cotidiani-
dad, se pueden encontrar cara a cara con una
multiplicidad de retos que se plantean en el es-
cenario de la practica clinica desde aspectos que



surgen en y desde la diversidad cultural y el plu-
ralismo, tales como cuestiones religiosas, folkl6-
ricas, politicas, entre otras. La diversidad cultural
se encuentra intimamente ligada a la diversidad
moral. Recordemos entonces que no hay una
Unica moral, sino morales. Tampoco hay una uni-
ca moralidad sino moralidades, asi como no hay
una unica bioética, sino que existen bioéticas. De
este modo, se puede afirmar que la realidad, ya
sea desde la perspectiva natural o social, es plu-
ral en si misma. De ahi que su estudio requiera
de métodos abiertos a la complejidad y al plura-
lismo.

Visualizar escenarios diversos en la practica cli-
nica es un ejercicio cotidiano pero desafiante, he-
chos tan sucintos como las diferencias en pers-
pectivas morales de los operadores sanitarios en
relacion con los criterios de los pacientes, pue-
den provocar abismos en la comunicacién.

Los lenguajes cifrados que subyacen en las re-
laciones entre operadores sanitarios y pacien-
tes o usuarios, son un campo digno de estudio.
Por ejemplo, visitar el hospital en si mismo pue-
de significar algo negativo para la salud integral
de los que interpretan el nosocomio como lugar
para morir, los aromas hospitalarios, dicho sea de
paso tan caracteristicos, pueden significar multi-
ples realidades, asi como la escasez de zonas
verdes, la consecuente abundancia de concreto,
como la muchas veces limitada escucha ante su-
gerencias para poder habitar estos espacios de
manera que transformen la experiencia de estar
ahi, de ser en ese lugar. El trato frecuentemen-
te despersonalizado y otros elementos suponen
relaciones de poder en las que se puede estig-
matizar con mayor facilidad al enfermo que en la
mayoria de los casos llega en situacién de gran
vulnerabilidad. Se puede agregar a lo anterior, el
escaso espacio para la medicina ancestral como
otro tdpico a considerar en una reflexién bioética
como la que nos ocupa: las culturas autéctonas,
ciertamente, no participan de la impronta occi-
dental, sin embargo, fueron occidentalizadas de
modo apabullante, muchos de los atropellos a la
pluralidad empiezan al considerar mads o menos
civilizado un acto sanitario segun esté cercano o
lejano a la vision eurocéntrica.

Es sabido, no se puede soslayar, que en la esfera
cultural occidental y en la occidentalizada Amé-
rica Latina muchos sucesos han marcado la his-
toria de la humanidad. Si se pretende realizar un
analisis bioético en retrospectiva, un tema como
el de la conquista y colonizacién del Nuevo Mun-
do, suponen polémicas que llegan hasta la ac-
tualidad, desde otrora hasta la actualidad los de-
terminantes de la bioética estan interconectados.

Se han descrito distintas causas como determi-
nantes del surgimiento de la bioética que pueden
ser resumidas en tres grupos de condicionantes:
“el creciente y desmesurado avance cientifico
tecnolégico de los ultimos 50 afos, el surgimien-
to de los derechos de los enfermos y el cambio
en los modelos de asistencia sanitaria y el debate
sobre el derecho a la salud” (Vidal 2010:8).

Es indispensable, sin embargo, visualizar que a
lo largo del siglo XX, muchos de estos aspectos
se desarrollaron, incitando el rapido y necesario
avance en areas de la bioética, e incluso surgien-
do como respuesta ante “el sinnumero de fené-
menos politicos y econémicos que han cambiado
las condiciones de vida de las sociedades y las
relaciones politicas y econémicas de los pueblos”
(Vidal: 2010:8).

La lista de tragedias se perpetua, masacres, tor-
turas, desaparecidos, asesinatos, guerras mun-
diales, desapariciones, investigaciones infames
acompafaron a la vida durante el siglo anterior,
y también en el presente, ante estos hechos se
levantan muchos gritos. Lo anterior es laudable
en primera instancia, pero por definicion los gran-
des acuerdos se concretan mediante el didlogo,
y desde intenciones concretas para, como se
ha sefialado, conocer lo que se necesita cono-
cer. Acontecimientos como los mencionados, no
son suficientes para explicar la expansion de la
violencia, los crimenes contra la humanidad y el
papel de la justicia global a lo largo del siglo XX
y lo que ha transcurrido del siglo XXI. Ante estos
grandes temas bioéticos, de nuestro tiempo, no
es licito simplemente argumentar que los hechos
no se dieron en mi pais, urge la toma de concien-
cia de una ciudadania planetaria.
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La socializacion de los horrores perpetrados por
los nazis fortalecio la promocion de los derechos
humanos a partir de la Segunda Guerra Mundial,
sin embargo, hubo mucho reduccionismo a los
aspectos biomédicos puesto que las reflexiones
sobre el riesgo de las armas atémicas fueron
mas bien tardias, todavia en la actualidad se le
da mayor énfasis a la denuncia sobre las huestes
hitlerianas y poca importancia se le da al horren-
do crimen perpetrado por el gobierno estadouni-
dense contra poblaciones civiles japonesas que
sufrieron la crueldad de las bombas atémicas.
¢Acaso la distancia geografica, cultural y el ca-
racter oriental de los japoneses ha desenfocado
la atencién del inicio de la era atomica a partir
de los episodios de Hiroshima y Nagasaki? Real-
mente falta mayor reflexion, regulaciones y ac-
ciones en el ambito de la fisica y otras ciencias
basicas aplicadas a la guerra.

Todos estos cambios convivieron con la
explosién de reclamos sociales por parte
de grupos marginados y discriminados,
particularmente en EE.UU., en defensa
de sus derechos. Poblacién negra, nifios,
mujeres, homosexuales, minorias étni-
cas Yy religiosas, etc., reclamaban por un
trato igualitario ante la ley fundada en un
reconocimiento de sus diferencias. Entre
ellos se generé un movimiento en defensa
de los derechos de los pacientes que vio
la luz en 1970 a través del primer CAdi-
go de Derechos de los Pacientes (Vidal
2010:11).

El papel del paciente, del usuario, de la persona
enferma en lo que concierne a toma de decisio-
nes clinicas, poco a poco se fue reforzando y de
esta manera se fue estimulando el interés hacia
el desarrollo de este campo.

Este proceso no ha sido sencillo ni lo sera, ya
que debe enfrentarse a una compleja realidad
que engloba cuerpo hospitalario, investigadores
clinicos, hospitales publicos y privados, descono-
cimiento de procesos, informacion escasa o so-
breabundante, la cual incluso, llega a no compren-
derse por diversas razones por parte del usuario
de estos servicios, sea baja o nula escolaridad,
temores y mitos relacionados con el diagnéstico,

desconocimiento de otras alternativas, procesos
poco clarificados por los operadores sanitarios,
actitudes paternalistas duras, las cuales llevan a
las personas enfermas o si son participantes en
investigaciones biomédicas a silenciar sus pre-
guntas ante posturas que no permiten entablar
dialogos clarificadores. Esta realidad, previamen-
te descrita, sucede en muchos centros de salud
en los cuales no se dan avances significativos en
los tan discutidos temas bioéticos como lo son
la toma de decisiones, reconocimiento de princi-
pios, derechos y deberes en los usuarios de los
servicios de salud, listas de espera, entre otros.
En este sentido, nos encontramos ante realida-
des que denotan que existe una clara exigen-
cia para mejorar los servicios, los cuales pueden
contar con personal incluso altamente calificado,
pero que, sin embargo, se enfrenta de modo co-
tidiano a situaciones complejas que no puede ni
debe ignorar y frente a las cuales debe haber una
reaccion de apoyo integral e interdisciplinaria.

Ante lo recién sefialado cabe cuestionarse ;qué
se espera del accionar bioético? Entre algunos
elementos destacados se puede senalar que la
bioética, caracterizada por su vinculo indisoluble
con los derechos humanos, apela a este vinculo
desde una estrecha con la justicia global, recla-
mando ambas una “mayor implicacién de las ins-
tituciones y de los ciudadanos en problemas que
afectan a la humanidad en su conjunto y cuyo
tratamiento requiere un esfuerzo global” (Iglesias
2005:41).

Desde la perspectiva de la bioética clinica, en re-
lacion a la diversidad cultural y el pluralismo, se
identifican grandes problemas de caracter moral,
ético, de toma de decisiones, de relacion opera-
dores sanitarios- pacientes, usuarios de servicios
de salud, entre un sinfin de aspectos en los que
son necesarios los espacios de reflexién, analisis
critico y formacion. Claramente, estos elementos
pueden ser utiles para mejorar el panorama des-
crito pero, no es tan sencillo. La corriente prin-
cipialista, reconocida en los ambitos bioéticos,
propuesta por Tom L. Beauchamp y James F.
Childress (1999) en su texto Principios de Etica
Biomédica, en el contexto del pronunciamiento
de la National Comission en el Informe Belmont,
(1974-1978), puede identificarse como vertebral



para el desarrollo y difusién de la bioética en los
Ultimos afios. Con esta propuesta, estos autores
creyeron haber establecido un procedimiento
infalible de resolucién de conflictos éticos. Pero
distaba mucho de ser cierto” (Gracia 1999:16).
Como procedimiento de decisién en ética clini-
ca, se ha instalado en los abordajes clinicos con
fuerza, llegando incluso en ocasiones a ser la
mas priorizada en los procesos de toma de deci-
siones, probablemente ser la mas difundida.

La necesidad de toma de decisiones no obliga a
aplicar a modo de receta estos procedimientos
de decisién en ética clinica, sino que implica res-
ponsabilidad y reconocimiento. Estos aspectos
en torno al cuidado de la vida, requieren de un
especial cuidado, de no quedar indiferente ante
las necesidades humanas en todos sus alcances
raciales y étnicos.

Llegados a este punto, cabe sefialar de modo
explicito las dificultades por las que pasan los
pueblos autéctonos en Costa Rica y en el res-
to del Continente. En este sentido, sobresale la
aprobacion en junio de 2016, de la Declaracién
Americana sobre los Derechos de los Pueblos In-
digenas, Organizacion de Estados Americanos.
Dicha Declaracion en su Articulo XVIlI, dedicado
a la Salud senala

1. Los pueblos indigenas tienen derecho en
forma colectiva e individual al disfrute del
mas alto nivel posible de salud fisica, men-
tal y espiritual.

2. Los pueblos indigenas tienen derecho a
sus propios sistemas y practicas de salud,
asi como al uso y la proteccién de las plan-
tas, animales, minerales de interés vital, y
otros recursos naturales de uso medicinal
en sus tierras y territorios ancestrales.

3. Los estados tomaran medidas para preve-
nir y prohibir que los pueblos y las perso-
nas indigenas sean objeto de programas
de investigacion, experimentacion biologi-
ca 0 médica, asi como la esterilizacion sin
su consentimiento previo libre e informado.
Asimismo, los pueblos y las personas indi-
genas tienen derecho, segun sea el caso,
al acceso a sus propios datos, expedientes

médicos y documentos de investigacion
conducidos por personas e instituciones
publicas o privadas.

4. Los pueblos indigenas tienen derecho a
utilizar, sin discriminacion alguna, todas las
instituciones y servicios de salud y aten-
cion médica accesibles a la poblacién en
general. Los Estados en consulta y coor-
dinacion con los pueblos indigenas promo-
veran sistemas o practicas interculturales
en los servicios médicos y sanitarios que
se provean en las comunidades indigenas,
incluyendo la formacion de técnicos y pro-
fesionales indigenas de salud.

5. Los estados garantizaran el ejercicio efec-
tivo de los derechos contenidos en este
articulo.

Lo anterior evidencia, el compromiso y reconoci-
miento de la importancia del respeto por los de-
rechos y por proteccién efectiva de los pueblos
indigenas de las Américas, como lo recuerda la
Asamblea General en este documento. Sin em-
bargo, esto no es tan sencillo de realizar sin la
necesaria articulacion de saberes, comunidades,
esfuerzos para el cumplimiento efectivo de as-
pectos juridicos como los citados en el presente
texto, siendo impostergable la necesidad de me-
joras en relacién al acercamiento, dialogo perma-
nente y comprension de las culturas y el respeto
a la diversidad. Lo anterior implica entre otros es-
fuerzos, desarrollar una serie de acciones a con-
siderar en cuanto a abordajes complejos que no
dependen exclusivamente de compromisos esta-
tales, sino desde grupos y comunidades orga-
nizadas que se involucran y comprometen para
mejorar la calidad de vida de comunidades en-
teras, como lo es el caso de la poblacion indige-
na altamente movil Ngébe-Buglé en el canton de
Coto Brus, provincia de Puntarenas, Costa Rica.

Costa Rica es un pais territorialmente pequefio,
pero cuenta con una gran diversidad natural, cul-
tural, social cuya complejidad plantea una serie
de retos que los ultimos afos se han evidenciado
a lo largo y ancho del territorio nacional. Ante un
panorama de gran riqueza multicultural y plura-
lista, no son ajenas las injusticias, concentracion
de poder ideoldgico, discriminacién, costumbres
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excluyentes y desigualdades. En este escenario,
imperan sistemas normativos y valéricos domi-
nantes, ineludiblemente pasan a un primer plano
las luchas para acortar el camino por el respeto
hacia la diversidad cultural, hacia los derechos
humanos, la comprension de opciones diversas,
todas clamando por su reconocimiento ante el
pais y ante el mundo.

Elegir entre ser atendido por un médico
de la Caja Costarricense del Seguro So-
cial (CCSS) o por un chaman -conocido
como médico tradicional- es la opcidn
que tienen los indigenas Ngoébe de la re-
serva La Casona cada vez que asisten al
EBAIS, en la Zona Sur del pais (Rueda
2015:19 de abril):

El médico costarricense Pablo Ortiz, tuvo la
iniciativa de integrar la medicina que ofrece la
CCSS, con saberes culturales y ancestrales de-
sarrollados por los indigenas Ngdbe de la comu-
nidad Bribri del pais. El ha relatado, entre otros
aspectos, “que, por ejemplo, un indigena puede
acudir al chaman para que le curen un mal de ojo,
una hechiceria o le interpreten un suefo” (Rueda
2015:19 de abril).

En el horizonte costarricense, este esfuerzo su-
pone un avance importante en materia de respe-
to de la diversidad cultural y del pluralismo en la
practica clinica para la poblacién indigena de esa
zona. “Se firmo entonces un acuerdo con siete
puntos que tantos los indigenas como los médi-
cos de la CCSS respetan y renuevan cada dos
afos”. (Rueda 2015. 19 de abril de 2015). Este
proceso de integracion tanto médico como cultu-
ral, se realizé en el EBAIS (Equipos Basicos de
Atencion Integral en Salud) de la zona, logrando
la creacion “de la figura de los Asesores Cultura-
les: indigenas que se capacitan en temas como
control prenatal, higiene personal y otras areas
médicas y que luego transmiten ese conocimien-
to a sus vecinos” (Rueda 2015: 19 de abril).

La poblacién indigena mévil Ngébe-Buglé
es una poblacion originaria de América
Central ubicada en los territorios fronte-
rizos entre Costa Rica y Panama. Dicha
poblacion vive en condiciones de extrema
pobreza a ambos lados de la frontera vy,

a pesar de ello, son excelentes trabaja-
dores en labores agricolas, razén por la
cual cada afio son contratados por costa-
rricenses para trabajar temporalmente en
la cosecha de café (Gomez 2013:15).

Aunado a iniciativas como la citada, cabe des-
tacar que los dias 15y 16 de mayo de 2017, se
desarrolld, en Costa Rica, el proceso de cons-
truccion del Mecanismo General de Consulta a
Pueblos Indigenas “en conjunto con los 24 terri-
torios indigenas del pais, se desarrolla en cum-
plimiento con la legislacién nacional y con las
obligaciones internacionales adquiridas por el
Estado costarricense para proteger los derechos
de los pueblos indigenas” (Presidencia de la Re-
publica de Costa Rica 2017). La consulta aun se
encuentra en desarrollo, con diversidad de lec-
ciones aprendidas para encaminar este esfuerzo
hacia un proceso de calidad, para el bienestar de
estas comunidades.

Como esbozo de experimento social se puede
asumir un ejercicio inspirado en esta encuesta
que se desarrolla actualmente en Costa Rica. En
este asunto particular son de gran importancia
las percepciones que pueden emerger de cara al
constatar cdmo nos sentiriamos siendo nosotros
parte de estos equipos de trabajo con dificulta-
des para sostener una adecuada comunicacién
por diferencias culturales, lingiisticas, escasez
de traductores, desconocimiento de la cosmovi-
sion de los individuos, entre otras circunstancias
apremiantes. Es valido preguntarse, después de
la casuistica recién expresada, ¢;aceptariamos
trabajar con barreras idiomaticas? ;somos capa-
ces realmente de aceptar la diversidad cultural y
el pluralismo en las practicas clinicas supracita-
das o se queda en ese discurso que no planea
abandonar la casa de las ideas? ¢jcuesta tanto
desprendernos de lo aprendido para pasar a re-
conocer en los demas las diferencias o hacerlo
en nosotros mismos? El compromiso que implica
garantizar, si esto es posible, el respeto y recono-
cimiento a la diversidad es un gran primer paso.

El desafio que enfrentamos es a la vez
tedrico y pragmatico, social e individual,
politico y ético. Salir del universo de
la simplicidad implica adentrarse en los



territorios de la diversidad y nos lleva
a considerar que el “arte dialégico”
es fundamental para el desarrollo de nue-
vas perspectivas y practicas de salud que
van mucho mas alld del saber-hacer
médico. La salud pertenece al ambito
comunitario en su conjunto y desde
la complejidad no debe admitirse su
clausura en un “coto privado” de expertos
(Najmanovich 2004).

No se trata de decir tampoco que esto solamen-
te ocurre ahi en los contextos clinicos, sin duda,
ocurre aqui entre nosotros, en nuestros lugares
de trabajo, en nuestras relaciones interpersona-
les, en el desarrollo de otras ciencias y profesio-
nes. La invitacion es abierta para que seamos ca-
paces de reconocer esas luchas, identificar qué
sucede, como empoderarse, como comprender
en teoria y praxis que sin el otro yo no soy. El
lenguaje es un vehiculo infalible para crear cultu-
ra, en este sentido, es indispensable contar con
conocimientos versatiles y aplicables que permi-
tan el ejercicio ad intra y ad extra para que asi
se puedan valorar las palabras y los silencios de
cara a la construccién de buenas practicas clini-
cas en todo el sentido de la expresion.

Es oportuno parafrasear a Carlos Thiebaut y re-
afirmar que ante el dafo como ante el mal, no
existe consuelo, sino accién, no existe (solo)
comprension, sino accion.

De conformidad con algunas propuestas desde
la complejidad, siempre es indispensable ensan-
char el campo no sélo epistemolégico sino el per-
ceptivo, o lo que es los mismo, complejizar los
modos de conocer para percibir, aceptar y com-
prender las maravillas de un universo diverso.

Ahora bien, mas alla de la medicina basada en
la evidencia y de otros esfuerzos neopositivistas
es necesario aceptar que ninguna comprensién
sera absoluta, ni mucho menos independiente
de la implicacion de cada persona, o sea, cada
aprendiente esta sujeto a multiples modulacio-
nes.

Todo conocimiento humano, desde la per-
cepcién mas elemental a la teoria mas
sofisticada, requiere que enfoquemos el

mundo y este proceso es el resultado de
la forma peculiar de ver-entender-actuar
que cada especie y cada ser vivo han ad-
quirido al evolucionar en intercambio per-
manente con su ambiente (Najmanovich
2015:13).

En definitiva, cabe subrayar:

Una ciudadania democratica es una
condicion politica en la cual los sujetos
pueden articular sus determinaciones
fragmentadas. En ella pueden agregar
a sus derechos la existencia efectiva de
ambitos de tolerancia para ejercer sin te-
mor las diferencias valiosas. Obviamente,
conseguir esa articulacion es un proyecto
dificil. Al estar cruzado por la subjetividad
hay factores no siempre conscientes ni
voluntarios; pero es pese a todo una bus-
queda inevitable si se desea disfrutar de
la autonomia, la equidad y la tolerancia
(Jiménez 2013:27).

Repensar la salud desde horizontes bioéticos y
como un fendmeno multicausal, implica asimilar
que los itinerarios hacia nuevas practicas clinicas
distan de ser univocos: los contextos culturales
son variados y de igual modo la vida, por tanto,
la produccion de sentido hacia una existencia
saludable no es una cuestiéon que se deba pro-
crastinar. En este sentido, una praxis bioética
consecuente con nuestra época y contexto vital
nos dicta que entre las mayores tragedias de la
existencia esta la espera del mafiana y la pérdida
del dia de hoy.
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La relacion compleja entre universalismos y contextualismos en bioética

The complex relationship between universalisms
and contextualisms in bioethics

*

Fermin Roland Schramm

Resumen

El concepto de universal se opone al de particular, sin embargo en el contexto de la bioética el duo universalismo/
contextualismo puede ser visto como un conjunto complejo donde los juicios morales son “universalizables”, pero
deben ser también “contextualizados”. Este trabajo muestra como puede pensarse ese pensamiento dual en
relacion con la dignidad humana. De la misma manera que cuando la bioética enfrenta el complejo fendmeno de
la conflictividad, cuya manifestacién mas conocida es el conflicto entre el principio de la sacralidad de la vida y el
principio de la calidad de la vida.

Palabras clave: universal, contextual, particular, dignidad, conflictividad

Abstract

The concept of universal is opposed to that of particular however in the context of bioethics the duo universalism
/ contextualism can be seen as a complex set where moral judgments are “universalizable”, but must also be
“contextualized”. This work shows how this dual thinking can be thought in relation to human dignity. In the same
way as when bioethics faces the complex phenomenon of conflictivity, whose most well-known manifestation is the
conflict between the principle of the sacrality of life and the principle of the quality of life.

Keywords: universal, particular, contextual, dignity, conflictivity

Resumo

O conceito de “universal’” se opde ao de “particular’; contudo, no contexto da bioética a dupla universalismo/
contextualismo pode ser vista como um conjunto complexo onde 0s juizos morais sdo “universalizaveis” e devendo
ser também “contextualizados. Este trabalho tenta mostrar como pode ser encarado este pensamento dual quando
referido a dignidade humana, da mesma forma que a bioética encara o fendmeno complexo da conflituosidade,
cuja manifestagdo mais conhecida no campo é o conflito entre o principio da sacralidade da vida e o principio da
qualidade da vida.

Palavras-chave: universal, particular, contextual, dignidade, conflituosidade

Introduccion conceptos que se refieren a dos puntos de vis-
ta diferentes que pueden ser vistos como prima
facie opuestos, pues el universalismo implica 16-
gicamente la subordinacion de los particulares al
“universo” que los contiene, y el contextualismo
implica la consideracién de las circunstancias
donde nace y se desarrolla un determinado even-
to (o un texto).

El concepto de dignidad humana se refiere al
principio moral que establece que la persona hu-
mana nunca puede ser tratada sélo como un me-
dio y que debe ser tratada como un fin en si mis-
mo (Kant 1785). Este concepto se convirtié en
un principio fundamental de la Declaracion Uni-
versal de los Derechos Humanos de 1948 y de la
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos (DUBDH) de la UNESCO de 2005. A
su vez, universalismo y contextualismo son dos

* Licenciado en Letras (Universidad de Ginebra), Magister en Semiologia (Ecole des Hautes Etudes de Paris), Doctor en
Salud Publica (Fundacién Oswaldo Cruz). Investigador titular de la Fundacion O.Cruz y profesor de las Universidades de
Brasilia, Chile y del Centro de Investigaciones Aggeu Magalhaes (Recife). rolandschram@yahoo.com.br



Rev.Redbioética/lUNESCO, Ano 7, 2 (14):134 - 139 julio - diciembre 2016

ISSN 2077-9445

La relacion compleja entre universalismos y contextualismos... - Schramm, F.R.

Pero se puede decir también que el universalismo
es “contextualizado” en determinadas circunstan-
cias consideradas pertinentes y el contextualis-
mo puede ser “universalizado” si llegamos a la
conclusion de que todos los conflictos deben ser
vistos en sus contextos para intentar entenderlos
en sus contenidos problematicos y resolverlos.

Habria, por lo tanto, al menos, alguna tension en-
tre los dos conceptos, que puede ser vista tam-
bién como una dialéctica entre los mismos, a la
que denominamos en el titulo: “relacion compleja
entre universalismos y contextualismo”. Esta “dia-
Iéctica” actua en el campo de la bioética, cuan-
do los dos puntos de vista sobre la conflictividad
pueden “dialogar” entre si; por ejemplo, estable-
ciendo una “relacion entre diferencias”, llamada
“dialogo empatico”, que considera y acepta la “al-
teridad” del otro (Schramm 2014).

De hecho, lo que es considerado “universal” se
refiere a una totalidad compuesta de “singulari-
dades” (o particularidades) y “contextual” se re-
fiere a un “conjunto de circunstancias, ligadas
entre si, en las cuales se inserta un hecho dado”;
pero, conceptualmente, la oposicién no es entre
“universal” y “contextual”, sino entre “universal” y
“singular”, pues - como ya habia percibido Aristé-
teles en su texto De Intepretatione - en la “totali-
dad” hay “cosas universales y cosas singulares”
(Lalande 1972:181). Por lo tanto, se puede decir
que lo “universal’ es el lugar donde los individuos
no pueden ser identificados y aislados “a no ser
por abstraccién”, pues “para los universalistas el
individuo no es un fin, sino un medio, una parte,
un elemento del Todo” (Lalande 1972:1168).

En bioética, la relacidn entre las actitudes univer-
salista y contextualista es compleja, visto que los
dos puntos de vista se oponen en determinadas
circunstancias y se complementan en otras, de-
biéndose por lo tanto hablar de relacién “comple-
ja” entre universalismo y/o contextualismo.

La relacion puede ser vista como compleja si
consideramos que las actitudes de “universali-
zar” y “contextualizar” pertenecen a una “Unitas
multiplex” en la cual las dos actitudes son, al mis-
mo tiempo, conceptualmente distintas, pero no
estan separadas, y se hallan asociadas pero no
reducidas. Eso permitiria - de acuerdo con Edgar

Morin - “escapar de la unidad abstracta del alto
(holismo) y del bajo (reduccionismo)”, que impli-
can “un pensamiento [que] lleva necesariamente
a acciones mutilantes” y a una “hiper simplifica-
ciéon que no permite ver la complejidad” de los
eventos (Morin 2006:15). En particular - para Mo-
rin - esa “hiper simplificaciéon” seria un ejemplo de

...la patologia moderna de la mente [y de
la] razén [que se manifiesta en] la raciona-
lizacion que encierra lo real en un sistema
de ideas coherente, pero parcial y unilate-
ral, y que no sabe que una parte de lo real
no es racionalizable, [debiéndose consi-
derar, por eso, que] la racionalidad tiene
por misién dialogar con lo irracionalizable
(Morin 2006:15).

De hecho, los conflictos analizados por la bioéti-
ca se refieren a interrelaciones complejas entre
agentes morales y pacientes morales (o desti-
natarios de las acciones de los primeros), en las
cuales - de acuerdo con Maliandi y Thuier -

el elemento perturbador y desorientador,
tanto en la teoria como en la praxis de la
bioética [se refiere a] una forma de inte-
rrelacioén, con infinidad de variantes, que
determinan la complejidad caracteristica
tanto en el ambito biolégico como en el
social; [pero debiéndose considerar tam-
bién que] junto a los conflictos hay facto-
res anti-conflictivos, manifiestos en todo
lo que tiende al orden, a la organizacion,
a la sistematizacién [y que se refieren a
la] “armonia’ entre “conflictividad” y “con-
vergencia’, [siendo que] la armonia inhibe
la conflictividad, y vice-versa [pues si] los
conflictos establecen relaciones al modo
de la divergencia...la armonia lo hace
al modo de la convergencia (Maliandi y
Thier 20018: 8-9).

La bioética y el analisis del
fenémeno complejo de la
conflictividad

La forma de ética aplicada llamada bioética, pue-
de ser vista como un dispositivo al mismo tiempo
analitico, normativo y pragmatico que sirve para



el tratamiento y la solucion de conflictos concre-
tos:

(@) analizandolos a partir de herramientas que
permitan un abordaje en principio racional e im-
parcial y teniendo en cuenta los contextos histo-
ricos, culturales y sociales especificos de cada
conflicto;

(b) comprendiéndolos en su problematicidad,
pero sabiendo de la dificultad de construir acuer-
dos para resolver las controversias morales en
un ambiente de diversidad y pluralismo moral,
que representaria - segun Tristram Engelhardt Jr.
(1996) - la situacion contemporanea de “extrafos
morales” en la cual no existiria la posibilidad de
“vislumbrar en el horizonte ninguna solucién para
nuestras controversias”. Esto es asi para este
autor pues

...las guerras culturales que fragmentan
las reflexiones bioéticas en campos sec-
tarios de contienda estan fundadas en
una diversidad moral insoluble, [debido
no solamente a la falta de] un consenso
moral en defensa de una moralidad co-
mun, [sino también debido a] un deseo
de negar el desafio de la diversidad moral
(Engehardt Jr. 2012:20-22).

(c) proponiendo la construccién de posibles
acuerdos para resolver los conflictos, reduciendo
el sufrimiento evitable, lo que podria ser hecho a
partir de una “ética convergente [capaz de] enten-
der la estructura conflictiva del ethos y proponer
“mediaciones” [para llegar a una] minimizacion de
los conflictos [de] intereses o de opiniones” (Ma-
liandi y Thier 2008: 116-117).

En particular, esta dialéctica entre “divergencias”
y “convergencias” puede ser vista en el caso es-
pecifico de la relacion entre universalismo y el
contextualismo, donde cada principio intenta re-
solver conflictos entre agentes y pacientes mo-
rales, sin necesariamente dialogar entre si, pues,
en principio, el universalismo no hace referencia
a ningun contexto para justificar su pretension de
dar cuenta de un conflicto, y el contextualismo,
al contrario, parte de situaciones concretas de
conflictividad en las cuales no puede recurrir al
universalismo para resolverlas. En este sentido,

los dos principios pueden ser vistos como dos
puntos de vista conceptualmente opuestos: uni-
versalismo X contextualismo.

Pero, a partir de un abordaje complejo, los dos
puntos de vista pueden ser también considera-
dos como vinculados entre si en una relacién que
los transforma en principios que son, al mismo
tiempo, opuestos y complementarios: universa-
lismo y/o contextualismo. Eso implica que cada
principio debe admitir que, en determinadas si-
tuaciones concretas de conflictividad, existen ex-
cepciones pertinentes y validas, para las cuales
el universalismo parece ser insuficiente, lo que
parece exigir un dialogo entre los defensores de
principios prima facie opuestos para intentar lle-
gar a un acuerdo o - como sugiere Maliandi - a la
armonia.

El contexto del conflicto entre el
Principio de la Sacralidad de la
Vida y el Principio de la Calidad de
la Vida

En Occidente, la bioética contemporanea puede
ser vista como un campo donde actuan dos “pa-
radigmas opuestos” enraizados en los dos princi-
pios generales de la “sacralidad de la vida” (PSV),
que considera la moralidad una institucién divina
[0] natural con, por lo menos, un principio inmuta-
ble, y de la “calidad de la vida” (PQV), defendido
por la bioética laica, que considera la moralidad
en el contexto de las sociedades seculares, en
las cuales la moralidad se desarrolla en una “pe-
culiar institucioén social que tiene caracter histéri-
Co y que puede, por lo tanto, cambiar en el tiem-
po” (Mori 2012:9). Pudiéndose decir que “ética
de la sacralidad de la vida y ética de la calidad de
la vida son posiciones inconciliables” (Mori 2012:
27), pues para los defensores del PSV

...existe una interdiccion absoluta de in-
terferir en el finalismo intrinseco a la vida
[y los defensores del PQV] afirman como
valor fundamental la calidad de la vida en-
tendida como bienestar y/o como respeto
de la autonomia de las personas, [siendo
que] el problema crucial de la bioética
contemporanea [es] si existen prohibicio-
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nes absolutas o si la prohibiciones son to-
das prima facie (Mori 2012: 24-25).

Para Mori la propia ética deberia ser vista como
una “especifica institucion social”; es decir, un
dispositivo normativo y prescriptivo peculiar que

...empuja a las personas a actuar en
una determinada manera o a sentir cier-
tos sentimientos de repugnancia o de
aprobacién para determinadas acciones,
[pues se trata de] un conjunto especifico
de normas que ponen vinculos a algunos
deseos para favorecer el nivel de coordi-
nacion social necesaria para un bienestar
adecuado y/o una adecuada autorreali-
zacion de los miembros de una sociedad
dada (Mori 2012:27).

Pero, para que el dispositivo normativo funcione
proponiendo “convergencias” en las situaciones
de conflictividad y para que pueda ser aceptado
socialmente es necesaria una justificacion ra-
cional, que debe tener la forma argumentativa
adecuada para poder ser aceptable por todos los
seres razonables involucrados en el conflicto con
la intencion de resolverlo. Esta seria también una
manera de evitar los problemas del subjetivismo
(y del relativismo), visto que

...la racionalidad implica la universalidad
[y] el juicio ético tiene como referencia un
punto de vista que evita el subjetivismo,
porque se propone como compartible
para todos los seres racionales, [siendo
que la ética], que incluye entre sus carac-
teristicas constitutivas la racionalidad, no
puede ser relativista (Mori 2012:28).

Pero

...la universalidad y la imparcialidad de la
ética no implican la inmutabilidad de los
juicios morales, [y eso nos lleva a la cues-
tion del pluralismo ético y al problema co-
nexo de los] extrafios morales que hablan
lenguas morales diversas y que tienen
dificultades para entenderse, o que no se
entienden absolutamente, [lo que parece
ser, ademas, la caracteristica principal de
la contemporaneidad, en la cual] uno de

los problemas mas urgentes [es] conse-
guir mantener la paz social y el respeto
reciproco en un mundo habitado por ex-
trafios morales (Mori 2012:31).

Pero el pluralismo ético, que es una consecuen-
cia de la difusién de la ética de la calidad de la
vida y que considera que para resolver un even-
tual conflicto de deberes debemos establecer
una jerarquia entre ellos - que pueden cambiar
dependiendo de las circunstancias (es decir del
contexto) -, no puede ser confundido con el rela-
tivismo ético, pues este defiende la equivalencia
de las varias tesis morales. Ese no es el caso del
pluralismo ético, que puede referirse a una jerar-
quia de principios para establecer prioridades,
en casos de conflictos entre valores o -sencilla-
mente- porque implica una coexistencia, por lo
menos tolerante, de principios y tesis diferentes
(Mori 2012: 33).

Un ejemplo de este debate y de una posible co-
existencia empatica entre principios y contenidos
diferentes es la inclusion de la tematica de los de-
rechos humanos en bioética, pues se considera
que la cultura de los derechos humanos

...proporciona un punto de referencia séli-
do y estable para individualizar por lo me-
nos una base comun, capaz de resolver
los nuevos problemas que deben ser en-
frentados [y, en este sentido, los derechos
humanos podrian ser vistos como] una
lengua franca o un esperanto que permi-
te a los extrafios morales hablar entre si
(Mori 2012:221).

Pero el “esperanto” representado por el lenguaje
de los derechos humanos es objeto de severas
criticas. Este es el caso de Engelhardt Jr. que
considera, por ejemplo, que la Declaracién de la
Unesco

...reconoce la diversidad cultural, [pero
solamente] de manera indirecta, pues no
considera la profundidad de la diversidad
moral [porque, reconociéndola], colocaria
en jaque la propia posibilidad de una De-
claracién, [en la cual] las reivindicaciones
o son tipo cliché, o son ambiguas e infun-
dadas, [pudiéndose decir que] no es dificil



comprender la razén por la cual, frente a
un desacuerdo persistente es, al menos,
tentador declarar la presencia de un con-
senso moral, a pesar de su ausencia. (En-
gelhardt 2012:23).

La Declaracion universal sobre
Bioética y Derechos Humanos

Una formulacién explicita de los Derechos Hu-
manos en el campo de la bioética se debe a la
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos (DUBDH) de la UNESCO (2005), que
muestra que “los derechos humanos son tal vez
el unico lugar donde se realiza un elevado gra-
do de consenso moral en las sociedades plura-
listas y multiculturales de nuestro tiempo” (Viola
2006:2931-2932).

De hecho, la DUBDH (UNESCO 2005):

- reconoce que “los problemas éticos suscitados
por los rapidos adelantos de la ciencia y de sus
aplicaciones tecnoldgicas deben examinarse te-
niendo en cuenta no sélo el respeto debido a la
dignidad de la persona humana, sino también el
respeto universal y la observacion de los dere-
chos humanos y las libertades fundamentales”;

- resuelve que “es necesario y conveniente que
la comunidad internacional establezca principios
universales que sirvan de fundamento para una
respuesta de la humanidad a los dilemas y con-
troversias cada vez mas numerosos”;

- considera que la UNESCO “ha de desempenar
un papel en la definicion de principios universa-
les basados en valores éticos comunes” y que
“todos los seres humanos, sin distincion alguna,
deberian disfrutar de las mismas normas éticas
elevadas”;

- proclama los principios:

(1) de “respetar plenamente la dignidad humana,
los derechos humanos y las libertades fundamen-
tales”, siendo que “los intereses y el bienestar de
la persona deberian tener prioridad con respecto
al interés exclusivo de la ciencia o la sociedad”
(Art. 3);

(2) de “la igualdad fundamental de todos los seres
humanos en dignidad y derechos, de tal modo
que sean tratados con justicia y equidad” (Art.
10);

(3) del “respeto de la diversidad cultural y del plu-
ralismo [sin] atentar contra la dignidad humana,
los derechos humanos y las libertades funda-
mentales (...) ni tampoco para limitar su alcance”
(Art. 12);

- y finalmente dispone “la interrelacion y com-
plementariedad de los principios”, siendo que la
DUBDH “debe entenderse como un todo y los
principios deben entenderse como complemen-
tarios y relacionados unos con otros. Cada prin-
cipio debe considerarse en el contexto de los de-
mas principios, segun proceda y corresponda a
las circunstancias” (Art. 26).

Consideraciones finales

Retomando los dos conceptos, podemos decir
que el concepto “universal” se opone a “particu-
lar” (o “singular”), siendo “universal”’ lo que “es
predicado de mas cosas” y “particular” lo que
“no es predicado de mas cosas”. Lo que hace del
universal “un ente de la razén que la mente hu-
mana extrae por abstraccion, basandose [en Ia]
estructura ontolégica de lo real” (Reale e Antiseri
2010:696). Es decir: el universal es

...un problema que se refiere a la deter-
minacion de la relacién entre ideas o ca-
tegorias mentales [y] las realidades extra
mentales [entre] palabras y cosas, entre el
pensamiento y el ser, [entre] categorias 16-
gico-linguisticas [que] hacen la mediacién
entre el mundo del pensamiento y aquel
del ser (Reale e Antiseri 2010: 141-142).

Pero las categorias “universal” y “contextual” se
refieren a realidades distintas, pues lo que es
considerado “universal” remite a algo comparti-
do por objetos particulares diferentes, y lo que es
“contextual” se refiere a las circunstancias histo-
ricas, culturales o sociales en las cuales algo se
da y es percibido en sus especificidad.

En el campo especifico de la bioética, el duo uni-
versalismo/contextualismo puede ser visto como
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un conjunto complejo donde los juicios morales
son “universalizables”, pero deben ser también
“contextualizados”. Una posible prueba de esto
es que tenemos, por un lado, “la perspectiva de
que todos los seres humanos son moralmente
iguales, en el sentido de que la pertenencia a una
determinada tribu, clase, casta, nacion, raza, etc.,
en si no justifica ni disculpa la falta de considera-
cion” (Mautner 2010: 696), y, por otro, debemos
considerar que tales juicios morales se refieren a
situaciones concretas, en las cuales los eventua-
les “significados diferentes” atribuidos a los jui-
cios morales, dependen del contexto en que son
usados.

Un ejemplo de ello es la cuestion de la dignidad
humana, en cuyo concepto aparecen contenidos
que se refieren tanto al “universalismo” como al
“contextualismo”, pues la dignidad humana impli-
ca que, por un lado, el ser humano sea conside-
rado como teniendo valor en si, independiente-
mente de sus caracteristicas especificas (como
origen, género, raza o clase social) lo que lo hace
merecedor, por lo tanto, del respeto debido a su
“humanidad” (que es una caracteristica de todos
los seres humanos). Pero por otro, para que tal
respeto sea efectivo, debemos tener en cuenta
especificidades concretas y contextuales, deriva-
das de sus subjetividades y diferencias, que no
podran ser objeto de actitudes discriminatorias.
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Retiro de soporte vital: ; Decisiones de médicos o de pacientes?

Withdrawal of life support: Decisions of doctors or patients?

*

Maria Inés Villalonga

Resumen

El desarrollo biotecnolégico cambié el prondstico y la sobrevida de pacientes con riesgo de muerte. La pertinencia
de la indicacion de estos procedimientos y medicaciones, asi como el retiro o incluso la abstencion de iniciarlos
ha generado controversias. En esta presentacion se proponen variables de andlisis de las situaciones con riesgo
de muerte, a fin de identificar las medidas oportunas para adecuar el esfuerzo terapéutico al estado del enfermo.
Siendo el retiro de soporte vital una de las acciones que integran la adecuacion del esfuerzo terapéutico, se revisan
las condiciones para que la decisién se realice en un marco de responsabilidad y respeto.

Palabras clave: adecuacion de esfuerzo terapéutico, objetivo terapéutico, tipo de paciente, preferencias al final de
la vida

Abstract

The development of biotechnology has changed the prognosis and survival of patients at risk of death. The
pertinence of using these procedures and medication, as well as the withdrawal or even the abstention to initiate
them has generated controversies. In this presentation we propose variables for analysis of situations with risk of
death, in order to identify the appropriate measures to adapt the therapeutic effort to the patient’s condition. Since
the withdrawal of life support is one of the actions available to an adequate therapeutic effort, the conditions for such
a decision are reviewed in a framework of responsibility and respect.

Key words: adequacy of the therapeutic effort, therapeutic objective, patient type, end of life choices.

Resumo

O desenvolvimento biotecnolégico mudou o progndstico e a sobrevida de pacientes com risco de morte. Arelevancia
da indicagao desses procedimentos e medicamentos, bem como a retirada ou mesmo a decisdo de néo inicia-los
gerou controvérsias. Nessa apresentagao propomos variaveis de analise de situagdes com risco de morte, a fim
de identificar as medidas adequadas para adequar o esforgo terapéutico a condigdo do paciente. Uma vez que a
retirada do suporte vital € uma das ag¢des que integram a adequacgao do esforgo terapéutico, as condigdes para a
deciséo sao revisadas, para que esta se realize com responsabilidade e respeito.

Palavras-chave: adequacao do esforgo terapéutico, tipo de paciente, preferencias de fim de vida

En la segunda mitad del siglo XX se produjo un
inusitado desarrollo de la biotecnologia que mo-
difico las expectativas de sobrevida en pacientes
con riesgo de muerte. El nuevo escenario generé
controversias no solo con respecto a la pertinen-
cia de aplicacion de los farmacos y tecnologias
disponibles, sino también sobre las condiciones
que inducirian a la abstencién de iniciarlos e in-
cluso al retiro de los mismos. Entendiendo estas
acciones como limitacion del esfuerzo terapéuti-

co, las polémicas también incluyeron la pregunta
de a quién le corresponde la decisién de absten-
cion y retiro.

Las variables que condicionan la decisién de no
instituir o retirar un determinado procedimiento o
medicamento en enfermos con riesgo de muerte
merecen ser identificadas y analizadas.

* Médica Nefréloga, Magister en Bioética. Miembro del Comité Asesor de RedBioética. Tutor Docente en el Programa
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En primer lugar tendremos que acordar que toda
medida, tecnoldgica o medicamentosa, que pue-
da sustituir temporalmente la funcién de algun
organo se considera soporte vital. Es importante
reconocer que los procedimientos o drogas usa-
das para el soporte vital no atienden a la causa
de la disfuncién organica, sino que intentan man-
tener las funciones vitales mientras se trata la en-
fermedad primaria.

Asi entendido el soporte vital, deducimos que no
se trata de qué tipo de droga o aparato se trate,
sino para qué serviria en una dada circunstancia.
Y esto nos lleva pensar en el objetivo terapéutico
que se persigue con las medidas que se imple-
mentan.

El objetivo terapéutico de un procedimiento o
medicamento es especifico para resolver un pro-
blema determinado en una dada enfermedad o
disfuncién organica. Sin embargo la pertinencia
de su aplicacién en un paciente dependera de
las comorbilidades que presente, de las compli-
caciones que puede ocasionar en ese paciente
en particular y en ese momento de su patologia.
Siguiendo esta linea de razonamiento podemos
encontrarnos en tres situaciones

1. El medicamento-procedimiento tiene un
objetivo terapéutico para una enfermedad
y que en este paciente, en este momento
esta indicado.

2. El medicamento-procedimiento tiene un
objetivo terapéutico para una enfermedad
pero para este paciente, en este momento
esta contra-indicado porque le podria oca-
sionar otros dafios y no lograria el obje-
tivo.

3. El medicamento-procedimiento tiene un
objetivo terapéutico para una enfermedad
pero que en un paciente determinado no
lograria efecto alguno. En esta situacion
reconocemos que la medida sea no indica-
da porque se la avizora como futil.

El término futil tiene sus origenes en la mitologia
griega. Cuentan que por haber asesinado a sus
esposos las hijas del Rey Argos fueron condena-
das por Zeus a transportar agua eternamente en
vasijas perforadas o futilis. De alli que las accio-
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nes se consideran futiles cuando son ineficaces,
vanas, porque no producen el resultado que era
de esperar.

Es importante que se comprenda que el concep-
to de futilidad en medicina refiere al objetivo de
una accion y no a la naturaleza del procedimien-
to. En este sentido la futilidad esta relacionada a
la circunstancia particular y especifica para cada
paciente. Schneiderman ha definido una accién
médica como objetivamente futil si por la expe-
riencia acumulada la sociedad cientifica consi-
dera que hay una posibilidad menor del 1% que
la medida beneficie al paciente (Schneiderman,
Jecker & Jonsen 1990); en tanto que futil en sen-
tido subjetivo si el tratamiento no logra evitar la
dependencia de cuidados intensivos o no revierte
el estado de inconciencia (Schneiderman, Fe-
ber-Lagendoer & Jecker 1994).

Como ejemplos de futilidad médica podemos ci-
tar los siguientes:

»  Proveer de soporte vital al paciente con esta-
do vegetativo permanente o crénico.

* Realizar resucitacion cardio pulmonar en en-
fermos en situacion terminal (aguda o créni-
ca).

* Indicar quimioterapia en un enfermo con can-
cer terminal, metastatico, avanzado y sin op-
cién quirdrgica.

*  Suministrar antibiéticos y/o fluidoterapia a
pacientes con fases avanzadas de una en-
fermedad terminal.

Los tratamientos futiles nunca deben ser oferta-
dos por el médico, como tampoco el profesional
estd obligado a proveerlos aunque el paciente o
su familia los reclamen. Es necesario compren-
der que seguir sumando esfuerzos inutiles lleva
al Encarnizamiento Terapéutico. Los profesiona-
les de la salud deben tener en cuenta que tanto
la futilidad como el encarnizamiento terapéutico
son intervenciones médicas inapropiadas (Jon-
sen, Siegler & Winslade 2005).



Tipo de pacientes

No todos los pacientes con riesgo de muerte tie-
nen iguales condiciones de recuperacion. Con el
fin de establecer una guia para la accién se ha
recurrido a clasificar el tipo de paciente (Gherar-
di, 2007) que se presenta para indicar la terapéu-
tica segun el objetivo que se busca en cada caso.
Podemos identificar tres tipos de enfermos con
riesgo de muerte:

1. Critico: es aquel enfermo que padece una
patologia generalmente aguda y que pre-
senta esperanzas razonables de curacion.

2. Terminal: se trata de una persona con una
enfermedad crénica sin esperanzas de cu-
racién, que empeora su estado por la re-
activacion o la progresion de la misma y
complica el prondéstico vital.

3. Agonizante: paciente cuya muerte es inmi-
nente.

Asi en el caso de los pacientes criticos, se indica-
ra el soporte vital mientras se trata la enfermedad
de base para tener la posibilidad de recuperar el
estado de salud. Para los enfermos terminales
sin esperanza se imponen los cuidados paliativos
para evitar el dolor fisico y el sufrimiento psico-
I6gico, en orden de ofrecerle la mejor calidad de
vida posible respetando su dignidad de ser hu-
mano. El paciente muriente recibira también todo
el esfuerzo tendiente a disminuir el dolor, el sufri-
miento y los cuidados basicos que aseguren su
confort.

Los indicadores de riesgo de mortalidad de los
que se dispone (como los scores APACHE,
SOFA, SPS)(Vincent y Moreno 2010) no son
absolutos respecto a la evolucién de un enfermo
en particular y a menudo los médicos se enfren-
tan con la incertidumbre del pronéstico. En el
caso de los enfermos hospitalizados fuera de la
Unidad de Terapia Intensiva se llevaron a cabo
dos estudios: HELP y SUPPORT (Knaus & Lynn
1995) que intentaron dar indicadores de mortali-
dad para facilitar la toma de decisiones médicas
en esas situaciones. Sin embargo fracasaron en
su objetivo ya que la estadistica general no fue de
utilidad para los casos particulares. Habria que

considerar ademas que la mortalidad es s6lo uno
de los pronésticos en la clinica.

Adecuacion de esfuerzo
terapéutico

Queda en evidencia que la situacion clinica del
enfermo determina la terapéutica que se le ofre-
cera en vista de su estado: por lo tanto la terapia
se adecua a la condicidn del paciente.

La adecuacion de las medidas terapéuticas en
pacientes sin esperanza y en agonizantes puede
sintetizarse en tres acciones:

1. No implementar medidas terapéuticas o de
soporte vital

2. Retirar las medidas ya instaladas

3. Dictar orden de no reanimar

Con este panorama Gomez Rubi (Gémez Rubi
2002) sugiere que se categorice a los pacientes
con riesgo de muerte para que de acuerdo a su
condicion clinica se adecue el esfuerzo terapéuti-
co. Con esta perspectiva se consideran en la pri-
mera categoria los pacientes con dafo reversible
y por esta condicion sera adecuado que se im-
plementen y mantengan las medidas de soporte
vital.

A la segunda categoria se incorporan quienes
presentan una enfermedad terminal con fallo de
multiples 6rganos pero con funcién cerebral con-
servada. En este grupo de enfermos correspon-
deria dictar Orden de No Reanimar.

La tercera categoria se refiere a los enfermos ter-
minales y agonizantes con funciones cerebrales
minimas y fallo organico multiple, en quienes se-
ria adecuado abstenerse o retirar las medidas de
soporte vital.

En una cuarta categoria, se menciona a los su-
jetos con diagnéstico de muerte cerebral y que
sean potenciales donantes de 6rganos. En esta
categoria se justifica mantener el soporte vital
para los tejidos que seran procurados, caso con-
trario se debe suspender todo procedimiento y
medicacién al momento del diagndstico.

El andlisis de la situacion del enfermo con riesgo
de muerte fundado en la categorizacion del tipo
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de paciente, el objetivo terapéutico y la pertinen-
cia de la indicacion de procedimientos o drogas
en un caso determinado, es el modelo que pro-
movemos en el curso de bioética del Programa
de Educacién Permanente en Bioética. Mediante
el analisis centrado en las variables mencionadas
se evita la utilizacién de términos tales como pro-
porcionado/desproporcionado porque no resultan
objetivos, o extraordinario/ordinario porque remi-
ten mas a condicionamientos de accesibilidad y
no de necesidad.

Retiro de soporte vital

En la literatura (Keenan, Busche, Chen et al.
1998) (Ferrand, Robert & Ingrand et al. 2001)(
Esteban, Gordo & Solsona et al. 2001) observa-
mos que un alto porcentaje de los pacientes que
fallecen en terapia intensiva, lo hacen no como
consecuencia de paro cardio-respiratorio ines-
perado sino tras decisiones de establecer alguna
limitacion en las terapias de soporte vital. Las di-
ferencias en el modo de aplicar la adecuacion del
esfuerzo terapéutico varia por paises e incluso en
un mismo pais las terapias intensivas lo aplican
de modo distinto (Prendergast, Claessens & Luce
1998).

La perspectiva médica constituye la escala que
guia la adecuacién de la terapéutica en los pa-
cientes con riesgo de muerte. Cabe agregar que
los profesionales toman en cuenta otras variables
a las aportadas por Gémez Rubi para llegar a una
decision. Asi se mencionan (Pardo 2011)

* la percepcién médica de lo que el paciente
preferiria,

* la percepcidon del médico de una posterior
calidad de vida pobre para el enfermo,

* la percepciéon de las funciones superiores
cognitivas,

* lautilizacién de farmacos inotrépicos o vaso-
presores,

* la posibilidad de sobrevida menor del 10%,

* el tiempo de estadia en UTI,
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* la condicion religiosa (catolicos, protestan-
tes, agndsticos mas propensos al retiro que
otras filiaciones religiosas)

* la zona geografica donde habita el profesio-
nal.

Por otra parte los diferentes modos de adecua-
cién parecen tener cargas emocionales diferen-
tes para el equipo de salud. En el afio 2006 se
presentd la primera publicacion de nuestro pais
que registré la prevalencia de indicacion médica
de adecuacion (Gherardi, Chavez y Capdevila
2006). El estudio se realizé en un servicio de cui-
dados intensivos donde se analizaron los datos
de un total de 542 defunciones consecutivas ocu-
rridas en esa unidad.

Se observé que en el 45.6% del total de defun-
ciones se aplicé adecuacion. Si bien tanto la abs-
tenciéon como el retiro de soporte vital tienen la
misma jerarquia moral, en nuestra sociedad la
decisién de retirar el soporte vital, comparado
con otros paises, suele ser mas resistida. Segun
el resultado del estudio antes mencionado, sélo
el 8% de la indicacién de adecuacion correspon-
di6 a retiro de soporte vital.

No podemos desconocer que en la toma de de-
cisiones de tratamiento también inciden: la des-
esperacion y la presion familiar demandando el
maximo de esfuerzo terapéutico, el temor a los
juicios de mala praxis, y razones culturales, fi-
losoéficas, econdmicas, técnicas que atraviesan
tanto a la familia como al equipo de salud.

Mientras tanto el enfermo suele estar ausente en
estas decisiones.

La comunicacion entre médicos y
pacientes

Las preferencias para el final de la vida no sue-
len ser un tema de conversacién habitual en la
consulta médica, con lo que resulta dificil cono-
cer las Directivas Anticipadas del paciente. Esta
situacion se da incluso en pacientes con enfer-
medades terminales tipo oncoldgicas segun lo
demuestra el trabajo de Virmani y colaboradores
(Virmani, Schneiderman & Kaplan 2006). Estos
investigadores contactaron telefénicamente con



37 pacientes con cancer que habian enunciado
sus Directivas Anticipadas (DA) y sus oncdélogos
respectivos y con otros 31profesionales y sus pa-
cientes con similares afecciones pero que no ha-
bian expresado sus DA.

En el grupo constituido por la pareja oncélogo/en-
fermo con DA, 76% de los médicos desconocian
si sus pacientes tenian DA, 38% de los pacientes
decian haber discutido con sus oncdlogos so-
bre tratamientos futuros. El 11% de los enfermos
que tenian DA aseguraron que éstas habian sido
tema especifico de discusién con sus médicos.
En el grupo sin DA 90% de los oncdlogos no sa-
bia si sus pacientes tenian DA, y 20% de los en-
fermos de este grupo mencionaron que habian
hablado de tratamientos posteriores con sus mé-
dicos. Llamativamente los oncélogos en ambos
grupos no refirieron haber mantenido conversa-
ciones de cuidados futuros con sus pacientes en
la misma proporcion que los enfermos aseguran
haber conversado del tema.

Los pacientes del estudio, con y sin DA, confia-
ban en que sus médicos conocerian sus deseos
personales aunque no los hubieran discutido pre-
viamente. El motivo de la ausencia de discusion
por parte de los enfermos fue: “Nunca surge el
tema”.

Este estudio no lleva a preguntarnos sobre ¢ quién
deberia iniciar la conversacién, y por qué no ha-
blamos de la muerte con nuestros pacientes?

Preferencias de tratamiento en el
final de la vida

Hace casi unos afios realizamos una encuesta en
la ciudad de Coérdoba para conocer los criterios
que usan las personas para elaborar sus prefe-
rencias para el final de la vida (Villalonga 2012).
Encontramos que de 348 entrevistados (Grupo
Sano), el 32% habia expresado a su entorno una
suerte de DA para lo cual se guiaron por la sobre-
vida en primer lugar, y otros criterios tales como:
lo que pudiera opinar el médico, las secuelas po-
sibles y la necesidad de no constituir una carga
para la familia. Este ultimo criterio nos resulta
preocupante y demuestra la ausencia de disposi-
tivos sociales para procurar cuidados especiales
a la poblacién.

En otros 240 entrevistados, que ademas alguna
vez habian sido ingresados en Terapia Intensi-
va (Grupo enfermos), 24% aseguraron que ha-
bian enunciado DA para lo cual usaron idénticos
criterios pero en forma equilibrada. Estos en-
cuestados consideraron que cuando estuvieron
ingresados en Terapia Intensiva sus familiares
decidieron sus tratamientos tomando en cuenta
mayormente la opinién de los médicos (44.3%) y
solamente en un 15% pudo haber influido en la
decision lo que el familiar suponia que el paciente
hubiera deseado.

En tanto cuando al Grupo Sano se les pregun-
té qué criterio usarian para decidir en el caso
hipotético de actuar como subrogantes, la gran
mayoria se inclind por respetar las preferencias
del enfermo (p:<0.001). Del mismo modo cuando
se les planted “Si Ud. hoy estuviera gravemente
enfermo y no pudiera expresar sus preferencias,
écon qué criterio quiere que se decida por Ud.?”,
se inclinaron mayormente por que se respetaran
sus directivas previas.

En el Grupo Sano identificamos 133 personas
que alguna vez actuaron como subrogantes. De
ellos 32 dijeron haber recibido DA expresas y 17
afirmaron haberlas respetado como Unico criterio
de decision. Todo el resto de los subrogantes to-
maron la opinién médica como el eje de las deci-
siones (p: <0.05).

Evidentemente nuestros entrevistados deseaban
ser respetados en sus decisiones para el final de
la vida, pero cuando decidieron como subrogan-
tes atendieron la opinion médica por sobre cual-
quier otro criterio.

A raiz de estas entrevistas observamos que la
opinién médica acerca del pronéstico, la sobrevi-
da, las posibles secuelas, el objetivo terapéutico
y la adecuacién del tratamiento a cada caso en
particular, es decir todo lo que funda una indica-
cion, genera una gran responsabilidad del profe-
sional porque su opinién dirige las decisiones de
los pacientes y de las personas involucradas en
su cuidado. Esa responsabilidad incluye también
el acompafiar en la toma de decision a los pa-
cientes y a las familias.
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Para que el acompafamiento sea posible se re-
quiere una relacién asertiva entre el equipo de
salud y el paciente y su familia, en particular lo
relacionado al aspecto comunicacional entre to-
dos los actores.

El proceso para llegar a decidir la adecuacion del
esfuerzo terapéutico debe transitar hacia un dis-
curso de afirmacién de la muerte. La muerte ten-
dria que incluirse en el cotidiano por lo que sera
necesario abrir espacios de informacién y re-
flexion sobre calidad de vida (que incluye el pro-
ceso de morir) y el final de la vida, tanto para los
profesionales como para las personas en general
a fin de que sus elecciones sean genuinamente
libres y voluntarias. Este es el primer paso para
legitimar las decisiones para el final de la vida.

Las decisiones construidas a partir de informa-
cion veraz y completa, y reflexionadas en rela-
cion con los valores que constituyen el eje de
vida de quien las realiza, efectivizan los derechos
humanos a la libertad, a la vida, a la integridad,
a la identidad, y concretan las preferencias para
una muerte digna.

Por todo lo expuesto y para responder a la pre-
gunta que inici6 esta presentacién, consideramos
que el retiro del soporte vital, es una decision del
paciente y su entorno CON los médicos.

Entregado: 26 - 6-2017
Aceptado: 15- 8- 2017
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Augusto Roa Bastos

El escritor paraguayo mas impor-
tante del siglo XX naci6é en Asun-
cion en 1917 y muri6 en 2005. Roa
Bastos vivio marcado por la dicta-
dura y el exilio. Comenzé su ca-
rrera como periodista del diario El
Pais en Asuncion del que fue lue-
go director. En 1944, viaja al Reino
Unido, donde fue corresponsal de
la BBC de Londres y del periodico
del Consejo Britanico, vuelve al
Paraguay donde luego de la revolu-
cion de 1947 se ordena su arresto,
esto lo obliga a exilarse por mas de
cuarenta anos. Roa Bastos no decidié una vida
de exilio, lo exiliaron y esta imposibilidad de vi-
vir lo bueno y lo malo junto a su pueblo, marcé
su vida: “Empecé a escribir en el exilio; la Unica
manera de mantener el vinculo con mi pais era
la literatura. No solo mi vida, sino mi obra esta
marcada por esa impronta desgarradora del exi-
lio. No me quejo, al contrario. Al exilio le debo
infinidad de revelaciones. A pesar de las tristezas
que me causo, sin el exilio nunca hubiera sido
escritor”.

La dictadura de Stroessner lo obligd a partir a la
Argentina, donde viviria casi treinta afios hasta
el golpe militar de 1976 que instaura la dictadura
civico militar una de las mas soérdidas y bestia-
les de latinoamérica. Zarp6 entonces a Francia,
a una estancia tefida de melancolia. El desarrai-
go, la inconformidad, los apuros econdémicos, la
afioranza de un hombre comprometido con su
sociedad y su tiempo, todo eso lo cuenta Roa en
El Fiscal (1993). Esta es la novela que clausura
su trilogia politica empezada con Hijo de Hombre
(1960), que de modo fragmentario, abarca cien
afos de historia paraguaya, y estéa escrita en una
prosa mestiza (mezcla de espariol y guarani) que
transcribe el habla regional, y con la que gana el
premio Losada de 1959. La trilogia termina con
Yo el Supremo publicada recién en 1974 y que
es la que le da fama internacional. Yo el Supre-

mo, es una novela histérica sobre
el dictador Gaspar Rodriguez de
Francia que segun el autor prota-
goniza el drama del mundo con-
temporaneo que es la obsesion por
la busqueda del poder absoluto. El
autor se introduce en la piel, los
huesos, el pasado y el presente de
un tirano que en el siglo XIX mantu-
Vo la soberania paraguaya a fuerza
del aislamiento total de sus subdi-
tos. La historia de este desalmado
tirano que llevd a su pais al oscu-
rantismo, establece a Roa Bastos
definitivamente en la vanguardia de los escritores
del continente, y lo incorpora al elenco de los que
conforman el denominado boom de la literatura
latinoamericana en la década del 70. Esta es la
novela del poder omnimodo y brutal que ha sido
la parabola de todos los excesos dictatoriales de
América latina, que a tantos, incluso el mismo
Roa Bastos, condené al silencio o al exilio. Ha-
blando de la densidad de la obra el autor conside-
ra que “Yo el Supremo refleja una cierta insania
que no podria repetir, y que no quiero repetir”. El
gobierno militar argentino incluyé a Yo el Supre-
mo entre los libros subversivos prohibidos.

Intentdé nuevamente volver a su pais en 1982 y
fue privado de la ciudadania paraguaya -se le
confiscoé el pasaporte- y expulsado del Para-
guay, acusado por el régimen de Alfredo Stroess-
ner de adoctrinar a la gente joven con la ideolo-
gia marxista. De 1985 en adelante fue un opositor
activo al gobierno de Stroessner (1954-1989) y
actué como embajador no oficial del Acuerdo Na-
cional de su pais en Europa. En febrero de 1986
publicé una Carta Abierta al pueblo paraguayo,
que circuld ampliamente dentro del pais y en la
que se exigia una transicion pacifica a la demo-
cracia. Poco después de la caida de Stroessner
regreso al Paraguay. En noviembre de 1989 reci-
bié el Premio Cervantes. Poco después de haber
recibido el premio, el escritor doné gran parte del



dinero para beneficiar a los jovenes de su patria,
especialmente para financiar escuelas rurales
pobres y estimular la publicacion, y la distribucién
de libros de bajo costo en el interior del pais. “En
el Paraguay un libro puede costar lo que un cam-
pesino gana en un mes”.

Roa Bastos, a quien recordamos a 100 afos de
su natalicio, pone su talento al servicio de la des-
cripcién de una América en constante desgarro
que se ensimisma o se exilia una y otra vez, revi-
viendo en su escritura su propia historia marcada
por el desarraigo practicamente hasta su muerte.

Estamos convencidos que la palabra es la clave
para poner en practica los derechos humanos,
debe acompafiar a la accion, pero ésta sin la pa-
labra que la justifique, la relate, la signifique, le
de el marco de comprensién queda desnuda y
puede ser usada para emboscar cualquier cosa.
Roa Bastos usa maravillosamente de la palabra
encontrando el modo de que a través de su lec-
tura comprendamos la multiplicidad de vidas, de
culturas, de sentimientos que habitan en nuestra
América y la necesidad que todos ellos tienen de
justicia.

Algunas reflexiones de Roa Bastos

“A veces me siento muy incémodo por la
situacion, pero trato de que me afecten
las cosas positivas. Tenemos una opcion:
el optimismo, o desafortunadamente, el
pesimismo. No creo en la humanidad per
se, ni en sus productos, pero si las leyes
de la vida pueden continuar rigiendo los
fendmenos humanos, hay razén para el
optimismo. Lo que ocurre actualmente
con la humanidad, parece negar ese he-
cho, pero yo prefiero llevar la cosas has-
ta el limite en la esperanza de descubrir
la verdad. Si no cabe la esperanza, para
nada, para el optimismo, la respuesta mas
honesta es el suicidio. Sélo creo que es-
toy vivo. Creo que la Unica forma de vivir
es establecer un sentido de responsabi-
lidad. Lo menos que podemos hacer es
contribuir”.

(Revista América O.E.A., Washington, 1996).

“Hijo de hombre... me permitié preci-
samente profundizar esta experiencia
de busqueda en el intento de lograr la
fusion o imbricacion de los dos hemisfe-
rios linglisticos de la cultura paraguaya
en la expresion de la lengua literaria de
sus narradores y poetas; dos universos
linglisticos de tan diferente estructura y
funcionalidad. Traté de hacerlo a través
de las formas de la experiencia simbdlica
y semantica que permitieran esta sintesis
mas alla de la simple mezcla de Iéxico y
sintaxis jopara del castellano-paraguayo
hablado, férmula que utilicé sin éxito en
mis primeros libros. La tentativa ensayada
en Hijo de hombre por el camino de una
aglutinacién semantica tampoco me satis-
fizo del todo. Asi, después de veinte afos,
me encontré retocando y corrigiendo el
texto de Hijo de hombre, animado por ex-
periencias realizadas en dos novelas pos-
teriores, Contravida y Yo, el supremo”.

Seleccion de la novela Hijo de
hombre

...Macario también. Lo escuchabamos
con escalofrios. Y sus silencios habla-
ban tanto como sus palabras. El aire de
aquella época inescrutable nos sapeca-
ba la cara a través de la boca del ancia-
no. Siempre hablaba en guarani. El dejo
suave de la lengua india tornaba apacible
el horror, lo metia en la sangre. Ecos de
otros ecos. Sombras de sombras. Refle-
jos de reflejos. No la verdad tal vez de los
hechos, pero si su encantamiento.

-El hombre, mis hijos -nos decia -, es
como un rio. Tiene barraca y orilla. Nace y
desemboca en otros rios. Alguna utilidad
debe prestar. Mal rio es el que muere en
un estero...

El fluctuaba estancado en el pasado.



-El Karai Guasui mandé tumbar las casas
de los ricos y voltear los arboles -conta-
ba-. Queria verlo todo. A toda hora. Los
movimientos y hasta el pensamiento de
sus contrarios, vendidos a los mamelucos
y portefios. Conspiraban dia y noche para
destruirlo a él. Formaban el estero que se
queria tragar a nuestra nacion. Por eso él
lo perseguia y destruia. Tapaba con tierra
el estero...

No le entendiamos muy bien. Pero la figu-
ra de El Supremo se recortaba imponente
ante nosotros contra un fondo de cielos y
noches vigilando el pais con el rigor im-
placable de su voluntad y un poder omni-
modo como el destino.

-Dormia con un ojo abierto. Nadie lo po-
dia enganar... Veiamos los soétanos os-
curos llenos de enterrados vivos que se
agitaban en suefios bajo el ojo insomne
y tenaz. Y nosotros también nos agitaba-
mos en una pesadilla que no podia, sin
embargo, hacernos odiar la sombra de
Karai Guasu.

Lo veiamos cabalgar en su paseo ves-
pertino por las calles desiertas, entre dos
piquetes armados de sables y carabinas.
Montado en el cebruno sobre la silla de
terciopelo carmesi con pistoleras y fustes
de plata, alta la cabeza, los pufios engar-
fiados sobre las riendas, pasaba al tranco
venteando el silencio del crepusculo bajo
la sombra del enorme tricornio, todo él en-
vuelto en la capa negra de forro colorado,
de la que so6lo emergian las medidas blan-
cas y los zapatos de charol con hebillas
de oro, trabados en los estribos de plata.
El filudo perfil de pajaro giraba de pronto
hacia las puertas y ventanas atrancadas
como tumbas, y entonces aun nosotros,
después de un siglo, bajo las palabras del
viejo, todavia nos echabamos hacia atras
para escapar de esos carbones encendi-
dos que nos espiaban desde lo alto del
caballo, entre el rumor de las armas y los
herrajes”

Capitulo1. Hijo de hombre
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Parrafos de su discurso al recibir el
premio Cervantes

“La concesion del Premio Cervantes, en
la iniciacién de esta nueva época para mi
patria oprimida durante tanto tiempo, es
para mi un hecho tan significativo que no
puedo atribuirlo a la supersticion de una
mera casualidad. Pienso que es el resul-
tado -en todo caso es el simbolo- de una
conjuncion de esas fuerzas impondera-
bles, en cierto modo videntes, que operan
en el contexto de una familia de naciones
con la funcion de sobrepasar los hechos
anormales y restablecer su equilibrio, en
la solidaridad y en el mutuo respeto de
sus similitudes y diferencias.

Mucha falta les hace este equilibrio a las
colectividades de nuestra América, fragi-
les y desestructuradas por su dependen-
cia y sometimiento a los centros mundia-
les de decisidn, causa central de sus pro-
blemas internos, de su inmovilismo, de su
atraso, de su desaliento.....

Entre lo utépico y lo posible, éste es un
reto de la historia. O lo que es lo mismo,
un desafio del porvenir. Y es necesario
recoger y cumplir este desafio con sere-
nidad, con perseverancia inflexible, pero
también con la plasticidad de una inteli-
gente adecuacion a las cambiantes cir-
cunstancias de la historia, y en el orden
de las prioridades necesarias: en primer
lugar, la coherente integracion y unidad
de las naciones latinoamericanas -que es
hoy el debate central de nuestra causa-;
luego, en un proceso de construccion de
largo alcance, la integracion iberoameri-
cana y peninsular en una comunidad or-
ganica de naciones libres, llamada a ser
el factor preponderante de equilibrio y de
paz para nuestros paises en el futuro.

El tercer motivo enlaza para mi la satis-
faccion espiritual con un cierto escrupulo
moral - acaso un prejuicio-, fundado en la
desproporcion que siento que existe en-
tre el valor intrinseco del premio y la con-
ciencia de mis limitaciones como autor de



obras literarias. Me alienta, no obstante,
el estar persuadido de que se ha queri-
do premiar a la cultura de un pais en una
obra que la representa, y en ella acaso a
la particularidad -que me lisonjea- de ha-
ber sido troquelada en el molde de la obra
maestra cervantina.

La concesion del premio me confirmé la
certeza de que también la literatura es
capaz de ganar batallas contra la adversi-
dad sin mas armas que la letra y el espiri-
tu, sin mas poder que la imaginacioén y el
lenguaje. No es entonces la literatura -me
dije con un definitivo deslumbramiento- un
mero y solitario pasatiempo para los que
escriben y para los que leen, separados
y a la vez unidos por un libro, sino tam-
bién un modo de influir en la realidad y de
transformarla con las fabulas de la imagi-
nacion que en la realidad se inspiran. Es
la primera gran lecciéon de las obras de
Cervantes.

Y es esta batalla el mas alto homenaje
que me es dado ofrendar al pueblo y a la
cultura de mi pais que han sabido resistir
con denodada obstinacion, dentro de las
murallas del miedo, del silencio, del olvi-
do, del aislamiento total, las vicisitudes del
infortunio y que, en su lucha por la liber-
tad, han logrado vencer a las fuerzas in-
humanas del despotismo que los oprimia.

Hace un momento hablaba de un hecho
que me enorgullece: el haber plasmado
mi novela Yo el Supremo en el modelo del
Quijote con esa apasionada fidelidad que
puede llevar a un autor a inspirarse en las
claves internas y en el sentido profundo
de las obras mayores que nos influyen y
fascinan...

El nucleo generador de mi novela, en re-
lacion con el Quijote, fue la de imaginar
un doble del Caballero de la Triste Figura
cervantino y metamorfosearlo en el Caba-
llero Andante de lo Absoluto; es decir, un
Caballero de la Triste Figura que creyese,
alucinadamente, en la escritura del poder
y en el poder de la escritura, y que trata-

ra de realizar este mito de lo absoluto en
la realidad de la insula Barataria que él
acababa de inventar; en la simbiosis de
la realidad real con la realidad simbdlica,
de la tradicion oral y de la palabra escrita.

Imaginé que este vicedios del Poder hu-
biese leido la sentencia que se lee en el
Persiles: “No desees, y seras el mas rico
hombre del mundo”. Cervantes lo desed
todo y fue el hombre mas pobre del mun-
do, al menos en lo material, pero volvio
ricos a los hombres de todos los tiempos
con su obra imperecedera.

El Supremo Dictador de la Republica solo
desed el poder absoluto y lo tuvo en sus
manos sin dejar de ser también el hom-
bre mas pobre del mundo, puesto que
su riqueza era de otra especie. Le basto
al déspota ilustrado que el pais de cuya
emancipaciéon habia sido el inspirador
y ejecutor fuese el mas independiente y
auténomo en la América de su tiempo.
Aqui comenzé la contradiccion de lo ab-
soluto en el espacio de la historia que es
el reino por antonomasia de lo relativo: la
libertad como producto del despotismo; la
independencia de un pais bajo el férreo
aparato de una dictadura perpetua.

Mi Caballero Andante, tocado por la locu-
ra iluminista, luché también con gigantes
y fierabrases que salian a combatirle no
desde los libros de caballeria, sino desde
la concreta realidad de los pueblos ibe-
roamericanos mestizos, independizados
politicamente pero que seguirian siendo,
por mucho tiempo aun, colonizados y neo-
colonizados en su vida individual y colec-
tiva.... A diferencia del Quijote, la entidad
ya casi ectoplasmatica del Supremo para-
guayo, en la historia y en mi novela, logra,
sin embargo, realizar el suefio de los Ca-
balleros Andantes Libertadores: crear una
patria auténticamente libre y soberana;
fundar y consolidar la autodeterminacion
de su pueblo. Ese oscuro abogado, ex se-
minarista, de austeridad incorruptible, no
cobraba su Roomrio, apenas comia, pero
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se permitié ignorar el ultimatum de Bolivar
cuando éste le intim6 a poner en libertad
al sabio Amadeo Bonpland; o cuando dio
asilo a su antagonista, el précer uruguayo
José Gervasio Artigas, cuando éste fue
traicionado y perseguido por los enemi-
gos de la causa americana.

Mi expectativa, en tanto autor, era ver es-
tallar esta entidad del poder absoluto en
contradiccién con la ineluctable coaccién
de lo relativo. Pero el personaje ficticio no
estallé en el encontronazo de esas dos di-
mensiones contrarias pero indisociables.
La infinitud de lo absoluto dentro del es-
pacio concreto de la relatividad histérica
solo era posible en la dimension a la vez
imaginaria y real de la escritura.

El protagonista de mi novela, inspirado
en el personaje central de la historia pa-
raguaya - el Supremo Don José Gaspar
Rodriguez de Francia, hecho Dictador
Perpetuo de la Republica, segun el mode-
lo de la antigua ley romana- resulté mas
fuerte que la muerte, porque ya estaba
muerto sin saber que lo estaba....Desde
esos estados de la vida méas alla de la
muerte, de los que habla el Dante, desde
ese solio de transmundo instalado en una
cripta, donde moraba como un yacente y
sombrio Dios Término, subia esa voz, ese
mondlogo criptico inacabable: la palabra
oral dictada por el Supremo a la escritura:
esa palabra que se oye primero y se es-
cribe después, como en los grandes libros
de la humanidad escritos para el pueblo
para que los particulares lo lean. El pue-
blo se salvd, pero en el diktat de El Supre-
mo quedd enterrada la malsana semilla
del despotismo.

Rencorosos ventadores quisieron en vano
arrancar la raiz de esa terrible mandrago-
ra del poder. Una luz mala siguié poblando
de fuegos fatuos las noches paraguayas
y llenando su aire tenue con dictadores
grotescos y parédicos. Personajes de una
picaresca descomunal veteada de sangre
y con olor a fiera. ....

No pudo entrar Cervantes en Ameérica,
pero si lo hicieron sus libros llevando su
presencia y su genio. Estos libros, empe-
ro, no entraron en Paraguay. La ausen-
cia inaudita duré casi dos siglos desde la
edicién principe del Quijote, mientras las
sucesivas ediciones de toda su obra inva-
dian literalmente América.

Los hechos culturales producen a ve-
ces estas incognitas inexplicables, estas
fallas que a veces se les escapan a las
agujas del azar en el entramado noveles-
co de los hechos histéricos. De pronto,
sin embargo, en algun festejo popular de
Paraguay he visto a algun caballero de la
Triste Figura montado en rocin flaco, con
yelmo de trapo y lanza de cafa de Cas-
tilla, jugando a los fuegos de San Juan.
¢, Por dénde se filtraron estos fantasmas
o estrellas errantes de la imaginacion mi-
tica?

....Lo cierto es que el Quijote tampoco
pudo entrar en Paraguay. No se lo leyé
hasta después de su independencia, en
1811...Ya en el periodo independiente, y
convertida en la nacion mas adelantada
material y culturalmente de América del
Sur, una guerra de cinco afios produjo
la ruina total del pais hispano-guarani. A
partir de este holocausto, la historia de
Paraguay no fue mas que una “obnubila-
cién en marcha”, como sentencia Cioran;
una “pesadilla que arroja a la cara rafagas
de su enorme historia”, segun las pala-
bras de Rafael Barrett, uno de los gran-
des espanoles que adoptaron el dolor pa-
raguayo.

Alguna conseja de la tradicion oral mur-
mura en mi pais que, en algun hoy de los
antiguos tiempos, el Gran Karai (sefior, en
guarani) del Supremo Poder tenia en su
austero y casi monacal despacho, colma-
do de libros y legajos, un atril proveniente
de alguno de los templos confiscados.

El Supremo Dictador nacionalizé la Iglesia
y promulgé el Catecismo Patrio Reforma-
do, pues el vicediés unipersonal no sélo



crey6 haber implantado su reino del poder
absoluto, del absolutamente poder; deci-
dié fundar, asimismo, su propia religion
acerca de la cual la copla popular ironiza
festivamente. De la aventura teolégica, no
quedo mas que el atril en el ruinoso des-
pacho de la Casa de Gobierno. Y diz tam-
bién la conseja que sobre ese atril repo-
saba un gran libro abierto del que colgaba
hasta el piso un sefalador de purpura. La
memoriosa tradicion oral no dice de qué
libro se trataba....En la certidumbre de
que no podia ser otro el libro, yo no hice
mas que poner, en mi novela, sobre el le-
gendario atril, un libro, el Libro de todos
los tiempos: el inmortal Don Quijote de la
Mancha de don Miguel de Cervantes Saa-
vedra, Supremo Sefor de la Imaginacion
y de la Lengua”.



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-
cion en el texto (el cual debe indicar claramente
su ubicacion e incluir el

Rev.Redbioética/UNESCO, Afo 7, 2 (14): julio - diciembre 2016
ISSN 2077-9445

Instrucciones a los autores.

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.

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 Economica 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.
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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



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

Este es un trabajo original y no ha sido enviado simultaneamente a otra revista
para su publicacion

Si el trabajo ha sido presentado y/o publicado parcialmente en Actas de reunio-
nes cientificas esto esta aclarado en el mismo

El trabajo esta en documento .doc - .docx - .odt , letra Verdana, tamafio 10, in-
terlineado 1,5

Titulo centrado, letra normal, con mayusculas/mindsculas, sin subrayar ni negrita

Autor/es: nombre y apellido completos con llamada tipo *

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

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

Subtitulos en margen izquierdo, en mayuscula/minusculas, sin subrayar ni negri-
tas. Subtitulos en margen izquierdo, en mayuscula/mindsculas, sin subrayar ni
negritas.

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.

1.

Bibliografia al final del articulo sin sangrias y por orden alfabético, sin numera-
cion, referenciando unicamente aquella citada en el articulo
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Item S NO

1. 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 apdcrifas 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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