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Editorial
¢, Otra revista de bioética?

¢ Tiene sentido publicar una Revista Patagénica de Bioética? Creemos que si,

y por varias razones. Una bioética, entendida com o interaccion reflexiva sobre
la salud y sus practicas, no puede sino estar situada, lugarizada, y ubicada

en el tiempo. Nuestra region nos obliga a un permanente reajuste y
particularizacion de universales, en una busqueda de equilibrios reflexivos

que pr onto cuestionan la realidad misma. Y vuelta a empezar. Tenemos
algunos apoyos, firmes, en los derechos humanos, propuesta inacabada y

cuyo fin, felizmente alun no se avizora, pues los seguimos escribiendo y
reescribiendo permanentemente, tanteando sus limi tes y como ampliarlos. Y
sobre todo como ampliar las practicas que se basan en ellos. Otras razones

son la situacion de migracion frecuente, con permanentes llegadas pero
también muchas partidas, el racismo y la usurpacién, la dinamica
extractivista, las t  orturas, la miseria mechada con los deportes de invierno.
Como trabajamos desde la perspectiva de los determinantes sociales de la

salud sabemos que la desigualdad enferma, que la inequidad mata. Y
entonces nuestra bioética no encaja con el discurrir acadé mico urbano,
siempre sobra o falta algo, siempre se nos escapan miradas, siempre

necesitamos mas escucha.

En funcién de todas estas dificultades no apuntamos a una revista

predominantemente académica sino a algo mas, a una revista plural, un

HVER]JR GH ERXQRQGH TXHSDQ WRGRV ORV PXQGRV™ R PiV KXP
a incorporar otras voces, para que ellas nos digan de qué se trata, y entablar

didlogos. No intentamos armar un discurso sobre la realidad y sus valores,

las conductas y las normas que deben guiarlas, por el contrario aspiramos a

gue esas voces otras nos cuestionen y nos orienten sobre estos puntos de

tension. Las paginas de la revista quedan abiertas.

Luis Justo
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A DIEZ ANOS DE LA CREACION DE LA RED DE COMITES DE
BIOETICA ASISTENCIAL

Andrea Mac ias

Noviembre de 2014, fecha especial para el Area de Bioética de la
Subsecretaria de Salud de Neuquén. En ella ¢ ulminan mas de diez afios de
trabajo continuo a través de dos eventos . el lanzamiento del primer nimero
de esta Revista Patago nica de Bioética , en coincidencia con  10° Aniversario
de la Red de Comités de Bioética Asi  stencial de Neuquén (CBA), que
conmemoramos durante la 5° Jornada Provincial de Bioética del 27 de

noviembre préximo .

Ambos , son el resultado del trabajo dedicado y constante de | as personas que
creyeron en lo que en sus inicios fue solo un proyecto de construccion
colectiva. A los integrantes como alos colabor adores desinteresados de los
dos grupos vertebradores del Area , el de la Comisibn Asesora en
Investigacién Biomédica en Seres Humanos (CAIBSH) y el de la Red de CBA :
a todos ellos va dedicado este primer nimero g ue, junto con la 5° Jornada
Provincial de Bioética, quisimos que los tuvieran como  protagonistas.

Nombrarlos a todos seria  ser injusta con alguno involuntariamente omitido.

Todos j untos , hicieron posible este largo anhelo que es el espacio que se

plasma hoy en esta Revista , pensada como herramienta de reflexion y

debate criticos, comunicacion y dialogo de los tem as prevalentes del
fen dmeno de la salud desde Neuquén y la Patagonia. Su abordaje, reflejo del
adoptado para el Area desde sus inicios, es el marco de los Derechos

Humanos ! y la estrategia de Atencion Pri maria de la Salud, centrad 0 en el

principio de equidad  con enfoque en los Determinantes Sociales de la Salud 2,

1 Entendiendo aloBDHH WDO FRPR ORV GHVFUL EHnDIDWatetlDaid@ AR FRBRDO" \ FRPR
tal, se establecio que su respeto constituia el marco y el limite para el debate que se diera en los CBA.

2 La palabra&Equidad desde el modelo de DSS planteado por la OMS, hace referencia a la ausencia de diferencias en
salud sistemitas, injustas y evitables en el estado de salud de las personas a nivel individual o colectivo, con

distintas caracteristicas socioeconémicas, demografigasgraficas Esto significa que, en situacion de equidad

plena, todas las personas pueden desarrollar su maximo potencial dedegeddientementde suposicién social

y econémica u otra condicién soci@esde este enfoque, abordar las situaciones que peesesitan en la practica

de la salud desde la perspectiva de la equidad significa que, a problemas similares, corresponden respuestas
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Tarea dificil desde las primeras épocas, el primer afio del Area coincidi6 con
la crisis del 2001, hemos atravesado situaciones complejas, de gra n
incertidumbre para nuestro Sistema de Salud , que se arrastran hasta la

actualidad, sostenida por el trabajo comprom etido y la fortaleza de todos sus
integrantes , compartiendo un ideal de salud de profundo contenido ético,
expresad o en palabras de  Amartya Sen , que la concibe como una de las
capacidades esenciales de la que hombres y mujeres tienen razones para
valorar y que permite, a distintas edades y bajo diversas condiciones
sociales la ampliacion de las opciones y oportunidad es para vivir la vida
que desean y que se dimensiona en las realizaciones y los logros
DOFDQ]D &Rie¢sde esta perspectiva de la salud, que el deber del Estado
debiera recaer no solo en la organizacién de servicios de asistencia a la salud,

sino también y al mismo nivel en favorecer todo lo que permita a la vida
desplegarse lo mas plenamente posible. En este sentido es que las
estrategias en salud publica deberian incluir la evaluacién de las
consecuencias sanitarias que se desprenden de las decisiones econdmicas,
sociales, y ambientales tomadas para mejorar las alternativas colectivas,

debatir sobre ellas y hacerse cargo de las mismas.

Tal como propusimos con Luis Justo para el desarrollo de los CBA,
visualizamos a esta Revista como un espacio democratico de deliberacion y
reflexiéon ética sobre las practicas sanitarias , compartido por los trabajadores
de la salud y la comunidad a la que sirven, gue contribuya a dar respuestas
apropiadas para sus problemas y necesidades de salud y cuyo Unico limite es
el respeto por los Derechos Humanos , de rango constitucional en nuestro
pais. Es desde este lugar, que invitamos a participar de la misma a todos
aquellos que, desde distintas visiones morales, compartan el interés de

trabajar por la salu  d como bien social en la realidad de nuestra region.

adecuadas a los diferentes contextos/escenarios de las personas, grupos o comunidades, que aseguren iguales
resultadogara todos

8
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Colaboraciones especiales

Bioética para un contexto plural *

Maria Casado

Abogada, Universidad de Barcelona

La Bioética es una disciplina joven, actualmente de moda, cuyo mas profundo
sentido es colaborar a la hora de dilucidar cuestiones que atafien de manera
nueva a los Derechos Humanos. Se ha dicho que la Bioética es uno de los
grandes temas del nuevo milenio y que trae consigo un cambio cultural de
importancia ya que el debate bioético no puede estar condicionado por los
marcos de creencias determinad as, que afectan a quienes las poseen pero no

a la sociedad en su conjunto. La discusion requiere ampliarse a la poblacion,

que se vera afectada por las aplicaciones biotecnolégicas y que es quien, de

una u otra forma, las financia. De no ser asi, la Bioét ica se convertird en una
nueva forma de referirse a la moralina de siempre y en una ocasién mas de

hurtar a los ciudadanos la discusién y la adopcion de las soluciones que le

corresponden, colocando éstas una vez mas en manos de los técnicos.

En nuestro entorno coexisten actualmente diversas concepciones de la

Bioética y de sus objetivos que, en general, no se identifican claramente. Es

necesario asumir las diferencias, siendo conscientes de que, pese a ellas, se

pueden construir acuerdos y soluciones gue permitan seguir avanzado.

Detrds de las distintas concepciones de la Bioética laten distintas

concepciones de los derechos, de la libertad, de la persona en suma. El

FRQFHSWR GH 3GLJQLGDG KXPDQD" HV XQ EXHQ HMHPSOR SDUI
palabra puedet ener significados distintos: su uso para aprobar o rechazar la

HXWDQDVLD DFWLYD OD 3PXHUWH GLJQD" HV VXILFLHQWHPHQ
quiero sugerir. En una sociedad que considera el pluralismo un valor no sélo

es imposible que todos piensen igual, sino que ni siquiera es deseable. No

obstante es necesario idear acuerdos concretos que puedan ser alcanzados

mediante compromiso y aunque sean distintas las razones de cada uno para

su aceptacion. La coexistencia de valores y principios en que se basa tod a
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sociedad democratica tiene que ser asumida también en Bioética: por eso la

SURSXHVWD GH XQD FRQFHSFLYyQ GH OD ELRpWLFD B3IOH[LEOH"
manera de concebir esta nueva disciplina para el siglo XXI: se trata de contar

con marcos para el acuerd o0, no con soluciones dogmaticas, ni consensos

generales vacios de contenido real, asumibles por todos pero que nada

resuelven.

Los enormes avances cientificos de las ultimas décadas han supuesto un
cambio en la sociedad de caracter cuantitativo y c ualitativo de una
magnitud tal que han obligado a revisar los planteamientos individuales vy
colectivos en torno a numerosas cuestiones que afectan al ser humano. El
actual progreso de la medicina y la biologia suscita grandes esperanzas a la

vez g ue ocasiona dilemas para el hombre comdn y para los especialistas,
sean médicos, biblogos, cientificos, fildsofos o juristas. Si tenemos en cuenta

que vivimos en sociedades plurales que se rigen segun un modelo
democratico de convivencia, hay que conv enir en que los problemas que
afectan a la sociedad en su conjunto deben ser decididos por todos los
ciudadanos, tras un debate suficientemente informado, y no sélo por
sectores minoritarios, en condiciones de opacidad. Esta exigencia es
especia Imente perentoria cuando las decisiones a tomar afectan a toda la
sociedad, incluyendo las generaciones presentes y las futuras. Los
problemas derivados de los descubrimientos cientificos y de los adelantos
biotecnoldgicos son precisamente de este caracter y reclaman respuesta

tanto de los individuos como de la comunidad.

El origen de la vida, el concepto de muerte, la capacidad de tomar
racionalmente decisiones dificiles, el valor del principio de autonomia, o el

papel cada vez mas prepond  erante del Estado en la politica sanitaria, son
buenos ejemplos para ilustrar la trascendencia de la problemética que ha
propiciado la aparicibn de la Bioética como disciplina y el enorme
florecimiento que han experimentado las relaciones entre biologia,
medicina, ética y derecho. A partir de los afios setenta las relaciones entre

seres humanos, ciencias y medicina sufrieron un cambio importante ya que,

10
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junto a la tradicional tarea curativa, el progreso hiotecnolégico supuso la

oportuni dad de intervenir en los procesos vitales fundamentales.

La misma posibilidad de realizar un diagndstico genético de enfermedades

gue aun no se han manifestado, o la de aplicar terapias génicas en el
tratamiento de determinados tipos de cancer , muestra una forma de
medicina y de biologia radicalmente nueva que implica un cambio de tal
naturaleza que obliga a poner en cuestion los parametros de valoracion
tradicionalmente utilizados. El progreso cientifico es ambivalente no sélo en

el sent ido de que puede ser positivo 0 negativo sino porque cualquier
enfoque bien intencionado puede devenir perverso. ¢Quién quiere oponerse

a que los procedimientos de ingenieria genética sean utilizados en terapia
génica de patologias hereditarias, per 0 ¢quién puede impedir el uso de esos
mismos medios para disefiar el hombre a la carta?. El gran problema de los
avances biotécnicos es medir las consecuencias a corto medio y largo

plazo, ¢como separar el "buen” usoy el abuso?.

En este context o surgi6 la Bioética como una nueva disciplina que, desde

un enfoque plural, pusiese en relacion el conocimiento del mundo biologico

con la formacién de actitudes y politicas encaminadas a conseguir el bien

social. Como decia Potter, la Bioética es el conocimiento de como usar el
conocimiento, el puente entre ciencias y humanidades. Por su propia indole,

las materias tratadas por la Bioética tienen su reflejo inmediato en el ambito

juridico, tanto a nivel legislativo y jurisprudencial como desde el punto de
vista del interés practico de quienes trabajan en estos campos cuyas

nuevas implicaciones y responsabilidades resultan -cuanto menos -

problematicas.

Para que sea eficaz, la preocupacion Bioética debe estar presente desd e el
principio y no limitAndose a juzgar desde fuera sobre la bondad de los
descubrimientos realizados y su uso. Eso seria demasiado tarde puesto

gue los distintos poderes politicos y econémicos ya se habrian apoderado

11
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de los resultados de la ci encia y los mass -media habrian difundido la
prometedora seduccion de las magicas novedades. Asi se impone una
estrecha relacion entre la ciencia y la ética; como han reiterado numerosos

filésofos y cientificos es preciso trabajar juntos superando el tradicional
aislamiento disciplinar. Es el rol de las primeras comisiones y comités de
Bioética que surgen en diferentes paises. La idea de que ciertos limites no

deben trasgredirse, de que la dignidad humana debe ser siempre respetada,

del recha zo de los criterios de mera eficacia técnica, es la que ha llevado al

actual desarrollo de la Bioética como marco de reflexion interdisciplinar

sobre los desafios que suponen los progresos técnico -médicos.

Por otra parte los problemas de la Bioética deben ser debatidos por la
sociedad en su conjunto antes de que sean adoptadas  soluciones
normativas, sobre las que, en una sociedad democratica y plural, es preciso

lograr consenso. Un consenso que en cuestiones que atafien a los valores
individuales y colectivos en forma tan especial resulta dificil conseguir. Por

ello conviene centrar la busqueda del compromiso en la elaboracion de unas

reglas del juego aceptables para la mayoria de los ciudadanos
independientemente de sus opciones ideoldgi cas. Para la Bioética resulta
importante el proceso de elaboracién y el analisis de las normas que deben

regir la accion en lo que se refiere a la intervencién técnica del hombre sobre

su propia vida; esto implica la necesidad de llegar a un acuerdo sobre el
estilo de vida por el que se optay, en consecuencia, del tipo de sociedad que

queremos construir.

Lo anterior también concierne a los poderes publicos ya que se ponen en

juego cuestiones fundamentales, no sélo por la importancia de la biomedicina
para la salud de la poblacién, sino por la evidente necesidad de no quedar al

margen de los descubrimientos cientificos y sus beneficios, cuya incidencia

socialy econémica es de gran trascendencia. Es preciso que los parlamentos

y los g obiernos tomen en consideracion cual es la situacién real en lo que

se refiere a la investigacion, a su desarrollo industrial, a los costos de la

salud, a todo un cumulo de problemas que van mas alla de los aspectos

12
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puramente cientificos, econémicos e incluso sociales. El establecimiento de
determinadas politicas supone la eleccion de un determinado modelo de
sociedad, que excluye otros, lo cual no debe ser resuelto sin reflexion y

debate previos.

En este sentido hay que poner de manifiesto que el der echo establece unos
minimos para la convivencia y que el respeto a los Derechos Humanos es

el punto basico. EI Consejo de Europa, -como organismo especialmente
encargado de velar por el reconocimiento y la efectiva proteccion de estos
derechos -, trata de establecer un "derecho comdn" y de armonizar las
legislaciones en el &ambito internacional en materia de Bioética, contando
ademas con un Comité "ad hoc". Con su especial dedicacion a la proteccion

de los Derechos Humanos ha elaborado numerosas resoluciones sobre los
derechos de los enfermos, de los moribundos, sobre la eutanasia, la
donacion de érganos, los trasplantes, el sida, la investigacién con humanos,

la reproduccién asistida, ingenieria genética, o los bancos de datos. Su
aportacion fundamental es el Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina,

que basandose en los principios de libertad, igualdad, seguridad y en el
respeto mutuo de las opciones diferentes, es un valioso instrumento que

complementa a las grandes Declara ciones de Derechos.

Un aspecto central de la Bioética estriba precisamente en el reconocimiento
de la pluralidad de opciones morales que caracteriza a las sociedades
actuales y en propugnar la necesidad de establecer un minimo marco de
acuerdo por medi o del cual individuos pertenecientes a "comunidades
morales" diversas puedan considerarse ligados por una estructura comdn
que permita la resolucién de los conflictos con el suficiente grado de acuerdo.

La elaboracién de unos procedimientos de toma de decisiones en las que
todos los implicados puedan participar supone un paso de importancia
fundamental. Pero en ultimo extremo, si no hay acuerdo el derecho debera
establecer los limites de lo permitido; de ahi deriva la estrecha relacién entre

la Bioéticay el Derecho  -entendido como norma de conducta que emana de

la voluntad de todos -. Asi, puede decirse que el término Bioética, aunque

13
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consolidado, presenta inconvenientes diversos no solo referentes a la
amplitud dada a la denominacién sino der ivados de que los problemas que
engloba son mas bien politico  -juridicos que éticos. Se trata de problemas
que, al no tener una respuesta social univoca, desembocan en una demanda

de legislacién y eso deviene una tipica cuestidn de axiologia juridic a: cuales
son los valores que debemos proteger y como debe hacerse. Ante la
posibilidad de intervenir en los procesos biolégicos hay discrepancias
sociales que generan conflictos, y son éstos los que requieren de la
intervencion del derecho para estab lecer los limites a la libertad de actuacion

individual.

Las normas juridicas poseen una evidente relacion con las morales, -aunque
no dependan de la ética para su configuracion -,y alo largo de los siglos el
analisis de estas relaciones ha sido u na cuestion central del pensamiento
filoséfico -juridico. Nuestro planteamiento parte de la constatacion del
pluralismo moral de la sociedad y del hecho de que ese pluralismo no sélo

es un hecho sino que es un valor constitucionalmente protegido. Per o al
mismo tiempo estamos en contra del escepticismo en los valores, en el

sentido de considerar que es posible argumentar racionalmente en éticay

de que pueden esgrimirse "buenas razones" a favor de las opciones que

se elijan. Frentealas p  osturas de relativismo extremo, la posicion de la que

aqui partimos implica la posibilidad de dilucidar racionalmente si los juicios

morales que sostenemos son correctos. Frente a las posturas que preconizan

la existencia de verdades absolutas e incon trovertibles, se propone que

cualquier juicio moral esté sujeto a la discusion y a la critica racional.

Los planteamientos, individuales y sociales pueden, por otra parte, partir

de la confianza y la fe en el "progreso bienhechor" o de la desconf ianza
radical ante la "ciencia deshumanizada”. Frecuentemente se plantean las
cuestiones como conflictos de actitudes globales; es facil verlo al tratar

sobre la eutanasia, el aborto, o la consideracion de los limites de la ciencia.

Pero esos con flictos "radicales" también se dan en otros campos: en las

opciones politicas, por ejemplo, y hemos aprendido a compatibilizarlas

14
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iquizas tras siglos!. Estas visiones de conflictos de absolutos, que sostienen
importantes pensadores y determinados sec tores de opinion, no son un buen
punto de partida para analizar las cuestiones y para aprender a
compatibilizarlas, cosa que hemos de hacer necesariamente. Pueden surgir

las discrepancias que se deriven del mismo sentido en que se conciben las
palabra s clave, aquellas cuya definicion nos coloca en un incédmodo
compromiso: persona, dignidad, vida,...lo que supone un problema inicial

para la Bioética. Es preciso, pues, elucidar su sentido y divulgar las
preocupaciones ante los ciudadanos ya q ue a la postre las cuestiones de la
Bioética son cuestiones de un alto contenido politico. Quizas sea en este tipo

de cuestiones en las que mejor se pone a prueba la tolerancia de las
personas y de las sociedades: la tolerancia como tactica no es lo mismo que

la tolerancia como actitud.

Esto plantea el problema del acuerdo moral, del consenso en ética, y de

su valor. ¢ Existe o no desacuerdo en los principios morales?. En todo caso
Jpueden coexistir visiones diversas?. La discusién entre las posiciones
universalistas y las que hacen hincapié en la diversidad y el pluralismo es
sobradamente conocida y de la mas plena actualidad. El principal problema
estriba en que la ética y el discurso moral "civil", o laico, no tienen adn
constru idas respuestas a los problemas de la Bioética mientras que por el
contrario la teologia si tiene respuestas dogmaticas que cuentan con el aval

de siglos de utilizacion sin fisuras. Lo cual nos lleva de nuevo a los Derechos
Humanos y alaposib ilidad de acuerdo sobre los mismos en el nivel tedrico
de reconocimiento y de su fundamentacién, sin entrar en el de su violacion

o respeto. Constituye, pues, un buen recurso la utilizacion de las normas
juridicas: como remedio y como punto de partida. Por ello es util unir las
nociones de Bioética y Derecho. No para juridificar la Bioética en el sentido
legalista de la expresion, sino para entender los valores constitucionales y

los "principios generales de las naciones civilizadas" com 0 acuerdo minimo.

Quiza la caracteristica que mejor identifique a la Bioética como materia sea

la multidisciplinariedad pues los temas de que trata afectan a toda la
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comunidad y no pueden ser abordados desde la tradicional separacién en
ramas del co nocimiento. Hay que tener en cuenta que su objeto de estudio
consiste en un mosaico de problemas y que ante ellos pueden adoptarse
puntos de vista disciplinares diversos y esto es precisamente lo que la
identifica: no tienen que ser reconduci dos a una opcion "metafisica” previa.
No hay que perder de vista que la Bioética implica inter vy
pluridisciplinariedad por sus contenidos y por su propio origen. Precisamente
surge de los problemas derivados de la investigacion médica, mas que de la
clasica ética médica y mas aun que de las reflexiones puramente éticas. Es
mas tarde cuando los éticos reivindican la Bioética y en la mayoria de los
casos lo hacen desde planteamientos confesionales. ¢De donde entonces la
coherencia interna para la Bioética? Si se posee un cuerpo de creencias
para dotar de contenido a las reglas es mas facil, si no es evidente que las
dificultades son mucho mayores. Es aqui donde intervienen el derecho y la
opcion politica democratica a que se have nido haciendo mencioén: el respeto
a los Derechos Humanos como limite y su promocion como modelo de vida

y de sociedad que se desea conseguir.

La Bioética plantea indudablemente problemas filoséficos, pero no puede ser

tratada solo por filésofos; es n ecesario tomar contacto con las realidades
concretas de cada problemay eso obliga aformar equipos interdisciplinares.

Sea cual sea nuestro punto de partida hay que unir conocimiento tedérico y
experiencia concreta, es preciso conciliar puntos de vis ta disciplinares
diversos. De esta manera es como se construye su especificidad como
disciplina, si no es una mera rama de la filosofia aplicada. Actualmente se

acepta sin discusion que se incluyen dentro de la Bioética los problemas
derivados de las nuevas tecnologias genéticas, del analisis del genoma
humano, de lareproduccion asistida, de la investigacion y experimentacion,

el aborto, la esterilizacion, la eutanasia, los trasplantes, la informatica y

la confidencialidad de las datos, las d iscapacidades, minusvalias y posibles
causas de discriminacion, psiquiatria, sida, toxicodependencia, ecologia,
nanotecnologia, ademas de las relaciones entre ética, medicina, derecho y
economia del la salud. A todos ellos debe afiadirse la necesidad d e encontrar

respuestas juridicas que se encaminen al respeto y la promocion de los
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Derechos Humanos.

En el ultimo medio siglo la biologia ha avanzado mas que cualquier otra
ciencia en el resto de la historia. Sus descubrimientos producen mayor
conmocion a la humanidad y suscitan mayores interrogantes que el
hallazgo del fuego en su momento. Parafraseando el titulo del conocido texto

de Dworkin, las nuevas biotecnologias permiten "el dominio de la vida", con

su carga de sacralidad, con | os miedos e inquietudes que ello puede producir.
Corresponde precisamente a las actuales generaciones el establecer por
adelantado un codigo comdn basado en un consenso que vaya mas alla de
escuelas y creencias. La reflexién del conjunto de la sociedad de be permitir
acortar al minimo el tiempo de asimilacion y aceptacion de los cambios y del
control de sus consecuencias, teniendo en cuenta gue mas vale prevenir que
corregir, lo cual en este terreno puede llegar a ser del todo imposible. Esta

es unatar ea colectiva que debe basarse en el respeto al otro (autonomia),

entendido como un respeto solidario (justicia).

Los Derechos Humanos constituyen a la vez las bases juridicas y el minimo

ético irrenunciable sobre los que se asientan las socieda des democraticas.
Esta afirmacién es central para establecer las pautas de conductas asumibles

por todos, independientemente de la fundamentacion de que se parta. Las

nuevas circunstancias, -que derivan de la repercusion de los nuevos
descubrimientos  en las viejas concepciones de la vida, de la muerte y de lo

gue significa el ser humano -, acarrean cambios en el pensamiento éticoy
tienen enormes implicaciones en el ambito de la politica y en el del
derecho. Las decisiones no corresponde a | as tecnologias: dependiendo del
nivel a que se estén considerando las cosas se tratara de una decision politica,

o de una decision ética.

Como ejercer la libertad es algo que se debe decidir responsablemente y esa
decision se debe construir socialmente. Pero hablar de deber es hablar de

normas. De restricciones cuya procedencia hay que justificar; porque la
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libertad es el principio y el punto de partida, aunque pueda ser limitada si

existen razones para ello. Escoger qué direccidon darle a nuestra vida, es una
decision moral tautbnoma -. Establecer que direccion darle a nuestra
sociedad, tendra que ser una decisidn colectiva - politicay juridica -, si ha de

ser vinculante.

La Bioética no tiene el nombre bien puesto. Sus asuntos no son sélo éticos.

I+

No se ci erran con decisiones individuales: requieren decisiones colectivas

politicas en el mejor sentido de la palabra - sobre el modo de vida y de
sociedad en que deseamos vivir. La toma de decisiones en Bioética necesita

de la reflexién ética previa y del deba te ciudadano pero, después, requiere
decisiones politico -juridicas. Son los ciudadanos los que valoran los riesgos

que a asumir y, para ello, es necesaria informacién y transparencia. La
Bioética tiene ante si un reto importante: ayudar en el camino que v a desde

la heteronomia hacia la autonomia de los seres humanos.

* Reproducido del libro M. Casado (comp.), "Nuevos materiales de bioética y
derecho", Ed. Publicacions de la Universitat de Barcelona, 2007, con

autorizacion de la autora.
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¢Escuchas te que hubo un error?

Marcela Fontana *. *

* Farmacéutica
** Area de Bioética, Subsecretaria de Salud, Provincia de Neuquén

Como todo trabajador de salud, seguramente has escuchado alguna vez que
ocurrié un error en el &mbito sanitario donde te desempefi abas. Posiblemente
recuerdes lo acontecido, y seguramente vendra a tu memoria mas de un

episodio.

¢, Te preocupaste por conocer como ocurrié y que se hizo para mitigar las
FRQVHFXHQFLDV" SRVLEOHPHQWH QR OR UHFXHUGHV«

Habitualmente, de los errores asistenci ales no se habla, o se habla en voz

baja, no se registran, se los deja en algun lugar al que no se vuelve.

Sin embargo, los errores asistenciales sanitarios, ocurren y seguiran

ocurriendo, tienen un registro mundialmente reconocido, y han tenido entidad

cDGD YH] PiV SUHFLVD GHVGH TXH HO LQIRUPH 37R HUU LV KXPCL
KHDOWK VA\VWHP" | XHstddro @M, @r&imo a cumplir 15 afios -3

El estudio concluydé que en los centros sanitarios de EEUU, los errores
asistenciales en general, ocasionab an la escalofriante cifra que rondaba entre
44.000y 98.000 de muertes cada afio - i121 a 269 muertes por dia! -. A partir
del este informe, se inicia un aumento notable de estudios relacionados al

area de seguridad del paciente.

Se conocen también algunos f  actores de riesgo que pueden favorecer la
aparicion de errores; como pacientes en edades de los extremos de la vida,

en procesos asistenciales mas complejos o urgentes, y al prolongarse la
estadia hospitalaria. Las especialidades con mayor riesgo de errore s son las
quirargicas, de cuidados intensivos y las pediatricas. No obstante, pueden

ocurrir en cualquier nivel de complejidad. 4

3 Kohn LT, Corrigan JM, Donaldson MS, editors. To err is human: Building a safer health system. Committee on Health Caieanligitete of Medicine. Washington
(DC): National Academy Press; 1999
4 Weingart S, et al. Epidemiology of medical error. BMJ 2000; 3207774
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En 1984, en el Harvard Medical Practice Study, se evaluaron mas de 30.000
ingresos a hospitales de New York, el 69% de las les iones fueron producidas
por errores, el mas frecuente, fue el error asociado al uso de medicamentos

(19% de los casos). °©

La seguridad del paciente se ha convertido en una prioridad de los sistemas
sanitarios en todo el mundo, es saludable reconocer que los servicios
sanitarios, si bien buscan el bienestar de las personas que acuden en su

ayuda, también pueden causar dafio.

Resulta imprescindible tomar conciencia de que las cosas pueden salir mal
Esto se debe a que la atencion sanitaria actual, combina p rocesos
tecnoldgicos y humanos de complejidad, lo que involucra un riesgo inevitable

de cometer errores . ’

¢ Qué es la cultura de la seguridad del paciente?: Es el ambito de actuacion
donde s e implementa el estudio institucional de seguridad en las aplicaci ones
sanitarias en forma sostenida, enfocando el abordaje al sistema (entorno)

gue generé el fallo, yno alindividuo  (la mayoria de los eventos, se producen

sin intencién y el origen se relaciona las fallas del sistema, mas que a las

personas) .

La cultura de la seguridad, primero aborda el problema, comparte la

informacién abiertamente, aprende lecciones reconociendo y caracterizando

los propios errores, y finalmente evita que estos se repitan

Los antecedentes, nos muestran que los eventos adversos dent ro del sistema
sanitario, causan enfermedad, discapacidad o muerte; y que la construccion
de una cultura institucional en seguridad del paciente, que genere en el
personal de salud la adopcion de practicas seguras, es el punto de partida

para disminuir al  minimo posible la incidencia de eventos adversos

5Brennan TA, Leape L, Laird NM, Hebert L, Localio AR, Lawthers AG et al. Incidence of adverse events and negligespitalized patients: results
of the Harvard Medical Practice Study I. N Engl J Med 1991; 3243380

6 . Leape L, Brennan TA, Laird N, Lawthers AG, Localio AR, Barnes BA et al. The nature of adverse events in hospitalizedneatiés of the &rvard
Medical Practice Study II. N Engl J Med 1991; 324:-384

7 National Patient Safety Foundation. National Agenda for Action: Patients and Families in Patient Safety. 2001 Dispbtijialénemv npsf.org/ [Consultad8/2010]
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La literatura indica que las causas de los errores mas frecuentes son por:

Mal uso de la relacion médico  -paciente

Mal uso del interrogatorio

Mal empleo del examen fisico

Mal uso de los exdmenes complementar ios

Mal uso de la informacion

o o M w N oBE

Uso deficiente de las prescripciones 8

El informe IOM, menciona los sistemas de notificacion anénima de errores,
SUHVHQWIQGROR FRPR OD IRUPD GH DSUHQGHU" GH HOORYV

En la resolucion WHA 55.18 de la OMS; se instaba a los Est ados Miembros a
gue prestaran la mayor atencion posible al problema de la seguridad del
paciente. En la 572 Asamblea Mundial de la Salud, se definieron lineamientos

para establecer la Alianza Mundial para la Seguridad del Paciente, (10/2004).

Esta, tiene p or objeto coordinar, difundir y acelerar la mejora de la seguridad

del paciente en todo el mundo 9

/ID $0OLDQ]D PDQLILHVWD FRQFHSWRV IXQGDPHQWDOHYV FRPR
Hablemos de errores médicos sin buscar culpables, sin nombrar médicos, ni

personal, ni instituciones de salud, el error nos ensefia. Creemos Programas

GH 6HJXULGDG GH 3DFLHQWHYV HQ QXHVWUDY ,QVWLWXFLRQHYV

El abordaje razonado de los errores, siempre serd mejorador. Si tomamos el
aumento de seguridad en el campo de la anestesia, p odremos ver drasticas
mejoras con el paso del tiempo. Hacia finales del siglo 19, morian 1/ 900
pacientes por la practica anestésica, disminuyendo a aproximadamente
1/250.000 pacientes en 2005. Esto s buenos resultados (mas alla de las
diferentes modalidade s de definiciones de casos /mortalidad involucrada
segun estudios) claramente obedecen a una estrategia global de gestion de

riesgos desarrollada por la especialidad

8 Gonzdlez R Los secretos de la prevencién de iatrogenias. Editorial. Rev Cubana Med 2003;42 (6) Dispohttpe/\eww.bvs.sld.cu/revistas/med/vol42_6_03/
med)1603.htm[Consultado 8/2010].

9592 Asamblea Mundial de la salud A59/22 Punto 11.16 del orden del dia provisional 4 de mayo de 2006; Dishtpiblepgs.who.int/gb/ebwha/pdfles/WHA59/A59_22
sp.pdf [Consultado 8/2010]
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Se han reemplazado anestésicos de escaso margen de seguridad, se
desecharon técnicas anest ésicas por otras mas seguras, se adoptaron de
monitoreo del paciente a medida que la tecnologia lo permitia, se utilizan
alarmas, y se aplican sistematicos entrenamientos al personal entre otras

estrategias de mejora . 10 11 12 13

Se han logrado excelentes resu  Itados en la seguridad de manejo de
medicamentos (una de las mayores problematicas de la seguridad
sanitaria), implementando la dispensacién especifica por paciente en dosis
unitaria, previa intervencion del farmacéutico, que fuera recomendada en
1977 para implementar en los hospitales por la Joint Commission on
Accreditation of Hospitals (JCAHO) 1415 16

La simplificacion del problema culpando a alguien no da solucién , ho

construye, y posiblemente el mismo error vuelva a suceder, con otros

protagonistas . La ocurrencia y recurrencia del error obedece a la

potencialidad latente, puesto que no se modificaron condicionantes del error

previo; debido a que nadie registré un proceso o circunstancia riesgosa

previamente por ende, nadie gestioné el riego oportunam ente.

La teoria de la culpa, ha persistido demasiado tiempo, y ha sido una

limitante para la busqueda de soluciones y seguridad en la asistencia

sanitaria, nos ha dejado por mucho tiempo sin herramientas de mejora

A esta altura de los acontecimientos, nada nos exime de la responsabilidad

GH HYLWDU HUURUHV IXWXURYVY UHFRUGHPRYVY XQD FXHVWLYQ pV
BULPXP QRQ QRFHUH" VH GLFH SRU DOOt TXH HO PHMRU HUUF

existe.

10 Blake JB. An examination of some recent statistics in regard ether, and a consideration of some present methods dficedrio&ta Medical Surgery Journal.
1895;132(559):590

11 Amalberti R, Auroy Y, Brwick D, Barach P. Five system barriers to achieving ultrasafe health care. Ann Intern Med. 2005;148):756

12Jensen LS, Merry AF, Webster CS, Weller J, Larsson L. Evideased strategies for preventing drug administration errors during anaegthasisthesia. 2004;59(5):4%3

504.

13 Tinker JH, Dull DL, Caplan RA, Ward RJ, Cheney FW. Role of monitoring devices in prevention of anesthetic mishaps: dagimsethalysis. Anesthesiology.
1989;71(4):5416.

14 Allen El, Barker KN, Cohen MR, et al. Drajtidelines on preventable medications errors. Am J Hiisrm 1992; 49(3):64648.

15 Tousignaut DR. Joint Comission on Accreditatimirhospitals 1977 standards for pharmaceutical senAces) Hosp Pharm 1977; 34:948.

16 Dupotey NM., Sedefio C., MirandaA., Castillo M., Méndez Y. Prevencion de errores de prescripcion a través de un Sistema de Distribucién de Medicalest®s por
Unitarias. Revista de la OFIL: Organizacién de Farmacéuticos Iberoamericanos. 2006; 1):14
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Secreto médico y salud de los adolescentes
Aida Kemelmajer de Ca rlucci *

* Doctora en Derecho, Academia Nacional de Derecho y Ciencias Sociales

1. Importancia del tema y limite de estas reflexiones.

El secreto ha sido objeto de reflexiones en la cultura académica y
popular, por lo que una gran cantidad de dichos y ma nifestaciones atribuidas
a famosos personajes reflexionan sobre su valor. Asi, por €j., se atribuye a
6yFUDWHY OD IUDVH 3(V PiV GLItFLO JXDUGDU XQ VHFUHWR T
DUGLHQWH HQ OD OHQJXD" D 6pQHFD 6L TXLHUHV TXH WX VH
guardal R WX PLVBR%HQMDPtQ )UDQNOLQ 3 /DV WUHV FRVDV PiV C
esta vida son: guardar un secreto, perdonar un agravio y aprovechar el
WLHPSR 6RQ GLFKRV SRSXODUHV HVSDXROHV 3(Q ERFD FHUUDG
3(Q OD ERFD GHO GLVFUHWRFUHRVEB~EBQF- SIWQVWHH GLFH TXH 31L
FDEDOORY DO JDORSH DWUDSDUIQ XQD IUDVH LPSUXGHQWH" \
KXELHVH FDQWDGR QR OH KDEUtDQ GLVSDUDGR™ XQ SURYHUEL
GH KDEODU JLUD VLHWH YHFHV WX OHQJXD HQ WHD ERX¥XD’ HQ
amigo tiene un amigo y el amigo de tu amigo tiene otro amigo; por
FRQVLIXLHQWH Vp GLVFUHWR’

Pareciera, pues, que no es necesario argumentar demasiado en torno
a laimportancia que la gente de todas las épocas y paises atribuye al silencio
como s inénimo de confidencialidad, cualquiera sea el sector socio -cultural al

que pertenece.

Como es sabido, en el cuerpo humano se concentran la vida, la
integridad fisica, la salud, la sensibilidad, el sufrimiento fisico; en ese cuerpo
también se ubican las de cisiones relativas al modo de vida y al compromiso
hacia el futuro (matrimonio, trabajo o servicios a cumplir) la procreacién (su
aceptacién o rechazo), etc.. No cabe dudar, entonces, de cuanto vale el
secreto que versa sobre ese cuerpo. Dicho de otro modo , €l secreto sobre lo

gue pasa en el cuerpo es una cuestion central.
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Diversas profesiones tienen vinculos con el cuerpo de las personas,

pero las relativas a la medicina los presuponen en todos los casos.

Por eso, no debe extrafar que el secreto médico co nstituya uno de los
principios fundamentales de la ética médica, y que esté reconocido por todos
o la mayoria de los cddigos deontoldgicos de esa profesion. Efectivamente,
en 1950, durante un gran debate realizado en la Academia de Ciencias
Morales y polit icas de Paris sobre la moral médica, Portes pronuncié una
I yUPXOD TXH OXHJR SDVy D VHU UHSHWLGD FDVL
medicina sin confianza, ni confianza sin confidencialidad, ni confidencialidad
VLQ VHFU BaNfRAza y confidencia son dos t érminos de sonido parecido,
inseparables en la buena practica de la medicina. Tiene confianza quien
supone que se hace o se va a hacer algo que es necesario para su
tranquilidad. Hace una confidencia quien comunica algo a alguien

reservadamente, en secret 0.

Los juristas de la mayoria de los paises coinciden en que la materia del
secreto médico es dificil, especialmente cuando se enfrenta al deber de
denunciar a las autoridades. Se reconoce que no existe una regla precisa y
desprovista de ambigiliedad que per mita trazar con certitud la frontera entre
la obligacion del médico de no revelar las confidencias requeridas bajo secreto
médico y la obligacién de revelarlas cuando el valor protegido por el secreto,
es decir, el derecho a la vida privada, entra en confl icto con otro valor

fundamental 8.

Por su parte, los médicos sostienen que las cuestiones vinculadas al
secreto se encuentran entre los grandes inconvenientes que afrontan en la
practica profesional, especialmente, cuando tienen informacion que implica a

miembros de la familia del paciente 19,

No extrafia, pues, que sobre el secreto sanitario y su proteccién hayan

corrido rios de tinta, y seguiran corriendo, a causa de la extensién y gravedad

LQFRQVFLF

17 Reproducido por HoernB-Bénézech, M., Le secret médical. Confidentialité et discrétion en médecine, Paris, ed.

Masson, 1996, pag. 12.

18 Jakhian, Edouard, La Cour Européenné/déeURLWYVY GH Of+RPPH HW OH VHFUHW
Mélanges en hommage a Louis Eaird Pettiti, Bruxelles, Bruylant, 1998, pag. 467.

W*  OEDU 5R\ OHGLFDO FRQILGHQWLDOLW\ ZLWKLQ WKH IDPLO\
Law, Policy and the family, vol. 18 n° 1, April 2004, pag. 195.

PpGLFDO RX

WKH GRFWR
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de los problemas que plantea a muchas personas, en trances tragicos o]

dramaticos %°.

En consecuencia, estas lineas no pretenden ser un analisis completo
de la problematica; me limitaré, en lo posible, una vez planteado el problema
en general, a reflexionar sobre la cuestion cuando los adolescentes estan

implicados.
2. Secr eto profesional. Concepto.

Se define al secreto profesional como el sigilo o reserva que
corresponde a quien ejerce una profesion respecto del conocimiento que
posee sobre otra persona cuando ese conocimiento ha sido obtenido por
razon del desarrollo de la actividad profesional y la informacion ha sido

necesaria para realizar la prestacién o servicio a su cargo.

3. El secreto y los derechos fundamentales implicados. El derecho a la

intimidad.

Algunas constituciones de los paises latinoamericanos contigferencias expresas
0 & S}V %}E iXU o ESX TXibd 0 }veS]Spu Jev o W E- 607
tiene derecho a mantener reserva sobre sus convicciones politicas, filosdficas, religiosas o de

cualquier otra indole, asi como a guardarel@ S} % E}( *]}v o_X

Distintos valores juridicos se relacionan con el secreto segln sea la

profesion ejercida. Por €j., e | secreto profesional del abogado se une al

derecho de defensa, y hace a la esencia, seguridad y garantia de un proceso;

revelarlo pued e traer gran perturbacion a las practicas judiciales y dar lugar

a dncalificables abusos que pondrian en peligro a la propia administracion de

MXVWLFLD JHQHUDQGR HVFIiQGDORV \BSURKLMDQGR H[DFFLRQF
Lo cierto es que cualquiera sea la profesion, el dere cho al secreto se

vincula esencialmente a la intimidad, y esta atadura muestra, desde el

principio, la complejidad del problema 22,

20| uis Rodriguez Ramogrdlogo al libro de M. Teresa Requejo Naveros, El delito de revelacion de secreto médico y

la proteccion penal de la informacién genética, Madrid, Colex, 2006.

21 Cepede, Analia de los Angeles, El secreto profesional médico en materia de aborto, DOGOBRAB.2

22 panizo Orallo, Santiago, Riesgos del deber del secreto profesional para la eficacia del derecho, en Sanchez de la
Torre y otro (edit), Eficacia del derecho. Teoria y aplicaciones, Madrid, ed. Dykinson, 2010, pag. 229.
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4. El interés publico y privado comprometido en el tema del secreto

profesional del médico.

Juridicamente, se discute si el deber de secreto esta basado so6lo en el

acuerdo entre cliente y profesional, o si también responde al interés publico.

La tendencia mayoritaria se inclina por la segunda opcion, es decir,
acepta que la obligacion de no relevar los secretos a los que se ha accedido
en el ejercicio de una profesion u oficio deriva de normas impuestas por el
Estado para proteger el orden social 2 Esta posicion se funda en los

siguientes argumentos:

(a) el individuo que reclama el secreto se encuentra en la necesidad de
acud ir a quien ejerce una profesion para solucionar un problema que por si
solo no puede resolver; él renuncia a su intimidad no por capricho, sino por

necesidad;

(b) si el secreto no existiese, el paciente no se acercaria al médico, no
se curaria, y esto ame naza la salud publica. Lealtad y verdad son necesarias

entre doctores y pacientes.

(c) hay necesidad social en que ciertas profesiones tengan prestigio y
sean respetadas por la sociedad de manera que inspiren en sus integrantes

la confianza requerida para gue tales profesiones funcionen apropiadamente.

En razon del interés social que encierra, la mayoria de los bioeticistas

entiende que la regla de la confidencialidad médica es casi absoluta.

Sin embargo, no todos los médicos son conscientes de ese deber. Una
encuesta realizada en Inglaterra, por Wertz and Fletcher, en 1989, revel6 que
cerca del 60 % de los genetistas de diversos paises del mundo que
respondieron, estaban de acuerdo en revelar el dato a los parientes sin
consentimiento del paciente; no hic ieron distincibn segun que esa
enfermedad fuese mortal, como el mal de Huntington, o no mortal, como la

hemofilia. En Holanda, el 26 % de los médicos entrevistados estaban

23 Duval #Arnould, Domitile /H FRUSV GH OfHQIDQW VRXV OH UHJDUG, Gé&toGURLW
Gonzalez, Maria del Pilar, Justicia y secreto profesional, MadridCewtro de estudios Ramén Areces SA, 2001,
pag.14.
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dispuestos a revelar el dato a familiares, sin el consentimiento del paciente,

pero no a terceras personas, como patronal, aseguradora, etc 24,

Verificando esa realidad en el &mbito de los practicos de la medicina,
los eticistas norteamericanos dicen: muchas veces los médicos suponen, sin
justificacién, que los pacientes desean que su estad 0 sea plenamente

revelado a su familia. Es necesario alejarse de tal suposicion %,
5. Aspectos que comprende el secreto médico.

La informacién sometida al deber de sigilo médico comprende, entre
otros, los siguientes aspectos: (a) El diagnéstico, prondstic o y terapia de la
enfermedad del paciente; (b) otras circunstancias de la enfermedad:
gravedad, complicaciones y otros hechos vinculados; (c) internacion en

establecimientos hospitalarios, etc. 26
6. Normativa general.

El derecho al secreto médico esta incluido, desde hace afios, en los
codigos de deontologia médica. Entre otros, el Art 11 del vigente en Francia

dispone:

El secreto profesional, instituido en el interés de los enfermos, se
impone a todo médico en las condiciones establecidas por la ley. E | secreto
cubre todo aquello que ha llegado al conocimiento del médico en el ejercicio
de su profesién, o sea, no solo aquellos que se le ha confiado, sino todo lo

que ha escuchado o comprendido.

/IDV GHQRPLQDGDY OH\HV GH 3VDQLGDG" GecantleleL WRGRV O
una especie de catalogo de los derechos de los pacientes entre los cuales se
incluye el derecho al secreto médico. Asi, por e€j., la ley espafiola 14/1986
enumera, entre los derechos con respecto a las distintas administraciones
sanitarias, el der HFKR «« SD OD FRQILGHQFLDOLGDG GH WRGD O

24 Datos proporcionados por Gilbar, Roy, Medical tartGHQWLDOLW\ ZLWKLQ WKH IDPLO\ WKH GRFWI
International Journal of Law, Policy and the family, vol. 18 n° 1, April 2004, pag. 205.

25 Citado por Hoerni, BBénézech, M., Le secret médical. Confidentialité et discrétion en médeaiise g8l Masson,

1996, pag. 56.

26Verdu Pascual, Fernando, Secreto profesional méNimmnas y usos, Granada, Comares, 2005, pag. 10.

27



Revista Patagdnica de Bioética, Afio11NNoviembre2014
ISSN 2404778

relacionada con su proceso y con su estancia en instituciones sanitarias
S~EOLFDV \ SULYDGDV ««

En la Republica Argentina, el art. 2 inc. c) de la ley 26.529 dispone:
Intimidad . Toda actividad mé dico =+ asistencial tendiente a obtener,
clasificar, utilizar, administrar, custodiar y transmitir informacion vy
documentacién clinica del paciente debe observar el estricto respeto por la
dignidad humanay la autonomia de la voluntad, asi como el debido re sguardo
de la intimidad del mismo y la confidencialidad de sus datos sensibles, sin

perjuicio de las previsiones contenidas en la ley 25.326.

El derecho aparece en numerosos documentos internacionales

vinculados a los derechos humanos.

Asi, el art. 8 de la declaraciéon de los derechos del paciente, suscripta
HQ /LVERD HQ \ FRPSOHWDGD HQ %DOL HQ GLFH
profesional. a) Toda informacion identificable concerniente al estado de
salud, las circunstancias médicas, el diagnéstico, el pr ondstico, el tratamiento
del paciente y toda otra informacion que le concierna, debe quedar
confidencial, aun después de su muerte. Excepcionalmente, los
descendientes pueden tener un derecho de acceso a las informaciones
susceptibles de revelar riesgos qu e puedan correr en su salud. b) La
informacién confidencial no puede ser divulgada excepto consentimiento
expreso del paciente o que la ley lo autorice expresamente. La informacion
no puede ser divulgada a otras personas excepto que acrediten la necesidad
de saber; c¢) Todos los datos identificables concernientes al paciente deben
ser protegidos. Esta proteccion debe corresponder a su forma de
almacenamiento. Las substancias humanas a partir de las cuales estos datos

son identificables deben ser igualmente SURWHJILGDV”
7. Sujeto obligado.

El obligado a guardar el secreto es el médico. Esta afirmacién merece

algunas aclaraciones.

Las practicas hospitalarias ponen barreras a veces insuperables a la

eficacia del derecho al secreto. ¢Qué confianza puede tener e | paciente

28
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internado en un hospital de que el secreto sera guardado si es visitado no
s6lo por el médico sino por la pléyade de asistentes, estudiantes de la

facultad, que lo acomparfian en cortejo? 27,

El ejercicio de la medicina se hace paulatina y permanen temente mas
complejo en razén de los progresos de la ciencia y la tecnologia,
desarrollandose la medicina en equipo; la clasica relacion entre dos personas
(médico y paciente) que permitia con bastante seguridad la guarda y custodia
del secreto profesional , se ha moadificado profundamente. Cualquiera se
sorprende al contabilizar el nimero de personas que pueden tener contacto
con un enfermo internado; obviamente, el nimero aumenta cuando se
impulsa la seguridad social y se generan nuevos sistemas de atencion

sanitaria 8.

Ademas, actualmente, uno de los modos mas frecuentes de violar la
intimidad es a través del sistema informético organizado por los centros de
salud 2, razén por la cual, muchos paises han regulado sobre la proteccién de
estos datos y laneces idad de preservar los llamados datos sensibles. Aun asi,

indudablemente, el mayor riesgo para el secreto médico es la informética %0,

Por todo esto (el ejercicio grupal, practicas frecuentes como consulta,
la informatizacién, etc) hoy se habla del derecho al secreto compartido o
participado (partagé, en francés). Cabe aclarar que aunque el concepto de
secreto compartido fue elaborado hace muchos afios, aln no tiene existencia
en la mayoria de los textos legales, por lo que se afirma que se trata, todavia,
GHO 3KLMR EBD.VWDUGR’

27 Magendie, Jean Claude, Pouvoir, dans la transparence, prétendre a une part irréductible de secret, en Higch E. et autr
(sous la direction de ) Ethique, justice et médecine, Paribjréxkrsité de Paris Sud 11, 2005, pag. 157

28 Sayago, Roberto, El secreto médico. Su evolucion, los nuevos problemas y el marco actual de la bioética, en JA
200%1V-1276. Para este tema yitiderpretacion del art. 8 de la ley 25.326 que regula los datos personales, ver Peyrano,
Guillermo, Régimen legal de los datos personales y habeas data, Depalma/Lexis Nexis,2002, pag. 107 y ss; Palazzi,
Pablo, La proteccion de los datos personales engardina, Bs. As., ed. errepar, 2004, pag 69 y ss; Masciotra, Mario,

El habeas data. La garantia polifuncional, La Plata, ed. Platense, 2003, pag. 268; Gozaini, Osvaldo A., Habeas data.
Proteccion de datos personales, 2° ed, Bs As, ed. Rubinzal, 20125p4@stos Ultimos dos autores recuerdan la
Recomendacion 81/1 del Consejo de Europa referida a los bancos de datos médicos automatizados).

2% para el tema, ver de M. Teresa Requejo Naveros, El delito de revelacion de secreto médico y la protecadn penal d
la informacién genética, Madrid, Colex, 2006, p&gsy ss.

30 Barni, Mauro, | doveri del medico, en Lenti, L. ed altri, | diritti in medicina, en Rodota, S., Trattato di Biodiritto,
Milano, ed. Giuffre, 2011, pag. 161y ss.

31 Hoerni, BBénézech, M., Leecret médical. Confidentialité et discrétion en médecine, Paris, ed. Masson, 1996, pag.
53.
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8. Sujeto beneficiado.

Como regla, el derecho al secreto médico esté instituido a favor de los
pacientes. Esta parece una verdad de Perogrullo, pero es necesario
subrayarla, pues aunque hay un interés social en su respeto, los probl emas
deben ser resueltos teniendo en consideracion el derecho humano de la

persona a su ambito de intimidad y reserva.
9. El secreto médico y los nifios, nifias y adolescentes.
9.1. La situacion de los adolescentes en la region.

Intento, de aqui en adelant e, trasladar los principios generales sobre

el secreto médico a la situacion de los adolescentes.
La cuestion es cuantitativa y cualitativamente muy importante.

La poblacién joven de entre 10 y 24 afios representa el 24.5 % de la
poblacion de las Américas. En América Latina y el Caribe hay mas de 100
millones de adolescentes de entre 10 y 18 afios. Esta cifra es la méas alta en
la historia de la regién, lo cual implica un cambio en la estructura de edades.

Esto aporta muchos beneficios, pero también casi el mi smo numero de

desafios.

En América Latina, aproximadamente 58 millones (41% de los jovenes)
viven en la pobreza y el 22 % de aquellos que viven en pobreza extrema

tienen entre 13 y 19 afos de edad.

Con esos indices, no debe extrafiar que se registre la segu nda tasa mas
alta de embarazos adolescentes del mundo. Un promedio de 38 % de las
mujeres se embarazan antes de cumplir los 20 afios. Casi el 20 % de
nacimientos vivos son de madres adolescentes. Entre las que se encuentran
en situacion de pobreza, la fecu ndidad es tres veces mas alta que en el resto;
el uso de los métodos anticonceptivos es menor y tienen mas probabilidad de

dar a luz antes de los 20 afios 2.

32 CEPAL, Objetivos de Desarrollo del Milenio: una mirada desde América Latina y el Caribe, Unicef, Fast facts, 2005,
www.unicef.org/lac/Fast_facts_SP(1)pdf
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Se advierte, pues, un circulo vicioso entre exclusién social y fecundidad
adolescente, enla medida  en que ésta se produce especialmente en mujeres
de escasos recursos y con bajo nivel educativo. EI embarazo adolescente
afecta el desarrollo de las mujeres jovenes y sus hijos e hijas, tanto en el
ambito de la salud como en la inclusiéon social, en la educa cion y en el

trabajo 3.

Segun la Organizacién mundial de la salud, cerca de dos tercios de
muertes prematuras ente los adultos estan ligadas a afecciones contraidas o

a comportamientos adoptados durante la infancia y la adolescencia.

Esta situacion deberi a ser, entonces, una preocupacién central de las
politicas de salud publica. En un mundo en el que la juventud tiene
dificultades para encontrar su lugar, en el que ella es la primera victima de
las crisis sociales o humanitarias, nuestro deber es comprome ternos a fin de

proteger su salud y garantizar sus derechos como persona 34,
9.2. Primer punto de partida: presencia de un menor competente, autbnomo.

Como es sabido, la consciencia del propio cuerpo llega a cada ser
humano mucho antes que su mayoria de edad ; Si se puede poner sobre la
mesa la voluntad del nifio cuando se trata de su cuerpo es, precisamente,
SRUTXH HV 3VREUH VX FXHUSR TXH HO HVStULWX VWV GHVSLHUYV

De alli que todas las referencias que siguen a continuacion se refieren
alad ROHVFHQWH R DO OODPDGR *PHQRU PDGXUR”™ PLQHXU P€£U

competente, o con autonomia suficiente para comprender el acto médico.
9.3. Segundo punto de partida. El interés superior del nifio.

Toda solucion debe estar presidida por un principio bas ico de la
Convencion Internacional de los derechos del nifio. Obviamente, me refiero
al interés superior del nifio previsto, especificamente, en el art. 3 que dice:
3 (Q WRGDV ODV PHGLGDV FRQFHUQLHQWHVY D ORV QLxR

instituciones publicas o pr ivadas de bienestar social, los tribunales, las

33 Morlachetti, Alejandro, Adolescencia y juventud: sus derechos sexuales y reproductivos, en-01A12G31

34 BachelotNarquin, Roslyne, prélogo al libro de Feuildger, B et Ida, R., Adolescemt acte médical, regards

croisés. Approche internationale et pluridisciplinaire, Bruxelle, ed. Bruylant, 2011, pag. 1.

35 Cornu, Gerard, Prélogo al libro de Domitille DuvaBUQRXOG /H FRUSV GH OTHQIDQW VRXV OH U
LGDJ, 1994, pagXVI.
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autoridades administrativas o los 6rganos legislativos, una consideracion
SULPRUGLDO D TXH VH DWHQGHUi VHUiIi HO LQWHUpPpV VXSHULRU

Si el interés superior del nifio consiste, como dice el art. 3 laley 26061,
HQ OD 3Pi[LPD VDWLVIDFFLYQ LQWHJUDO \ VLPXOWiIiQHD GH ORYV
UHFRQRFLGRVY HQ HVWD OH\" HV LPSUHVFLQGLEOH KDFHU X
derechos tiene el nifio vinculados a su cuerpo, pues toda solucion debe

respetarlos:

a) ElArt. 16 dela C onvencion ordena:

3 1LQJ~Q QLXxR VHUi REMHWR GH LQMHUHQFLDYVY DUELWUDUL
privada, su familia, su domicilio o su correspondencia, ni de ataques

ilegales a su honra y a su reputacion.

2. El nifio tiene derecho a la proteccion de la ley ¢ ontra esas injerencias o

DWDTXHV’

b) Los arts. 25 y 26 de la Convencion dicen:

3/RV (VWDGRYV SDUWHY UHFRQRFHQ HO GHUHFKR GHO QLxR T
en un establecimiento por las autoridades competentes para los fines de
atencion, proteccién o tratam iento de su salud fisica o0 mental a un examen
periddico del tratamiento a que esté sometido y de todas las demas
FLUFXQVWDQFLDV SURSLDV GH VX LQWHUQDFLYQ"

3 IRV (VWDGRV SDUWHV UHFRQRFHUIQ D WRGRV ORV QL>»
beneficiarse de la seguridad socia I, incluso del seguro social, y adoptaran las
medidas necesarias para lograr la plena realizacion de este derecho de

conformidad con su legislacién nacional.

2. Las prestaciones deberian concederse, cuando corresponda, teniendo
en cuenta los recursos y la situacion del nifio y de las personas que sean

responsables del mantenimiento del nifio, asi como cualquier otra
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consideracién pertinente a una solicitud de prestaciones hecha por el nifio o

HQ VX QRPEUH"’

Coincidentemente, el art. 22 de la ley 26.061 mencio na expresamente:
PDerecho a la dignidad. Las nifias, nifios y adolescentes tienen derecho a ser

respetados en su dignidad, reputacion y propia imagen

c) El articulo 2 inc c¢) de la ley 26.529, referido al derecho del paciente
a aceptar o rechazar determina das terapias o procedimientos médicos o
bioldgicos y a revocar posteriormente su manifestacion de voluntad, agrega:
3/RV QLxRV QLxDV \ DGROHVFHQWHYV WLHQHQ GHUHFKR D LQWF
de la ley 26.061 a los fines de la toma de decision sobre terap ias o
SURFHGLPLHQWRY PpGLFRV R ELROYJLFRV TXH BPQYROXFUHQ VX

9.4. Tercer punto de partida. ElI derecho del nifio maduro frente a sus

representantes.

La normativa antes citada me lleva al convencimiento de que todo nifio
tiene derecho asudi gnidad, a su intimidad y, en consecuencia, todo lo dicho
respecto al secreto de los adultos no deberia ser diferente para los nifios. Al
contrario, estos derechos deberian estar profundizados en tanto el nifio tiene
derecho a un plus, a mas derechos, precisa mente por su situacién de

vulnerabilidad 7.

La cuestion planteada, entonces, es cOmo juega este secreto cuando
el nifilo maduro pide que determinados datos no sean revelados a sus
representantes o guardadores. En otras palabras, el tema es si el nifio o
adole scente maduro, competente, autonomo, tiene derecho al secreto médico

aun frente a sus representantes legales.

9.5. El derecho al secreto del adolescente. Dos posiciones encontradas.

36 Un andlisis de esta norma puede verse en Fernandez, Silvia, Los derechos de nifios y adolescentes en el &mbito de la

salud y del cuidado del propio cuerpo. Una aproximacion a la cuestion frente a la ley 26.529 de Derechos del Paciente,

JA 2010111-928

87 Ver, por €j., Garcia Noriega, Antonio, Limites a la libertad de expresién por motivos profesionales, Madrid, ed.,

*UXSR GLIXVLYQ SiJ HO DXWRU GHVDUUROOD OD FXHVWLYQ EDMR
juventud como limiH D OD OLEHUW: ErGel @idmbl $§&htidd, \GRygsado, MariePhilomeneles libertés de

OfHVSULW GH OTHQIDQW ,h G®iS) &d. O¢tkénbid) ZB®R hAW V23 PRLOLD X[
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Como en muchos ambitos del derecho, existen, como minimo, dos
posiciones opuestas que, sin embargo, se encuentran en muchos puntos,

esencialmente, cuando una y otra reconocen excepciones a la regla.

A). Fundamentos de la tesis negativa, o sea, la que sostiene que la persona
menor de edad, aun madura o competente, no tiene der echo al secreto

profesional frente a sus representantes legales.
Esta posicion argumenta de la siguiente manera:

a) El cliente del médico es incapaz; tiene representantes; por lo tanto,
no se puede sancionar al galeno por haber comunicado lo que le ocurre al

incapaz a esos representantes.

b) La obligacion del representante es cuidar la persona incapaz; debe
presumirse que la revelacion del secreto sera en el propio interés del menor,
en tanto permitir4 al médico explicar y aconsejar a los representantes, so bre

todo, cuando el joven no puede mensurar la gravedad de su estado.

c) Este efecto es especialmente aplicable tratandose de enfermedades
genéticas, en tanto los integrantes de la familia pueden llegar a ser la fuente

mayor de confort del paciente.

d) El nifilo es un incapaz para contratar; el médico tiene derecho a
percibir sus honorarios; sélo puede reclamérselos a los representantes
legales, por lo que no le queda otra posibilidad que revelarles el secreto para

poder cobrar lo que legitimamente le perte nece.

e) La posicion que sostiene que no se debe revelar el secreto ni siquiera
a los parientes implica una posicion liberal individualista; la confidencialidad
se basa en la percepcién segun la cual el paciente es visto como alguien
separado de los otros o libre de los constrefiimientos sociales. Muy por el
contrario, la familia juega un importante rol, especialmente cuando el

paciente no tiene suficiente competencia para tomar decisiones.
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B) Fundamentos de la tesis positiva, 0 sea, la que sostiene que la persona
menor de edad madura o competente tiene derecho al secreto profesional

también en contra de sus representantes 38,

Esta tendencia, mayoritaria en la mayoria de los paises, razona de la

siguiente manera:

a) Las libertades fundamentales de la persona m enor de edad, entre
las cuales se encuentra su intimidad, tienen también eficacia directa en las

relaciones paterno -filiales *.

b) La persona menor de edad puede tener secretos, aun cuando sea
un incapaz para contratar. Puede ser que los comparta con una p ersona de
confianza y no con sus representantes legales; por eso, las leyes mas
modernas de salud autorizan al adolescente a concurrir a peticionar el servicio

con esa persona de confianza (por ej., ley belga del 22/8/2002) 40,

c¢) El interés del menor puede estar en guardar el secreto profesional.

Se reconoce que el interés superior del nifio es un concepto fluido y variable,

dificil de definir y, después de todo, pertenece en primer lugar a los padres
apreciar qué es mejor para su hijo. Sin embargo, tratando se de salud, esto
no siempre es asi; hay enfermedades o situaciones atingentes al cuerpo que

sin ser una enfermedad, generan en los padres grandes sufrimientos que
pretenden apagar invadiendo el cuerpo del nifio, como son las mutilaciones

en adolescentes he rmafroditas o pseudo hermafroditas y otros tipos de

personas transgénero.

Es importante disuadir al adolescente para que revele a los padres lo
que le sucede, especialmente tratandose de enfermedades vinculadas a la
salud psiquica (bulimia, anorexia, etc.) . Pero si después de los mejores
esfuerzos del profesional, el adolescente le insiste en que no revele la

enfermedad, la conducta contraria del médico puede ser vista como una

38 Esta es la tesis que predomina en Bélgica (Schamps, Genevidv&HIJUp GTIDXWRQRPLH GX PLQHXU GDC
des soins médicaux en droit belge, en Fetdiligér, B. et Ida, R., Adolescent et acte médical, regards croisés. Approche

internationale et pluridisciplinaire, Bruxelle, ed. Bruylant, 2011, pag. 91.

39 Aldez Caral, Benito, Minoria de edad y derechos fundamentales, Madrid, ed. Tecnos, 2003, pag. 227.

“0O6FKDPSVY *HQHYLgYH /H GHJUp GIDXWRQRPLH GX PLQHXU GDQV OH GRPDL
FeuilletLiger, B. et Ida, R., Adolescent et acte médicafjards croiséépproche internationale et pluridisciplinaire,

Bruxelle, ed. Bruylant, 2011, pag.97.
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traicion, el paciente pierde confianza, y frecuentemente, abandona el

tratamie nto.

d) Revelar el secreto puede significar conflictos familiares muy graves;
por ej., en una familia muy religiosa, manifestar que la hija mujer ha perdido
la virginidad; mas aun, en algunos casos, esta informacion puede haber sido
pedida por los propios  padres para cumplir con una convencion fundada en
las costumbres. Piénsese también en el testigo de Jehova que no quiere
revelar a los padres la enfermedad que exige una transfusion sanguinea, y
otros supuestos que enfrentan al adolescente con creencias d e sus padres

gue él no siempre comparte.

Teniendo en cuenta estos casos y otros analogos, la Observacion
General N°12 del Comité de los Derechos del Nifio (ONU) sobre el derecho
del nifio a ser escuchado - CRC/C/GC/12 - GLFH 3(V QHFHVDULR TXH
los Estados introduzcan normas para garantizar el acceso de los nifios al
asesoramiento y consejo médico confidencial sin el consentimiento de los
padres, independientemente de la edad del nifio , en los casos que sea
necesario para la proteccion de la seguridad R HO ELHQHVWDU GHO QLxR”

e) El reconocimiento del derecho al secreto médico camina a la par de
la evolucién del estatuto del nifio. Como paciente, €l tiene derecho al secreto
médico; de alli que lo deseable es que el médico pueda administrar el

tratamien to sin informar a los padres si el adolescente maduro asi lo reclama.

f) Se reconoce, sin embargo, que en las legislaciones que no establecen
una edad para el acto médico, (por €j., 16 afios), quién juzga si el adolescente
tiene 0 no autonomia es el médico ; por lo tanto, si considera que no tiene

madurez, avisara a los padres.

9.6. La tesis positiva en la Declaracion de Ottawa.

La declaracion de Ottawa sobre la Salud del Nifio a doptada por la 502
Asamblea Médica Mundial, Ottawa, Canada, Octubre 1998 y enmend ada por
la 60 2 Asamblea General de la AMM, Nueva Delhi, India, Octubre 2009 41 dice:

41 Compulsar Caramelo, Gustavo, Los nifios y el consentimiento informado para la practica de tratamientos médicos y
ensayos clinicos, en Rev. Derecho &div, afio |, n° 1, ed. Ministerio de Justicia y Derechos Humanos, presidencia de
la Nacion, 2012, pag. 9También Peigné, Violette, La tutela del segreto professionale nei confronti dei genitori del
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Los principios de esta Declaracion se aplican a todos los nifios del
mundo desde su nacimiento hasta la edad de 18 afios, sin consideracién de
raza, edad, etnia, nacionalidad , afiliacion politica, credo, idioma, sexo,
enfermedad o discapacidad, capacidad fisica, mental, orientacion sexual,
historia cultural, experiencia de vida o posicion social del nifio o de sus padres
o representantes legales. En todos los paises del mundo, sin considerar los
recursos, cumplir estos principios debe ser una prioridad para los padres,
comunidades y gobiernos. La Convencién de las Naciones Unidas sobre los
Derechos del Nifio (1989) establece los derechos de todos los nifios y jévenes,

pero estos d erechos no pueden existir sin la salud.
Al enunciar los principios generales declara:

s 8QD DPSOLD JDPD GH UHFXUVRYV GH VDOXG SDUD WRGR\

a) El interés superior del nifio sera el criterio principal en la prestacién
GH DWHQFLYQ P pG L HDconsentimievto informado es necesario antes
de iniciar cualquier procedimiento diagnéstico, terapéutico, rehabilitador o de
investigacion en un nifio. En la mayoria de los casos, el consentimiento debe
obtenerse de los padres o representante legal, o en algunos casos, de la
familia, aunque los deseos de un nifio competente deben tomarse en cuenta

antes de otorgar el consentimiento.

4. Las acciones de investigacion y monitoreo para un mejoramiento
FRQWLQXR LQFOX\HQ«« H /D SULYDFLGD GespétadaSDFLHQWH QLx

Los principios especificos que surgen de los documentos que sirvieron

de base a este dicen, entre otros aspectos:
3'LJQLGDG GHO SDFLHQWH

a) Todo paciente nifio debe ser tratado en todo momento con respeto

a su dignidad e intimidad.

SD]LHQWH PLQRUH GL HWi HQ $PRWDI Ld famigli§ $ @ dikttO fRRa d¥ersitdDnazionali ed
LQL]LDWLYH GHOOY8QLRQH (XURSHD 3DGRYD &HGDP SiJ
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b) Los médi cos y otros trabajadores de la salud deben mantener la
confidencialidad y la informacion sobre los pacientes nifios como si fuesen

adultos.

c) El paciente nifio suficientemente maduro para realizar una consulta
no acompafado por sus padres o guardianes tie ne derecho a la intimidad y
deben prestarseles servicios confidenciales. Su pedido debe ser respetado y
la informacion obtenida durante esa consulta o la sesién de consejos no puede
ser revelada a los padres o representantes, excepto con el consentimiento
del nifio. Si el médico no comparte el pedido del nifio por razones religiosas
0 morales, el niflo debe ser derivado a otro médico para la consulta, el consejo

R HO WUDWDPLHQWR"’

La confidencialidad hacia el nifio maduro puede no respetarse si es para
denunci ar abusos o abandonos, o si estd en eminente riesgo de muerte o de
seria y permanente discapacidad 42 Obviamente, si estos abusos o
abandonos provienen de la propia familia, el levantamiento del secreto no
opera frente a los propios agresores, sino frente a las autoridades

competentes del Estado.

Otra disposicion muy importante de este documento que no cabe
silenciar, aungque no sea el tema estricto de estas reflexiones, es la que dice:
31LQJXQD QLXxD SXHGH HVWDU VXMHWD D PXWLODFEFQRQHYV JHQLYV
6WDWHPHQW RQ )HPDOH *HQLWDO OXWLODWLRQ"

/D HILVWHQFLD GH HVWDV QRUPDV TXH VH LQFOX\HQ HQ H
ODZ° QR KD HOLPLQDGR ODV GLILFXOWDGHV JHQHUDGDV HQ

normas positivas sobre secreto médico respecto de los nifios y ad olescentes.

9.7. Consecuencias de la tesis afirmativa: El médico, intermediario entre el

nifio y la familia.

42 Un resultado similar se deriva del art. Art. 226 del cddigo penal francés, que reprime la violacion del secreto

profesional, alvo que se trate, para el médico, de revelar la existencia de privaciones o ataques a menores de quince

afios. La doctrina sefiala que la norma no distingue expresamente segin que el servicio sea requerido por un tercero o

por el propio menor (DuvatArnoulG 'RPLWLOOH /H FRUSV GH OYHQIDQW VRXV OH UHJDUG ¢
142).
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La obligacién de guardar el secreto coloca al médico en el caracter de
intermediario entre el adolescente y sus representantes legales; mas audn, él

debe ofrecerse para actuar como tal.
9.8. Excepciones a la obligacion de guardar el secreto.

El derecho al secreto no es absoluto, sea el paciente adulto o
adolescente; en todas las épocas, se han reconocido excepciones. Como
regla, la revelacion de lain ~ formacion médica a los integrantes de la familia
sin el consentimiento del paciente, sea éste plenamente capaz 0 un
adolescente maduro, se justifica en circunstancias excepcionales, cuando la
informacion permite a los miembros del grupo familiar evitar ser ias lesiones

fisicas o incluso la muerte.
Véase los siguientes casos:

a) La importancia de las epidemias, la observacion de su caracter
mortal, hizo aparecer la necesidad de declararlas para poder tomar medidas
destinadas a reducir la propagacion. Asi, po rej., en 1640, en un tratado sobre
la peste, F. Ranchin, que conducia la universidad de Montpellier, escribi6: Los
médicos, cirujanos y farmacéuticos estan obligados a informar al Consejo de
Salud sobre el nimero y calidad de sus enfermos y, particularmen te, la
condicion en la que los enfermos se encuentran; este informe sobre los

enfermos debe ser diario a fin de que se puedan tomar medidas 43,

Actualmente, entre los casos de excepcion que permiten revelar el
secreto, se mencionan las enfermedades contagio sas; el riesgo de contagio
implica la necesidad que las personas con las cuales el paciente enfermo
(plenamente capaz o adolescente) tiene contacto, sean advertidas para poder

protegerse a si mismo.

b) Las enfermedades genéticas presentan algunas peculiari dades; la
informacién genética se distingue por su caracter compartido, pues los datos
no atafien sé6lo a la persona que se somete a la prueba genética sino también

a los familiares biologicos y sus posibles descendientes, dada la condicién

43 Cit. por Hoerni, BBénézech, M., Le secret médical. Confidentialité et discrétion en médecine, Paris, ed. Masson,
1996, pag34.

39



Revista Patagdnica de Bioética, Afio11NNoviembre2014
ISSN 2404778

hereditaria de la s caracteristicas genéticas  #*. Asi, por €j., si a una persona se
le diagnostica que es portadora de una determinada anomalia genética,
puede significar que alguno de sus hermanos también lo sea; dicho de otro

modo, la informacién sobre la constitucidbn genét ica de un individuo puede
ser también informacion de sus familiares por lo que estos familiares pueden

tener un interés significativo en acceder a esa informacion.

La Comisidn de Genética Humana de Inglaterra dijo en el afio 2002: La
revelacion de informac idn genética personal y sensible en beneficio de los
integrantes de la familia puede estar justificada en ciertas circunstancias,
cuando el paciente no da su consentimiento para esta revelacioén y el beneficio
de esa revelacion es sustancialmente de mucho m ayor peso que la demanda
de confidencialidad del paciente . En esta linea, algunos sostienen que esa

informacién, mas que pertenecer al paciente, corresponde a la familia.

Sin embargo, esa titularidad conjunta, que puede afirmarse desde un
punto de vista biolégico, no lo es desde una perspectiva juridica; la quiebra
de la confidencialidad acabaria teniendo un efecto negativo de magnitud en
la protecciéon de la salud en general 46 por lo que se trata, como en otros

supuestos, de casos de excepcion.

c) Para | os supuestos especificos de pacientes adolescentes, maduros,
0 autébnomos, hay un cierto acuerdo en que el secreto puede ser relevado en
situaciones de excepcional riesgo o peligro, como es el caso del menor que
amenaza suicidarse, o causar lesiones a otros ; pero aun asi, los jueces, para
relevar del secreto exigen que : (i)pueda identificarse el pariente o familiar a
quien se alertara; (ii)hay conciencia del riesgo serio y grave (iii) se entiende

que revelando la informacioén, serios dafios pueden ser preven idos 4.

44 Requejo Naveros, M. Teresa, Ellittede revelacion de secreto médico y la proteccion penal de la informacion

genética, Madrid, Colex, 2006, pag. 263. Para el tema, en general, ver Nicolas Jiménez, Pilar, La proteccion juridica

de los datos genéticos de caracter personal, Granadzgregres, 2006.

% &LW SRU *LOEDU 5R\ OHGLFDO FRQILGHQWLDOLW\ ZLWKLQ WKH IDPLO\ W
Journal of Law, Policy and the family, vol. 18 n° 1, April 2004, pag. 195.

46 Requejo Naveros, M. Teresa, El delito de reveladérsecreto médico y la proteccion penal de la informacion

genética, Madrid, Colex, 2006, pag. 264

47 Estos son los casos mas frecuentes en los que los jueces ingleses relevan del secreto en@diar, Roy,

Medical confidentiality within the family WKH GRFWRUYV GXW\ UHFRQVLGHUHG HQ ,QWHUQDW
the family, vol. 18 n° 1, April 2004, pag. 195.
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9.9. Un caso particular: la interrupcién del embarazo sin comunicacién a los
padres en los paises que la practica es licita. El secreto médico frente al

pedido de la adolescente que la intervencién no se comunique a los padres.

El informe presentado ante la Asamblea de Naciones Unidas el
3/8/2011, titulado ¥l derecho de toda persona al disfrute del mas alto nivel
SRVLEOH GH VDOXG ItVLprépatad® g W Br@arid Grover, Relator
Especial del Consejo de Derechos Humanos, recuerda la preocupacion del
Comité de los Derechos del Nifio por los efectos nocivos producidos por las
leyes que restringen el aborto en el derecho a la salud de las nifias
adolescentes (n° 22). También refiere que algunos Estados obligan a las
adolescentes a obtener el consentim iento de sus padres para adquirir
determinados medios anticonceptivos; califica a estas leyes como érdenes
QRUPDWLYRYV TXH 3LQIULQJHQ HO GHUHFKR GH ODV QLxDV D WR
ELHQ IXQGDGDV HQ OR TXH UHVSHFWD D VX VDOX@G&H[XDO \ UF
TXH UHVSRQGHQ D SQRFLRQHY GLVFULPLQDWRULDY GHO SDSHO
\ HQ OD VRFLHGDG  Qf
Afortunadamente, también  existen normas y  decisiones
jurisprudenciales que escapan a estos calificativos, tales las que se
mencionan a continuac i6n, a via de ejemplo.
(@) En Alemania, después de una decision judicial del 24/4/1997, la
mayoria de los autores aprueba la practica médica segun la cual no se
necesita autorizacion parental para practicar la interrupcién del embarazo si
la adolescente es apta para comprender las consecuencias de sus actos. La
capacidad de discernimiento se presume a los 16 afos, pero el médico debe
estar a la capacidad de facto de cada menor y puede entender que una
adolescente mas joven tiene discernimiento. Por eso, la determinacion de si
la adolescente es 0 no madura, tiene 0 no competencia o autonomia, recae
en las espaldas del médico. En definitiva, el profesional no esta habilitado
para informar a los parientes sin el acuerdo del interesado, siempre que éste
tenga di scernimiento; si no lo tiene, la voluntad de los padres debe ser

requerida.

Si la paciente mantiene su voluntad de abortar, debe orientarla hacia

un centro de planificacion familiar donde, como a cualquier mujer adulta, se
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le dara un plazo de reflexiéon de tres dias; si persiste en su posicion, el médico

practicara la interrupcion del embarazo 48,

b) En Espafa, la adolescente que tiene madurez suficiente puede tomar
por si sola la decisién de interrumpir o proseguir con su embarazo; el art. 13
de laley del 2 4/2/2010 presume esa capacidad en la mujer de 16 afios. Los
meédicos deben respetar su derecho a la confidencialidad, salvo que exista
peligro para la vida de la adolescente, en cuyo caso, deben comunicarlo a los

padres %°.

c¢) En Inglaterra, las nociones de a utonomia y competencia se aplicaron
en el caso Axon, del afio 2006. Si la joven tiene autonomia, entonces puede
ir adelante con la interrupcién del embarazo, sin que se comunique a sus

padres, si esa es su voluntad ~ *°.

d) En Francia, elart.1111 -5 segunred accionimpuesta por laley 2002 -
303 (Ley relativa a los Derechos de los enfermos y a la calidad del sistema

de salud) dice

*El médico puede ser dispensado de obtener el consentimiento del o
de los titulares de la autoridad parental sobre las decisiones meédicas a tomar
cuando el tratamiento o la intervencién se imponen para salvaguardar la
salud de una persona menor y ésta se opone expresamente a que se consulte
a los titulares de la autoridad parental a fin de guardar el secreto sobre su
estado de salud. Sin embargo, el médico debe, desde el primer momento,
esforzarse en obtener el consentimiento del menor para esta consulta. En el
caso que el menor mantenga su oposicidn, el médico puede hacer el
tratamiento o la intervencion. En este caso, el menor se ha ce acompanfar de
una persona mayor a su elecciéon. Cuando una persona menor cuyos lazos de

familia se han roto es beneficiaria, a titulo personal, del reintegro de las

8 )YXUNHO ) /IDGROHVFHQW IDFH j OYDFWH PpGLFDO HQ 5pSXEOLTXH )pGpUl
malgré les silenceregrettables du Iégislateur, en Feuilligger, B. et Ida, R., Adolescent et acte médical, regards

croisés. Approche internationale et pluridisciplinaire, Bruxelle, ed. Bruylant, 2011, pag. 77.

49 De Lama Ayma, Alejandra, Menores y abar fin de sunaituacién discriminatoria, en Navas Navarro, Susana

(directora) Iguales y diferentes ante el derecho privado, Barcelon@jradt Lo Blanch, 2012, pag. 573dulian,

Verdnica, Adolescence et acte médical en Espagne, en Feigket B. et Ida, R., Ad@scent et acte médical, regards

croisés. Approche internationale et pluridisciplinaire, BruxelleBedylant, 2011, pag. 161. Para una vision critica de

la solucién, ver Ruiz de Huidobro de Carlos, José M., El valor juridico de las decisiones del radoom: m

adolescencia y menor maduro, vision desde el derecho, en De la Torre, Javier (ed), Adolescencia, menor madura y
bioética, Madrid, edJniv. Pont. de Comillas, 2011, pag. 133.

0&DOOXV 7KpUgqVH /ITDXWRQRPLH UH O D Wrellldt\Gyir, B.LeQltaXR), AdElescei@etGURLW DQJ
acte médical, regards croisés. Approche internationale et pluridisciplinaire, Bruxelle, ed. Bruylant, 2011, pag. 240.
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prestaciones derivadas del seguro de salud o de coberturas de maternidad
previstasenlal H\ VYyOR VH UHTXLHUH VX FRQVHQWLPLHQWR ~

10. Conclusiones provisorias.

La regla del secreto no ha sido hecha para ser respetada hasta el
absurdo °'. Como se ha visto, reconoce excepciones. Sin embargo, esas
excepciones, como tales, deben ser aplicada S con criterio de estricta
razonabilidad. Lo ideal es que adolescentes y padres marchen unidos en la
defensa del cuerpo de una persona que estd en pleno desarrollo;
lamentablemente, lo ideal no siempre se concreta en la practica; de alli, la

necesidad de ¢ ontar con médicos preparados para resolver estos desafios.

Como dice Mordecai Kaplan, por regla general, los hombres no se
intimidan por la complejidad creciente de la vida cuando esa complejidad abre
nuevos horizontes. La autonomia progresiva e€s una noci on compleja, pero
abre nuevos horizontes; de alli, la necesidad de que sea comprendida por los

padres y por todos los profesionales de la salud.

5Lvilley, R., citado por Hoerni, Bénézech, M., Le secret médical. Confidentialité et dtgmn en médecine, Paris,
ed. Masson, 1996, pag. 524
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Punishing Doctors who Torture
Steven H. Miles, MD

University of Minnesota

Courts and medical licen  sing bodies are punishing physicians who abet torture

with increasing frequency. In 1975, Greece became the first post World War

Il nation to court martial and imprison one of its own physicians for torture.

During the 1980s, courts imprisoned or medical boards suspended or revoked
the medical licenses of physician collaborators with torture in Argentina,

Chile, South Africa, and Uruguay or. During the 1990s, Brazil and Rwanda

joined their ranks as Argentina, Chile, and Uruguay perused additional cases.

Thus far in this new century, Guyana, Italy, Pakistan, Sri Lanka and the

United Kingdom have all punished doctors. Argentina is steadily using courts

to punish physicians although its medical association has been quiet.
International Courts punished Serb phy sicians (who were senior government
officials) for war crimes. Egypt, Russia, and the United States have recently

held unfruitful held criminal or licensing proceedings against physicians. In
December 2013, a South African medical board found an Apartheid era
doctor, Wouter Basson, guilty of unprofessional conduct for his military work.

More importantly, new human rights reports now routinely record records of

doctors who assist torture. These records, such as recent reports on physician
complicity with t  orture in Syria and by the United Kingdom in Irag, set the

stage for future hearings.

The Doctors who Torture Accountability Project documents cases where
medical licensing boards or criminal courts have punished physicians for
involvement in torture since WKH :RUOG OHGLFDO $VVRFLDWLRQTV
of Tokyo. It classifies nations according to whether they (a) systematically
punish physicians who abet torture, (b) punish a token number of physicians

or (c) have not taken any action against physicians w ho are known to be
complicit with torture. It compiles standards and literature to be used in such
proceedings. The site is regularly updated. Moderators verify submissions of

new material. Medical ¢ omplicity with torture takes many forms. Physicians
devis e and oversee methods that do not leave evidentiary scars. They offer
palliative treatments to tortured prisoners and who are then returned to the

officials responsible for the abuse. The silence of these presumed advocates
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demoralizes prisoners. They con ceal torture by creating false medical records

or death certificates.

Although accountability is increasing, impunity remains the rule. Since the

1975 Declaration of Tokyo explicitly barred direct or indirect medical
collaboration with torture, at least s eventy -four nations have physicians who
are known to have collaborated with not one physician in those countries

being punished.

The drive to end impunity for physicians who assist torture faces many
challenges. International courts have limited resources; they largely deal with

leaders of state rather than low -ranking prison physicians. Governments
protect their physicians with amnesties and by destroying evidence.
Prosecutors must  use discretion in pursuing physicians who are coerced to
these crimes. Courts and medical boards are reluctant to bring these cases

to hearings. Many nations have severe shortages of physicians and can ill
afford to deregister and thereby lose physicians. Nevertheless, the assurance
of impunity for physicians who torture seems to be quietly coming to an end.

,WITV DERXW WLPH
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Castigando a los médicos que torturan
Steven H. Miles *
* Médico, Universidad de Minnesota

Las Cortes y los Colegios Méd icos estan castigando con mayor frecuencia a

los médicos que condonan o participan en el uso de la tortura.

En 1975, Grecia se convirtio en el primer pais posterior a la segunda guerra

mundial, que después de una corte marcial, conden6 a prisién a un médic 0
griego por tortura. %> (Q OD GpFDGD GH ORV § ODV &RUWHV R ORV &RC
suspendieron o quitaron las licencias a los médicos que colaboraron con la

WRUWXUD HQ OD $UJHQWLQD &KLOH 6XGIilULFD \ 8UXJXD\ (Q
Brasil y Ruanda, mientras que la Argentina, Chile y Uruguay sumaban mas

casos. %3 En este Siglo XXI, Guyana, Italia, Pakistan, Sri Lanka y el Reino

Unido, todos han castigado médicos por ese motivo. La Argentina

sistematicamente castiga a los médicos a través de las Cortes, aunque s us

Colegios Meédicos permanecen en silencio. Las Cortes internacionales

condenaron a médicos serbios (que eran funcionarios superiores del

gobierno) por crimenes de guerra.

Egipto, Rusia y los Estados Unidos han tenido recientemente procedimientos

judicial es infructuosos contra médicos.

En diciembre del 2013 un Tribunal Médico sudafricano encontré a un médico

de la era del apartheid, Wouter Basson, culpable de conducta antiprofesional

en su trabajo militar. Pero mas importante adn, es que los informes de lo s

organismos de Derechos Humanos sobre médicos que asisten a la tortura son

ahoraregistrados. Estos informes, tal como los recientes sobre la complicidad

médica en la tortura en Siria y por el Reino Unido en lIrak, preparan el

escenario para futuros juicio V (O SUR\HFWR 35HVSRQVDELOLGDG GH OF
TXH WRUWXUDQ" GRFXPHQWD FDVRV HQ ORV TXH ORVY &ROHJILRV

52 Stover E, Nightingale E. The Breaking of Bodies and Mifidsture, Psychiatric Abuse, and the Health
ProfessionsWashington DC: American Association for the Advancement of Science, 1985.

53 Miles SH,Alencar T, Crock B. Punishing Physicians Who Torture: A work in progress. Torture 2010:30:23
http://phsj.org/wpcontent/uploads/2QW¥10/Punishingphysicianswho-torture-a-work-in-progressMiles. pdf
Accesso Octubre 14, 2013.
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penales han condenado médicos por su participacion en la tortura desde la
Declaracion de Tokio de 1975 de la Asociacion Médica Mundi al. >* Esto clasifica
a los paises segun a) Condena sistematicamente a los médicos que condonan

la tortura; b) Castigan solo a unos pocos; o ¢) No toman ninguna medida

contra los médicos que se sabe que han sido complices de la tortura. Compila
estdndares y literatura para ser utilizados en estos procedimientos. El sitio

web se actualiza permanentemente.

La complicidad médica con la tortura tiene muchas formas. Los meédicos

inventan y supervisan los métodos para que la tortura no deje marcas.

Ofrecen tratamien tos paliativos a los torturados, los que luego son devueltos

D VXV WRUWXUDGRUHY (O VLOHQFLR GH HVWRV VXSXHVWRYV 3I
los prisioneros. Finalmente esconden la tortura, creando informes médicos o

certificados de defuncién falsos. Pese a qu e las imputaciones van en aumento,

la impunidad es la regla.

Desde que la Declaracién de Tokio de 1975 prohibié directa o indirectamente

la colaboracion médica con la tortura, al menos 74 naciones tienen médicos

cuya participacion ha sido demostrada y ni uno solo de ellos ha sido castigado.
El impulso para terminar con la impunidad de los médicos colaboradores en

la tortura tiene muchos desafios. %5 Las Cortes Internacionales tienen recursos
limitados; en general tratan con jefes de estado y no con los médic 0s
penitenciarios de bajo rango. Los gobiernos protegen a sus médicos con
amnistias y destruyendo pruebas. Los fiscales deben ser cautos cuando
persiguen a médicos que son acusados por estos crimenes. Las Cortes y los
Colegios Médicos son renuentes a conde nar estos casos. Muchos paises tienen
gran escasez de médicos y no pueden darse el lujo de quitarles la matricula

y por ende perderlos. Pese a todo, la impunidad asegurada para los médicos

que torturan parece estar llegando a su fin. Ya es hora.

Traduccién Alicia Heath

54 The Doctors who Torture Accountability Project. Activated July, 204@w.doctorswhotorture.comccesso
Octube 14, 2013.
55 British Medical Association. Medicine Betraydahndon: Zed Books, 1992.
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Doctors Who Torture accountability project
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UNA CIENCIA AL SERVICIO DE LA VIDA
Responsabilidad Etica del Equipo de Salud

Julio Monsalvo *

* Médico, Diplomado en Salud Publica, Magister Scientiae, Jefe del Programa Salud

Comunitaria, Ministerio de la Comunidad, Provincia de Formosa, Argentina.

RESUMEN

El proc eso de la ciencia es producto de la cultura occidental dominante, cuya
caracteristica esencial es el antropocentrismo. El ser humano se posiciona fuera de

OD 1DWXUDOH]D FRQVLGHUD D OD PLVPD FRPR 32UHFXUVR™ D VX
consciencia que se trat  a de formas de vida y tampoco que él mismo es vida dentro

de la Vida.

Es imperioso replantear el objetivo de la Ciencia, dado que ha sido y es instrumento

de acciones que ponen en riesgo la supervivencia de la especie humana.

Se hace necesaria una ciencia  respetuosa de la Vida y del orden natural. Para ello es
indispensable el cambio de cultura. Recuperar el sentimiento de pertenencia a la
Naturaleza, tener consciencia que somos ecosistema.

A quienes integramos el Equipo de Salud, nos cabe una responsabili dad ética en
varios aspectos. Uno de ellos, quizas el mas relevante, se refiere a comprometerse

en promover y fortalecer las relaciones saludables en su ecosistema local.

Palabras clave: ciencia, 62 extincién, antropocentrismo, ecosistema, relaciones

salu dables

La ciencia es un dialogo con la Naturaleza;
un dialogo cuyas peripecias han sido imprevisibles.
UL LUK KKK KL
Uno de los grandes proyectos del pensamiento occidental
ha sido entender la Naturaleza.
No debe confundirse con la idea de controlar la Naturaleza. (1)

llya Prigogine, Premio Nobel de Quimica 1977
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Rol de la Ciencia hoy

En este momento histdrico que nos toca transitar por nuestro ciclo
planetario, se hace imperioso reflexionar acerca del rol de la ciencia.

¢, Qué responsabi lidad tiene la ciencia en la pérdida de la biodiversidad
que se produce de manera acelerada en las Gltimas décadas, a punto tal que
la supervivencia de la especie humana se halla en riesgo?

Prestigiosos bidlogos afirman que ya hemos entrado en la Sexta Gra n
Extincion. (2)

Existe coincidencia que esta Sexta Gran Extincidn tiene causas
antropogénicas.

Se identifican tres tipos de actividades humanas que generan esta
extincion: 12) explotacion directa; 22) introduccion de especies exoticas a un
ecosistema lo cal; 3%) destrozo y fragmentacion de los ecosistemas locales,
siendo esto Ultimo lo mas importante (3)

Este intervencionismo humano que ha generado la 62 Gran Extincion,
se ha hecho y se continta haciendo, empleando tecnologias sustentadas por
conocimient os cientificos.

Debemos replantear los objetivos de la Ciencia.

Los objetivos de la Ciencia

3+R\ HO REMHWLYR GH OD FLHQFLD HV FDVL VLQYQLPR GtF
VREUH OD 1DWXUDOH]D \ HVWiIi PX\ HVWUHFKDPHQWH OLJDGEF
expresa el prestigioso  fisico Fritjof Capra (4)

Esta concepcion utilitaria se remonta a Francis Bacon (1561 -1626), uno
GH ORV SDGUHYVY GH OD FLHQFLD PRGHUQD DO DILUPDU TXH HV
a la Naturaleza, presionarla para que nos entregue sus secretos, atarla a
nuestros HUYLFLR \ KDFHUOD QXHVWUD HVFODYD"

Esta manera de pensar y de sentir de Bacon, es simbolo de la época

en que nace la Cultura Occidental, hoy globalizada.
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Cultura Antropocéntrica
Esta Cultura Occidental tiene como caracteristica esencial que el ser
humano se sitlla como el centro de todo, ve la Naturaleza por fuera. La
Naturaleza es el bosque, las montafas, los lagos, los mares, la flora, la
IDXQD« 1R VH SUHJXQWD TXp HV HO SURSLR VHU KXPDQR 6H WI
Antropocéntrica.
AlaNaturalez D OD OODPD 3UHFXUVRVY QDWXUDOHV™ 1R WLHQH
se trata de formas de vida. Tampoco parece tener consciencia que el ser
humano es vida dentro de la Vida.
Esta manera de situarse en el mundo, por fuera de la Naturaleza, hace
que la perciba como un  a bodega de recursos a su disposicion con derecho a
explotar, extraer, acumular.
/D VROD SDODEUD 3UHFXUVR \D WLHQH GH SRU Vt XQD FRQ
Por otra parte esta cultura es patriarcal, ya que jerarquiza la

competencia, la fuerza y el dominio.

Expresiones de la Cultura

Desde el punto de vista fenomenoldgico, la conducta humana hace
visible la manera en que las personas perciben su mundo. (6)

Una conducta que revela los conceptos que sustentan la esencia de la
Cultura Occidental, se expresa por el modelo civilizatorio que ha impuesto y
que tiene su mas elocuente expresién en el sistema social, econémico y
politico llamado capitalismo.

Este sistema ha demostrado suficiente capacidad de generar
desigualdades, inequidades, pobreza y destruccién d e nuestro propio habitat.

3RGHPRVY FDUDFWHUL]DU HO VLVWHPD FDSLWDOLVWD FRQ C
exclusién, extincion.

Explotacibn a toda forma de vida incluyendo seres humanos,
comunidades, pueblos y naciones.

Exclusion de todo aquello que ya no es uti litario 0 que se sale del
modelo impuesto.

Extincion que se hace cada vez mas evidente en los millones de seres
humanos que fallecen literalmente por hambre y en la pérdida acelerada de

la biodiversidad a la que ya nos hemos referido.
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¢, Qué rol juegalacie nciaen este sistemay qué responsabilidad le cabe

por sus consecuencias?

Ciencia funcional al capitalismo
La ciencia, como producto de la cultura que la ha generado, es
funcional a los valores de dicha cultura. Quizas con mayor propiedad
deberiamosref HULUQRYV D VXVDOBRQWVY”’
James Lovelock, es un claro exponente de la ciencia al servicio del
modelo civilizatorio actual.
Lovelock es muy conocido en la comunidad cientifica. Junto a Lynn
Margulis elaboraron la Teoria Gaia, que concibe al Planeta Tie rra en su
conjunto, como un solo ser vivo con capacidad de autorregularse.
(Q VX OLEUR 3/D 9HQJDQ]D GH OD 7LHUUD’ DGMXGLFD
combustibles de origen fosil y a la destruccién de los habitats naturales, como
las principales causas del calentamien to global.
([SUHVD FRQWXQGHQWHPHQWH TXH 30R TXH HVWi HQ M
VXSHUYLYHQFLD GH OD HVSHFLH KXPDQD VLQR OD VXSHUYLYHC
Se define como médico de Gaia y desde ese lugar receta la energia
QXFOHDU &RQVLGHUD TXH O ERmehté/ & Dedidavhexth Bug @os
proporcionard una fuente segura Yy constante de electricidad para que las
OXFHV GH OD FLYLOL]DFLYQ VLIJDQ HQFHQGLGDV" \D TXH 30D FL"
VL DEDQGRQDPRYV OD WHFQRORJtD"’
Evidentemente se trata de una cienciamal VHUYLFLR GH 30DV OXFHV G&h
FLYLOL]DFLYQ"

¢Por qué tienen que seguir encendidas esas luces?

Nuevo Paradigma Cientifico
El paradigma cientifico originado en la Modernidad, tiene como
caracteristicas relevantes el mecanicismo, instaurando un pensami ento lineal
SFDXMWOHFWR™ HO GXDOLVPR VHSDUDQGR OD PDWHULD GH OD
también al ser humano en cuerpo y psique) y la metodologia analitica,
estudiando las partes pretendiendo de esta manera entender el todo.
Es fundacional, y alavez esper  anzador, el hecho que desde hace mas

de un siglo este paradigma cientifico de la modernidad se halla cuestionado.
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Las constataciones de la fisica cuantica, entre otras fuentes del nuevo
paradigma, nos dicen que el universo es un todo indivisible, una red de
relaciones. Un ecosistema y no una sumatoria de objetos aislados.

Muy esperanzador porque estos conocimientos que nos esta brindado
OR TXH SRGUtDPRVY OODPDU 31XHYD &LHQFLD" FRLQFLGHQ
ancestrales que no separan el ser humano de la Natu raleza.

Es milagroso que en el mundo de hoy, a pesar de la gigantesca
magquinaria industrial -militar -mediatica, existan personas, grupos de
personas y comunidades que vivencian su pertenencia a la Naturaleza, su
pertenencia a la vida.

Es necesario advertir gue estos conocimientos reducidos a una
inteleccion y aplicados con la logica del antropocentrismo, también son
destructores, ya que no cambia la intencionalidad de controlar y dominar.

Un ejemplo aterrador lo tenemos con la fabricacion de armas
nucleares , que ha sido posible por los conocimientos de la Fisica Cuantica.

Peor aun, haberlas usado en 1945 sobre Hiroshima y Nagasaky.

Sabemos que existen miles de ojivas nucleares en manos de pocos

paises. De usarse solo cien de ellas, se provocaria un inviern 0 nuclear

incompatible con la vida humana.

El Acuerdo de los Pueblos

En abril de 2010, tuvo lugar en Cochabamba, Bolivia, la Conferencia
Mundial de los Pueblos sobre el Cambio Climatico y los Derechos de la Madre
Tierra, con el propdsito de examinar las ¢ ausas estructurales que han llevado
al calentamiento global.

El Acuerdo de los Pueblos, alli consensuado, sefala que 30D KXPDQLGDG
esta frente a una gran disyuntiva: continuar por el camino del capitalismo, la
depredacién y la muerte, o emprender el camino de la armonia con la
QDWXUDOH]D \ HO UHVSHWR D OD YLGD"”

Es decisivo emprender el camino de la Armonia y abandonar el
capitalismo depredador y biocida. Sin embargo no sera suficiente si no se

abandona la cultura patriarcal que lo ha generado.

Ciencia al servicio de la Vida
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34XLVLpUDPRYVY YHU HPHUJHU QXHYDPHQWH XQD FLHQFLD HQ O

cooperen con la Naturaleza para aprender sobre fenémenos naturales y ser

capaces de seguir el orden natural y el fluir de la corriente del Tao, como

dicenlo V VDELRYV FKLQRV" H[SUHVD HO \D PHQFLRQDGR ItVLFR )U
Este anhelo sélo sera posible que se haga realidad si se produce un

cambio de cultura, es decir, un cambio en la percepcion del mundo.
Con toda la importancia que tiene para este cambio | a racionalidad y

la actitud volitiva, las mismas no seran suficientes hasta tanto no exista la

percepcion espiritual de pertenencia a la vida.
Un cambio espiritual que nos haga tomar consciencia que somos una

hebra mas de la trama del tejido de la vida.

Recuperar el sentido de pertenencia

Desde nuestra percepcion, el problema crucial es la pérdida del sentido
de pertenencia a la Vida.

La Cultura Antropocéntrica nos ha alienado. Nos ha colonizado
mentalmente haciéndonos perder la conexion con la trama de la vida.

Alguna vez fuimos Pueblos Originarios. La sabiduria ancestral nos
ensefia que todos nos pertenecemos.

33DUD QRVRWURV WRGR WLHQH DOPD \ HVStULWX" QRV G
referente de la comunidad guarani, de la Provincia de Misiones, Argent ina
(10)

Las mujeres de las comunidades campesinas del norte argentino son
custodias de los valores culturales. Una de ellas, Dofa Santa, nos daba una
leccién de vida expresando sentirse hermana de las plantas: 1R HV FRVD GH
agarrar una planta asi no mas y arrancarla. No. Las plantas son seres vivos
gue hizo Dios al igual que a mi y a todos nosotros. Tenemos que tratarlas
bien, hablarles, pedirles permiso si vamos a tomar algo de ellas para curar a
alguien. Explicarles para quién es y porqué les vamos a pe dir una hojita, o
XQ FRIJIROOLWR R XQD IORU«”

31R Vp GH GyQGH vDOLY HO GLFKR p3LHQVR OXHJR H[LVWF
GLFH PL SXHEOR 3HUWHQH]FR SRU OR WDQWR VR\" IXHURQ OD'
de Aylene en la | Asamblea Mundial de Salud de los Pueblos, (S avar,
Bangladesh, 2000).
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Aylene, pertenece al Pueblo Maori. Vive en Aoteroa (Tierra de la Larga
Nube Blanca) a la cual el conquistador la llamé Nueva Zelanda.

Es oportuno recordar a  Arne Naess, filésofo noruego, quien fundé en
los afios 70, laEscuela 3(FRRJtD 3URIXQGD’

La Ecologia Profunda ¢ oncibe al mundo como una red de fenbmenos
interconectados, no separando a los seres humanos ni a nada del entorno
natural. Se trata en realidad de una percepcion espiritual ya que se
experimenta conscientemente un se ntimiento de pertenencia a la Naturaleza

y de conexion con el Cosmos. (11)

Jura Etica
En su momento hemos jurado tener absoluto respeto por la vida
humana y aun bajo amenazas, no admitir utilizar los conocimientos contra
las leyes de la humanidad.
LaJura eWLFD SURSXHVWD HQ HO 6LPSRVLR ,QWHUQDFLRQD!
OD 3D] \ HO 'HVDUPH " RUJ8SWikltRR B&dFdtultad de Ciencias
Exactas y Naturales de la Universidad de Buenos Aires, en 1988, constituye
un significativo aporte a tener la amp lia mirada que hoy nos exige la defensa
de la vida.
37HQLHQGR FRQFLHQFLD GH TXH OD FLHQFLD \ HQ
resultados pueden ocasionar perjuicios a la sociedad y al ser
humano cuando se encuentran ausentes los controles éticos,
¢jurais que la investiga cién cientifica y tecnolégica que
desarrollaréis sera para beneficio de la humanidad y a favor de
la paz, que os comprometéis firmemente a que vuestra
capacidad como cientificos nunca servira a fines que lesionen la
dignidad humana guidndoos por vuestras c¢ onvicciones 'y
creencias personales, asentadas en auténtico conocimiento de
las situaciones que os rodean y de las posibles consecuencias de
los resultados que puedan derivarse de vuestra labor, no
anteponiendo la remuneracion o el prestigio, ni subordinand olos
a los intereses de empleadores o dirigentes politicos?
Si asi no lo hiciereis, vuestra conciencia os lo demande
Este juramento estimamos que deberia instaurarse en todas las

Universidades del mundo
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Etica de las Trabajadoras y Trabajadores de la Sa lud

Invitamos a quienes integramos el Equipo de Salud, a reflexionar
acerca de la responsabilidad ética que nos toca asumir en el mundo actual,
donde la vida humana se halla amenazada cotidianamente, incluso, como lo
hemos sefialado, amenazada su superviven cia como especie.

Estamos comprometidos con la salud en todas sus dimensiones. La
salud es un componente esencial de la Vida.

Compartimos algunas reflexiones sobre algunos aspectos, y sélo
algunos, que creemos nos competen como trabajadoras y trabajador es de la
salud.

1) Contribuir a la concrecion del Derecho a la Informacion. Todo ser
humano tiene derecho a acceder a la informacion acerca de las
consecuencias para la salud y la vida ocasionadas por el
intervencionismo humano con la légica utilitarista del
antropocentrismo.

2) Aportar a la toma de consciencia de que somos vida dentro de la
Vida. Toma de consciencia que somos ecosistema, que todos nos
pertenecemos y pertenecemos al Todo.

3) Promover y fortalecer la salud de las relaciones en cada actividad
que des arrollemos cotidianamente. La Nueva Ciencia y las
Sabidurias Ancestrales coinciden en que todos nos pertenecemos,
que todos estamos interrelacionados entre todos y con el todo.
6RPRV HFRVLVWHPD HO 30DQHWD HV HFRVLVWHPD
3S6LVWHPD" QRVdeKimEmubBdo de relaciones. Somos una
configuracién en una red de relaciones.

4) Construir personal y colectivamente relaciones saludables con una
misma/uno mismo; entre las personas, entre las comunidades,
entre los pueblos y de los seres humanos con toda for ma de vida
(con el suelo, aire, agua, flora, fauna). Quizas sea ésta la funcion
principal del Equipo de Salud.

5) Contribuir a que toda la poblacion tenga garantizada las
Necesidades Vitales Indispensables (NVI) definidas por la sabiduria
popular de maneraco OHFWLYD HQ GLYHUVRYV iPELWRYV FRPR OI
(VSHUDQ]D" $LUH SXUR $JXD OLPSLD $OLPHQWR VDOX!
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digno; Amor en las relaciones; Arte para expresarnos; Aprendizaje
para lo esencial de la vida

6) Promover la sustentabilidad. El criterio de susten tabilidad al que
adherimos es satisfacer las necesidades humanas sin afectar las
condiciones de vida de las gemaciones futuras. Antes de tomar
cualquier decisién que implique alguna modificacion del entorno,
Pueblos Originarios consideran las consecuencia S que puede
acarrear hasta la 7ma. generacion.

7) Ocuparnos de se haga efectivo el derecho consagrado por la
Constitucién de la Nacion Argentina, en e | primer parrafo del
articulo 41° de nuestra Constitucion: SODYVY DFWLYLGDGHV SURGXFW
satisfagan las nece sidades presentes sin comprometer las de las
JHQHUDFLRQHV IXWXUDV’

8) Participar activamente en el proceso de la toma de decision previo
a la ejecucién de todo proyecto que impliqgue un intervencionismo
en el ecosistema local. Preguntar y preguntarnos si el mismo hace
alasaludoalano -saludde las relaciones en el ecosistema local.
Todo lo que se realice en el ecosistema local, por la salud o la no -
salud de las relaciones, aporta a la salud o ala no -salud del Planeta
Para ello tener en cuenta las Ne  cesidades Vitales Indispensables y
formular y formularnos el siguiente interrogante: ¢ Todo lo que el
VHU KXPDQR 3:SXHGH®™ KDFHU HQ EDVH D VXV FRQ
WHFQROYJLFRV OR 3GHEH™ KDFHU"

Puede fabricar artefactos nucleares, ¢ debe fabricarlos?

Puede producir organismo genéticamente modificados ¢ debe
producirlos?

Puede extraer el gas de esquisto con la tecnologia llamada
3]JUDFNLQJ" ¢GHEH H[WUDHUOR™

La lista de preguntas de este tipo es extensa

Anhelamos que las trabajadoras y los trabajadores de la salud con la
imagen -objetivo, la idea -fuerza del Derecho a la Salud para todas y todos,
estemos imbuidos de una entusiasta energia que nos movilice a la accién para

que el mismo se concrete.
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Derecho a la Salud significa el Derecho a Vivir en Salud. No quedarnos
con el reduccionismo del derecho ala atencion médica con toda la importancia
que la misma merece. Acotamos que este derecho a la atencion de los
problemas de salud incluye al derecho a recibir los saberes y haceres de todas
las medicinas, no solamente de lam edicina ortodoxa. La humanidad tiene un
vasto patrimonio de conocimientos y procedimientos procedentes de diversas
culturas, algunas de ellas milenarias.

Nos referimos al Derecho a ser concebido, nacer, crecer, desarrollarse
y finalizar nuestro ciclo biol Ogico siempre en salud.

Para ello se requiere un Mundo Saludable, un Mundo donde se respete
los Derechos de la Madre Tierra.

Sofiamos con un mundo en donde todas y todos vivan con alegria
FLUFXODQGR SRU VX WRUUHQWH FLUFXODWRULRunddY GHFLU FF
TXH GHMH DWUIiIV HVWD 3(UD $QWLELYWLFD” \ YLYD HQ SOHQLW
(13)

La era del Suma Qamaia, (14) del Suma Kawsay (15), del Buen Vivir.

Notas

(1) Prigogine, llya: El fin de las certidumbres; Ed. Andrés Bello;
Santiago de Chile; 1996: p4  g. 167

(2) En cinco ocasiones se produjeron, en un breve periodo de tiempo,
desapariciones masivas de especies vivas. Es lo que se conoce como
ODV 3&LQFR *UDQGHV ([WLQFLRQHV"

(3) Leakey, Richard y Lewin, Roger; La Sexta Extincion; Tusquets,
Barcelona, 1997; pag. 252

(4) Capra, Fritjiof y Steindl -Rast, David; Pertenecer al Universo;
Planeta; Buenos Aires, 1993; pag. 34

(5) Boff, Leonardo; Ecologia: Grito de la Tierra, Grito de los Pobres;
Lume, Buenos Aires; 1996; pag. 21

(6) Taylor, S.J. y Bogdan, R., Introduccién a los méto dos cualitativos
de investigacién, Paidds, Barcelona, 1996, pag.20

(7) Monsalvo, Julio; Paliar dafios o nueva civilizacion; Revista Virtual

Co-Incidir N° 5; Chile; julio 2014; pag. 14. Version pdf en el enlace
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http://www.altaalegremia.com.ar/contenidos/revista_coincidir_5.h

tm

(8) La Voz de los Pueblos en Defensa de la Vida y la Madre Tierra;
Estado Plurinacional de Bolivia, Ministerio de Relaciones Exteriores;
2010.
Se halla también en version pdf en el enlace

http://www.altaalegremia.com.ar/contenidos/la voz _de los puebl

os_en_defensa de la_ vida.html

(9) Capra, Fritjof y Steindl  -Rast, David; op. citada, 1993; pag. 34
(10) 7HVWLPRQLR HQ 3(0 6HFUHWR GH ORV
https://www.youtube.com/watch?v=rMQ34tvWaj4

(11) Para profundizar acerca de este tema, recomendamos el trabajo
3(FRORXBDRIXQGD \ HGXFDFLyYQ~ GH ODUJDULWD *DUFt
Memoria presentada para optar al grado de Doctor de la Universidad
Complutense de Madrid, Facultad de Educacién, 2005.

Especialmente pag. 195 en adelante. Version pdf se halla en el
enlace http://biblioteca.ucm.es/tesis/edu/ucm -128593.pdf
(12) $uUw f &RQVWLWXFLYQ GH OD 1DFLYyQ $UJHQWLQD

habitantes gozan del derecho a un ambiente sano, equilibrado, apto

para el desarrollo huma no y para que las actividades productivas

satisfagan las necesidades presentes sin comprometer las de las

JHQHUDFLRQHV IXWXUDV \ WLHQHQ HO GHEHU GH SUHVF
13) 3$OHIJUHPLD" QHRORJLVPR TXH VLJQLILFD OLWHUDOPF

VDQJUH  6H HQFXRH@PAMSIMRVF\ H[SHULHQFLDV HQ HO OLE

de los Ecosistemas, desde el sentimiento de ser Naturaleza con

(VSHUDQ]D \ $OHJUHPLD" 3D\iQ 6DQGUD \ ORQVDOYR -XO

Altaalegremia Nro. 2, Formosa, 2009 y en el sitio

www.altaalegremia.com.ar

El libro citado puede verse y  bajarse del enlace

http://www.altaalegremia.com.ar/contenidos/Salud de los Ecosis

temas.html

(14) Constitucién Politica del Estado Plurinacional de Bolivia, Art. 8°,
, (O (VWDGR DVXPH \ SURPXHYH FRPRoglgsd @FLSLRV pWL
la sociedad plural: ama ghilla, ama llulla, ama suwa (no seas flojo,

no seas mentiroso ni seas ladrdon), suma gamafia (vivir bie n,
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flandereko (vida armoniosa), teko kavi (vida buena), ivi maraei
WLHUUD VLQ PDO \ TKDSDM xDQ FDPLQR R YLGD QREOF
(15) 3UHIPEXOR GH OD &RQVWLWXFLYQ GH (FXDGRU S3'HFLC
una nueva forma de convivencia ciudadana, en diversidad y en
armonia con la naturaleza, para alcanzar el Buen Vivir, el Sumak
.DZVD\’
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¢, Qué hacer? Los desafios de la bioética en América Latina

What Is to Be Done? Challenges for bioethics in Latin America

Juan Carlos Tealdi

* Médico, Director del Prograa de Bioética del Hospital de Clinicas, Universidad de Buenos
Aires.

Resumen: La bioética en América Latina se ha construido histéricamente en relacion

a la bioética internacional. El principialismo ha sido la concepcién con mayor
influencia regional.  Cuando el pragmatismo fundamentalista del principialismo y su
discurso sofistico fracasaron ante las exigencias de la ética universalista de los
derechos humanos, la bioética liberal se convirtié en una burocratizacion funcional a

los intereses megacorpora  tivos para la legitimacién del capitalismo industrial tardio
en el campo de la bio -tecno -ciencia. Los desafios de una verdadera bioética son la
critica de esos intentos y el cambio para una integridad moral en la teoria y en la
practica. Para actuar en mod o0 consistente, es necesario introducir en bioética la
pregunta cardinal que Kant formulé para la ética y Lenin para la politica: ¢, Qué hacer?

Abstract: The construction and development of bioethics in Latin America is
historically related with internationa | bioethics. Principlism has been the most
influential theoretical approach in the region. But, when the pragmatic
fundamentalism and the sophistic discourse of principlism fail in front of the human

rights universalism, traditional liberal bioethics chang es to a functional
burocratization for megacorporations interests in order to legitimate the late
industrial capitalism in the field of bio -techno -science. Today, for true bioethics,
challenges are to criticize these intentions changing bioethical theory a nd practice in
search of moral integrity. In order to act consistently, it is necessary to introduce in

bioethics the same cardinal question that Kant put on ethics and Lenin on politics:

What Is to Be Done?

Desde su introducciéon en la region, la situa cion de la bioética en América
Latina ha estado vinculada a la situacion de la bioética internacional. % Es por
€s0 que en orden a pensar nuestra teoria y practica en este campo debemos

analizar a ambas en la relacién de su conjunto. Esto no excluye, sin embargo,
a la necesidad de pensar la bioética latinoamericana en sus particularidades.

Por el contrario, sblo es posible recortar la singularidad de la figura de

* Correo:tealdi@uolsinectis.com.ar

% 7HDOGL -XDQ &DUORYV 3*%LRpWLFD /DWL Q R D\Esté&veA(Eo@plladortPeligrésH FFKHW W R

y riesgos en las Investigaciones. (Bio) Etica en la investigacion con seres vivos. Homenaje a José Alberto Mainetti

Buenos Aires, Editorial Antropofagia, 2009, p&2jé. 3 RORQLDOLVP ,PSHULDOdicaFEtNR.G WKH +LVWI
/IDWLQ $PHULFDQ /LW H U x¢¥ahd Eaureht® BSNMCE HIoLYh, eaBhecdambridge World History of

Medical Ethics Cambridge: Cambridge University Press, 2008, pagss883

61



Revista Patagdnica de Bioética, Afio11NNoviembre2014
ISSN 2404778

nuestra bioética sobre el fondo de la bioética internacional. Y es bajo esos

supuestos que e nhunciaré a algunos de sus desafios mayores.

81. Visualizar la persistencia del principialismo
En América Latina comenzamos a incorporar a la bioética de la mano del
principialismo. Fue a mediados de los ochenta, cuando Argentina ya llevaba
quince aflos de trabajo en el campo de las humanidades médicas por la tarea
de José Alberto Mainetti. °’ Lo primero que estudidbamos entonces era la
concepcion de los cuatro principios de la bioética liberal. Y por eso hoy la
conocemos bien. Asi podemos decir, en termino logia linglistica, que el
principialismo es una concepcion pragmatica que se caracteriza por
desdibujar las dimensiones semantica y sintactica del discurso moral. Es una
concepcion Util para su uso, pero vacia para la interpretacion, y ciega para
una auté ntica praxis moral. Esto ha hecho que el principialismo haya
resultado eficaz en cuanto a brindar una herramienta para la justificacién de
las decisiones morales pero al costo de perder la potencia interpretativa que
habia sido apuntada por las humanidades médicas, y la coherencia sintactica
gue habian establecido los derechos humanos.

El pragmatismo principialista tuvo sin embargo un éxito masivo en su
pais de origen, los Estados Unidos, para una cultura cuyo ethos comunitario
dominante se caracteriza por la creencia, internamente no interpretable ni
cuestionable como tal creencia, en el progreso inagotable de la ciencia y la
tecnologia bajo la dinamica del mercado y las corporaciones, y por la fractura
de todo enunciado sintactico entre derechos morales y derechos legales. Pero
cuando en medio de una creciente globalizacién econdmica, politica y de la
informacién, el principialismo bioético se expandié hacia otras regiones del
mundo, y encontré en ellas las visiones morales de otros ethos preocupados
por c uestiones de salud publica, diversidad cultural, justicia y derechos
humanos; ese principialismo se volvié fundamentalista por un pequefio pero
influyente grupo de bioeticistas que pretendieron universalizar esa vision
pragmatica de una cultura particular expandiéndola hacia Europa, América

Latina, Asia y Africa, al modo en que los antiguos sofistas recorrian las

57 Mainetti, José Albertd.a transformacion de la Mégina, La Plata, Editorial Quirén, 1992.
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ciudades griegas para tratar de enseflar qué cosa era la justicia. %8 Y sin
embargo, hoy todavia observamos a muchos practicantes de la bioética en
América Latina, utilizando ese enfoque en un matrimonio de conveniencia
entre el fundamentalismo principialista en bioética y el paternalismo

autoritario e intolerante en medicina.

§2. Abandonar una concepcion de la bioética que ha fracasado

El fracaso semantico o interpretativo del principialismo se hizo notorio en

1995 con el informe final sobre los experimentos radioactivos llevados a cabo

por Estados Unidos durante la Guerra Fria. En ese informe de corte
principialista, que dio cuenta de las atrocid ades ejecutadas como
experimentos sobre poblacion militar y civil, se consider6 que habia que

HI[LPLU GH SHQD D ORV HMHFXWRUHY SRU HQWHQGHU TXH KD
HVWDGR GH LJQRUDQFLD FXOW XUH3t0 guera\tadir qug @Xé&t LG D’
contexto de un p eligro de guerra nuclear, el haber expuesto a radiacion
experimental en modo deliberado y sin su conocimiento, a nifios, mujeres y

hombres, asi como a poblaciones enteras, no era moralmente condenable. El

articulo primero del Codigo de Nuremberg sobre la ob ligacion de
consentimiento fue entonces sepultado con la mortaja de una falsa conciencia

moral. Por otro lado, el fracaso del principialismo en la sintaxis de sus actos

se puso de manifiesto con los experimentos sobre transmisién vertical de

HIV -Sida en mu jeres embarazadas, llevados a cabo por organismos publicos

de los Estados Unidos y denunciados internacionalmente en 1997 por haber

introducido un doble estandar moral en el tratamiento de pacientes de los

paises ricos patrocinantes y los pacientes de pais es pobres en los que se

realizaron las investigaciones.  %°

8 7HDOGL -XDQ &DUORV 3/RV SULQFLSLRV GH *HRUJHWRZQ $QiOLVLV FUtWLF
Estatuto Epistemoldgico de la Bioétjddéxico, UNESC@Universidad Nacional Autonoma de México, 80pags.
3554,

59 USA Advisory Committee on Human Radiation Experimeftg Human Radiation Experiments Final RepNigw

York, Oxford University Press, 19965 REHUW %DNHU 3$ 7KHRU\ RI ,QWHUQDWLRQDO %LR
Postmodernism, and the B&HUXSWDF\ RlI ) XQGDPHQWDOLVP  \ 3$ 7TKHRU\ RI . QWHUQDWLRC
the NonlHJRWLDEOH" .HQQHG\ ,QVWLWXWH RI -QalgP¥LY54RXUQDO 9RO 12

60 Tealdi, Juan CarlosHistoria y significado de las normas éticasHi QDFLRQDOHYV VREUH LQYHVWLJIDFLR(
en G.Keyeux, V.Penchaszadeh, A.Saada (coof§a de la Investigacion en seres humanos y politicas de salud
publica, Bogota, UNESC@Jniversidad Nacional de Colombia, 2006, pag$£33
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Sobre el trasfondo del Consenso de Washington, el universalismo de la
Declaracion de Helsinki fue entonces y a partir de entonces abandonado por
este principialismo neoliberal, que asi rompié defin itvamente con los
cincuenta afos de consenso moral construidos después de la Segunda Guerra
Mundial sobre las columnas universalistas de la vinculacion entre ética y
derechos humanos. ' Sobre esos antecedentes, la UNESCO trabaj6o en la
elaboracion de unade claracion que pudiera responder a la crisis del consenso
internacional en bioética y concluyé en 2005, después de un intenso y
prolongado debate entre principialistas y universalistas, con la aprobacion de
la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos. Las
delegaciones de América Latina lideraron la posicion universalista y la
Declaracion marcé el final de la pretensién globalizadora del discurso del
principialismo. En ese itinerario, el desarrollo asociado entre organismos no
gubernamentales d e bioética y organismos gubernamentales de derechos
humanos de la Argentina, fue una de las iniciativas determinantes para una
legitima restauracién de la concepcion universalista en bioética y para dar

comienzo a un abandono del principialismo que debiera profundizarse. ©2

83. Criticar a la regresion radical de la bioética y a su burocratizacion
funcional .

Ya desde antes de perder aquella disputa, sin embargo, el principialismo
habia comenzado a reconvertirse en una doble via discursiva y factica. En

200 3 algunos principialistas salieron a plantear que la dignidad humana, la
fundaciéon mayor de la arquitectura universalista, era un concepto in(til para

la bioética que debia ser abandonado. 63 Y en 2004, Estados Unidos reemplazé
a la Declaracién de Helsinki p  or las Guias de Buena Préctica Clinica de la
industria farmacéutica. % En ambos casos esos movimientos enmascararon,
bajo la apariencia de la libertad de discusién académica y de la libertad de

autodeterminacion de los paises, lo que no era mas que su contr ario, esto es,

61 $QYyQLPR 3)d MlQadelsdivante. LVPDQWOLQJ WKH +HOVLQN ICahddiad Medzs LRQ”~ (GLWI
Association Journal2003 (Nov.11).
62 Tealdi, Juan Carlos3 (O XQLYHUVDOLVPR GH OD 'HFODUDFLYQ VREUH %LRpWLFD \ 'HU

significado enlahV WR U LD G H ReOst& Bregiavd deBioétic¥,0l.2, N° 2, 2006, pag4.68-482.

63 Ruth Macklin, "Dignity is a useless concelptmeans no more than respect for persons or their auton@rish

Medical JournaNol. 327 , 2003 (20 December}ags.14191420.

64 USA, Federal Register: June 10, 2004, Volume 69, Number 112, Proposed Rules, Pages 3246RWR UHSODFH
the requirement that such studies be conducted in accordance with ethical principles stated in the Declaration of
Helsinki with a equirement that the studies be conducted in accordance with good clinical pta@iee
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la pretensién de imponerse académica e internacionalmente sobre la libertad

de pensamiento y decision de otros, aprovechando la influencia de situaciones
discursivas y politicas de mayor poder % La noche antes a la aprobacion del
texto de la Declaracion de la UNESCO por el comité internacional y el comité
intergubernamental de bioética, algunos de los que participdbamos en el
debate tuvimos informacién extraoficial de que Estados Unidos habia
expresado su malestar por el curso de las delibera ciones y adelantaba que
nunca permitiria que se debatiera una Convencion sobre bioética, aunque
tuviera que sancionar economicamente a la UNESCO como llegaria a hacerlo
cuando el organismo reconoci6 a Palestina como estado en 2011.

Después de 2005, el fra caso del principialismo como discurso moral
facilitador de una expansion global con bajo nivel de conflictividad para la
mega - corporacion industria/academia/administracion politica de los paises
ricos, que buscaban expandir su complejo de intereses en el ¢ ampo tecno -
cientifico de las ciencias de la vida y la salud, condujo a un cambio de
estrategia para el dominio pragmético del sentido de las practicas en el
mundo de la vida. Si el afio 2005 habia mostrado una fuerte unidad
latinoamericana en la disputa no rmativa por el significado de la bioética
internacional, otorgando a nuestra region el liderazgo critico frente a la
bioética regresiva, lo que se puso en marcha desde entonces fue un proceso
dirigido a la balcanizacién de esa unidad y la neutralizacién de esa critica. En
la bioética internacional se paso asi de la etapa de la bioética como discurso
sofistico a una nueva etapa de la bioética como burocratizacion funcional a
los intereses mega -corporativos. ¢ Si bien ambas estrategias avanzaron en
simultdneo  desde los noventa, lo que queremos sefalar es el caracter
dominante de una u otra en determinada etapa. Asi se procuré ocupar con
funcionarios afines por conviccién, por intereses, y/o por pasividad, los
puestos clave en el origen y epicentro de la concep cion universalista que
representaban los organismos de las Naciones Unidas con incumbencia en

temas de bioética. Se traté de cambiar algo para que nada cambie, con una

65 Tealdi, Juan CarloBioética de los derechos humanos. Investigaciones biomédicas y dignidad huvtéadieo,
Universidad Nacional Autbnoma de México, 2008, 34dipas.

6 (OOLRW &DUO 37KH 6R %Q RH VDKL Z \OW ¥ KLLQDaWiiHgeoeXauter | of Flealbheare
Ethics,Vol.14, 2005, pags.37984.
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bioética que pudiera desplegar una retérica de los derechos humanos aunque

en su practic a guardara silencio y nada hiciera ante el cumulo de
inmoralidades que se observan a diario en las investigaciones y la atencién y

el cuidado de la salud de las personas. Y asi se procuro también, con la misma
intencion, ocupar los estamentos de los estado s nacionales con algun
mandato en temas de bioética, y operar desde alli con las comisiones y
comités de bioética, la educacién en bioética y el desarrollo normativo en
materia de bioética.

Con la fortuna de moverse en un campo de poca conciencia colectiv ay
sin la existencia de una masa critica de especialistas que ofreciera fuerte
resistencia a esos intentos, la bioética de lejana raiz principialista se
metamorfosed en una burocracia funcional para la administracion de una
ética de la vida sin cédigo, declaracion o juramento. Una apariencia de ética
de la vida, en suma, que pudiera ser reducida en lo normativo a guia de
procedimientos dictados por las corporaciones y los estados dominantes, y
en lo educativo a una formacién regional de apariencia autoct ona pero tan
disociada de la exigencia de un estado garante de los derechos humanos
como funcional a los mismos intereses que impulsaron la educacién
fundamentalista de los noventa proyectada para estados minimos.

La Argentina, un pais que introdujo la bi oética en América Latina, siguio
sin contar con una comisién nacional de bioética autbnomay de alta jerarquia
e integridad moral; pero se impuso, para las investigaciones biomédicas, la
estructura y la letra de las guias de buena practica clinica. Y asi | a industria
farmacéutica logré su objetivo de frenar una legislacion nacional para las
investigaciones, y siguié logrando que un organismo eficiente en su mision
de velar por la calidad y sanidad del medicamento como la A.N.M.A.T, pero
sin mandato para la  revisién ética y la proteccién de los derechos de las
personas que participan en las investigaciones, y cuyos interlocutores son
las empresas productoras de medicamentos y no los comités de bioética,
siguiera siendo el Unico organismo nacional con eficaci a regulatoria en
materia de investigaciones biomédicas.

La industria farmacéutica descubrié que la rentabilidad que puede
obtener en un afio por la violacién de alguna norma, como puede ser el uso
de un medicamento para otros fines que los autorizados, pue de llegar a ser

diez o mas veces superior a la multa que en el peor de los casos puede estar
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obligada a pagar. Se ha dado cuenta de que la mayor rentabilidad de sus
negocios se alcanza si es ella misma la que fija las normas, desconociendo

los estandares internacionales independientes como lo era el de la Asociacion
Médica Mundial y el derecho internacional de los derechos humanos, al modo

en que algunos paises desconocen a la Corte Penal Internacional en sus
relaciones exteriores. Se ha dado cuenta, en d efinitiva, que la inmoralidad es
mas rentable que la ética y que la impunidad es mayor que el castigo. Por

eso es que otro desafio del momento es criticar a esos intentos de una
regresion radical hacia los tiempos anteriores al Cdédigo de Nuremberg,
aquello stiempos que hablaban de las vidas indignas de ser vividas, y que hoy

en modo sutil se procuran restablecer desde la abstraccion despersonalizante

de las relaciones humanas por la perversibn generalizada de una
mercantilizacion global del cuerpo vivo y el proyecto de vida de las personas,
bajo la legitimacion estratégica del funcionalismo de las burocracias

nacionales e internacionales.

84. Cambiar nuestra teoria y préactica de la bioética en busqueda de la
integridad moral

La ética intenta responder a una de las tres preguntas mayores para toda
persona que plante6 Kant: ¢qué debo hacer? Y ya he sefialado a tres de los
desafios que a mi entender tenemos en ese sentido los que trabajamos en
bioética en América Latina cuando miramos hacia afuera. Pero el de safio
mayor, que incluye a los otros tres, es la reflexion sobre nuestra propia
practica. Y un buen comienzo paraello, creo, es atender a la primera pregunta
kantiana: ¢qué puedo saber? La bioética es un campo tanto del saber
mundano como del saber académ ico, sin embargo, cabe distinguir el saber y
la consiguiente responsabilidad que implican el ocupar uno u otro lugar en la
teoria y la practica de la bioética.

En América Latina todavia no hemos logrado reconocer
adecuadamente esas diferencias. La partici pacion de los miembros de un
comité de bioética desde las visiones morales propias de la medicina, el
derecho, la filosofia u otros saberes, y desde el sentido comun en cuestiones
de salud de quien no tiene ninguna formacién académica, es parte de un
impre scindible primer nivel deliberativo en bioética. Pero cuando

pretendemos profundizar la racionalidad bioética de una toma de decisiones,
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desde la responsabilidad del rol de autoridad de una comision o comité de
bioética, 0 de un especialista 0 experto en esas consultas, debemos dar
fundamentos para los enunciados de nuestras argumentaciones. Y en esta
instancia nos enfrentamos a cuestiones de una enorme complejidad para las

que de nada sirven la simple sumatoria de los discursos de la medicina, el
derecho vy la filosofia que aspiran a una suerte de consenso o aun sin decirlo

a laimposicion de uno de los discursos sobre los otros. Observamos discursos

sobre la bioética desde la medicina, el derecho, la filosofia y otros saberes,

pero lo que nos hace falta no es una bioética médica, o juridica, o filosdfica,

lo que nos hace falta es una practica de la bioética como integracién de
saberes. Y para ello se hace necesaria la formacion extremadamente exigente

en su minuciosidad de saber lo que entre otros saberes | a medicina sabe en
términos de eficacia, seguridad y experiencia al normatizar sus acciones; lo

que el derecho sabe en términos de fundamentacion y legitimacion juridica

de las normas; y lo que la filosofia sabe de la estructura y dinamica del
reflexionar 'y argumentar normativamente. S6lo de ese modo se pueden
superar a los limites normativos de cada uno de esos saberes particulares por

la armonizacion de la interrelacién y complementariedad de los mismos en la
generacién de una nueva racionalidad como lo es la bioética en su nlcleo mas
denso.

Y es necesario tener presente este desafio para poder enfrentarlo
desde la educacion y la experiencia. Para esto, quien atienda a estas
exigencias debera reclamar para sus tareas en bhioética la imprescindible
autonom ia y jerarquizacion de las mismas, en orden a poder cumplir el rol
asumido con la responsabilidad que nos cabe a quienes queremos evaluar y
justificar las decisiones éticas en situaciones de salud y enfermedad, y de
vida y muerte. Un rol que nos desafia, f inalmente, a defender el pluralismo
de visiones morales, a proteger los derechos legales y morales de los
vulnerables, a demandar el compromiso del Estado en materia de bioética, a
dar testimonio de las conductas no éticas de las que tomamos conocimiento,

y a guiar nuestras conductas con la integridad moral de nuestra sensibilidad
para reconocer la dignidad humana y los valores éticos, con el respeto del
deber de justicia para nuestras acciones y las acciones de los otros, y con las

virtudes de un modo de actuar que se pueda mostrar en modo transparente

68



Revista Patagdnica de Bioética, Afio11NNoviembre2014
ISSN 2404778

ante la mirada y el juicio de los otros. 67 De esta forma quizad encontremos

respuesta para la ultima pregunta kantiana: ¢ qué me cabe esperar?

6 7JHDOGL -XDQ &DUORV 3%LRpWLFD GH ORV 'RespdagaBilidad MiedibqeRdé” HQ 2VFDU
los médicos. Etica, Bioética y Juridica. Civil y perBilenos Aires, Editorial La Ley, 2014, Tomo |, pags-839.
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Repensando la Etica en contextos de extractivismo

Damian V erzefiassi *

* Médico, Universidad Nacional de Rosario

31R H[LVWH UD]yQ GH (VWDGR QL LQWHUHVHY HFRQYPLFRYV GH Ol
TXH MXVWLILTXHQ HO VLOHQFLR FXDQGR VH WUDWD GH O

cuando uno demuestra hechos que pueden tener impacto en la salu d publica,
HY REOLJDFLYQ GDUOH XQD GLIXVLYQ XUJHQWH \

Andrés Carrasco

Muchos son los pensadores a nivel mundial, que ya no temen afirmar que uno

de los simientes de la crisis ambiental que estamos transitando como planeta,
radica en el sistema humano de creencias, esa visibn antropocéntrica que
induce (perversamente) la idea acerca de que cualquier dafio que exista hoy

(o en el futuro) puede resolverse de la mano de los avances tecnologicos.

Esa logica oculta una realidad: la finitud de los biene s comunes de la
naturaleza, induciendo con esa negacion a una falaz imagen de futuros
hipertecnologizados como sindnimo de bienestar y felicidad.

'HWUiV GH XQD LGHD GH *3URJUHVR” \ ®HVDUUROOR”™ H[DFWDP
se implanté a mediados del siglo pa sado, como resultado de las politicas

econdmicas post segunda guerra europea (mal denominada mundial), se

pretende hoy, en los albores del SXXI, justificar el avance demencial del

proceso de destruccién de nuestros bienes comunes naturales, que implica

tam bién la instalacién y justificacién de practicas ecocidas y etnocidas.

A partir de la implementacién de politicas coherentes con el plan de traspaso

de los modos de produccion de commodities dafinos y enfermantes desde los

paises del norte hacialos nuest  ros (los del Sur), se han venido transformando

no solo nuestras geografias y territorios cartograficos. También se estan
WUDQVIRUPDQGR QXHVWUDV ELRORJtDV QXHVWURYV FXHUSRV«l
de relacionarnos.

Imperceptiblemente van operando en nosotros los determinantes
socioambientales que definen nuestros fenotipos.

También imperceptibles son los golpes que recibe nuestra estructura genética

cuando, a diario, nos exponemos a sustancias o elementos con potencial de

distraer nuestros mecanismos regulado res del sistema endécrino y, por tanto,

facilitar el desarrollo de problemas que se instalan lentamente en nuestro

organismo, para llegar a expresarse afos, e incluso una o dos generaciones

PDV DGHODQWH« HVDV JHQHUDFLRQHV \D VRPRV) QRVRWURYV \ Q
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Nuestras maneras de transitar los ciclos vitales nos atraviesan y van
determinando nuestros procesos de salud y enfermedad, al mismo tiempo
que se producen transformaciones en las praxis que los profesionales de la
salud ejercemos.

Los sistemas formadore s de profesionales de la salud, parecen haber
sucumbido ante los encantos de la tecnologia, dejando de lado herramientas
esenciales en el proceso de cuidado de los sujetos y las comunidades. El arte

de la entrevista ha sido desplazado por la capacidad de e scoger entre un pool
GH HVWXGLRVY FRPSOHPHQWDULRYV TXH 3REMHWLYDUIQ" HO SUR
registrar la historia de vida de los sujetos de atencion por parte de los
profesionales de la salud, involuciona a medida que avanza la ldgica
productivista en  la practica asistencial. Entonces, nuestros sistemas de salud

se construyen a partir de definiciones politicas que se sustentan en
informaciones acerca de la situacion de salud de las poblaciones que son,
cuando menos, insuficientes o de calidad dudosa.

En estos contextos, ¢no cabe preguntarnos entonces, -si nuestra medicina
moderna, especialmente aquella basada en la evidencia, se sostiene en los
métodos de la epidemiologia, y la epidemiologia se construye sobre datos que

no son completos -, cuél es el fund amento de la evidencia de la medicina
moderna?

OLHQWUDVYV VH FRQYRFDQ D UHXQLRQHV \ IRURY SDUD GHEDWLU
QHFHVLWD HO SDtV" 3TXH WLSR GH SURIHVLRQDOHY GHEHPRYV |
la primera pregunta deberia ser: ¢, Qué idea de Pais tene mos?

¢ 0 es indistinto, a los efectos de organizar un sistema de salud, que el pais
tenga una matriz productiva extractivista, quimico -dependiente, o bien, que
la estructura econémica -productiva esté desarrollada a partir de una légica

de respeto por el te rritorio, las culturas, los tiempos de recuperacion de los
ciclos vitales de los ecosistemas?

¢Sera necesario el mismo sistema de salud, en un pais sostenido sobre los
pilares del respeto a las relaciones comunitarias, solidarias, emancipadoras,
cuidadosa s de las diversidades, que en uno cuya matriz cultural esté
arraigada en la competencia, en la ley darwinista/mercantilista de la
supervivencia del mas fuerte?

¢ Quiénes deberian estar sentados en la mesa donde se pretenda poner en
discusion y construir las bases para la definicién de un sistema de salud?

¢, Qué paradigma nos ordena, cuando pensamos a los profesionales de la salud
meramente como recurso para hacer funcionar los engranajes de los
SVHUYLFLRV® GH VDOXG™"
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¢ Podemos pensar los procesos de organizacio n de los sistemas de salud, sin
tener en cuenta los modelos productivos instalados en la region en la que
viven los sujetos y sus comunidades?

¢, Qué epidemiologia necesitamos para poder entender los procesos de salud -
enfermedad -atencidon que transitanlossu  jetos y las comunidades con las que
trabajamos y de las que somos parte?

Son estas algunas de las preguntas que nos podrian ayudar a repensar
QXHVWUDV SUD[LVY SURIHVLRQDOHYVY SROtWLFDV FXOWXUDOHV«

Repensar esto, implicaria necesariamente poner en discusion, problematizar

acerca de eso que, desde principios del Siglo XX, en occidente hemos

GHQRPLQDGR QR VLQ JUDQGLORFXHQFLD 3&,(1&,$-\ D OD TXFH
FDOLILFDPRYV GH 31250%$/" HVWDEOHFLHQGR FODUDPHQWH \ VL
I6gica de lo que se  acepta, y lo que no se acepta, a partir de las imposiciones

de quienes ostentan el poder y toman las decisiones dentro del sistema.

Nos zambullimos en una légica atomizante, fragmentadora, y al mismo
tiempo homogeneizadora, estereotipante, que niega las di versidades,
pretendiendo explicar todo, a partir de la observacién de una minascula parte.

(O WLHPSR KD HYLGHQFLDGR TXH HVH 6LVWHPD 31RUPDOL]DGR
menospreciando la complejidad de las relaciones determinantes de los
procesos propios de los  ciclos vitales.

ORQWDGD HQ HVD PLVPD HVWUXFWXUD KRPRJHQHL]DGRUD OD 3
una entidad impoluta, indiscutible, nacida de las entrafias mismas del sistema

tecno -cientifico que se sostiene en la negacién y eliminacion de todas las

variables que pueden afectar el resultado del experimento.

(VWD 3pWLFD” WDQ DEVWUDFWD TXH ELHQ SXHGH DSOLFDU KR\
hace 100 afios, se ve cada dia mas complicada a la hora de explicar las

cotidianas practicas de los profesionales de la salud que, aln conociendo los

dafios que implican algunas acciones, persisten en su ejecucion, sin admitir

siquiera la necesidad de repensarlas.

7DQ SHUIHFWDPHQWH HVWHULOL]DGD KD TXHGDGR OD 3pWLFD"
HO SUHILMR B2ELR" SDUD GLVWLQIKLREOBXQIERG B HH YPWOLRFFDY HQ
FDPSR GH OD LQYHVWLJDFLYQ R SUIFWLFD HQ VDOXG«

Un buen ejemplo de como este sistema de lenguaje que se nos ha impuesto

y ordena nuestras estrategias comunicativas y practicas profesionales, ha

logrado penetrarnos hasta hacernos o Ividar el verdadero sentido de eso

OODPDGR 3-XUDPHQWR +LSYyFUDWLFR™ TXH LQLFLD SODQWHDQG|
SULPHUR QR GDxDU 7TDQWR OR ROYLGDPRWMWNITKH DERPROHJyY (
S0DGUH 6XSHULRUD’ SDUD REVHUYDUQRV RUGHQDUQRV FI
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cor HPRV GH OR SUHYLDPHQWH DVXPLGR FRPR 3 FRUUHFWR" FRDL
de preguntar -QRV GH DSUHQGHU GH FUHFHU«

(VHQWRQFHY FXDQGR OD QHFHVLGDG GH LQFOXLU ODV SUHJXQ
OD FLHQFLD OD pWLFD 3¢SDUD TXp" " 3¢FRMa dobepQ"” VH QI
impostergable.

La Ciencia no es neutral, ya que la investigacion nace siempre de una

pregunta, ésta depende del sujeto que se la formula, de cual es el

posicionamiento epistemolégico del mismo. ¢ Podemos afirmar, en esta linea

de analisis, que una  ética que no esté centrada en la Vida, puede ser tal? ¢ Y

OD 3ROtWLFD" 3DUDIUDVHDQGR D &DVWRULDGLV 3¢QR VHUI TXlI
GHEHUtDPRV FRQVWUXLU XQD %,232/,7,&%""

Reivindicar el derecho a luchar por una Vida Digna, fortaleciendo las
diversidades y deconstruyendo las hegemonias, como ejercicio ético - politico
de rebeldia saludable, ante los contextos de hipertecnologizacién de la vida y
mercantilizacion de la naturaleza que hoy nos invaden, bien puede ser una

forma de aportar en la construccion de sociedades mas justas, solidarias,
democraticas, respetuosas de los ciclos vitales, en fin, las sociedades
saludablemente naturales que nos estan esperando para ser.

Sociedades en las que las diversidades nos unan y las coincidencias nos den
fuerzas para caminar juntos.

Sociedades que requieren, para ser construidas, que reaprendamos a
mirarnos a los 0jos, a reconocer nuestras voces, a estrecharnos en sinceros

abrazos, recuperando la alegria de contagiar el entusiasmo de sabernos co -
constructores de un pro  ceso emancipatorio.

La alegria de ser parte de la construccion de una Politica de la Salud, de la
Vida. Una BioPolitica.
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Colaboradores especiales en este numero

Maria Casado

Maria Casado se doctor6 en Derecho por la Universidad Complutense de
Madrid, en 1990 obtuvo el cargo de profesora titular de Filosofia del Derecho

en la Universidad Complutense de Madrid y en 1993 el de profesora titular de

la misma asignatura en la Universidad de Barcelona. En 1995 fundo el centro

de investigacion Observa  tori de Bioética i Dret de la Universidad de Barcelona

- Parque Cientifico de Barcelona y en 2007 recibio la titularidad de la Catedra
UNESCO de Bioética de la Universidad de Barcelona. Dirige la Revista de
Bioética y Derecho

Marcela Fontana

Marcela Fontana es Farmacéutica Hospitalaria en el Sistema de Salud de la
Provincia de Neuquén, Magister en Gestién y Auditorias Ambientales. A cargo

del Programa Zonal de Farmacovigilancia, Coordinadora de Sa lud Ambiental
Zona Sanitaria Metropolitana, integrante de la Comisibn Asesora en
Investigacion Biomédica en Seres Humanos (CAIBSH), y de la Comision
Provincial de Medicamentos de la Subsecretaria de Salud de la Provincia de
Neuquén.

Aida Kemelmajer de Car lucci

Aida Kemelmajer de Carlucci es Doctora en Derecho de la Universidad de
Mendoza, miembro de las Academias Nacionales de Derecho y Ciencias
Sociales de las provincias de Buenos Aires y Coérdoba, asi como Miembro
honoraria de la Real Academia de Derecho y Legislacién de Madrid, Espafia.
Fue miembro de la Corte Suprema de Justicia de la Provincia de Mendoza, y

de la Comisién de Notables encargada de realizar las reformas del Cdodigo
Civil.

Steven Miles

Steven Miles es médico, Profesor de Medicina y Bioétic a en la Universidad de
Minnesota, en la que ademas es docente del Nucleo de Derecho en Salud y
Bioética. Ha sido Presidente de la Sociedad Americana de Bioética y
Humanidades. Ha recibido numerosos premios a la trayectoria entre los que

se pueden menciona r el George Orwell Award for Distinguished Contribution
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to Honesty and Clarity in Public Language, American Bar Association -Section
of Individual Rights and Responsibilities, el Human Rights Hero, y el Sullivan -
Ballou Fund Award for Human Rights.

Julio Mo nsalvo

Julio Monsalvo es médico especializado en pediatria. Se diplomé en Salud
Pdblica, tiene un Magister en Ciencias, y es miembro del Consejo
Internacional por la Salud de los Pueblos. Es militante politico y social, y
coordinador del Programa Salud Com unitaria: Suma de Saberes y Haceres
para el Cuidado de la Salud Integral, del Ministerio de Desarrollo Humano de

la Pcia. de Formosa.

Juan Carlos Tealdi

Juan Carlos Tealdi es Médico por la Universidad Nacional de La Plata,
Licenciado en Medicina y Cirugia por la Universidad de Salamanca y Médico
Especialista en Medicina del Trabajo por la Universidad de Oviedo. En Espafia

cursé estudios de Historia en la UNED y se form6 en Filosofia de la Ciencia

con Gustavo Bueno (1977 -1985). Se especializ6 en bioética en centros
académicos de los Estados Unidos (1989 -1992) y en visitas a diversos centros
internacionales de bioética. Asesor en bioética de la Secretaria de Derechos
Humanos de la Nacion, experto en bioética delegado por Argentina ante la
UNESCO, particip6 act ivamente en los trabajos de preparacion de la
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos (2005). Sus
trabajos de los ultimos afios se han focalizado en la construccién de una
bioética latinoamericana y en la fundamentaciéon de una bioética de lo s
derechos humanos.

Damian Verzefassi

Damian Verzefiassi es médico y profesor titular de la materia Salud

Socioambiental, Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad Nacional de
Rosario; Subsecretario Académico de la Facultad de Ciencias Médicas de la
Universidad Nacional de Rosario. Miembro de la Escuela de Educacion y
Formacioén Chico Méndez de Rosario.
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Hebras bioéticas desde el sur del sur *
* Colectivo

Tejiendo en conjunto

Descifrar cuales son los sentidos de la bioética desde estos lares
surefio$o es tarea sencilla. Tarea obligadamente relacionada con
las diversas historias, percepciones y valoraciones de algo que
llamaremos realidad, seguramente obtendremos distintas
descripciones escuchando a quienes compartimos este intento de
dialogo: hacewuna revista de bioética, desde aca, un acé
conformado por multiples experiencias que entrelazan lo rural
con lo urbano, el hospital de alta complejidad con la salita en la
cordillera, la terapia intensiva con el autocuidado, los anticuerpos
monoclonaleson los lahuenes.

Proponemos, para dar cuenta de esta diversidad, un tejido
elaborado en conjunto, con hebras que se iran sumando en una
urdimbre temporal y que iremos aportando en cada numero
diferentes integrantes del equipo editorial, pero al qumaspira
gue se sumen las voces de quienes nos lean.

El telar queda abierto al tejido colectivo.

Primera hebra

Las hebras son los filamentos que se entrelazan para generar un tejido, que

sera mas resistente que las hebras por separado, y que podra tener diver sas
utilidades como envolver, vestir, proteger. Mirando las hebras por separado

es dificil o aun imposible hacerse una imagen de como sera finalmente el

tejido, cuyos sentidos se iran viendo a lo largo del proceso mismo, proceso

sinfin, yaque se puedens  eguir entrecruzando hebras en tanto sea necesario,

o placentero. Trabajaré estas lineas por lo tanto, como hebras de un tejido
inconcluso, que otros han comenzado y que yo no terminaré. Otras y otros lo

haran, o quedard trunco, deshilachado. En cualquier ¢ aso, muy poco

académico...

El objetivo es urdir  colectivamente algunas hebras que relaten como es esto

de trabajar en bioética, con bioética, y con ética en investigacion, viviendo
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en el extremo sur del planeta, en el sur de un pais del sur. Compartimos e sta
tierra de dinosaurios varios grupos que hemos llegado bastante después de

su existencia, unos hace muchos afios, los mapuce, y otros mas recientes,

como los bioeticistas, por ejemplo. Precisamente, he tomado de un texto

mapuce, pueblo de hermosos tejido s, la forma de hebras, que utilizan para
formular su Plan de Vida. % No me tomaré la libertad de desarrollarlo, pues

esta su voz accesible en forma directa en el texto citado, irremplazable y que

no necesita de lenguaraces ni de ventriloquistas % (Fig.1). S icorresponde, en

cambio, citar sus propias palabras:

s3bUDb HQWHQGHU OD VLWXDFLYQ DFWXDO HV QHFHVDULR

un enfoque historico, el que demuestra la imbricacion existente
entre expansién del estado argentino y apropiacion territorial
mediante p oliticas publicas que llevaron adelante la
desorganizacién, despojo y control de los espacios habitados por

el Pueblo Mapuce y mediante formas de legitimacion de esa

ocupacion efectiva, basadas en una articulacién entre afirmacion

de la soberania, extensi6 Q GH OD uDUJHQWLQLGDGYT \ SURJUHVR

la herencia de esta ocupacion estratégica territorial que implicé
la desterritorializacion del Pueblo Mapuce, se desenvuelve en

constantes conflictos por titulos y tenencia de tierras que

involucran a las comunidades ORV YUSURSLHWDULRY GH ORV FDPSF

pobladores asentados desde antiguo y al estado provincial, que

decididamente sigue entregando al mejor postor nuestros

WHUULWRULRY D ORV TXH GHQRPLQDQ pWLHUUDYV ILVFDOH"

68 Propuesta para un Kvme Felen Mapuce. Confederaciéon Mapuce de Neuquén. 2010. Newken, Puel Mapu.
http://odhpi.org/wpcontent/uploads/2011/09/kvnrfelen-Plande-vida.pdf

69Tiban L. La ruptura del ventriloquismo y el establecimiento de normas propias de representacpireblo kicwa

de Cotopaxi. Revista Yachaikuna, 1, marzo 2001htEn//icci.nativeweb.org/yachaikuna/l/tiban.pdf
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Figura 1. Propuesta para un Kvme Felen Mapuc e. Confederacion Mapuce de Neuquén. 2010.
Newken, Puel Mapu. http://odhpi.org/wp - content/uploads/2011/09/kvme -felen -Plan-de-
vida.pdf

La necesidad de situar la reflexio n bioética deriva del intento de articular un
discurso que ofrezca preguntas, o al menos, puntos de apertura para el
debate de una realidad acuciante. El hecho de pensar desde un campo de
limites porosos, la bioética, atravesado por tensiones que agregan
incertidumbre a los intentos de demarcacion disciplinar, hace aln mas
necesario narrar la ubicacion del escriba. Si la opcion obstinada por un lugar
determinado, puede inscribirse entre las formas de resistencia a la
globalizacién, valga este modico relato gue procura ubicar una experiencia de

la bioética desde el sur del sur.

Algunas preguntas

¢, Como escribir sobre bioética en una region en la que se han desarrollado
dos genocidios, campea el extractivismo petrolero, hay racismo y persiste

una situacion de  grave injusticia social en medio de la riqueza? ¢ Como acallar
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el gatillo facil contra los jévenes pobres y morochitos, el desastre carcelario,

la persistencia de la tortura? ¢Como guardar silencio frente al intento
persistente de desarrollar el extractivi smo genético ° pese a que en la region
es untemade viejadata? " ¢Como seguir admitiendo las letanias urbanas de
Georgetown en una regién donde las palabras no significan lo mismo? ¢ Como
operar desde conceptos bioéticos ritualisticos, confidencialidad,
consentimiento informado, no maleficencia, beneficencia, justicia? ¢ Podemos
hablar de alguna autonomia genuina sin instar a la rebelién emancipatoria?

En una conferencia en Costa Rica nos preguntabamos si no era ya hora de
reemplazar el desgastado concepto de consentimiento informado por el de
3XQ FRQVHQWLPLHQWR TXH VXUMD GHVGH OD SDUWLFLSDFLYQ
un sujeto de investigacion involucrado en la totalidad del proceso
investigativo, y de un investigador que se transforma en el curso de su

invest igacién, en el proceso mismo de produccién de un conocimiento que
VHUi SRU QDWXUDOH]D?W kB, @tvalcdsR UL R~

Lugarizacion con genocidios, fracking, etc

Lugar #1. Escribo desde la ciudad de Cipolletti, Rio Negro, Argentina, ubicada

enlas coord HQDGDYV f ;6 f ;2 D XQRV NLOYPHWURYV GH 9DC
Durante el siglo XIX, alrededor de 1880, funcioné en Valcheta uno de los

campos de concentracién en el que fueron alojados y murieron de hambre

cientos de indios durante el proceso genocida denomin DGR *FRQTXLVWD GHO
GHVLHUWR" 3DUWH GH ORV LQGLRV PXhacia tivdatiesROl&sSH QWH DUUHI
TXH IXp HQWUHJDGR DO WUDEDMR HVFODYR \ UHSDUWLGRYV VX

y sus mujeres para sirvientas (Fig. 2). De este genocidio y de sus campos de

70 Justo L. Extractivismo genético en América Latina y el Caribe. ReRistbioética/lUNESCO, Afio 4, 1 (7):14,

Enero- Junio 2013.

"1Cecchetto S . Patentar Indios... Genética, dominacién e identidad cultural en el sur argkittine. Buenos Aires,

Sigma, 1997: 125.

72 Justo L. La Etica de la Investigacion Social en Aggtiatina: del consentimiento informado a la participacion

critica. Primer Simposio para Comités de Etica en Investigacion en CentroAmérica. Costa Rica, 27 y 28 de Octubre

2003. Publicada en Revista Topos y Tropos, Seccion Etica en Investigacion, AR6,IT7, Verano 2006.

7?$ TXLHQHVY VH DWUDVDEDQ SRU HO FDQVDQFLR ORV 3GHVJDUURQHDEDQ" FR!
FDPLQR D PRULU 3/D IRUPD TXH OR DUULDEDQ«XQR VL VH FDQVDED SRU DKt
FRUWDEDQ HQ OR JDUURQH $Kt TXHGDED QRPi YLYR GHVJDUURQDGR FRUYV
+D\ TXH WHQHU FRUD]yQ SRUTXH« FDVL SUHILHUR QR FRQWDUOR SRUTXH |
concentracion de la "conquista Ide desierto". Accesible en
http://www.elhistoriador.com.ar/articulos/republica_liberal/los_campos_de_concentracioncdedlasta_del_desi

erto.php
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concentracion no nos habla la historia oficial, aunque persiste a nivel
simbolico en la vida cotidiana, pues hay un persistente racismo en alguna

parte de la poblacion, que desprecia a los mapuce. &
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Figura 2. Reparto de indios

Lugar #2. A unas 20 cuadras de mi casa se ubica la Comisaria 42 de Cipolletti,
en la que funcion6 durante el genocidio de la dictadura militar un centro

clandestino de detencién y tortura vinculado a la tristemente famosa Escuelita

de Neuquén.

Lugar #3. A muy pocos kilometros, en la ciudad de Allen, se estan
desmontando chacras de frutales (actividad tradicional del Alto Valle de Rio
Negro) para perforar pozos de petréleo con el método de la fractura

hidraulica, el famoso y repudiado fracking (Fig.3)

74 Como boton de muestra sirva el del hijo del Intendente de la mencionada Valcheta, Mohamed Yamil Hossin Direne,
TXLHQ FRQYRFy SRU )DFHERRN KDFH SRFRYVY DxRV D UHSHWLU OD FRQTXLVWD

dHO GHVLHUWR«’ HVFULELY HQ VX FXHQWD GH )DFHERRN HO OXQHV
http://www.diariolapalabra.com.ar/noticia/38029/www.surea.com.ar
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Figura 3. Pozo petrolero inj  ertado entre las chacras de fruta en Allen (Rio Negro). Periddico El
Extremo Sur, 1 de abril de 2014. Acceso en http://www.elextremosur.com/archives/24407

Lugar #4. Al lado de Cipolletti, en la ¢ iudad de Neuquén, se mantiene con
alimentacion e hidratacion enteral a M.D., atropellado por un auto el 23 de
octubre de 1994 y en coma desde entonces. Pese a la autorizacion de la
Suprema Corte de la Provincia para que se respete la solicitud de las
famil iares de suspension del soporte vital la fuerte oposicion de la iglesia
catdlica a través del obispo local bloquea el pedido, y ha conseguido llevar el

proceso a la Corte Suprema de Justicia de la Nacién.

Lugar #5. También en Neuquén, pero sin un domicili o fijjo para evitar
agresiones del fundamentalismo catélico, trabaja el Colectivo La Revuelta,
tejido social activamente militante en pro del derecho a decidir sobre el
aborto, aportando a las mujeres que lo ejercen un sostén y acompafiamiento

que desde el s istema de salud no se brinda en forma coherente.

Como puede verse, estamos inexorablemente glocalizados, y bajo el embate
de multiples extractivismos (minero, inmobiliario, genético). Esto genera el
desarrollo de variadas formas de resistencia, mediada es pecialmente en la

agenda publica a través de activos movimientos sociales (indigenas,
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universitarios, de género, de trabajadores de empresas recuperadas,

sindicales, etc).

Bioética, periferia, buenos modales, y silencio

(Q OD $UIJHQWLQD OOiIPDVRRGIWWCEXH@RVXLHQ GLVFUHWDPHQV
GHVHQWRQ@D FRPH FRQ OD ERFD FHUUDGD QR OHYDQWD OD YK
3JUDFLDV’ (VWR QR HVWiIi PDO HQ Vt PLVPR SHUR RFXUUH
frecuencia, los reclamos sociales no hacen gala precisamente de buenos
modal es, lo que se debe, segun algunos autores, a que sus reclamos no son

escuchados cuando se formulan cortesmente.

Lo mismo ocurre en el ambito académico de la bioética, al menos en la

Argentina. Transitamos los pasillos y los despachos de organismos oficia les
QDFLRQDOHV \ R VXSUDQDFLRQDOHV \D KDELWXDGRYV D 3HOHYD
OD 3FRQVLGHUDFLYQ PiV GLVWLQJXLGD” SHUR QR FRPSDUWLF
SQHJUR® HO LQGLR HXIHPtVWLFDPHQWH OODPDGR RULJLQDU
mencionamos a menudo en nues tros textos. Si, si, son vulnerables, y

vulnerados... es mas, los estan vulnerando en este preciso momento. Pero

nos y los mantenemos lejos, o al menos nunca los he visto invitados a

nuestras reuniones en hoteles de varias estrellas (a mas, mejor). Son

rui dosos y no tienen buenos modales, exigen cosas, nos interpelan, nos

reprochan nuestros silencios. Podrian decirnos, por ejemplo, que guardamos

un sospechoso silencio sobre el genocidio indigena, y preguntarnos como es

gue no lo consideramos un hecho fundan te de la bioética argentina . O cual

HV QXHVWUD RSLQLYQ VREUH OD OH\ :DQWLWHUURULVWD " \ OIL
Monsanto y Chevron. En suma, preguntas incbmodas posiblemente hechas,

para colmo, sin buenos modales.

Una de las mas acabadas expresiones de la colonialidad son, justamente, los
buenos modales. Como expresion acabada de la religion, moral y buenas

costumbres a ser inculcados en los pueblos salvajes y barbaros de estas

SEn su Discurso REUH HO &RORQLDOLVPR GLFH $LPp &pVDLUH 3>«@ OR TXH QR VH (
el crimen contra el hombre, no es la humillacién del hombre en si, sino el crimen contra el hombre blanco, es la
humillacion del hombre blanco, y haberlie@do en Europa procedimientos colonialistas que hasta ahora sélo
FRQFHUQtDQ D ORV iUDEHV GH $UJHOLD D ORV FRROLHV GH OD ,QGLD \ D ORV
nos ha dejado la mirada de la colonialidad, que invisibiliza aueblos originarios.
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tierras, sus potentes preceptos normalizadores se derramaron sobre nuestra S

sociedades ® SURPRYLHQGR 3HO PRGHOR GH FLXGDGDQR TXH S
legitimacion de los criollos pudientes como reguladores de las vidas y destinos

GH ODV QDFLRQHV™ /DQGHU IDQGHU VRVWLHQH TXH 3ORV |
eran conscientes de que no contaban con la tecnologia ni con un desarrollo

propio de conocimiento cientifico, pero podian demostrar cierto adelanto en

OD FRSLD GH ORV PRGDOHY PDQHUDV \ UHJODV GH XUEDQLGDG
esto alguna similitud con la aceptacion del ritual del consentim iento

informado? Good manners. 77

Nuestro silencio acompafa a la omnipresente practica policial de la tortura, a

OD TXH VRQ VRPHWLGRYV ORV 3RWURV® HQ FRPLVDUGtDV R HQ F
6HJ~Q 6HJDWR 3(O H[SXUJR OD H[FOXVLYyQ \ HOirgepFDUFHODP'
prioritariamente al otro indio o africano, sino al otro que tiene la marca del

indio o del africano, la huella de su subordinacion histérica, que son los que

constituyen todavia las grandes masas de poblacion desposeida. Si algin

patrimonio en comun tienen estas multitudes es justamente la herencia de

su desposesion , en el sentido preciso de una expropiacién tanto material ide

territorios, saberes que permitian la manipulacién de los cuerpos y de la

naturaleza y formas de resolucion de conflictos ade cuadas a su idea del

mundo y del cosmos *como simbdlica #de etnicidad e historia propias + 70

"6Ver el Manual de Urbanidad y Buenas Costumbres de Carrefio (18%#4):6®s.scribd.com/doc/62292978/manual
de-urbanidadmanuelantoniccareno

73/D XUEDQLGDG VLUYLY HQ &RORPELD FRPR HQ ORV GHPiV SDtVHV ODWLQRI
de las personas; sobre sus principios se definié la jerarquia social nacional a la vez que un patrén para juzgar el pais en

relacbn FRQ ODV QDFLRQHV HXURSHDV« /DV pOLWHY ORFDOHV VH HULJLHURQ DE
de buenos modales significaba exponer en la forma de una tradiciéon de costumbres refinadas un patrimonio que era
HTXLSDUDGR FRQ @B (P39 Xudrpo y édribGvigibries del progreso y de la felicidad. Bogota: Coarcas

y Universidad de Los Andes. Citada por Lambuley Alférez R (2011) GENIOS, MUSICAS Y MUSICOS:
COLONIALIDAD DE LOS SENTIDOS O EVANGELIZACION ESTETICA. Calle14: revista ded@stigacion en el

campo del arte, vol. 5, nim. 6, 2011, pp-656

78 Atronador silencio que nuestra bioética no solo guarda frente a la tortura actual, sino también respecto a los médicos

que participaron de las torturas y robo de nifios en la dictadutarniila Catedra de Bioética de la Universidad

Nacional del Comahue fue la Unica que incluyé en su programa inicial el tema en forma explicita, y con documentacion
bibliogréfica. Actualmente el tema de la tortura y la bibliografia correspondiente (imbtugémMunca Mas de la

&21%$'(3 KDQ VLGR :GHVDSDUHFLGRV® GHO SURJUDPD

¥ Segato R. El color de la carcel en América Latina. NUEVA SOCIEDAD 208, radiiade 2007, p. 156 (resaltado

de LJ).
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Investigando por aca

La investigacion en salud es actualmente uno de los campos éticamente mas
controvertidos. La violacién de derechos de quienes participan en la misma
han sido (y son) moneda corriente, lo que ha generado a nivel mundial
reacciones que se han traducido en multiples regulaciones para la
investigacion con seres humanos. Sin embargo persiste la presion de la
industria farmacedtica, que no titubea e n ocultar y sesgar informacion sobre
sus productos, asi como en desarrollar una investigacion orientada a su
negocio, a menudo con la complicidad de los estados nacionales. Pese a todo,
VH YLHQHQ KDFLHQGR FRVDV«

Hebra aportada por  Luis Justo

El tejido estaeneltelar , alaesperade nuevas hebras «
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INVESTIGAR con RESPETO
Acta de Responsabilidad y Compromiso

en Bioética de las Investigaciones Biomédicas

El Comité de Etica y Programa de Bioética del Hospital de Clinicas de la
Universidad de Bu enos Aires, y la Comision de Bioética de la Fundacion
FEMEBA (Federacion Médica de la Provincia de Buenos Aires), como
organismos convocantes del Encuentro Nacional de Bioética de las
Investigaciones Biomédicas realizado en Buenos Aires el 16 de mayo de
20 14; en colaboracion con: la Asociacion BIO&SUR de Bioética y Derechos
+XPDQRV « FRPLWpPV FRPLVLRQHV \ RWURYV RUJDQLVPRV TXH S
ponencias en el Encuentro y/o quieran suscribir este documento y colaborar

activamente con las propuestas y compromisos del mismo);

Preocupados por las graves deficiencias del sistema de evaluacion ética y
proteccion de los derechos de las personas incluidas en investigaciones

biomédicas en Argentina y América Latina;
Y después de debatir, analizar, y reflexionar sobre es tos problemas;
Han resuelto:

- Acordar la realizacién de acciones conjuntas para defender en modo
permanente la proteccion de los derechos y la vulnerabilidad de todo
individuo y grupo incluido en estudios de farmacologia clinica y
medicamentos;

- Manife star y hacer publicas sus demandas a los actores con
responsabilidad ética, legal y social en la realizacion, evaluacion y

regulacion de estas investigaciones;

- Suscribir el siguiente compromiso en razon de las obligaciones y

deberes gue les exige el cump  limiento de sus funciones;
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- Y convocar a adherir a todo individuo o grupo, gubernamental o no
gubernamental, que comparta los valores, principios y pautas que aqui

se establecen.

CONSIDERANDO

1. Que la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Hu manos,
aprobada por la UNESCO en 2005 con una activa participacion de Argentina

y los paises de América Latina, se dirige a los Estados para que alienten la
creacion, promocion y apoyo de comités de ética independientes,
pluridisciplinarios y pluralistas; con miras a evaluar los problemas éticos,
juridicos, cientificos y sociales pertinentes suscitados por los proyectos de
investigacion relativos a los seres humanos; y que asimismo declara que
cuando una actividad de investigacién se realice o se lleve a ca bo de cualquier
otra manera en un Estado o en varios (el Estado anfitrion o los Estados
anfitriones) y sea financiada por una fuente ubicada en otro Estado, esa
actividad deberia someterse a un nivel apropiado de examen ético en el
Estado anfitrion o los E  stados anfitriones, asi como en el Estado donde esté
ubicada la fuente de financiacion, y que ese examen deberia basarse en
normas éticas y juridicas que sean compatibles con los principios enunciados

en la Declaracién; pero que Argentina no cuenta con dic has normas ni con
ese apoyo por el Estado a los comités de ética de la investigacion, y tampoco

con ese nivel apropiado de examen ético en el ambito nacional,

2. Que la Declaracion sefiala que las actividades de investigacion
transnacionales en materia de salud deberian responder a las necesidades de

los paises anfitriones y se deberia reconocer que es importante que la
investigacion contribuya a la paliacion de los problemas urgentes de salud a

escala mundial; pero que las investigaciones biomédicas transn acionales que
se realizan en la Argentina no son evaluadas por ninguin organismo del Estado

para considerar si responden o no a las necesidades nacionales y/o a los

problemas urgentes de salud a escala mundial,
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3. Que la Declaracién indica que al negociar un acuerdo de investigacion, se
deberian establecer las condiciones de colaboracion y el acuerdo sobre los
beneficios de la investigacion con la participacién equitativa de las partes en

la negociacién; pero que en las investigaciones transnacionales que se
realizan en la Argentina, ningin organismo del Estado evallGa y controla este

supuesto de equidad;

4. Que la Declaracion establece que los Estados deberian respetar y fomentar

la solidaridad entre ellos y promoverla con y entre individuos, familias, gru pos
y comunidades, en particular con los que son mas vulnerables a causa de
enfermedades, discapacidades u otros factores personales, sociales o
ambientales, y con los que poseen recursos mas limitados; pero que en el

ambito de las investigaciones biomédic as transnacionales que se llevan a
cabo en la Argentina, no se han establecido pautas especificas que

promuevan esta solidaridad;

5. Que entre sus objetivos, la Declaracién reconoce la importancia de la
libertad de investigacion cientifica y las repercus iones beneficiosas del
desarrollo cientifico y tecnoldgico, destacando al mismo tiempo la necesidad

de que esa investigacion y los consiguientes adelantos se realicen en el marco

de los principios enunciados por la Declaracion, protegiendo especialmente a

los individuos y grupos vulnerables en su integridad personal y respetando la
dignidad humana, los derechos humanos y las libertades fundamentales;

pero los comités y comisiones de bhioética que trabajan en la Argentina
sefialan diversos obstaculos en sus fu nciones para poder proteger la

observancia de ese respeto;

Y OBSERVANDO

6. Que el imperativo ético fundamental en la realizacion de investigaciones
biomédicas, ampliamente reconocido en los instrumentos normativos
internacionales, sostiene que la digni dad y los derechos y libertades
fundamentales de las personas que son incluidas en ellas deben tener

primacia sobre los intereses de la ciencia y de la sociedad; pero que la
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globalizacibn en namero creciente de las investigaciones transnacionales
muestra u na situacion alarmante en cuanto a la presentacion de un gran

namero de proyectos que no cumplen en respetar ese imperativo;

7. Que desde un marco de bioética y derechos humanos, un sistema justo en

la realizacion de investigaciones biomédicas exige respo nsabilidad cientifica,
moral, legal y administrativa de quienes realizan esas investigaciones, que

son los centros de investigacion, investigadores y patrocinadores; y
responsabilidad asimismo de quienes regulan, evaltan, autorizan y controlan

las mismas, que son los comités de ética y el Estado con sus organismos
pertinentes; pero que se constatan diversas acciones y omisiones contrarias

al cumplimiento sistematico de esas responsabilidades por cada uno de esos
agentes, dejando desprotegidas a las personas gue son incluidas en esas

investigaciones;

8. Que aunque los centros que realizan investigaciones biomédicas deben ser

los responsables institucionales desde el punto de vista ético, legal vy
administrativo, de la inclusion de personas a estos estudios, y deben
garantizar que cuentan en modo rapidamente accesible con los recursos
necesarios y especificos para la atencién de la salud y los riesgos de esas
personas y la proteccibn de sus derechos; guienes realizan esas
investigaciones y quienes deben contr olarlas, promueven y permiten la
inclusion de personas en investigaciones biomédicas desde ambitos
ambulatorios y de consultorios externos, o desde instituciones de salud sin
acreditacion ni categorizacion como centros de investigacion, exponiendo a
esas p ersonas a diversos grados de riesgos sin las debidas garantias para la

proteccion de sus derechos;

9. Que aun cuando los investigadores de los paises anfitriones deberian tener

la mas alta responsabilidad ética y legal en la proteccién de los derechos de

las personas que son incluidas en investigaciones biomédicas, dado que son

ellos los que les proponen a esas personas el incorporarse a un estudio y lo
hacen efectivo; las actuales practicas de realizacion de estudios
transnacionales han debilitado la aut oridad responsable de esos

investigadores en favor del rol dominante de los patrocinadores cuyos
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comités cientificos diseflan los protocolos, incluyendo el formato de
consentimiento informado, y realizan el monitoreo de los datos y evaluacion
de riesgos, en modo centralizado y sin participacion de los investigadores

locales;

10. Que la falta de garantias en la proteccién de los derechos de las personas

incluidas en investigaciones biomédicas y la consecuente realizacion de
investigaciones no éticas, encue ntra a veces su origen en el disefio por los
patrocinadores de un estudio injustificable desde el punto de vista cientifico -
metodoldgico y ético, a pesar de lo cual no hay ninguna norma o
procedimiento que establezca un sistema de procedimientos en niveles de
responsabilidad para garantizar la revisibn por un organismo nacional
competente ante toda negativa a la autorizacién de un estudio por un comité

de ética local, cuando esa negativa tiene fundamento en la vulneracién de
derechos fundamentales a la que daria lugar la realizacion de esa
investigacion; y que en ese sentido un protocolo no autorizado puede ser
evaluado y eventualmente aprobado por otro comité de ética sin intervencion

y pronunciamiento alguno por parte del Estado nacional respecto al rechaz o]
del primer comité; y una investigacion rechazada en una provincia por poner

en riesgo derechos fundamentales de las personas, puede ser autorizada en

otra jurisdiccidn que entienda que no existe ese riesgo dado que las provincias

tienen distintos sistema s de regulacién sobre investigaciones; pero que esta
situacion contradictoria desautoriza en los hechos a la obligacion de los

comités de ética de proteger los derechos de las personas a incluir en
investigaciones biomédicas y es uno de los signos mas grav es de las
inconsistencias morales del sistema de evaluacion de investigaciones
biomédicas, dado que en esa falta de distincibn y armonizacion entre
responsabilidades locales, provinciales y nacionales, de los comités y
comisiones de bioética, y del Estado, las personas incluidas en investigaciones
biomédicas quedan expuestas a graves faltas de garantias en la proteccion

de sus derechos;

11. Que un gran namero de las investigaciones con medicamentos que se
presentan a evaluacion, ofrecen probabilidades mar ginales y en algunos

casos nulas de superar la eficacia y seguridad de los estandares de
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tratamiento, tratdndose de estudios por el que los patrocinadores procuran
introducir un medicamento para la competencia con medicamentos ya
aprobados, aunque sin una expectativa razonable de un progreso cientifico
que pueda postularse como una de las razones para incluir personas en esas
investigaciones; pero que sin embargo no existe un organismo nacional que

mas alla de las exigencias de registro pueda evaluar las in vestigaciones en
términos de su potencialidad para generar nuevos conocimientos
generalizables sobre la salud humana y de la ponderacién de ese potencial

en relacion al riesgo y los costos para las personas a ser incluidas en esos

estudios;

12. Que la al ta complejidad en el disefio cientifico -técnico de muchos
protocolos actuales y por tanto la fundamentacion de sus alcances de
seguridad y eficacia, es altamente exigente para la funcion de evaluaciéon de

los comités de ética muchos de los cuales no tienen | a especializacion
necesaria para responder a esas exigencias, y que esa misma complejidad

hace que la informacion brindada en el consentimiento no permita la
necesaria ponderacion de riesgos y beneficios por los pacientes, ni el
discernimiento de una perso  narazonable para el ejercicio de su libre voluntad

en orden a ser incluido o0 no en una investigacién, convirtiendo a la inclusién

de esas personas, aun con la firma de su consentimiento, en una accion que
vulnera los derechos a la integridad, la libertad y el bienestar de las mismas,
bajo la apariencia de legitimaciéon de un procedimiento que en términos éticos

es de absoluta nulidad;

13. Que la responsabilidad de los comités de ética y de los organismos del

Estado en la evaluacion, autorizacion y control de las investigaciones, es
imprecisa y en muchos casos ausente, dado que no se cuenta con una ley
nacional sobre investigaciones biomédicas que demarque esas
responsabilidades, ni tampoco con normas administrativas o politicas publicas

que ordenen a las in  vestigaciones biomédicas en relacion a los intereses de
nuestra  poblacion 'y nuestra realidad sanitaria, distinguiendo
responsabilidades locales, provinciales o nacionales, segun categorias de
riesgos en la afectacion de derechos y del interés individual y colectivo en las

distintas investigaciones posibles, asi como en grados de complejidad
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cientifica y metodoldgica, para distinguir entre las investigaciones que pueda
evaluar un comité de ética local y las que deberian evaluar comisiones

provinciales, y, en  su caso, una comisién nacional autbnoma de expertos;

14. Que en Argentina se permite la evaluacibn y aprobacion de
investigaciones biomédicas por comités de ética que no pertenecen a la
institucion sede del centro de investigaciones, ni forman parte de la
administracion publica nacional ni de las administraciones publicas
provinciales, para aprobar estudios que se realizan a cientos de kilometros

de sus sedes, sin posibilidad alguna de monitoreo o de atencién a las
demandas que los pacientes pudieran ten er para recurrir al comité, y sin
embargo la participacién de estos comités en esa evaluacion alcanza a la

mitad de los ensayos clinicos autorizados por la autoridad nacional regulatoria

de de los medicamentos segun indica la informacidn publica de su regi stro de
ensayos clinicos, con lo que a estos comités se les permite actuar de hecho

como si realizaran una suerte de habilitacion de alcance nacional, sin que esta

funcién y autoridad se encuentre recogida en ninguna norma que asi lo
disponga, permitiéndos e esta situacion incluso en los estudios sobre
individuos y grupos altamente vulnerables tales como, entre otras, las
poblaciones pediatrica y psiquiatrica, lo cual resulta extremadamente grave;

y que asimismo se permite en muchas ocasiones la subrogacién de la funcién
de los comités de ética para la evaluacion, autorizacion y control de una
investigacion biomédica, en otros comités de ética ajenos al centro que ha de
incorporar personas con las garantias debidas de cuidado y atencién de la

salud, y en ext remo alejados de pacientes y familiares, vulnerando la

proteccion de los derechos y el bienestar de esas personas;

15. Que en Argentina las normas existentes permiten la autorizacion
automatica de un farmaco que haya sido autorizado en un pais de alta
vigilancia, con lo cual el Estado nacional subroga asi su rol de agente moral

y proteccion de los derechos de las personas, pese a que los paises
productores de medicamentos han ido flexibilizando sus exigencias
regulatorias ante el enorme poderio y crecimie nto acelerado de la industria

farmacéutica y sus estudios, al mismo tiempo que la complejidad y riesgo de
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esos ensayos clinicos ha crecido, aumentando asi la desproteccion de las

personas en cualquier pais;

POR TANTO PROPONEMOS

16. Que el Estado constitu  ya por Ley un sistema nacional estructurado en
niveles de responsabilidad para la evaluacién ética y la proteccion de los
derechos de las personas incluidas en las investigaciones biomédicas;
garantizando su funcionamiento en acuerdo con el respeto de la d ignidad y
los derechos fundamentales de las personas:

a) con una categorizacion de seguridad segun riesgos, de eficacia
segun beneficios, y de complejidad cientifico -metodolégica; y estableciendo
una clasificacion de las investigaciones segun su interés n acional, riesgo
individual o para la salud publica, nivel de complejidad, derechos de posible
afectacion, y otras variables pertinentes;

b) aplicando un criterio que demarque las atribuciones de los comités
de ética locales, de las comisiones provinciales de ética, y de un organismo
nacional de expertos para la evaluacion, asesoramiento y monitoreo en la
materia;

¢) interviniendo con la autoridad de aplicacién respectiva, en modo
preliminar al envio de los protocolos a los comités de ética, cuando la
cate goria de investigaciones asi lo requiera, e interviniendo asimismo
después de la evaluacion de los comités de ética, cuando la categoria de las
investigaciones lo requiera o cuando exista discrepancia en la aprobacién o
rechazo entre dos 0 mas comités de é tica, si la razén del rechazo fuera la
amenaza de vulneracion de derechos fundamentales de las personas;

d) promoviendo y asegurando programas de capacitacion continua en
bioética de las investigaciones biomédicas con enfoque de derechos humanos
para pone r en el centro de esa capacitacion al bienestar y los derechos
fundamentales de las personas;

e) promoviendo y asegurando la creacion y funcionamiento de comités
de ética, con especial atencion a los establecimientos publicos de salud y con
prioridad a lo s de mayor dimensién, complejidad y area territorial de
referencia, que suelen concentrar un gran numero de investigaciones y

cuentan con personal altamente especializado para fortalecer una red
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colaborativa de apoyo mutuo con los demas establecimientos de | sistema de
salud;

f) facilitando el acceso publico a una amplia informacién sobre las
investigaciones biomédicas desarrolladas en el pais;

g) modificando la normativa vigente para que las investigaciones
transnacionales en materia de medicamentos sean evaluadas y autorizadas
a nivel nacional en modo auténomo y con independencia de su autorizacién

0 no en otros A&mbitos nacionales o regionales que no sean el de pertenencia.

17. Que los comités de ética de la investigacion posean un estatuto
normativame nte reconocido por el Estado que garantice su jerarquia
administrativa, estabilidad, y autonomia de juicio, en la funcion de proteger
los derechos fundamentales de las personas incluidas en investigaciones
biomédicas:

a) llevando un registro acreditado de cada uno de los mismos que
tenga en cuenta los aspectos mas relevantes de su composicion y
funcionamiento;

b) contando con las condiciones necesarias brindadas por la institucion
en la que se desempefian, para su direccion por un/a experto/a capacitado/a
en los aspectos tedrico - practicos de la complejidad cientifico -técnica, socio -
juridica, y ético -normativa de las investigaciones biomédicas, y para el
trabajo de un conjunto calificado, plural, y diverso de integrantes
reconocidos, respetados, y apoyados e n el cumplimiento de sus funciones de
alta responsabilidad para proteger los valores éticos y la dignidad y derechos
fundamentales de las personas, por encima de todo otro interés;

¢) teniendo su sede en el establecimiento que garantice el cuidado de
las personas a incluir en un estudio y en la que funcione el centro de
investigacion que incorpora a dichas personas;

d) estableciendo en su estatuto y pautas operativas los procedimientos
a seguir para garantizar la proteccion de los derechos de las persona s
incluidas en las investigaciones bajo su evaluacion;

e) trabajando en redes colaborativas de comités dentro de cada

provincia y en una red de comisiones a nivel interprovincial.
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