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Resumen: El énfasis sostenido, en los paises de Europa y América Latina,
acerca de la falta de participacién de la sociedad en los sistemas de regula-
cidén ética junto al escaso conocimiento que tiene la ciudadania de los temas
involucrados en ética en investigacion, es en si mismo una afirmacién que
obliga a establecer, en tiempo y espacio, una serie de precisiones. Este articu-
lo se estructura a partir de una propuesta de participaciéon de las organizacio-
nes de la sociedad civil en el sistema de regulacion ética en seres humanos en
la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, Argentina. Desde la comprension de la
ética en investigaciéon como un tema publico se busca instalar y ampliar el al-
cance de la misma, para crear y habilitar espacios democraticos de participa-
cién, donde se convoquen y articulen a los actores sociales en deliberaciones,
se socialice la informacion y se promueva una construccién colectiva publica
e informada que posibilite la definicion de investigaciones prioritarias para la

regiéon de América Latina.

Palabras clave: Etica en investigacién. Participacién. Sociedad civil. Améri-

ca Latina. Argentina.

Abstract: The emphasis maintained in Europe and Latin America on the lack
of participation by society in ethical regulation systems, and citizens" mini-
mal knowledge of the problems involved in research ethics, is in itself an
affirmation that makes it necessary to establish a set of requirements in time
and space. This paper is structured from a proposal for civil society organiza-
tions to participate in the ethical regulation system for human beings in the
Autonomous City of Buenos Aires, taking research ethics to be a public issue.
For this, it is sought to establish and expand the public reach of research eth-

ics, and to creation and develop democratic participatory spaces to which all
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the social players can be convened and brought together in deliberations, and
where information can be socialized and an informed collective public con-
struction can be promoted. This will make it possible to define the research

priorities for the Latin American region.

Key words: Research ethics. Participation. Civil society. Latin America.

El informe EULABOR' senala la escasa o nula participacion de
la sociedad civil en el sistema de regulacién ética en investigacién,
como uno de los problemas claves de Argentina y América Latina,
con excepcidn de Brasil, institucionalizada por resolucién ministerial.
Dicho informe subraya que:

"... la escasa presencia de la sociedad civil genera una falta de
reflexién y debate publico e incluso dificultades en el funciona-
miento de los comités por la ausencia de integrantes no médicos
en las reuniones, en vistas a lograr una representacién interdisci-
plinaria de la ‘realidad’ " (1).

Desde la comprension de la ética en investigaciéon como un tema
publico se busca instalar una propuesta de participacién de la socie-
dad civil en el sistema de regulacion ética en seres humanos, en el
sector estatal de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires (CABA). Para
ello, se prevé crear y habilitar espacios democraticos de participa-
cién donde se convoquen y articulen a los actores sociales, en debates
bioéticos y deliberaciones, se socialice la informacién y se promueva
una construccion colectiva publica e informada que permita el escla-
recimiento de los temas y la definicién de investigaciones prioritarias
para esta region latinoamericana. En definitiva, la apropiaciéon de la
ética, que significa que el contexto cultural en el cual se llevan a cabo
las investigaciones no sea ignorado.

Con el aprovechamiento de los recursos disponibles, la bisqueda
grupal de propuestas y la articulacion de acciones territoriales, po-

1 El informe constituye un andlisis comparativo entre algunos paises europeos y
Latinoamericanos acerca de los sistemas de regulacién de la investigaciéon biomédica y
su aplicacion para la proteccion de los sujetos en la investigacion. (EULABOR, 2006).
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sibilitar un sistema normativo con aceptabilidad social en la CABA.
Coincidimos con Justo (2), en que una propuesta de esta indole, "so6lo
puede surgir en el marco de una democracia deliberativa y que las
normas consensuadas no se apoyan en la aceptacion de la mayoria de
los implicados sino en la libre aceptacion de todos los implicados".

El contexto

Con el sostén de la planificacién estratégica en salud de Révere
(3) y Vidal (4) y la propuesta para el desarrollo de sistemas de regu-
lacién y control social de la ética en investigacion en América Latina
de Garrafa y Lorenzo (5), planteamos este problema, que obliga a es-
tablecer un conjunto de precisiones, para situar en el tiempo y en el
espacio, las reflexiones y eventuales aportes de la propuesta a imple-
mentar (6).

Partimos de aceptar el desafio de una comprensioén social com-
pleja y de la necesidad de re-conocer la dimension espacial y el en-
tramado que la constituye; este espacio urbano de la gran ciudad que
da cuenta de la complejidad de las situaciones abordadas. El nimero
de habitantes, el lugar y la forma de situarse en el espacio, condicio-
na costumbres, normas y roles particulares. Tierra, sociedad, nacion,
cultura son la ecuacién del lugar antropolégico que se inscribe en el
espacio (7).

Desde esta perspectiva, las relaciones entre las personas estan
regidas por aspectos espaciales. El espacio, geografizaciéon de la
sociedad sobre la configuracion territorial, es dinamico. Las formas
pueden, durante mucho tiempo, seguir siendo las mismas, pero como
la sociedad esta siempre en movimiento, el mismo paisaje, la misma
configuracién territorial, nos ofrecen, en el transcurso de la historia,
espacios diferentes. Una de las caracteristicas del espacio habitado
es su heterogeneidad que incluye la enorme diversidad cualitativa de
culturas, credos, clases y niveles de vida.

La Ciudad Auténoma de Buenos Aires, con un heterogéneo mapa
de identidades barriales, fue sacudida por acontecimientos que la
fueron transformando a lo largo de la historia reciente. Este territo-
rio urbano muestra los resultados de los distintos ciclos recesivos de
la economia nacional, los impactos de la reestructuraciéon econémica
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global y de las politicas de ajuste, implementadas a partir de la refor-
ma del Estado argentino. La crisis iniciada a mediados de anos 1970,
su profundidad en el 2001 y persistencia, trajo aparejado un profun-
do deterioro en las condiciones de vida de importantes sectores de
la poblacién de la ciudad. Entre éstos, familias de clase media que
vieron reducirse sus ingresos hasta caer por debajo de la linea de la
pobreza?. Cambi6 el perfil de poblacién. Hoy, se han sumado fené-
menos nuevos de una pobreza urbana que se recicla y gana nuevos
sectores, personas adultas sin domicilio estable, sin techo, sin trabajo
permanente que deambulan de un lado al otro por la CABA. Se trata
de una realidad compleja y dual: la del desarrollo desigual, la de la
segregacion socio-espacial, la de la fragmentacion y exclusién social.
Existe disparidad entre zonas urbanas (Norte-Sur) donde conviven
varias ciudades en una sola y donde a la vez, se da un proceso de
modernizacion selectiva del espacio urbano.

El sistema de salud esta integrado por un conjunto de recursos de
dependencia: estatal, de seguridad social y privada. En el territorio
de la CABA se desempenan los tres sub-sectores. Bajo la 6rbita del
Ministerio de Salud del Gobierno de la CABA hay 33 hospitales co-
rrespondientes al sub-sector estatal.

Hacia fines del 2001, alrededor del 50% de la poblacién quedd sin
cobertura social, los sectores medios desplazaron su demanda al hos-
pital publico, v se agudizo el quebranto de seguridad social y presta-
dores privados. Dicho incremento de la demanda al subsector estatal
ya crecia, a partir del aflo 1997 del 37,6% al 43,2% en el 2001, a la vez
que aquellos que tenian alguna clase de cobertura social decrecian,
en ese mismo lapso, del 50,3% al 46,7%. Con posterioridad a dicha
fecha se acepta que mas del 50% de la poblacién tiene como Unica
cobertura la asistencia en los hospitales publicos donde se llevan a
cabo gran parte de las investigaciones biomédicas (8).

En lo que atane al sistema regulatorio, en 1996 se sanciona la
Ley 24.742 que establece la obligatoriedad, en todo hospital del sis-
tema publico, de la conformacién de un Comité Hospitalario de Etica

2 Vivir debajo de la linea de la pobreza significa que sus ingresos no logran cubrir el
costo de una canasta minima de alimentos que aporta 2700 calorias valuada en 914
pesos argentinos para una familia de cuatro personas (INDEC, febrero 2007).
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(CHE) cuyas funciones, en lo que respecta a la investigacién, son la
evaluacién ética y la proteccion de la integridad y derechos de los
sujetos de investigaciéon. Con la promulgacion de la Ley Basica de
Salud de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires n° 153/99, se instau-
ran comités de ética interdisciplinarios en los efectores del subsector
estatal de salud (9).

Las actividades de investigacion tienen que ser autorizadas por
los comités de bioética del establecimiento en el que se realicen (10).
En el anio 2003 se crea el Comité Central de Bioética en Investigaciéon
en Salud, CCBI (11) con funciones éticas especificas en investigacion
en seres humanos y se establecen los requisitos y procedimientos
aplicables a los proyectos y trabajos de investigacion que se efectian
en los hospitales publicos dependientes del Gobierno de la CABA (12).
En la actualidad, el Ministerio de Salud del CABA cuenta con una
carrera de investigadores con definicién de areas prioritarias, aunque
aun posee un desarrollo limitado.

De lo general a lo particular

Argentina fue pionera en América Latina en estudios bioéticos
durante los afios 1980 y generd interés académico y politico en estas
cuestiones desde la Fundacién Mainetti y la Escuela Latinoamerica-
na de Bioética, entre otras; a pesar de ello, es escaso el conocimiento
que tiene la ciudadania de los problemas involucrados. Vidal destaca
que “los ciudadanos suelen desconocer de manera absoluta las im-
plicancias legales, éticas y sociales de la investigacion clinica y en
particular sus propios derechos cuando participan en ella” (13). Es es-
caso el tratamiento publico de la temética por parte de los organismos
competentes u organizaciones de la sociedad civil (OSC).

Asimismo, la instalacién de una "bioética especializada", privi-
legia lo técnico y reduce, al ya dificil didlogo interdisciplinario entre
médicos y no médicos, a un encuentro de saberes expertos. Queda,
cada dia mas, la actividad de los comités de ética en investigacién, en
manos de profesionales mas especializados, en detrimento del lego o
representante de la comunidad cuyo rol se desdibuja o diluye lenta-
mente.

Segun un estudio de investigacién sobre los comités de ética en
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Argentina realizado en el ano 2004, un 50 % de los miembros son
médicos y el 50 % restante estd compuesto en orden decreciente por
enfermeros/as, trabajadores/as sociales, psicologos/as, miembros de
la comunidad, abogados/as, filésofos/as y otros (antropdlogos, biélo-
gos, farmacéuticos) (14). En la CABA, a partir de los datos relevados
en un estudio diagndstico sobre comités de ética de la Subsecretaria
de Servicios de Salud del afio 2002, podemos destacar que sdlo siete
de los 22 hospitales publicos que contaban con CHE, incluian algun
miembro de la comunidad (15).

Un comité de ética reducido en su composicién a profesionales,
donde no lo integren representantes de la poblacién, serd “sordo y
ciego, cojo y manco", todo eso a la vez, senalaba Meeroff 3. Un comité
de estas caracteristicas “anula al sujeto convirtiéndolo en un indivi-
duo carente de libertad de pensar y decidir, desprovisto de la digni-
dad en su condicién de persona” (16). Los investigadores, muchas
veces, necesitan recordar que la indagacién cientifica tiene limites
éticos, que la ciencia no lo es todo, ni explica todo; que los genes
humanos estan en las personas y no en los tubos de ensayo o en un
vacio existencial que niega lo antropolégico, lo personal, lo familiar,
lo social y lo ético.

El otro punto problematico es el rol de los comités en el sistema
regulatorio ligado, casi exclusivamente, a la toma de decisiones, he-
cho que ha dificultado su ejercicio como foro abierto al publico, con
alcance masivo.

En el afio 2006 en la Ciudad de Buenos Aires se llevé a cabo la I
Consulta Publica para un Sistema Nacional de Etica y Derechos Hu-
manos en Investigaciones Biomédicas, convocado por el Consejo de
Etica y Derechos Humanos para las Investigaciones Biomédicas de la
Secretaria de Derechos Humanos de la Nacién. Esta valiosa iniciativa
convocd a quienes ya estaban vinculados a la tematica y formaban
parte del sistema regulatorio, pero no logré alcanzar una proyeccién
publica mas amplia. Como sehalan algunos autores: las propuestas
de consultas publicas de muchos comités nacionales no logran con-
vocar en el debate al publico en general; son consultas formales que

3 Médico y humanista argentino fundador de la Sociedad Argentina de Medicina
Antropolégica, entre otras instituciones académicas.
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no posibilitan una genuina participacién del publico debido a que la
convocatoria va dirigida a ciertos grupos especificos; no hay acceso
publico a las presentaciones; tampoco presencia en los medios como
para que el publico pueda participar (17).

Retomando el senalamiento del informe EULABOR acerca de la es-
casa participacion, en el caso de Argentina debe tenerse en cuenta la
larga herencia de "inercia no participativa"”, producto de anos de dic-
taduras militares, crisis institucionales muy serias y de una estructura
estatal centralista y jerarquica, que utiliz6 a la poblacién como recep-
tor acritico de iniciativas, decisiones y practicas inconsultas. Punto
critico si lo hay, dado que la poblacién puede asumir el modelo cono-
cido de concentraciéon de poder, quedando reservada la informacion
a unos pocos, quienes piensan y deciden por sobre una gran mayoria
ajena al proceso de toma de decisiones. Asimismo cabe destacar que
la complejidad y diversidad de la vida social y el escenario politico
contempordneo posterior a la crisis del 2001, dio lugar a la aparicion
de “"nuevos movimientos sociales”, como las asambleas barriales, lo
que posibilitaria pensar en la generacién de nuevos espacios partici-
pativos y deliberativos populares sobre temas ligados a la salud.

Para que la participacién sea entendida como un derecho, no
bastara con la sola enunciacién; se requerird de un cambio profun-
do donde la problemética de la ética en investigacion se construya
con los conjuntos sociales. Serd necesario centrar la atencién en la
cultura del modelo biomédico instalada en el &mbito sanitario, que
acostumbra llamar a la poblaciéon como mera colaboradora en activi-
dades programadas, coordinadas y decididas desde otras instancias
(pseudo participacion). Basandonos en senalamientos de Belmartino
y Bloch referidos a temas ligados a concepciones populares, podemos
reforzar la idea de la necesidad de incorporar, tanto en los técnicos
como en la poblacién en general, la problemadtica en cuestién, para
que el proceso de reelaboracion y participacion asuma la forma de
una relacion dialdgica, horizontal y bidireccional (18). Asimismo, im-
plicard un proceso de aprendizaje, dado que teodrica y empiricamen-
te la participacién no se presenta por generacion espontdnea ni por
la concesién del poder constituido. Deberd asumirse a este tipo de
interacciéon como una participacién colectiva, un “encuentro” entre
conjuntos sociales, grupos de interés diferentes, organizaciones de la
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sociedad civil y ciudadanos.

En este sentido, la participacién posibilitaria la escucha de la voz
de todos y permitiria comenzar a dar respuesta al sefalamiento de
Garrafa y Lorenzo acerca de una propuesta que transforme la inves-
tigacién en América Latina en beneficio de la poblacién mas vulnera-
ble y su proteccion (19), entendiendo que la no participacién produce
debilitamiento, falta de legitimidad del sistema regulatorio y descon-
textualizacion. Inversamente, la participacién genera el espacio ade-
cuado para que aquellos que son habitualmente vulnerados planteen
sus demandas y defiendan sus posiciones.

También es necesario plantear que se desconoce fehacientemente
si las investigaciones responden a las prioridades de salud de los pai-
ses, como recomiendan las Pautas Internacionales Propuestas para la
Investigacion Biomédica en Seres Humanos (2), al no existir, bases de
datos publicos y oficiales de ensayos con humanos en nuestros paises
latinoamericanos, con excepciéon de Brasil (3). La oposiciéon generali-
zada y las dificultades que han planteado los miembros de la indus-
tria para realizar una base de datos, obligan a dudar del cumplimiento
de las directrices de CIOMS. Se investiga siguiendo la “oferta” de la
industria farmacéutica extranjera, que es quien fija las prioridades.

De acuerdo a la informacién suministrada por la Administracién
Nacional de Medicamentos, Alimentos y Tecnologia Médica (ANMAT)
con relacién a patrocinadores, durante el afio 2004, ésta revisé y apro-
bé 80 estudios patrocinados por industrias farmacéuticas internacio-
nales, 63 estudios presentados por organizaciones de investigacion
clinica por contrato (CRO) que a menudo actian de intermediarios
entre las companias farmacéuticas y los investigadores académicos,
11 por investigadores independientes y 4 por industrias farmacéuti-
cas locales (22).

Conforme la informacién suministrada por la Cadmara Argentina
de Empresas Medicinales (CAEME) el incremento de la inversion pri-
vada en investigacion clinica entre 2002 y 2005 fue de alrededor del
36%; durante 2005 la inversion total anual fue de 50,4 millones de dé-
lares. Segun la misma fuente, el 64% del total de la inversion se desti-
né al pago de honorarios, recursos humanos y entrenamiento (23). El
incremento durante 2005 fue significativo, ya que segtn informacion
preliminar dada por la agencia de regulacién, solo durante el primer
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cuatrimestre se aprobaron la misma cantidad de estudios que durante
todo el ano 2004, que fueron 158 ensayos clinicos. En todos los casos
se excluyen los estudios de bioequivalencia* (24). Como consecuencia
de ello, en estos ultimos anos, ha crecido el nimero de probandos®.

La propuesta

Como senala Testa, "las propuestas tienen que ser pensadas desde
las necesidades de salud de la poblaciéon y desde las transformaciones
que el sector de salud requiere”; por ello, se avanzard en una pro-
puesta que a posteriori deberd co-construirse con los actores sociales
implicados (25). Inscribimos la misma en el proceso de descentraliza-
cién, de reforma administrativa y politica, que estd llevando adelante
la CABA, a través de la creacion de Comunas®, que aparecen como
organismos de gobierno con un dmbito territorial propio, con base po-
blacional y con autoridades electas. Son instancias de gobierno local
con competencia en un barrio o en un conjunto de barrios (26).

Utilizaremos, en el marco de un sistema democratico de socieda-
des complejas, como definicion operativa el término sociedad civil’,
por considerarlo asociado a espacios de participacion directa del ciu-
dadano en debates publicos y disefio de programas. Espacios clara-
mente diferenciados del aparato estatal y del mercado. Utilizamos el
término “organizacién de la sociedad civil" (OSC) para referirnos a
una amplia gama de agentes como organizaciones no estatales, sin fi-
nes de lucro y de caracter voluntario, que median entre los individuos
y el Estado, de caracter social, cultural, comunitaria, movimientos so-

4 Existiendo equivalencia quimica, dos medicamentos o especialidades medicinales
son equivalentes (biol6gicamente equivalentes), si administrados a la misma persona
en igual régimen de dosis, tienen biodisponibilidad similar, o sea la cantidad de medi-
camento que llega a su sangre en relacion con la dosis (ANMAT).

5 En el caso de sujetos involucrados en estudios clinicos durante el afio 1998, se re-
clutaron 10825 pacientes y en el 2000 la cantidad ascendié a 11748 sujetos de inves-
tigacion. Entre el 2002 y el 2005 la cantidad de personas afectadas a estudios clinicos
crecié en un 162%. Durante 2005 se enrolaron 28758 pacientes. Con relacién a los
grupos terapéuticos involucrados como objetos de investigacién, durante el afio 2004,
la ANMAT detect6 que el 32% correspondia a oncologia; el 23% a antimicrobianos y
VIH/Sida y un 18% a patologia cardiovascular (EULABOR).

6 Ley n °1.777. Se establecen 15 comunas con un rango de 155.967 a 228.228 habitan-
tes por comuna.
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ciales, fundaciones, instituciones educativas, etc. incluidas las ONG?.
El concepto de sociedad civil, su composicién, aporte del poder social
de sus redes de ciudadanos y sobre todo el énfasis en su rol participa-
tivo, permitird promover el debate publico de los temas de ética de la
investigaciéon en el marco del sistema de regulacion del pais (27).

Las OSC se han ido convirtiendo cada vez mdas en un cauce co-
mun a través del cual la poblacién trata de ejercer sus derechos ciuda-
danos y de contribuir al cambio social y econémico. Abarcan todo un
espectro de intereses y formas institucionales, desde organizaciones
estructuradas registradas ante los organismos pertinentes como ONG,
hasta movimientos sociales no estructurados que se agrupan en torno
a una causa comun y ciudadanos en general.

En Argentina la sociedad civil es amplia y diversa y no puede
identificarse exclusivamente con las ONG. En el contexto de la CABA
las organizaciones registradas son 1.014. Se estima que las OSC vin-
culadas al &mbito de la salud cuentan con 42 mil adherentes en el
dmbito nacional y 11 mil de ellos intervienen en la CABA y el Gran
Buenos Aires. Se calcula a su vez que el 80% de la tarea es de alcance
local; es decir, su intervencién es en su lugar de residencia (28).

Teniendo en cuenta que los comités hospitalarios cumplen fun-
ciones educativas en un 96%, consultivas en un 83%, y normativas un
73% (29), y que el CCBI tiene entre sus objetivos la proteccion de la
integridad y derechos de quienes participan en proyectos de investi-
gacion y a la vez la de promover capacitaciéon en un sentido amplio y
cooperacién con diversas instituciones, se propone al Comité Central
de ética en investigacion en salud (CCBI) como el 6rgano desde el
cual se gestionara el programa propuesto. El mismo se comenzara a
desarrollar a partir de la puesta en practica de la Ley de Comunas de
la CABA.

A partir de un proceso de apertura, difusién, apropiacion, confron-

7 Alos fines de esta presentacion, s6lo daremos cuenta de la definicién brindada por
la Organizacién Mundial de la Salud (OMS); excede a la misma el tratamiento del
analisis del término, sus origenes, las diversas corrientes tedricas, etc.

8 Entidades caracterizadas por su institucionalidad, de conformacion plural y estruc-
turada que desarrollan distintas actividades y que suelen estar registradas ante los
organismos estatales pertinentes (OMS).
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tacion e institucionalizacion de la ética en investigacion, se buscara:

*Promover espacios permanentes de articulacion multiactoral
donde la participacién de los representantes de la sociedad civil,
instituciones barriales, organismos no gubernamentales, vecinos
e integrantes de comités de ética institucional, regional, provin-
cial o nacional, técnicos en el tema, investigadores etc., generen
comunicacién y didlogo, valorizando el aporte mutuo para una
construcciéon de una ética colectiva, articulada e informada;
*Difundir informacién para favorecer la transferencia de poder a
los sujetos, el establecimiento de prioridades en investigaciones
socio-culturalmente adecuadas y la toma de decisiones;

eInstalar la ética en investigacién en el debate publico para posi-
bilitar la expresién de los multiples puntos de vista;

*Promover la creacion de un Consejo Comunitario de ética de la
CABA (30).

Para identificar con mayor precision las necesidades de la pobla-
ci6én y, consecuentemente, facilitar el disefio y ejecuciéon de acciones
mds adecuadas para atender las demandas locales, se propone desa-
rrollar una estrategia operativa que lleva a que la reconstruccion de
la realidad se efectiie mediante el trabajo grupal de intercambio de
ideas, informacion y opiniones por parte del equipo de gestién, con la
intervencion de los actores involucrados, proceso abierto a enriqueci-
mientos y revisiones permanentes (31).

Desde una postura holistica de la praxis la tarea comprendera una
serie de emprendimientos, acciones en distintos niveles, formas diver-
sas de abordaje que estdn centrados en el hombre en contexto, como
un ser social y cultural que vive en la historia y con la historia. La
complejidad de la realidad nos lleva a utilizar un tipo de metodologia
que postula su exploracién por aproximaciones sucesivas mediante la
busqueda, seleccién y utilizacién de informacién y reconstrucciones
de la tematica mediante la confrontacién y sintesis en un trabajo gru-
pal de elaboracion (32, 33, 34).

Este abordaje multiactoral requiere de espacios de encuentro y
comunicacién que nos permitan ir conformando un mapa vincular-
institucional. Las instituciones y organismos contactados y registrados
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en cada Comuna se van traduciendo en vinculos con personas que las
representan. Al facilitar la interaccion y jerarquizar lo inter-personal,
inter-disciplinar, inter-institucional, esos espacios de encuentro y co-
municacién son antecedente y alimento en la creacién, conformacion
y continuidad de Foros Asociativos Barriales, integrados por las OSC,
ONG, asociaciones e instituciones de los distintos barrios y Espacios
de Participacion Vecinal con participacion individual® quienes busca-
rdn apoyo y trabajardn con los organismos gubernamentales.

En el proceso de constituciéon, se reafirmard la importancia de
poner en comun necesidades y aportes y de aunar esfuerzos para
proyectos comunes. Se tiende a un proceso de articulacion entre los
representantes del equipo cientifico-técnico (miembros de comités,
cientificos etc.) y los de los OSC, en un intento de valorizacion del
aporte mutuo. Se buscard potenciar el desarrollo de una fluida red
que reforzara el sentido colectivo de las acciones elaboradas y la ar-
ticulacién con todos los sectores e instituciones requeridos para su
apoyo, sostén y continuidad (35,36).

Organizacion por niveles

Primer nivel

Centrado en el enraizamiento barrial, se trabajard con las OSC
barriales y los espacios de participacién vecinal con presencia indivi-
dual, que estan insertas en cada uno de las 15 Comunas de la CABA.
Se promoverd un contacto permanente con los comités de ética en
investigacion (CEI) de los hospitales publicos que se encuentran en
el territorio de cada una de las Comunas. Por ejemplo, el Comité de
Etica en Investigacién ubicado en la Comuna 3 tiene un Hospital
General de Agudos de referencia cuyos miembros participardn de en-
cuentros con las organizaciones barriales promoviendo la apertura de
canales de comunicacion.

Segundo nivel
Las OSC de cada una de las 15 Comunas formardn parte de Foros

9 Resolucion 248 del Ministerio de Gestién Publica y Descentralizaciéon del Gobierno
de la Ciudad en los términos del articulo 47 de la Ley de Comunas 1777.
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asociativos barriales y espacios de participacion vecinal de la CABA.
En estos, se podran plantear las diferencias y semejanzas regionales/
locales, que posibiliten defender intereses colectivos, promoviendo
actividades de articulaciéon de las distintas voces de la opinién publi-
ca y de los expertos en el tema, en torno a practicas de interaccién y
debate con repercusion en la esfera publica.

Tercer nivel

Creaciéon de un Consejo Comunitario de ética de la CABA confor-
mado por miembros de las OSC de todas las comunas con apoyo del
CCBI, que asesore en los temas éticos en investigacion y posibilite un
contacto horizontal con la poblacién. Este Consejo Comunitario de
ética y el CCBI participarian en debates publicos y podrian convocar,
frente a tematicas puntuales, a Consultas Publicas y tener presencia
en los medios de comunicacién para lograr un mayor alcance y pro-
yeccion de las acciones.

Consideraciones finales

La complejidad de las situaciones abordadas en el escenario de
la salud requiere de equipos cuyas visiones y acciones reformulen el
enfoque univoco hasta ahora hegemoénico, para que sea parte de una
perspectiva general que lo incluya. Se trata de producir un cambio
en el modo de pensar y actuar las cuestiones comunitarias en salud,
tarea que compromete a todos los actores sociales en la integracién de
los recursos existentes, individuales, colectivos e institucionales. Es-
pecialmente, debera atender a las relaciones de poder que se ponen
en juego, por ejemplo entre los distintos actores sociales y los tipos y
grados de conocimiento. Ello requerird dar cuenta de nuevas formas
de ejercicio de poder que posibiliten cooperar en lugar de confrontar,
concebir la integralidad dentro de la diversidad, crear espacios de de-
cisién y de aprendizaje permanente. Que cada grupo social que com-
parte un proyecto comun para responder a una necesidad o interés,
constituya una organizacion en red, apelando a y tomando concien-
cia de lo ya existente, creando respuestas novedosas y valorizando el
aporte mutuo. Es nada mds y nada menos que responder al desafio de
institucionalizar nuevos modos de hacer y de intervenir

402



Revista Brasileira de Bioética 2007; 3 (3): 390-05

Trabajo final del “I Curso de Introduccién a la Etica de la Investi-
gacion en Seres Humanos" de la Red Latino-Americana y del Caribe
de Bioética de la Unesco presentado en el I Encuentro Abierto del
Programa de Educacién Permanente en Bioética de la REDBIOETICA,
desarrollado en el VII Congresso Brasileiro de Bioetica, I Congres-
so Mundial Extraordinario da Sociedade Internacional de Bioetica
(SIBI) y I Congresso da REDBIOETICA /UNESCO; Sao Paulo, Septiem-
bre, 2007

Agradecimiento: a todas las personas que llevan adelante el Programa de
Educacién Permanente de la REDBIOETICA/UNESCO, su coordinadora Dra.
Susana Vidal, docentes, equipo técnico y especialmente al Dr. Luis Justo, tu-

tor quien desde un inicio me alent6 en la presentacién de esta propuesta.

Referencias

1. European and Latin American Systems of Ethics Regulation of Biomedical
Research: comparative analysis of their pertinence and application for hu-
man subjects’ protection (EULABOR), specific support action deliverable 3.
Lead contractor for this deliverable: INSERM (France) — EPSON Founda-
tion (Spain), Project co-funded by the European Commission within the Sixth
Framework Programme (2002-2006) http://www.fundacion-epson.es/eulabor/
doc/liv3_esp.pdf (acceso febrero 2007).

2. Justo L, Erazun E Villarreal J. La investigacion participativa como derecho:
¢posibilidad o utopia? Perspectivas Metodologicas, 2004; 4 (4): 73-82.

3. Rovere M, Planificaciéon estratégica en salud; acompanando la democrati-
zacién de un sector en crisis. Cuadernos Médicos Sociales 1999;75: 31-63.

4. Vidal S. La Planificacién Estratégica en Salud. Constitucién, Formacién y
Capacitacién de Comités Hospitalarios de Bioética, historia, método y practi-
ca (tesis): Universidad de Chile/OPS. 2000.

5. Garrafa V, Lorenzo C. Etica en investigacién clinica en los paises en desa-
rrollo - Aspectos conceptuales, técnicos y sociales. Médulo IV - Programa de
Educacién Permanente a Distancia: REDBIOETICA Unesco, 2006.

6. Rovere M. Op.cit.1999.

7. Augé M. Los "“no lugares"”. Espacios del anonimato. Una antropologia de la
sobremodernidad. Barcelona: Editorial Gedisa; 1993.

8. Escudero JC, Moyano G. La salud en Argentina: ¢En manos de quién?
In: Derecho a la salud. Situaciéon en paises de América Latina. Plataforma
Interamericana de Derechos Humanos, Democracia y Desarrollo (PIDHDD).
Asociacion Latinoamericana de Medicina Social (Alames); 2006.

9. Ley Baésica de Salud de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires n® 153/99,

403



Revista Brasileira de Bioética 2007; 3 (3): 390-05

Art.14°, Inc. K.

10. Decreto Reglamentario N° 208/001, Art. 4. Inc. J.

11. Resolucién 1.154/SS/03.

12. Resolucién N° 1.914, modificase el anexo i de la resoluciéon 1.125/
SS/2003.

13. Vidal S. Etica o Mercado, una decisiéon urgente. Lineamientos para el
disefio de normas éticas en investigaciéon biomédica en América Latina. Mo6-
dulo IV - Programa de Educacién Permanente a Distancia: REDBIOETICA
Unesco; 2006.

14. Digilio P Los Comités hospitalarios de Bioética en Argentina y las impli-
cancias de sus funciones para las Politicas de Salud. In: Serie Seminarios
Salud y Politica Pablica IV. Centro de Estudios de Estado y Sociedad; 2004.

15. Karolinsky A, Saidén B, De Matteo E, Bessa R, Demirdjian G. Diagnostico
de situacion: Comités de Etica y Comités de Docencia e Investigacion, Secre-
taria de Salud. Buenos Aires: mimeo; 2003.

16. Meeroff M. Medicina Integral. Salud para la comunidad. Buenos Aires:
Catdlogos; 1999.

17. Dodds S, Thomson C. Bioethics and democracy. Competing roles of Natio-
nal Bioethics Organisations. Bioethics 2006 ;20(6):326-38.

18. Belmartino S, Bloch C. Reflexiones sobre participacion popular en salud
en Argentina. Cuadernos Médico Sociales 1984; 27.

19. Garrafa V, Lorenzo C. Op. Cit. 2006.

20. CIOMS. Council for International Organizations of Medical Sciences.
Pautas Internacionales propuestas para la investigaciéon Biomédica en seres
humanos 2002.

21. Estudio EULABOR. Revisién Etica de la investigacién biomédica en Ar-
gentina. Sistemas de Regulacién Etica de la Investigacién Biomédica en Eu-
ropa y Latinoamérica. 2006 WP2. Argentina P6.

22. Administracién Nacional de Medicamentos, Alimentos y Tecnologia Mé-
dica (ANMAT): http://www.anmat.gov.ar/principal.htm (acceso febrero 2007)
23. Camara Argentina de Empresas Medicinales CAEME. Buenos Aires;
2005.

24. EULABOR. Informe Op. cit. 2006.

25. Testa M. Pensar en salud. Buenos Aires: OPS/OMS Representacion Ar-
gentina; 1990.

26. Ley de Comunas 1777, Resolucién 248 del Ministerio de Gestion Publica
y Descentralizacién del Gobierno de la Ciudad en los términos del articulo 47
de la Ley. www.comunas.buenosaires.gov.ar.

27. Organizacién Mundial de Salud (OMS), Conocer la sociedad civil: Inicia-
tiva de Colaboracién con la Sociedad Civil, Relaciones Externas y Organos
Deliberantes. Documento de trabajo: 2, CSI/2001/DP2; Febrero de 2002.

28. CENOC. Datos acerca de la constitucion del Tercer Sector en la Argenti-
na; 2003.

29. Digilio P. Op. cit. 2004.

404



Revista Brasileira de Bioética 2007; 3 (3): 390-05

30. Quinn, S. C. Ethics in Public Health Research: Protecting Human Sub-
jects: the Role of Community Advisory Boards, Am J Public Health, June 1,
2004; 94(6): 918 - 922.

31. Mir Candal L, Pastor M, Ferndndez M, Promover la salud con sentido
colectivo, In: Boletin Informativo del Consejo Profesional de Graduados en
Servicio Social o Trabajo Social: 8 (27); 1999.

32. Robirosa M. Turbulencia y planificacién social. Lineamientos metodologi-
cos de gestién de proyectos sociales desde el Estado. Buenos Aires: UNICEF-
Siglo XXI; 1990.

33. Minayo MCS, Evaluacién por triangulaciéon de métodos. Abordaje de Pro-
gramas Sociales, Buenos Aires: Lugar Editorial; 2005.

34. Freire P Conversando con educadores. In: Psicologia Social Hoy. Buenos
Aires:1991. p.9.

35. Justo L. Participatory research: a way to reduce vulnerability. Am J
Bioethics 2004; 4.

36. Menéndez E. Participacion social en salud como realidad técnica y como

imaginario social. In: Cuadernos Médicos Sociales 73; 1998.

Recebido: 29/8/2007 Aprovado: 29/9/2007

405



