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La bioética y los consensos antropofagicos

Ya en 1928 el poeta brasilefio Oswald de Andra-
de se pronunciaba “contra todos los importadores
de conciencia enlatada™ y proponia la devoracion
epistémica de Galli Mathias y sus definiciones del
derecho. En el Manifiesto Antropofago, un texto
dinamico, acuciante y sin pausas, de Andrade
buscaba Rutas. Rutas. Rutas. Rutas. Rutas. Ru-
tas. Rutas. Caminamos... decia.

Era la suya una mirada hibrida, mestiza, capaz de
expresar algo propio, pero apropiandose en forma
irreverente de las nociones ilustradas y haciéndo-
las jugar dentro de otra perspectiva, ahora local,
desde el aca, desde el ahora, desde el nosotros.
Un caso precoz, exasperado y alegre de lo que
afios después llamarian los académicos de la
descolonialidad “border thinking”, y “pensamiento
otro”.

En ese ejercicio se encuentra la bioética de nues-
tra region, con avances significativos y pausas
intermitentes. Pero como diria Oswald, camina-
mos...

Para Franck Gaudichaud “multiples evoluciones
dejan pensar que el horizonte esta abierto
para nuevas experiencias democraticas, ya que
esta regidon del mundo constituye, desde el punto
de vista de las movilizaciones colectivas y de la
busqueda de alternativas politicas, un espacio
en plena efervescencia™. Es justamente esa efer-
vescencia lo que nos impresiona al recorrer nues-

1 Manifiesto Antropofago, publicado originalmente
en la revista Piratininga, Afio 374 da Degluticdo do
Bispo Sardinha. Revista de Antropofagia, Afio 1,
No. 1, mayo de 1928.

2 Gaudichaud, Franck. 2010. Una América Latina
en movimiento. En “El volcan latino-americano.
Izquierdas, movimientos sociales y neoliberalismo
al sur del Rio Bravo”. Traduccion al espafiol de la
Edicién Textuel - Paris, p.8.

tros paises, en los que la discusion apasionada
sobre derechos contrapuestos, y tan a menudo
ignorados por los diversos sectores del poder
tradicional, se hace oir desde bocas antes invisi-
bilizadas y con voces muchas veces disonantes
y asperas. 40 acaso se espera otra cosa luego
de centurias de sometimiento y explotacion de los
pueblos, originarios primero, mestizos luego?

La “busqueda de consensos” resulta un tema re-
currente en los medios masivos de comunicacion,
generalmente en manos de sectores conserva-
dores, alineados con lo que podriamos llamar en
nuestro ambito como una “bioética-del-consenso-
social, concomitante con una politica bioética di-
rigida a conciliar intereses dentro del statu quo
social, obviando contradicciones sociales insal-
vables” como plantea Sotolongo Codina.® Se in-
tentaria entonces generar pseudoconsensos, ex-
puestos claramente por Horst e Irwin, “... como un
medio para clausurar la complejidad y reducir la
oposicion social.” Ante el peligro real de clausu-
ra del debate (que ya hemos vivido por ejemplo,
respecto al Consenso de Washington), preferi-
mos la “bioética-de-las-contradicciones-sociales,
concomitante con una politica bioética orien-
tada a revelar las contradicciones de intereses y
a subvertirlas en aras de objetivos de justicia y
equidad sociales™. Para ponerlo en imaginarias
palabras de Oswald de Andrade, es necesario
buscar “consensos antropofagicos”, sin admitir

3 Sotolongo Codina, P. L. 2007. ;Es una bioética
separada de la politica menos ideologizada que
una bioética politizada? En “Bioética desde una
perspectiva cubana” JR Acosta Sariego (Ed. cienti-
fico). La Habana, Centro Félix Varela, pp. 114-131.

4  Horst, M., Irwin, A. 2010. Nations at Ease with
Radical Knowledge: On Consensus, Consensu-
sing and False Consensusness. Social Studies of
Science, 40: 105.

Sotolongo Codina, P.L. Op. cit.



didlogos simulados desde posiciones hegemoé-
nicas, partiendo de nuestros propios conflictos y
contradicciones. A través de la devoracion epis-
témica, reflexionando seria e irreverentemente
sobre nociones hasta ahora ausentes o invisibles
tales como la de los “derechos de la Naturaleza”,
revisando el “desarrollo” y el “crecimiento” a la luz
del deterioro brutal del medio ambiente, exploran-
do el pensamiento-otro descolonial sin cerrarnos
a la heterodoxia, pues ya hemos visto adonde nos
conduce la ortodoxia.

En su segunda recomendaciéon para “cerrar la
brecha [de la inequidad en salud] en una gene-
racion” la Comisién sobre Determinantes Socia-
les de la Salud de la OMS hace un llamado a la
accion para “luchar contra la distribucién desigual
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del poder, el dinero y los recursos™. También con-
voca a la comprension y medicion del problema
(investigacioén) para poder asi comprobar el im-
pacto de posibles intervenciones. La exhortacion
parece clara: llama al estudio, analisis, interpreta-
cion, medida, formulacién, o sea investigacion de
la realidad, para lo que la comunidad académica
parece tradicionalmente bien predispuesta. Pero
también convoca a la accion, a la lucha contra la
desigualdad y la inequidad. La bioética latinoa-
mericana y caribefia ha optado por este camino
desde hace anos, y al igual que la medicina social
de la region, puede ser un ambito propicio para
el debate clarificador de las exigencias y luchas
populares, vinculadas sobre todo al cumplimiento
de los derechos humanos con los que la Redbio-
ética se halla claramente comprometida desde su
inicio.

Luis Justo

6 WHO CSDH. 2008. Closing the gap in a gene-
ration: health equity through action on the social
determinants of health. Final Report of the Com-
mission on Social Determinants of Health. Geneva,
World Health Organization. P. 2.
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Exclusién en salud en América Latina: tres retos para la justicia sanitaria

Exclusion en salud en América Latina: tres retos para la justicia sanitaria

Exclusion from health care in Latin America: three challenges for health justice

Victor de Currea-Lugo*

Resumen

La exclusion en los servicios de salud en América Latina es una realidad cuyas causas deben buscarse en el mode-
lo de servicios de salud predominante. Pero a su vez ese modelo de salud se explica no por una dinamica propia,
sino por el modelo econémico dominante en la regién. Es entonces, frente a tal modelo econémico, que la bioética
en general y la justicia sanitaria en particular tiene un papel que cumplir. Ese papel es contribuir a que veamos el
paisaje general en donde estan los paquetes de salud, los medicamentos y los trabajadores de salud. Es decir, en
primer lugar, darle un mejor lugar a la justicia sanitaria en el discurso de la bioética. En segundo lugar, contribuir a
romper con la enajenacion que nos hace creer que no hay alternativas al modelo de salud imperante y que, en el
mejor de los casos, s6lo podemos remendarlo. Y en tercer lugar, fortalecer el papel del médico como defensor de
los derechos del paciente.

Palabras claves: Exclusion, derecho a la salud, Estado social, justicia sanitaria.

Abstract

To find the root causes of the exclusion from health care in Latin America, one has to explore the predominant
model of health care. However, this model of health care is not explained by its own dynamic but by the predomi-
nant economic model in the region. Hence, bioethics in general and health justice in particular have a role to play
related to this economic model. This role is to contribute to observing a general perspective with regards to health
care packages, medicines, and health care workers. In other words, first of all, to put greater emphasis on health
justice in bioethics discourses. Second, to contribute to breaking the alienation that makes us believe that there is
no alternative to the leading model of health care and that the best case scenario would be to refine the existing
system. And third, strengthen the role of the physician as a defender of the patient’s rights.

Key words: exclusion, the right to health, Welfare State, health justice.

Conferencia dada en el lll Congreso Internacional de la Redbioética UNESCO para América Latina y el Caribe,
Bogota, noviembre de 2010.

* Médico por la Universidad Nacional de Colombia, Master en Estudios Latinoamericanos por la Universidad de
Salamanca, y Doctor por la Universidad Complutense de Madrid con la tesis: “La salud como derecho humano”.
Ha trabajado en Colombia, Palestina, Darfur (Sudan) y Sahara Occidental, entre otros contextos. Profesor invi-
tado en el “European Master in Human Rights and Democratisation” (Universidad de Deusto) y en el “Interna-
tional Master in Peace, Conflict and Development Studies” (Universidad Jaume 1). Autor de varios libros sobre
salud, derecho y conflictos armados. Su mas reciente libro es: Salud y Neoliberalismo, Universidad El Bosque,
Bogota, 2010.
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1. El debate sobre el Estado social

La América Latina de hoy se precia de haber
superado sus anos de dictaduras militares y de
guerras civiles, para adentrarse en una oleada de
democratizacion. Cada pais, hoy en dia henchido
de democracia, reivindica, mediante otra oleada,
esta vez de nuevas constituciones, el Estado so-
cial de derecho. Y cada pais habla de minorias,
género y equidad. Pero esas tres expresiones
(democracia, Estado social y equidad) aparecen
poco en la realidad de las personas.

Si entendemos sociedad democratica “como un
sistema equitativo de cooperacion social entre
ciudadanos concebidos como libres e iguales™ y
no solamente el acto de depositar un papel con un
nombre de un candidato, entonces la democracia
como tal es una asignatura pendiente. Parte de
esa democracia pendiente es el Estado social de
derecho, que se realiza, entre otras cosas, en los
servicios de salud.

Hay un problema con la literatura de la Ciencia
Politica que no es baladi: la expresién inglesa
“Welfare State” (Estado de bienestar) no refleja
exactamente la expresion alemana “Sozialen Re-
chtsstaates” (Estado social de Derecho). De la se-
gunda expresion, se deriva un obligacion juridica,
mientras que la primera —para decirlo en un tono
coloquial- es una nocion mas cercana a lo posi-
ble en materia de politica publica, que a lo que se
debe en el mismo ambito.

Las nuevas constituciones de Ameérica Latina se
apropian del concepto del Estado social pero lo
vacian de contenido, en parte mediante la adop-
cion de modelos econémicos de mercado en las
que el Estado se auto-limita sus posibilidades de
intervenir en la economia, intervencién, por de-
mas, indispensable, si se quiere ser Estado so-
cial. Luego, el debate no es del reconocimiento
constitucional del Estado social sino del modelo

1 RAWLS, John: La justicia como equidad, Paidos,
Barcelona, p. 69
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economico adoptado. “La politica econémica mo-
derna es, a la vez, politica social”.?

Los modelos llamados a materializar dicho “sis-
tema equitativo de cooperacion social entre ciu-
dadanos” no estan, por lo general, basados en
la equidad ni en la nocion de ciudadania, sino en
sistemas que favorecen ciertos grupos. En salud
se cre6 desde hace décadas, una constante: Un
sistema de salud diferenciado para cierto tipo de
personas cuya relacién con el Estado lo diferencia
del resto de poblacién. Este es el caso de pro-
gramas de salud especificos para miembros de
las Fuerzas Armadas (en Chile, Colombia, Argen-
tina, y Cuba, por ejemplo) 6 de sectores producti-
vos estratégicos (como los empleados petroleros
mexicanos).

Ese clientelismo en salud no puede reconocerse
como parte del Estado social. “Las funciones del
Estado social son funciones de servicio [y] desde
el momento en que se transforman en instrumen-
to de poder, dejan de merecer el calificativo de
social”’.® Pero la peor de todas las injusticias se
consolida, ya no con el triunfo de un modelo clien-
telar en salud sino con la institucionalizacion del
mercado de la salud, en el marco de un modelo
econdmico neoliberal. Esta injusticia se da contra
los pobres excluidos por su falta de capacidad de
compra de servicios y a favor del capital financie-
ro, como lo demuestran los casos de Chile y Co-
lombia.*

2 FORSTHOFF, Ernst: “Problemas constitucionales
del Estado social’, en ABENDROTH, Wolgang;
FORSTHOFF, Ernst; DOEHRING, Karl: El Estado
Social, Centro de Estudios Constitucionales, Ma-
drid, 1986 (traduccion de José Puente Egido), p.
49

3 FORSTHOFF, Ernst: “Problemas constitucionales
del Estado social’, en ABENDROTH, Wolgang;
FORSTHOFF, Ernst; DOEHRING, Karl: El Estado
Social, Centro de Estudios Constitucionales, Ma-
drid, 1986 (traduccion de José Puente Egido), p.
52

4 Para esta afirmacion, ver en general mi trabajo: DE
CURREA-LUGO, Victor: Salud y neoliberalismo,
Universidad El Bosque, Bogota, 2010
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Estos modelos de salud niegan en su formulacién
y en su practica la realidad social en que viven
la mayoria de personas en la region. Y no basta
como argumento decir que el libre mercado “esta
en la Constitucién” o que eso dicen “las leyes del
mercado”. En otras palabras, “la evolucion de Es-
tado Social de Derecho conduce a que las ‘garan-
tias’ sociales no queden relegadas en la regién
vaporosa de una promesa meramente programa-
tica de la que tomaria nota el legislador que es el
primer obligado, sino a reconocerle una vincula-
cion juridica directa”® Si lo social es meramente
declarativo, entonces el Estado social no seria
una realidad juridica; si lo es, no se puede estar
poniendo en duda a cada paso la validez juridica
de los llamados derechos sociales.

2. Cifras de la exclusion en salud

Las cifras, para dar una mejor imagen de la rea-
lidad, no deben ocultar las diferencias locales,
econdmicas y sociales. Ha hecho carrera en La-
tinoamérica la nocién de “transicién epidemiolo-
gica”, que describe el proceso de un pais en el
que dejan de presentarse enfermedades propias
de la pobreza y su perfil de enfermedad comienza
a parecerse, entonces, mas al de los paises lla-
mados desarrollados. Por ejemplo, dejan de ser
determinantes la morbi-mortalidad por diarrea y
enfermedad respiratoria aguda para darle paso a
los infartos y al cancer.

Pero tal transicion no es homogénea ni en el
continente ni dentro de cada pais. La transicion
epidemioldgica en un pais muestra diferencias re-
gionales y, en cada region, disparidades segun el
nivel de pobreza, el género y el nivel de desarro-
llo de los habitantes. Mientras algunas franjas de
la poblacién presentan enfermedades propias de
los paises desarrollados, otras mantienen el perfil
epidemioldgico de hace décadas.

5 FORSTHOFF, Ernst: “Concepto y esencia del
Estado social de derecho”, en ABENDROTH,
Wolgang; FORSTHOFF, Ernst; DOEHRING, Karl:
El Estado Social, Centro de Estudios Constitucio-
nales, Madrid, 1986 (traduccion de José Puente
Egido), p. 89

En 1995, cuando la categoria de transicién epi-
demioldgica se puso de moda®, en el muy pobre
departamento del Chocé en Colombia, la mortali-
dad infantil era de 150 por 1.000, mientras que en
Bogota de 45 por 1.000.” En la segunda mitad del
siglo XX, América Latina redujo su tasa de morta-
lidad infantil en un 80%, al pasar de 128 defuncio-
nes a 26 por 1.000 nacidos vivos, pero tal avance
regional obedece mas a los logros de Costa Rica
y Chile y en nada a los casi estancamientos de
Haiti y Bolivia.® Como dice la CEPAL:

“En algunos paises, el riesgo de morir an-
tes del primer ano de vida es casi tres ve-
ces mas alto en el ambito rural que en el
urbano y hasta cuatro veces mayor entre
los nifios indigenas que los no indigenas; la
mortalidad de los hijos de madres con me-
nor educacion formal es cinco veces mas
elevada que la de aquellos cuya madre po-
see mayor escolaridad (...) el numero de
atenciones médicas por enfermedad respi-
ratoria aguda de los nifios del quintil mas
rico duplicé el de aquellos del quintil mas
pobre, mientras que hubo regiones en que
el 50% de los nifos que padecieron enfer-
medad diarreica aguda en 2005 no recibio
tratamiento, en comparacion con un 90%
que si lo obtuvo en otras regiones. En el
caso de la fecundidad adolescente, entre
las jovenes de menor nivel educativo ella
(sic) puede ser hasta casi seis veces mayor
que la de sus coetaneas con mas anos de
educacion formal.”

6 FRENK, J, LOZANO, R.y BOBADILLA J.L.: “La
transicion epidemioldgica en América Latina”,
Notas de poblacion, nim. 60, Santiago de Chile,
Centro Latinoamericano y Caribefio de Demografia
(CELADE), 1994

7 Colombia: Encuesta Nacional de Demografia y
salud 1995. Informe resumido. Bogota, p. 13.

8 CEPAL/América Latina y el Caribe: “La mortalidad
en América Latina: una trayectoria auspiciosa pero
heterogénea” Observatorio demografico num. 4

9 COMITE ESPECIAL DE LA CEPAL SOBREPO-
BLACION Y DESARROLLO: Poblacién y salud
en América Latina y El Caribe: retos pendientes y
nuevos desafios, Santiago de Chile, 2010
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En Brasil, Haiti y Nicaragua la mortalidad infantil
es al menos dos veces mas elevada en zonas ru-
rales que urbanas, mientras que en Brasil, Colom-
bia, Honduras y Nicaragua es tres veces mas alta
entre nifos de madres de bajo nivel educativo. A
su vez, en tres de los paises recién mencionados
(Brasil, Honduras y Nicaragua) la probabilidad de
morir antes de los cinco afios es tres veces mas
elevada en el 20% de los hogares mas pobres
que en el 20% de los hogares mas ricos.

La mortalidad materna esta por encima de “limi-
tes aceptables” en la mayoria de los paises de la
region. En Ecuador, Bolivia, Guatemala, Guyana,
Haiti, Honduras y el Peru, la mortalidad materna
esta por encima de 200 muertes por cada 100.000
nacidos vivos."" En el caso de Haiti, ésta llega a
630."? Entre los pobres los afios de vida saluda-
ble perdidos por causas transmisibles aumentan
practicamente en todas las edades en compara-
cion con el grupo de ricos.™

En el caso de Colombia, el 82% de las personas
afro-colombianas viven en condiciones de nece-
sidades basicas insatisfechas: su tasa de analfa-
betismo es tres veces superior a la del resto de la
poblacién, solo el 2% de ellos va a la universidad
y la tasa de mortalidad infantil es de 151 por cada
mil nacidos vivos, cuando el promedio nacional es
de 39."

10 ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD: Esta-
disticas sanitarias mundiales Ginebra, 2009

11 COMITE ESPECIAL DE LA CEPAL SOBREPO-
BLACION Y DESARROLLO: Poblacién y salud
en América Latina y El Caribe: retos pendientes y
nuevos desafios, Santiago de Chile, 2010, p. 77

12 CEPAL: Objetivos de Desarrollo del Milenio 2010,
p. 213

13 CEPAL: La proteccion social de cara al futuro:
acceso, financiamiento y solidaridad, Santiago de
Chile, 2006

14 Cifras del Relator Especial de las Naciones Uni-
das contra el racismo, citadas en: COHRE (2005):
Defensa del derecho a la vivienda de la poblacion
desplazada en Colombia, Bogota, p. 26
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La zona rural colombiana tiene: 24.9% de la po-
blacién de Colombia, un indice de condiciones de
vida de 58.7 (versus 85.4 de las zonas urbanas);
el uso de fuentes mejoradas de agua potable es
de 66% (versus 97,4% de las areas urbana); la
mortalidad infantil en el area rural es de 24 (ver-
sus 17 en zonas urbanas)."

Esto indica una triple desventaja para los pobres:
ademas de ser pobres, tienen altos niveles de
mortalidad y morbilidad (tanto por causas trans-
misibles como no transmisibles), y mas barreras
de acceso a los servicios de salud.'® Asi, los in-
dicadores en salud muestran una clara inequidad
relacionada con el pais en cuestién, areas geo-
graficas, grupos sociales, origen étnico y nivel
educativo, entre otras caracteristicas.

Los excluidos son pues las personas residentes
en zonas rurales, las que poseen menor nivel edu-
cativo, las poblaciones indigenas y afro-descen-
dientes y, en general, los sectores mas pobres de
la sociedad. Si las causas de dicha exclusion, que
ademas producen y/o perpetuan la enfermedad,
van mucho mas alla de los problemas de acceso
a los servicios de salud, entonces el tratamiento
deberia ir mas alla del consultorio.

De este modo, paraddjicamente, la mas anti-
darwiniana de las areas del conocimiento, la sa-
lud, se convierte en un filiro contra los que mas
necesitan de sus servicios, ya no sélo en la his-
térica medicina privada,'” no sélo con el mercado

15 Cifras tomadas de: MINISTERIO DE LA PROTEC-
CION SOCIAL / OPS: situacién de Salud en Co-
lombia, Indicadores Basicos 2008, Bogota, 2009

16 MEDICOS SIN FRONTERAS: Acceder a la salud
es acceder a la vida: 977 voces, Bogota, 2010

17 En la antigua Atenas, por ejemplo, habia tres nive-
les de asistencia médica, a) el de los esclavos, que
estaba a cargo de los auxiliares de los médicos,

b) el de los ciudadanos libre y pobres, quienes
recibian tratamientos enérgicos, y c) el de los ciu-
dadanos libres y ricos, quienes tenian un médico
a constante servicio. LAIN, ENTRALGO, Pedro:
Historia de la medicina, Masson, Barcelona, 1978,
p. 131
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de medicamentos,® sino también porque las insti-
tuciones de salud aceptaron como nuevo paradig-
ma la rentabilidad financiera bajo nombres pom-
posos como la sostenibilidad 6 el equilibrio fiscal.
Esa aceptacién deviene de un proceso politico y
econdmico que empieza en los afios 1970 hasta
nuestros dias, y que se afianza en discursos tec-
nocraticos y econométricos.

Este tipo de politicas de salud hacen imposible la
solidaridad. Es lo mas parecido a jugar monopo-
lio, un juego donde unos acumulan y otros pierden
y no hay, por las reglas mismas del juego, ningun
espacio para construir eso que hemos llamado an-
tes “un sistema equitativo de cooperacion social
entre ciudadanos”. Y como en el juego monopolio,
el problema va mas alla de quien acumulé varias
propiedades, del corrupto de turno o del mal admi-
nistrador de sus bienes: es el juego en si.

3. El modelo econémico excluyente

Hoy dia, casi todos los debates sobre recursos y
economia nos conducen a discutir sobre globali-
zacion. Asi, cuando nos adentramos en el debate
sobre los recursos en salud, el primer aspecto que
se aborda es “la ausencia de ‘verdaderas’ teorias
generales sobre la globalizacion™®. Pero si se li-
mita el debate a la estabilizacion macroeconémi-
ca y al ajuste estructural en lo econémico y a la
modernizacion del aparato estatal en lo politico®,
entonces se dan por ciertas las recomendaciones

18 INTERMON-OXFAM: “Argumentos inverosimiles.
Por qué las razones de los gigantes farmacéuticos
no se sostienen”; Madrid, 2001

19 GARAY, Luis Jorge: Globalizacion y crisis, Tercer
Mundo, Bogota, 1999, p. 1. El debate tiene aspec-
tos econdmicos, politicos y culturales; detractores
y defensores, y complejidades que sobrepasan los
alcances de este texto. Resulta interesante, entre
la abundante bibliografia disponible, citar el trabajo
del Premio Nébel y ex-vicepresidente del Banco
Mundial, Joseph Stiglitz: El malestar... Op. cit.

20 Sobre estas reformas, ver: RAMOS, Joseph: “Un
balance de las reformas estructurales neoliberales
en América Latina” Revista de la Cepal, nim. 62,
(Santiago de Chile, agosto de 1997), pp. 15-38

del Banco Mundial en materia de oferta de servi-
cios de salud en el marco de tales reformas?'.

Wallerstein afirma que no hay un desarrollo
nacional independiente del funcionamiento
del sistema mundial??. Eso también se vive
en el disefio de modelos de salud, ya sea
por experiencia acumulada en la formula-
cién y desarrollo de modelos en otros paises
(el auge de la salud publica, la formacion
de sistemas nacionales de salud, etcétera)
o por las demandas y/o presiones externas
al sector salud para adoptar determinadas
politicas.

En 1980, el Banco Mundial empezé a conce-
der préstamos directos para los sistemas de
salud y en 1983 se habia convertido en una
de las principales fuentes de financiamiento
de los servicios de salud de los paises po-
bres.Ya en 1987, esta entidad recomendaba
una serie de medidas para la reorganizacion
de los servicios de salud: a) trasladar a los
usuarios los gastos en el uso de las presta-
ciones mediante el “cobro de aranceles (...)
de servicios de salud”, b) ofrecer esquemas
de aseguramiento para los principales ca-
sos de riesgo: “provision de seguro u otra
proteccién frente a riesgos”; c) utilizar en
forma eficaz los servicios privados: “empleo
eficiente de los recursos no gubernamenta-
les”; d) descentralizar los servicios de salud
gubernamentales?:.

21 BANCO MUNDIAL: Informe sobre el desar-
rollo mundial. Invertir en salud. Banco Mundial,
Washington, D. C., 1993

22 Citado en: GARAY, Globalizacién y... Op. cit., p. 5

23 AKIN, J.: Financing Health Services in Develop-
ing Countries. An agenda for reform. World Bank,
Washington, D. C., 1987. Hay un resumen oficial
en espafiol preparado por la Organizacion Pana-
mericana de la Salud en: BANCO MUNDIAL: “El
financiamiento de los servicios de salud en los
paises en desarrollo. Una agenda para la reforma”,
Economia de la Salud. Perspectivas para América
Latina. OPS, Publicacion Cientifica nium. 517,
Washington, 1989, pp. 145-191
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El modelo planteaba ademas la division entre
unos servicios de naturaleza privada para quienes
pudieran pagarlos y unos servicios publicos para
las altas externalidades: el fundamento de dicha
separacion se encuentra en la teoria neoclasica
de los bienes. Desde esta perspectiva, los bienes
privados son aquellos que implican un beneficio
individual diferenciado, por el que las personas
estarian dispuestas a pagar. Los bienes publicos
son solo aquellos que generan beneficios colec-
tivos o altas externalidades y que, por o mismo,
deberian costearse con recursos publicos?*.

El informe del Banco Mundial Invertir en salud
esta destinado a formular recomendaciones diri-
gidas especialmente a los paises de medianos y
bajos ingresos, con el fin de redisefiar sus servi-
cios de salud. Estas recomendaciones han sido
posteriormente parte de las exigencias de la ban-
ca internacional a los paises, para renegociar las
deudas externas, asi como de los requisitos para
adquirir nuevos créditos.?

En América Latina, las recomendaciones del Ban-
co Mundial han sido mas o menos homogéneas
para todos los paises. Ademas, los gobiernos las
han incorporado como parte de las reformas para
alcanzar la estabilizacion macroecondémica y el
ajuste estructural en lo econémico, y la moderni-
zacion del aparato estatal en lo politico. El impac-
to buscado con los nuevos modelos de salud ha
sido similar a lo ocurrido en Colombia?®, aunque
con desarrollos menores pero en la misma direc-
cion?,

24 BANCO MUNDIAL: “El financiamiento de...” Op.
cit., p. 147

25 Sobre la capacidad de la banca internacional para
imponer las reformas y la l6gica de la banca o, me-
jor, la ausencia de logica, ver: STIGLITZ, Joseph:
El malestar en la globalizacién, Taurus, Madrid,
2002. Traduccion de Carlos Rodriguez Braun.

26 GUZMAN, Fernando; REDONDO, Herman: La re-
forma de la salud y la seguridad social en Colom-
bia. Biblioteca Juridica, Bogota, 1999, pp. 135-143

27 Esta fue una de las principales observaciones
y conclusiones del Seminario Internacional “El
derecho humano a la salud. Retos del nuevo mile-
nio”, realizado en Caracas, Venezuela, con la par-
16

4. La autonomia médica
y la exclusion

No queremos de ninguna manera defender lo que
algunos llaman la “impunidad juridica” del perso-
nal de salud?, contrario, por demas, a nuestra
nocion de derechos humanos. Mas bien nos refe-
rimos a la libertad del médico para tomar auténo-
mamente decisiones propias de su competencia
en relacion con la terapéutica mas adecuada para
sus pacientes.

El médico, con su decision, influye en la eleccién
de un determinado medicamento, incluido o no en
la lista de medicamentos esenciales. Segun Mario
Madrid-Malo, “el derecho al trabajo tiene como co-
rrelato una obligacién de caracter negativo a cargo
del Estado y de los particulares, como es la de (...)
abstenerse de estorbar o de imposibilitar el ejer-
cicio de una actividad laboral (y) no compelir a las
personas a que trabajen contra su voluntad™?®.

El médico no es auténomo en sus decisiones y lo
que se observa es la continua presion que ejer-
cen las empresas de salud sobre él para que se
cifia a las reducidas posibilidades que le permite
el mercado, dentro de la competencia financiera
con otras instituciones.

Eso genera decisiones como la de no dar luz ver-
de a transplantes (para conservar el empleo), o
aspectos como el aumento de riesgos médico-
legales (por aumento de numero de consultas/
médico/dia), o dar érdenes de suspender la salida
del paciente hasta que éste pague. La dinamica
obliga al médico a sobrevivir en el mercado. Se le
arroja a un mercado sin muchas herramientas y
se le convierte en un empleado enajenado, en un
contexto que lo empuja a practicas poco éticas.

ticipacion de ONG de Chile, Ecuador, Venezuela,
Colombia, y Bolivia.

28 GONZALEZ-TORRE, Angel Pelayo: La interven-
cion juridica de la Actividad Médica, Dykinson,
Madrid, 1997

29 MADRID-MALO, Mario: Derechos fundamentales:
conozcalos, ejérzalos, defiéndalos. 3R, Bogota,
1997, p. 304
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En Colombia, una encuesta realizada entre 112
médicos mostré que el 80 por ciento de ellos reci-
be de las empresas de salud presiones que afec-
tan la calidad de la atencion. Ese 80 por ciento
dijo que existen limitaciones respecto a la canti-
dad de exdmenes médicos que puede solicitar y
el 76 por ciento reconocio6 limitaciones para for-
mular medicamentos. EI 58 por ciento dice que le
exigen un tope minimo de pacientes por dia y el
39 por ciento dice estar limitado en la autorizacion
de cirugias®.

Otras personas interpretan que el aumento en el
numero de personas atendidas a la vez que se
mantienen las mismas horas de personal médico
contratado, refleja que “la demanda esta siendo
absorbida por efecto de un mayor rendimiento del
recurso médico que estaba subutilizado™'. Asi,
“el acto médico se constrifie cuando se le impo-
ne que produzca un determinado numero de pro-
cedimientos, como si trabajara en una fabrica de
botones”™2.

Este control implica la intromision en el terreno de
la relacion médico-paciente. Pero el problema no
esta en la relacién médico-paciente per se, sino
en que esta relacién se ha desdibujado en torno
a un contrato de compra-venta (de prestacion de
servicios) de ejecucion instantanea, en la que el
médico ya no es (y no puede ser) ‘médico’ y el pa-
ciente debe ser cliente. El problema de las relacio-
nes médico-paciente esta en el marco normativo
y estructural del sistema de salud en el que se de-
sarrollan, y es alli donde debe buscarse la raiz del
problema y no en la inmediatez del consultorio.
Si tenemos que ser, a la vez, médicos y adminis-
tradores pro-mercado, les estariamos sirviendo al
mismo tiempo a dos amos. Solo seremos médicos
plenos en una relaciéon decente con el paciente y
esto es mas probable en un contexto mas justo.
Vale aclarar que la autonomia médica no garanti-

30 “Médicos se confiesan”, El Tiempo, Bogota, 7 de
octubre de 2001

31 Ver: FUNDACION PRESENCIA: “Las condiciones
laborales de los médicos en Colombia 1996-1998”,
Via Salud, num. 8 (Bogotd, 1999), p. 12

32 “Nos obligan a violar la ética” El Tiempo, Bogota, 7
de octubre de 2001

za en si misma la beneficencia del médico, pero
la falta de dicha autonomia si garantiza una mala
practica médica.

5. La bioética y la exclusion:
la justicia sanitaria

Los pacientes, antes de pacientes son personas
y como tal viven sujetas a una sociedad que es,
en parte, responsable de su salud, de sus en-
fermedades y deberia serlo de su recuperacion.
El problema es precisar cual es el ambito de lo
que llamamos bioética y mas exactamente lo que
llamamos justicia sanitaria. Mientras unas perso-
nas centran el debate en los extremos de la vida
(aborto y eutanasia, lo que no es menos valido) la
inmensa mayoria tiene problemas mas de la vida
misma que de los extremos: “el mayor problema
ético de nuestra region no es cOmo se muere sino
como se vive"®,

La justicia sanitaria cuestiona las politicas genera-
les de salud, pero es la autonomia del paciente, la
beneficencia y la no-maleficiencia las que sufren
en la cotidianidad del acto médico las consecuen-
cias de una légica de mercado, en el que el bien
a vender es la salud, el paciente es un cliente y
el médico un impulsador en el supermercado de
medicamentos o en un operario de maquina plana
del mercado de la salud. En otras palabras, la bio-
ética, para cumplir su cometido frente a las politi-
cas sociales, tiene que ser una bioética politica (el
silencio de la bioética frente a la injusticia social
también es una posicidn politica). Una bioética so-
cial seria, entonces, la reflexion y la accién sobre
los determinantes sociales y politicos de la salud.

Una bioética social, de la que seria parte la jus-
ticia sanitaria, debe por definicién reivindicar el
contrato social, redefinir la solidaridad, rechazar
la focalizacion en aras de la universalidad, hablar
de personas y no de pacientes (mucho menos de
clientes). La invitacién a reivindicar el estado so-
cial es mas exactamente un llamado de reinven-

33 ACOSTA, José Ramon. “4 Es la vida un valor ab-
soluto?” Avances médicos, num. 7 (la Habana,
1996), pp. 59-61.
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tarlo, es decir a reivindicar el principio de igual-
dad. Segun Justiniano “la justicia es la perpetua
y constante voluntad de dar a cada uno lo suyo™*
y segun Marx “De cada cual segun sus capacida-
des, a cada cual segun su necesidades”.®

Cuando se pide justicia en salud alguien desde
el publico grita descalificando todo pedido “4y los
recursos?”. Pongamos también los debates en un
orden justo: la justa distribucion de los recursos
requieren, ante todo, que hayan recursos justos.
Sin esto ultimo lo primero —la distribucion- siem-
pre sera injusto.

Por tanto, la lucha es multiple: insistir en la justicia
sobre los extremos de la vida, enfatizar el analisis
sobre como se vive, demostrar el impacto de las
politicas de salud en los principios de la bioética
que consideramos esenciales y reclamar unos
servicios de salud decentes. Las excusas para
no ofrecer algo decente a los enfermos deben ser
mencionadas como lo que son, excusas. En Co-
lombia se declaré una emergencia social alegan-
do falta de recursos para el sector salud y ahora
se intenta crear una ley estatutaria que busca ga-
rantizar por ley, aun mas si cabe, la rentabilidad
del mercado de la salud. Al mismo tiempo, los
informes muestran que dentro de las cien empre-
sas mas ricas del pais, cinco son farmacéuticas y
siete empresas promotoras de salud.

¢ Por dénde empezar? Ser radical, decian los cla-
sicos, es ir alaraiz de las cosas. No bastaria pues
con aumentar en dos o tres tratamientos los pa-
quetes de salud, con incluir algunos medicamen-
tos en la lista de los mal llamados “esenciales”,
con aumentar un poco el salario del personal de
salud, con reabrir algun hospital de caridad. Lle-
gar al poder henchido de democracia, tener una
Constitucion progresista, citar El Contrato Social,
son realidades que no sirven de nada si una vez
en el poder nos dedicamos a remendar los errores
del mercado, a reponer la falta de cobertura con
“brigadas de salud”.

34 Justitia est constans et perpetua voluntas jus suum
cuique tribuens.

35 MARX, Karl: Critica del programa de Gotha, 1875
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La tarea de la justicia sanitaria y por ende de la
bioética es contribuir a que veamos el paisaje
general donde estan los paquetes de salud, los
medicamentos y los trabajadores. Es decir, con-
tribuir a romper con la enajenacién que nos hace
creer que no hay alternativas al modelo de salud
imperante y que, en el mejor de los casos, s6lo
podemos remendarlo (Segun Rubio Llorente,
la enajenacion no es un asunto exclusivo ni del
capitalismo ni de lo econémico®). Sin ese paso
emancipador, en cada debate, dentro de nosotros
mismos, brotara ese pequeio neoliberal que lle-
vamos dentro y nos dira al oido que la decencia
no es rentable.

6. Tres retos, tres propuestas

Tres pasos que pueden sonar simples constituyen
los retos de la justicia sanitaria frente a la exclu-
sion: incluir de la mejor manera la agenda de la
justicia social en la agenda de la bioética, luchar
contra la enajenacion de que otro modelo de sa-
lud no es posible, y fortalecer el papel del médico
como trabajador de derechos humanos, como de-
fensor de los derechos del paciente.

El primer paso es asumir de cara a la sociedad lo
que la sociedad esperaria de una disciplina don-
de la ética (entendida ésta como una disciplina
que se preocupa también por la vida ciudadana)
se pregunta por el problema de la justicia social.
Eso no significa, de manera alguna, renunciar a
los principios de la bioética, sino que trata de for-
talecer su defensa considerandolos en el contexto
politico y social donde deberian ser garantizados.
La realizacion de la autonomia del paciente y de
la beneficencia solo es plenamente posible en un
contexto que las haga viables. Un “contrato social
en salud” podria ser un avance en este sentido.

El segundo paso es romper la alienacion neolibe-
ral de que no hay alternativas. La oleada de refor-

36 Introduccion a: MARX, Karl: “Primer manuscrito”
Manuscritos. Economia y filosofia. Edicion Consul-
tada: Alianza Editorial, Quinta Edicién, Madrid,
1974. Traduccion de Francisco Rubio Llorente, pp.
40-41
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mas pro-mercado fue presentada como TINA, las
iniciales en inglés de “no hay alternativa” (There
is not alternative) que es el acto de fe en el que
hoy estamos atrapados. El neoliberalismo no re-
presenta simplemente una forma de entender la
economia sino una forma de ver la vida, las re-
laciones entre las personas, la idea de libertad y
las tareas del Estado. El Banco Mundial, en las
reformas que impone a los diferentes paises no
sélo incluye reformas en la salud sino también im-
pone un modelo de Estado de derecho funcional
-y supeditado- al modelo econémico que incluye
reformas a los sistemas judiciales y a gran parte
de las instituciones.®”

Y el tercer paso es fortalecer el papel del médico,
entendiendo que su labor no termina en la puerta
del hospital. Hoy en dia periodistas, académicos,
religiosos y abogados, entre otros profesionales,
han entendido que tarde o temprano su labor se
ve ante retos que implican asumir y defender los
derechos de las personas. Hay ejemplos de médi-
cos que han luchado, desde su profesién contra la
tortura, la desaparicion, el genocidio, la violencia
sexual, etc.®® Como reza el lema del Tercer Con-
greso de la Redbioética, en un continente de ex-
clusién hay que pasar de la reflexion a la accion.
La lucha contra la injusticia sanitaria no es menos
dificil, ni menos loable.
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La Ciencia y la Etica

Quiero comenzar mis palabras invitandolos
a que leamos una cita que hace el Dr. Ar-
mando Hart en un trabajo suyo y que no
deja de asombrarnos. Escribié Don José de
la Luz y Caballero, educador de patriotas
y uno de los forjadores intelectuales de la
nacionalidad cubana:

[...] ¢puede la moral aislarse de lo fisico,
y aislarse con ventaja para su estudio? De
ninguna manera, pues asi como en el estu-
dio de nuestras facultades mentales hemos
tenido que invocar las luces de la fisiolo-
gia, aunque no sea mas que para deslin-
dar los efectos que pertenecen al instinto
de los que corresponden a la conciencia,
de la misma manera en la moral, donde se

deben primeramente describir nuestras pa-

siones y las causas que las apagan vy fo-

mentan, es de necesidad apelar a aquella
misma ciencia preciosa para determinar el
influjo de los 6rganos y funciones corpora-
les sobre nuestros afectos morales, cuyo
estudio presupone el de la fisica propia-
mente tal no menos que el de la patologia

Daniel Piedra Herrera*

0 conocimiento de los desérdenes de las
funciones, toda vez que no se puede cono-
cer bien al hombre sano sin conocer bien al
enfermo y viceversa, tocandose aqui, como
sucede a cada paso, apenas se profundiza
cualquier departamento del saber humano,
el estrecho enlace que existe entre ellos, no
habiendo en rigor mas que una ciencia, di-
vidida y diversificada en diferentes ramas, a
causa de la limitaciéon de nuestras faculta-
des, tan fuera de proporcién con la inmen-
sidad de la naturaleza.

Dije y repeti y probé que solo el capitulo de
la enajenacion mental bastaria para dar las
mas importantes lecciones, asi al psicélogo
como al moralista y al jurisconsulto, sobre
los puntos mas delicados de sus respecti-
vas provincias. Todo lo cual prueba que la
perfeccion de la moral en gran parte corre-
ra pareja con los adelantamientos en este
ramo de las ciencias naturales.’

José de la Luz y Caballero.

1 José de la Luz y Caballero, La polémica filosofica
cubana 1838-1839, Segunda réplica al edicto
sobre la cuestién de método. Vol. 1, pp. 265-266,
Biblioteca de Clasicos Cubanos. (Subrayados mios
— DPH).

Conferencia pronunciada el 11 de junio de 2010 en el Il Coloquio Internacional José Marti: Por una Cultura de la
Naturaleza, Franja de Bioética — La Habana.

* Comité Nacional Cubano de Bioética — Academia de Ciencias de Cuba
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Entendemos la expresion de estas ideas como
una indicacion clara y preciosa, premonitoria por
demas, que sus seguidores de hoy estamos obli-
gados a tomar como marco de nuestras indaga-
ciones en el campo de la ética. Asombra conocer
que estas palabras fueron escritas apenas dos
afos después del regreso de Darwin de su periplo
en el Beagle, al que nos referiremos en el curso
de estas palabras y veinte afios antes de la apa-
ricion del Origen de las Especies, del cual acaba-
mos de conmemorar el sesquicentenario.

Darwin escribiria, ademas, que:

“...de todas las diferencias entre el hombre
y los animales inferiores, el sentido moral
0 conciencia es con mucho la mas impor-
tante.”

Carlos Darwin (1871)

The descent of man, and selection in rela-
tion to sex. New York: Appleton & Co.

El anterior fragmento fue extraido de uno de los
capitulos de la obra citada (el V), titulado “Sobre el
desarrollo de las facultades intelectuales y mora-
les durante los tiempos primigenios y civilizados”,
del texto de la referencia. Con él y con la cita de
Luz y Caballero quiero dar la pauta del intento que
haremos, de vincular el trabajo de la ciencia con
el estudio de la conducta moral, aprovechan-
do la oportunidad de hablar en esta reuniéon de
bioeticistas.

A pesar de ser la bioética una asignatura en prac-
ticamente todos los planes de estudio, al menos
de Medicina, en practicamente todas las uni-
versidades del mundo, sobre todo del industria-
lizado, todavia no se le suele dar crédito a Van
Rensselaer Potter por su fundacién. Las razones
de esta omisién las he analizado en otra parte.?
Comoquiera haya sido, el desarrollo de la bioéti-
ca, en cualquiera de sus vertientes, ha tenido que
conservar la impronta que le dej6 su fundador en

2 Piedra Herrera, D. Bioética para todos en el Siglo
XXI. Comunicacion para el | Congreso Mundial de
Bioética. Junio 20-24, 2000. Gijon, Espafia.
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su propia denominacion. El neologismo “bioética”
funde en sus raices etimoldgicas a las ciencias
experimentales de la biologia con la herencia filo-
sofica. El vastago mas reciente de la bioética es la
neuroética y por el camino ha ido nutriéndose de
multiples contribuciones de diversas ciencias na-
turales y sociales. La doctrina evolucionista cons-
tituye un marco de referencia forzoso para todo lo
relacionado con las ciencias bioldgicas.

Me propongo, en resumen, con la brevedad a la
que me veo obligado:

» Demostrar la utilidad del empleo de un en-
foque evolucionista en el estudio de la éti-
ca.

» Precisar el papel del conocimiento (cienti-

fico) en la elaboracion de juicios morales y
en la determinacion de la conducta humana
individual y social.

Visto esto y para ahorrarme un debate que no me
interesa, debo declarar asimismo que no es mi
objetivo intentar, ni siquiera insinuar la posibilidad
de derivar reglas de moral partiendo de presu-
puestos bioldgicos.

La evolucién y la moral

El evolucionismo darviniano constituyé una re-
volucién del pensamiento semejante a la provo-
cada por Copérnico en su momento. Con Darwin
la humanidad estaba dando un nuevo paso en
la direccion de la rectificacion de la cosmovision
alimentada por los testimonios de los sentidos y
la tradicién cultural transmitida de generacion en
generacion, con la ayuda de mitologias y leyen-
das consagradas en escrituras consideradas sa-
gradas. En el ambito de las embrionarias ciencias
sociales, que pugnaban por salir desde adentro
del mismo seno materno de la filosofia que cobijo
a las ciencias naturales, se manifesté pronto una
intencion mimética por universalizar los descubri-
mientos darvinianos. A la seleccion natural descu-
bierta por Darwin, sin embargo, habia que despo-
jarla de confusiones conceptuales motivadas por
la falta de hallazgos complementarios que esta-
ban precisamente realizandose por esos tiempos
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y que todavia esperarian hasta el comienzo del
siguiente siglo para hacerse valer.

Darwin, sin embargo, se apresura a dejar testimo-
nio de las ideas que fue elaborando como resulta-
do de su experiencia en el viaje del Beagle (1831-
1836) y que no cupieron en su primer texto Sobre
el Origen de las Especies Mediante la Seleccion
Natural. En 1871 aparece la primera edicién de La
Ascendencia del Hombre y la Seleccién en Rela-
cion con el Sexo (The Descent of Man and Selec-
tion in Relation to Sex), donde hace explicitas sus
intuiciones acerca de las implicaciones sociales
de su teoria, dedicando un capitulo entero a tan
escabroso tema (Cap. 5: “Del Desarrollo de las
Facultades Intelectuales y Morales Durante la Era
Primitiva y Civilizada”). De ahi me permito extraer
la cita siguiente:

“No debe olvidarse que aunque un estandar
elevado de moralidad no le da a cada hom-
bre individual y a sus hijos mas que una
ligera ventaja, si alguna, sobre los demas
hombres de la misma tribu, sin embargo,
un incremento en el numero de hombres
bien dotados y un avance en el estandar de
moralidad ciertamente le dara una inmensa
ventaja a una tribu sobre otra. Una tribu que
incluya muchos miembros que, por poseer
en alto grado el espiritu de patriotismo, fi-
delidad, obediencia, valor y simpatia, siem-
pre estén dispuestos a ayudarse los unos a
los otros y a sacrificarse por el bien comun,
saldria victoriosa sobre la mayoria de las
demas tribus; y esto seria seleccion natural
(178-179).”

La referencia de Darwin al espiritu de patriotismo
en el fragmento citado, nos recuerda a los aqui
reunidos lo que significaba para Marti, uno de los
disefiadores de la nacionalidad cubana, la palabra
patria, con lo que queremos terminar esta breve
introduccion:

“Patria es humanidad, es aquella porcién
de la humanidad que vemos mas de cer-

3 Darwin, C. (1998/1871). The descent of man and
selection in relation to sex. Amherst, NY: Pro-
metheus Books.
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ca, y en que nos tocod nacer;-- y ni se ha
de permitir que con el engafo del santo
nombre se defienda a monarquias inutiles,
religiones ventrudas o politicas descaradas
y hambronas, ni porque a estos pecados
se dé a menudo el nombre de patria, ha de
negarse el hombre a cumplir su deber de
humanidad, en la porcion de ella que tiene
mas cerca.”

José Marti. Obras Completas. Vol. V, p. 468.

Sintesis evolucionistas

Francis Galton, primo de Darwin, parece haber
sido el primero —y uno de los mas desafortuna-
dos— “universalizadores” del evolucionismo. Gal-
ton parece haber comenzado a difundir en deter-
minados ambitos cientificos, la idea de que una
de las funciones de la genética era mejorar la
especie humana mediante la evitacién de la re-
produccion de las personas consideradas “gené-
ticamente inferiores” y el estimulo a la reproduc-
cion de aquellas consideradas sanas, vigorosas y
genéticamente superiores. En una palabra, la eu-
genesia, que se inicié por Europa, pero que gand
considerable cantidad de adeptos en los Estados
Unidos de Norteamérica. La Republica de Wei-
mar, que siguio a la 1 Guerra Mundial en Alema-
nia, aprobd legislacion que impedia la utilizacién
de la vasectomia como procedimiento de rutina
para que los siquiatras realizaran esterilizacio-
nes masivas. Sin embargo, paraddjicamente, la
vasectomia no fue prohibida en Estados Unidos
ni en Inglaterra, con la consecuencia de que esta
practica se convirtiera en rutina. En Alemania, sin
embargo, existian condiciones para que la prohi-
bicién legal promulgada en la fragil republica de
Weimar fuera sustituida por una exacerbacion de
las practicas eugenésicas y su transformacion en
eutanasia bajo el régimen de Hitler, que las exten-
dié a retardados mentales severos, esquizofréni-
cos, otros enfermos mentales y finalmente a otros
individuos considerados cargas sociales, como
los judios y los gitanos.

Este tragico episodio, sin embargo, no puede im-
pedir que analicemos otra linea de avance del
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pensamiento darviniano que evitd la contamina-
cion con lo que se dio en llamar despectivamen-
te “darwinismo social”. Esta linea, que es la que
nos proponemos seguir, la emprende Theodosius
Dobzhansky, quien escribio en 1973 que “Nada
en biologia tiene sentido sino es a la luz de la
evolucién™ Este titulo, que muy bien podria ser-
vir como epigrama de la vida y cosmovision de
Dobzhansky, no abarca sin embargo toda la signi-
ficacidon que este sabio le atribuia a la evolucion.
En su criterio, “las implicaciones de la evolucién
rebasan el ambito bioldgico y se desbordan hacia
la filosofia, la sociologia y las cuestiones socio-
politicas.” La cita del tedlogo francés Pierre Teil-
hard de Chardin® con la que Dobzhansky acos-
tumbraba a expresar la amplitud de las implicacio-
nes de la evolucion reza:

‘[La evolucién] es un postulado general
ante el cual, en lo adelante, todas las teo-
rias, todas las hipotesis y todos los siste-
mas se deben inclinar y al cual todos ellos
deben satisfacer para poder ser pensables
y verdaderos. La evolucion es una luz que
ilumina todos los hechos, la trayectoria que
deben seguir todas las lineas de pensa-
miento —esto es la evolucion.”(P. 242 del
original).”

Al regreso de Charles Darwin del viaje del Beagle,
probablemente el monje agustino Johann Gregor

4 Theodosius Dobzhansky. Nothing in biology makes
sense except in the light of evolution. The Ameri-
can Biology Teacher, March 1973 (volume 35: 125-
129).

5 Francisco J. Ayala. Theodosius Dobzhansky: A
Man For All Seasons. Resonance. October 2000.
Pp. 48-60.

6 Pierre Teilhard de Chardin. Le Phénoméne Hu-
main. Editions du Seuil, Paris, 1956, 348 pages.

7 “Une théorie, un systéme, une hypothése, 'Evolu-
tion ?... Non point : mais, bien plus que cela, une
condition générale a laquelle doivent se plier et
satisfaire désormais, pour étre pensables et vrais,
toutes les théories, toutes les hypothéses, tous les
systemes. Une lumiére éclairant tous les faits, une
courbure que doivent épouser tous les traits : voila
ce qu'est 'Evolution.”
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Mendel aun no tenia listos los resultados de sus
experimentos con guisantes realizados en el patio
del monasterio de Briinn (actual Brno, Republica
Checa). La primera publicacién de Mendel data
de 18668, lo que nos autoriza a pensar que Darwin
no tenia ninguna idea acerca de la existencia de
los caracteres hereditarios, a los que mas tarde
se denominaria genes y su modo de transmision.
El descubrimiento de Mendel no tuvo impacto al-
guno hasta después de 1900. Y si a alguien se
le debe acreditar la articulacion de la naciente
ciencia de la genética con la evolucion, es a Do-
bzhansky, autor de la conocida Teoria Sintética
de la Evoluciéon o Sintesis Moderna de la Teoria
Evolucionista, que fue tomando cuerpo a partir de
la publicacién del libro donde aparece por primera
vez esta sintesis.®

Lo que parece innegable es que la sintesis de Do-
bzhansky no se limité a la incorporacion de la vi-
sion genética moderna al evolucionismo darvinia-
no. Mas alla de esto, sus frecuentes alusiones a la
abarcadora concepcion cosmovisiva de Teilhard
de Chardin apuntan en una direccion mucho mas
ambiciosa, que abre las puertas del pensamiento
filoséfico (en particular del pensamiento ético) a
las ciencias bioldgicas y las naturales. Ademas del
citado articulo en la revista The American Biology
Teacher'®, en ese mismo afio de 1973 vio la luz un
escrito de Dobzhansky aliin mas categérico a este
respecto, que fue su articulo titulado La Etica y los
Valores en la Evolucion Biolégica y Cultural™.

8 Gregor Mendel. Verhandlungen des Naturforschen-
den Vereines in Briinn 4, 3—47.

Dobzhansky, Th. (1937) Genetics and the Origin
of Species (Columbia Univ. Press, New York); 2nd
Ed., 1941; 3rd Ed., 1951.

10 Ver Nota 4.

11 Dobzhansky, Th. Ethics and Values in Biological
and Cultural Evolution. Zygon , Vol. 8, Nos. 3-4
(Sept. - Dec. 1973), Pp. 261-281.
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La adaptacion y la exaptaciéon

En términos de biologia evolucionista, hablamos
de exaptaciones como de aquellos rasgos o ca-
racteristicas de los organismos, que evoluciona-
ron (por adaptacion y por efecto de la seleccion
natural) porque servian alguna funcion, pero que
mas tarde son cooptados para desempefar algu-
na otra funcién, que no fue el objeto original de la
seleccion natural. Esta nueva funcion puede re-
emplazar la anterior o coexistir con ella. Un ejem-
plo que puede explicar la idea es el de las plumas
de las aves, cuya funcion original aparentemente
fue la de conservar la temperatura corporal de es-
tos animales, pero que sirven a muchos pajaros
también para volar.

El alto nivel cognitivo/intelectual alcanzado por la
especie humana es un caso tipico e indiscutible
de adaptacién, que surge como efecto de la se-
leccion natural y que les permite, a los individuos
seleccionados, un mayor éxito reproductivo. La
base material, bioldgica, de semejante adaptacion
es el cerebro de los hominidas y particularmente
de los seres humanos, proporcionalmente mas
voluminoso que el de sus ancestros y poseedor
de estructuras adicionales, no existentes en aque-
llos (el lamado neocortex). Unida esta adaptacion
a la adopcion de la posicidn bipeda, las modifica-
ciones en el aparato de fonacion y a la estructu-
ra anatémica de la mano (oposicion del pulgar),
entre otras, posibilitaron todas ellas el grupo de
exaptaciones que dieron como resultado todas las
creaciones culturales de los seres humanos, entre
ellas, la moral.

Este nivel intelectual, no compartido con ninguna
de las demas especies, posibilité la comunica-
cion, mas alla del estrecho marco de los parientes
mas préximos e hizo también posible la coopera-
cion para la realizacion de tareas que quedaban
fuera del alcance del individuo aislado. De aqui
surgié también la necesidad de un nuevo tipo de
division del trabajo, cualitativamente diferente a la
de otros animales gregarios.

Del alto nivel cognitivo surgen en el ser humano,
las posibilidades de anticipar las consecuencias
de sus actos y de formular juicios de valor, conjun-
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tamente con la de elegir entre cursos alternativos
de accién. Con esto se completan las modifica-
ciones que constituyen la raiz del sentido moral,
el cual estara condicionado temporalmente, al
nutrirse de las normas de moral socialmente ad-
quiridas.

Las grandes transiciones

Para que la seleccién natural surta efecto, basta
con la existencia de una poblacién de individuos,
por simples o elementales que estos sean, dife-
rentes entre si y capaces de reproducirse de algun
modo, que respondan a la influencia del medio,
de modo individual. Un ejemplo curioso, pero muy
ilustrativo es el de un restaurante que, ante las
presiones del mercado, encuentra un menu mas
atractivo y a precio madico que ofrecer a la clien-
tela. Como resultado, por un lado desplazara del
mercado a otros restaurantes (que eventualmente
caeran en quiebra y desapareceran) y por el otro,
se reproducira en filiales que ofrezcan el mismo
menu modificado. He aqui un caso de “ventaja re-
productiva” de un “individuo mutante”.

Dicho de otro modo, el éxito reproductivo acom-
panara al que tuvo la dicha de resultar “mejor
adaptado” y la muerte y desaparicién sera el
destino de los que no tuvieron esa suerte: Una
verdadera “solucion” maltusiana al problema de
la superpoblacion y la escasez de recursos. Re-
cordemos que Darwin leyo, en 18382, la famosa
obra'® escrita por Thomas R. Malthus en 1798 e
incorporé a su Origen de las Especies, conceptos
ahi adquiridos, a los cuales dio, segun su propia
declaracion, “un sentido metaférico”. Visto desde
un punto de vista humano actual, nada mas cruel
e impio. Esta ha sido, en mi opinién, la manera
mas extendida de entender el evolucionismo y
todo lo que Darwin escribié.

12 Darwin C (1958) Autobiography of Charles Darwin
1809-1882, ed. Nora Barlow (Norton, New York),
p. 120.

13 An Essay on the Principle of Population, as it af-
fects the Future Improvement of Society.
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Lo anterior describe, sin duda, el modo de operar
del capitalismo, sobre todo en su versién neolibe-
ral. Sin embargo, no tienen razén quienes igno-
ran, u ocultan, palabras de Darwin como las del
texto que citamos anteriormente y que nos hizo
recordar el concepto de patria en José Marti.

En varios puntos en la historia de la vida han sur-
gido mecanismos que dieron como resultado el
surgimiento de entidades emergentes mayores.
Las moléculas que se replican se unieron para
formar cromosomas; los procariotas se unieron
para convertirse en los organelos cooperativos de
las células eucaridticas; los eucariotas unicelula-
res se mantuvieron juntos después de la division,
para formar organismos multicelulares; y algunos
organismos multicelulares se mantuvieron unidos
después de nacer, para formar enjambres, colo-
nias y sociedades. El paso de un tipo de agrupa-
cion al siguiente es lo que denominaron Maynard
Smith y Szathmary', una gran transicién y cons-
tituye la solucion evolucionista a la necesidad de
un salto cualitativo (salto ontolégico) para garan-
tizar el éxito reproductivo a un nivel superior. Es
decir, la gran transicion aporta un mecanismo que
posibilita la cooperacion entre los componentes
del grupo emergente, con las correspondientes
ventajas evolutivas.

Para que una gran transicion ocurra y tenga el de-
bido éxito reproductivo, es necesaria la existencia
de mecanismos que supriman el conflicto entre
individuos, de modo que el grupo se convierta en
la unidad primaria de seleccién. La cooperacion,
por ejemplo, dentro de un enjambre o cualquier
colonia de insectos, permite que la colonia (o la
colmena) se comporte a todos los efectos como
un superorganismo o animal colectivo. EI meca-
nismo de control social, en este caso, es pura-
mente biolégico, dado que todos los componentes
(6rganos) del colectivo estan genéticamente em-
parentados, puesto que solamente la reina tiene
posibilidades reproductivas.

14 Maynard Smith, J., & Szathmary, E. (1997). The
major transitions in evolution. Oxford, UK: Oxford
University Press.
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Seleccién multinivel, evolucién
cultural, moral y co-evolucién

A pesar de que Carlos Darwin, con toda claridad,
consideraba a los grupos — incluyendo a los hu-
manos — como unidades adaptativas sometidas a
la influencia de la seleccion natural, este tipo de
pensamiento resultd eclipsado durante la segun-
da mitad del siglo XX por una vision reduccionista
e individualista. El individualismo metodolégico
llegé a dominar en biologia, del mismo modo en
que alcanzé predominio hegemonico en la econo-
mia, la sociologia y la psicologia. El individualis-
mo metodoldgico es el dogma segun el cual todos
los procesos que ocurren en los grupos humanos
encuentran explicacion suficiente en las leyes de
conducta individual.

Una sefal inequivoca del cambio que comenzé a
operarse desde finales del siglo pasado fue la con-
cesion del Premio Nobel de Economia de 2002 a
Vernon L. Smith por lo que constituy6 el virtual en-
tierro del Homo ceconomicus, guiado por la “racio-
nalidad” que caracteriza al actor individualista del
ideal neoliberal y su sustitucién por el paradigma
transicional de la “racionalidad limitada” (bounded
rationality, en inglés). En términos de conceptuali-
zacion evolucionista, en 1998 surgio la teoria de
la seleccidon multinivel, que incorporé el concepto
de las grandes transiciones y adelantaba una res-
puesta al problema de la conducta altruista que
caracterizé al hombre desde la aparicion de las
primeras agrupaciones humanas.

La reunion de seres humanos procedentes de
diferentes familias, motivada por la ejecucién de
tareas imposibles de realizar por individuos in-
dependientes, la posibilidad — anatomicamente
mediada por la apariciéon del pulgar oponible y
la postura bipeda — de dedicar las extremidades
anteriores a la fabricacion y uso de instrumentos,
que serian después conservados para otros me-
nesteres, la capacidad de comunicacion mediante
signos verbales, formaron todos las circunstan-
cias propicias para el surgimiento de sociedades

15 Sober, E., & Wilson, D.S. (1998). Unto Others: The
Evolution and Psychology of Unselfish Behavior.
Cambridge, MA: Harvard University Press.
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humanas. De todas éstas, la mas sobresaliente
y probablemente determinante fue el aumento de
las capacidades cognitivas individuales del ser
humano, debidas al incremento del volumen del
encéfalo. De ahi se pasé a convertir a la coope-
racion, durante el proceso de trabajo, en el rasgo
esencial de esta gran transicion y de este grupo
de animales culturales.

La moral forma parte de la cultura y no es otra cosa
que el mecanismo basico de control, por primera
vez no-bioldgico, en este nuevo tipo de sociedad
animal. La moral evoluciona con la cultura y ga-
rantiza el crecimiento numérico de los miembros
de los grupos humanos. A su vez, esta evolucion
cultural esta influyendo en la evolucion genética 'y
en la adaptacién de grupos humanos a los mas di-
versos entornos geoldgicos y climaticos. Un ejem-
plo de esto fue la adopcién del habito de consumir
leche, concurrente con la aparicién y extensién de
la mutacién genética que posibilita este nuevo ha-
bito incorporado a la cultura humana.

La condicion humana parece haber evoluciona-
do por la capacidad para prever consecuencias,
para concebir y alcanzar propoésitos individuales

Daniel Piedra Herrera
La Ciencay la Etica

o0 compartidos, para realizar valoraciones de di-
versos tipos y elegir entre vias posibles de accién,
adaptando la conducta a las valoraciones reali-
zadas. Todas las evidencias parecen indicar que
los humanos somos los primeros seres vivos que
comprendemos la existencia del futuro, que co-
nocemos que nuestro destino bioldgico individual
concluye con la muerte, que hemos sido capaces,
desde la aparicion de nuestra especie, de influir
activamente, de forma colectiva y consciente en
nuestros alrededores mediante el trabajo, que es
la primera y mas importante relacién social entre
conespecificos. Ademas, parece llegado el mo-
mento en que la conciencia de un destino comun
para nuestra especie alcance la universalizabili-
dad. En este sentido, con la especie humana apa-
rece por primera vez en el universo la teleologia.
Nuestra moral y nuestros cédigos de ética nos
permiten prever la creacién de ordenes sociales
que adoptamos o rechazamos, ensayamos, prac-
ticamos y nos deben conducir, en el caso del éxito
que esperamos, a la conservacion de la especie y
la conservacion de nuestro planeta.

Recibido: 22/6/2010
Aceptado: 12/7/2010
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Bioethics, Health, and the Environment: Some ethical concerns in the Caribbean
Bioética, saude e ambiente: algumas preocupagoes éticas no Caribe

Bioética, salud y medio ambiente: algunas preocupaciones éticas en el Caribe

Derrick E. Aarons*

Abstract

The scope of bioethical debate regarding justice in health and health care has been expanded by some persons to
include issues such as air pollution, water quality, occupational hazards, safe housing, food and drug safety, pest
control, disaster preparedness, literacy, and other environmental factors that affect or can cause differences in
health. However, not all societies have sufficient resources to address all of these environmental factors simulta-
neously, and so each society must set priorities in regard to policy formation in these varied areas.

In the Caribbean, atmospheric pollution from burning sugarcane for harvesting and from cement plants, deforesta-
tion, soil erosion, inadequate protection of streams and rivers from squatters, and asbestos exposure in squatter
communities, are some of the specific environmental issues that our countries face. In addition, in recent years,
there has been a rapid increase in the construction of “mega-hotels” along the coast-line of some of our islands.
The thousands of trees destroyed to facilitate these construction sites cannot be re-planted, and the land used
cannot be re-claimed in the foreseeable future.

This paper will analyze some of the ethical challenges that these issues present for sustainable development for
the Caribbean populace.

Keywords: Air pollution, deforestation, sustainable development, environmental ethics, bioethics.

Resumo

O campo do debate bioético relacionado com a justica e a atencéo a salde das pessoas foi expandido por alguns
autores, incluindo temas como a poluicéo do ar, qualidade da agua, riscos ocupacionais, moradia adequada, ali-
mentos e medicamentos seguros, controle de epidemias, prevengado de desastres naturais, alfabetizagéo e outros
fatores ambientais que afetam ou causam diferengas em saude.

Poluigdo atmosférica proveniente de queimadas de cana de agUcar para colheitas e de fabricas de cimento, des-
matamento, erosdo do solo, protecao inadequada de corregos e rios e a exposicao de comunidades ao amianto,
sao alguns dos problemas ambientais especificos que os paises do Caribe enfrentam. Além disso, passou a oco-
rrer recentemente um grande aumento na construgcao de “mega-hotéis” ao longo da costa de algumas de nossas
ilhas. Milhares de arvores destruidas para facilitar estas construgées ndo podem mais ser replantadas, ficando a
terra impossibilitada de re-utilizagdo em um futuro préximo.

* MB.BS.(UWI), M.Sc.(Bioethics)(McGill), Ph.D.

Consultant Bioethicist/Palliative Care & Family Physician - The Bioethics Society of the English-speaking Carib-
bean (BSEC). Email: Haarons@mail.infochan.con.
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Este artigo analisa alguns desafios éticos que estes assuntos apresentam para o desenvolvimento sustentavel da
populagéo do Caribe.

Palavras-Chave: Poluigdo atmosférica, desmatamento, desenvolvimento sustentavel, ética ambiental, bioética.

Resumen

El campo del debate ético sobre la justicia y la atencion en salud de las personas ha sido ampliado por algunos
autores, para incluir temas como polucién atmosférica, calidad del agua, riesgos ocupacionales, vivienda adecua-
da, seguridad de alimentos y medicamentos, control de epidemias, preparacion contra desastres naturales, analfa-
betismo y otros factores ambientales que afectan o producen diferencias en el estado de salud . Sin embargo, no
todas las sociedades cuentan con los recursos suficientes para enfrentar todos estos factores ambientales simul-
tdneamente, de manera que cada sociedad debe establecer prioridades para el desarrollo de politicas adecuadas
en cada una de estas areas.

La polucién atmosférica causada por los incendios para la cosecha de la cafia de azucar, las fabricas de cemento,
la deforestacion, la erosién del suelo, la protecicon inadecuada de las fuentes de agua y de los rios ante a la ocu-
pacion ilegal y la exposicion de las comunidades al asbesto, son algunos de los problemas ambientales especificos
que confrontan los paises del Caribe. Ademas, en afos recientes, se ha producido un rapido incremento en la
construccion de “mega-hoteles” en las zonas costeras de algunas de nuestras islas. Los miles de arboles talados
para facilitar estas construcciones no podran ser replantados, y el terreno usado para ellas no podra ser reclamado
en el futuro previsible.

Este articulo analiza algunos de los desafios éticos que estos problemas presentan para el desarrollo sustentable
de las poblaciones del Caribe.

Palabras claves: Polucion atmosférica, deforestacion, desarrollo sustentable, ética ambiental, bioética.

Introduction

In 1995, the Encyclopedia of Bioethics defined
“bioethics” as “the systematic study of the moral di-
mensions — including moral vision, decisions, con-
duct, and policies — of the life sciences and health
care, employing a variety of ethical methodologies
in an interdisciplinary setting (Jonsen, Veatch,
Walters, 1998: 1). However, despite providing this
broad definition at the start of their book, the North
American authors of the ‘Source Book in Bioethics
— A Documentary History’ included only the topics
of ‘ethics of research with human subjects’, ‘the
ethics of death and dying’, ‘ethical issues in hu-
man genetics’, ‘ethical issues arising from human
reproductive technologies’, and ‘ethical issues in
the changing health care system’ in their chrono-
logy of the history of bioethics (Jonsen, Veatch,
Walters, 1998: 1).

The biologist Van Rensselaer Potter is credited as
the person who first proposed the term “bioethics”
in 1970 — to encompass a field that lay at the in-
tersection of ethics and the biological sciences in
general (Potter, 1999: 38-40). He was one of the
earliest proponents of a broader understanding of
bioethics to reflect on the character of the field and
the questions with which it would grapple. Potter
further described the concept of “bridge bioethics”
— where the “two cultures” of science and the hu-
manities, of biological knowledge and “ethics”, are
bridged by the discipline of Bioethics.

Since then, the scope of bioethical debate regar-
ding justice in health and care for persons has
been expanded in some quarters to include is-
sues such as occupational hazards, safe housing,
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air pollution, water quality, food and drug safety,
pest control, childhood nutrition, disaster prepa-
redness, literacy, and other environmental fac-
tors that affect or can cause differences in health
(Resnik, Roman, 2007: 230-41.) However, not
all societies have sufficient resources to address
all of these environmental factors simultaneously,
and so each society must set priorities in regard to
policy formation in these varied areas.

Concerns about global warming as well as other
geo-political factors have been fuelling the search
for and the production of so-called renewable
energy worldwide for the past few years (Marti-
nelli, Filoso, 2008: 885-898). This shift carries a
great potential benefit for those countries in the
Caribbean that grow sugarcane, as sugarcane
ethanol has a positive energetic balance and can
be used as bio fuel. How the sugarcane is har-
vested and processed however is crucial, as at-
mospheric pollution from the burning of sugarcane
at harvesting, the subsequent degradation of the
soil and aquatic systems, soil erosion, pollution
of nearby rivers and streams, as well as any ex-
ploitation of the sugar cane workers may all pose
ethical problems. Further, we should avoid any
excessive replacement of natural ecosystems
such as forests, wetlands, and pastures to secure
bio energy crops or other similar investments. We
therefore need to adopt an ecosystemic vision of
health, in which the life conditions of the environ-
ment are part of the understanding of health itself
(Junges, Selli, 2008: 105-119).

In this article therefore, | will examine some of the
environmental challenges existing in the three lar-
gest English-speaking countries of the Caribbean,
and point to some of the needed ethical pathways
to overcome some of these challenges.

The Jamaican environment

In the Caribbean country of Jamaica, atmospheric
pollution from the burning of sugarcane for harves-
ting, deforestation, soil erosion, and inadequate
protection of streams and rivers from squatters —
their washing, bathing, and excrement are among
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the many environmental issues that the country
faces (Aarons, 2009: 4). Further, over the last four
years, there has been a rapid increase in cons-
truction of “mega-hotels” along the north coast of
the island. The thousands of trees destroyed to
facilitate these construction sites cannot be re-
planted, and the land used cannot be re-claimed
in the foreseeable future.

Natural beach-fronts have also been destroyed by
the large hotels built, as have the nests of turtles
and the natural habitats for birds to nest and re-
produce. Natural mangroves and wet-lands have
been destroyed and the areas converted for ho-
tel building and expansion. The issue thus begs
the question — how much should a community or
society surrender in order to obtain so-called “de-
velopment”?

In an effort to develop tourism in western Jamaica
with its white sand beaches, during the 1950s the
Negril “morass” wetlands and canals were drai-
ned, and dynamite used to blast rocks up to 15
feet deep (Aarons, 2009: 4). Prior to this happe-
ning, the beaches in Negril were 50 — 100 metres
wide. Subsequently, beach erosion began. Coral
stones started turning white, and the size of the
reefs began diminishing and now is almost totally
gone. With this, the fish lost their natural breeding
places, driven from the reefs over the past 20-30
years, and fishermen are not now able to catch
much fish in that environment.

The “mangroves” were cut down to build a highway,
but a lot of the marl laid down for its foundations
was washed out to sea, causing many fish to die.
A lot of the algae were killed by the silt and chemi-
cals washed into the sea from the hotel construc-
tion sites, resulting in the fish losing their natural
source of food. No conscious effort was made to
prevent the debris from construction flowing into
the sea with every rainfall, and the importance of
protecting the marine environment and coral reefs
was not emphasized.

Pollution of the area still exists, with oil spills from
motorized water sports activities along the hotels’
coastline, and a lot of waste, boxes, and “drinks”
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bottles wash up on the shore line (Aarons, 2009:
4). Further, horseback riding along the beaches
have resulted in the squashing of baby turtles. In
Negril, therefore, it is obvious that economic suc-
cess has come at the expense of the environment.
Human needs received the priority over environ-
mental needs and concerns.

The development of Negril also neglected its hu-
man resources and there was no sign of planning
for its social development — there were no areas
earmarked for the housing of the hotel workers,
no planned schools or nurseries for their children,
and so on. Plans were only made for Negril’s
economic development.

Fishermen from the Negril area were displaced by
the effects of hotel construction on the source of
their livelihood, and currently have to go much fur-
ther afield up the coastline to fish. Despite this,
with time, they have found that the constructions
of hotels are “following” them along the coastline.
Further, the expansion of the hotel chain along
much of the north coast and their fencing of their
properties has resulted in a loss of access to the
beaches by the local population, a social injusti-
ce.

The tourism expansion has now reached the
quaint Elizabethan town of Falmouth, which is be-
ing prepared to host the world’s largest cruise ship
which was recently commissioned (Aarons, 2009:
4). Drenching of the town’s harbour is being done,
as well as the re-location of the fishermen from
the beaches they currently occupy. Four “multi-
hotels” are currently planned for the bay area.

Not surprisingly therefore, over 50% of Jamaica’s
foreign exchange comes for tourism, yet despi-
te all the investment and sacrifices made for the
sake of tourism, it is ironic that over 50% of the
US dollars earned from tourism are not retained in
Jamaica but are sent to or kept overseas for the
overseas investors.

Another environmental challenge facing Jamaica
is squatting, particularly in or close to some si-
tes for tourism (Aarons, 2009: 4). Squatter sett-
lements have no direct source of running water,

and so poor sanitation and pollution of nearby
streams and rivers are among some of the envi-
ronmental consequences. The disorganization of
squatter communities with no recognized roads
into the area or around the houses makes effecti-
ve policing by the security forces virtually impossi-
ble. The latter presents a major security problem
for persons living in nearby residential areas and
communities.

Pollution of the environment also occurs where
garbage is dumped into gullies from where it is
washed to pollute the sea (Aarons: 4). Oil also
seeps from the docking areas for boats and ships,
and the coast line is sometimes stripped bare of
flora and fauna. There is also a significant envi-
ronmental risk of asbestos exposure in the damp
asbestos contaminated “squatter settlement’
community of Succabba, St. Catherine in Jamaica
(Kahwa, Clarke, Campbell, 2009: 5). The adverse
health effects of occupational and environmental
exposure to asbestos has been well documented
in countries of the North, but very limited atten-
tion has been paid to that existing in countries of
the South (Joshi, Gupta, 2005: 239-247; World
Health Organization Disease Control Priorities
Project). As a consequence, persons in these
environments live under the threat of developing
asbestos-related diseases (respiratory and other).
Ethical issues of equity and the protection of these
vulnerable populations arise in this predicament.
However, through funding from the Environmental
Foundation of Jamaica (EFJ), mobilization of the
squatters in Succabba to clean up the pollution
and regularize their land tenure has begun in this
particular community (Kahwa, Clarke, Campbell,
2009: 5).

Poor enforcement of environment regulations, co-
rruption in the approval process for construction,
and deviation from the approved building plan
without consultation with the requisite authorities,
are all matters than can result in environmental
injustice in Jamaica. Further, citizens residing
in the areas marked for mega-hotel construction
have no “say”, and are often not consulted. The-
se are the ethical issues that must be addressed
for the sustainable development of the Jamaican
environment.
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Some environmental issues
in Trinidad & Tobago

In the twin island states of Trinidad & Tobago in
the southern Caribbean, inadequate rodent con-
trol presents a significant public health problem
(Mohan, Chadee, 2009: 10). Insufficient human
resources to address the problem, insufficient allo-
cation of finances to purchase the required rodent
poisons, inadequate laws to provide effective ro-
dent control, inadequate application of the existing
laws, and insufficient educational programs for the
general public regarding the need for effective ro-
dent control — all present ethical quandaries in that
country.

Dengue fever and dengue haemorrhagic fever are
also a primary cause of hospitalization in children
in Trinidad & Tobago, where the seroprevalence
rate for the infection among the inhabitants of the
country is 92% (Sharma, Chadee, 2009: 10). Cu-
rrent mosquito control methods and the surveillan-
ce system used by the Ministry of Health in Tri-
nidad & Tobago did not prevent the 2002, 2003,
and 2008 outbreaks of dengue fever in the coun-
try, which suggests that the surveillance system
used is not sensitive to the risk of the iliness, given
the high sero-prevalence rate for the dengue virus
among the inhabitants of the country. The matter
thus presents an ethical quandary in what should
be done to prevent high morbidity and mortality
rates among the infant populations in Trinidad &
Tobago.

Further, persons living in the Claxton Bay area
where the Trinidad cement plant is located expe-
rience pollution of the air by large quantities of gas
emissions and dust (Persad, Chadee, 2009: 7).
The emissions from the stacks of the plant inclu-
de carbon dioxide, sulphur dioxide, nitrous oxide,
synthetic compounds, and particulate matter. The
oxides of nitrogen and sulphur are known to have
negative effects on respiratory health, particularly
in persons with such susceptibility.

Studies conducted on chronic exposure to cement
dust reveal an increase in the prevalence of res-
piratory symptoms and a reduction in ventilatory
capacity (Persad, Chadee: 7). Bronchitis or oc-
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cupational asthma may occur after long-term ex-
posure to dust. A number of ethical questions can
be derived from this issue. Should the administra-
tors of the cement plant be liable for the impact
of the pollutants on the surrounding environment?
Do they have any responsibility for the respira-
tory health of persons affected in the surrounding
communities? Have they instituted any measures
to reduce the emissions from the plant, and what
measures would be sufficient? What role should
the governmental body for environmental mana-
gement play in this process?

Like Jamaica, strict enforcement of existing en-
vironmental regulations, an expansion of the re-
gulations to address new ethical challenges, and
the re-ordering of the priorities for public health is
necessary in the twin island states of Trinidad &
Tobago, and should be as a part of their plans for
sustainable development.

Guyana: Environmental pollution
following severe flooding

Most people in Guyana live along the country’s
northern coastline bordering the Atlantic Ocean
where much of the land is below sea level. This
presents a significant risk of flooding, particularly
in the capital city of Georgetown where the ma-
jority of Guyana’s inhabitants live. The heavy
and prolonged rainfall during January 2005 is one
example of severe flooding with marked health
and environmental consequences. This resulted
from the overflowing of the banks of the huge
Demerara River with severe flooding particularly
along the east bank of the river. Much of the ca-
pital city remained under water for more than 4
weeks. Particular challenges existed in regards to
mosquito infestation and dengue fever, sanitation
and access to clean “potable” water.

Mobilization of persons within the various Gu-
yanese communities for effective and thorough
clean-up of their living environment, as well as
the re-building of community spirit through parti-
cipation was imperative. In all the efforts, respect
for the rights and dignity of all persons affected
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by the severe flooding had to be also maintained.
Effective ways of disseminating all the required in-
formation, including the nature of the hazards to
health, the types and quantities of materials nee-
ded for effective clean-up, the provision of these
materials to families unable to afford to purchase
the items for themselves, and the help needed for
the “shut-ins” and other persons unable to clean
their own environments all became ethical issues
(Mendonca, 2009: 5).  The cleaning up of all the
“public spaces” to be used by the inhabitants also
had to be prioritized.

This experience underscored the need for guiding
principles necessary at the time of severe flooding
or similar severe environmental challenges. High
standards for sanitation and garbage collection,
access to safe drinking water and physical safety
for vulnerable persons in times of environmental
disasters are priorities in countries like Guyana.

Discussion

The field of environmental ethics has contributed
much in recent times to the understanding of our
general duties and values to nature, animals and
plants, populations, and ecosystems (Minteer, Col-
lins, 2008: 483-501). However, our duties to pub-
lic welfare, animals, plants and ecosystems may
sometimes be at odds with one another, and can
raise difficult and varied ethical questions. Fur-
ther, an environmental injustice may occur when
an environmental burden is placed on a marginal-
ized group or groups within society that represents
a risk to their life and health (Junges, Selli, 2008:
105-119).

Some persons perceive our current environmental
crisis as a failure of economic activity to proceed
on an ethical basis (Potter, 1999: 38). Environ-
mental problems have occurred because there
simply is no environmental ethics in many socie-
ties. Environmental ethics in some societies de-
veloped only when some persons were able to ex-
pand on the relationship between individuals (e.g.
doctor-patient relationships) to the reciprocal re-
lationship between the individual and the society,

and then made the intellectual leap to develop an
ethical dealing with man’s relation to the land and
the animals and plants which grow upon it (Potter,
1999: 38).

Land, however, is “property” owned by someone,
and the relationship between man and “land” is
still unfortunately an economic issue involving
privileges but not “obligations” (Potter, 1999: 38).
An ethic to supplement and guide any relationship
to land therefore requires a mode of guidance
for uniting ecological situations existing within a
democracy with considerations beyond those of
any individual. In this milieu, care for the earth,
care for the farm, and care for people are equally
important. Unfortunately, however, social eth-
ics continues to be dominated by the economic
interests of so-called “overprivileged” persons that
generally override underprivileged persons in mat-
ters of care for the earth, care for farms, and care
for people. This is due to the former being unable
to get beyond their immediate self-interest to envi-
sion the plight of the current ecological situation
and its implications for our continued collective
existence on the planet.

Collective macro-problems — social, sanitary, and
environmental — are seen in countries of the South
daily, but the ethical theory of “Principlism”, which
originated in the United States of America and
brought international visibility to the field of Bioeth-
ics based on supposedly universal principles — is
limited in dealing with these macro-problems (Gar-
rafa, Porto, 2008: 87-102). Approaches that are
grounded in utilitarian and consequentialistic ethi-
cal theories are more likely to help the interests of
the poorest and disempowered populations.

Ethics in environmental issues thus involves the
preservation and restoration of the natural land-
scape, plants, and animals, clean air, plentiful, non-
polluted water, and large areas in the wild state.
In contemporary bioethics, failure to recognize the
link between ecological ethics and medical ethics
is a failure to recognize the link between nature
and health (Whitehouse, 1999: 41-44). As Potter
conceptualized, we need to perceive bioethics as
a “bridge”. ltis not only a bridge between a scien-
tific orientation and a “values” orientation, but also

33



a bridge to the future (Pierce: 2009). We there-
fore need to bring values and science together,
with “values” shaping the scientific enterprise in
ways that are humane and sustainable.

The issue therefore speaks to sustainable medi-
cine in a sustainable environment. The environ-
ment has been and will continue to be dramatically
affected by the delivery of health care — for ex-
ample — the use or misuse of antibiotics by physi-
cians, or the use or misuse of community resourc-
es such as space and waste processing. All these
may all have profound effects on the environment.
And many environmental factors play an increas-
ingly important role in human health. Whilst the
human species has evolved biologically (and cul-
turally, aided by technology) to respond flexibly to
different environments, our species could be chal-
lenged by further changes in our already stressed
environment (Whitehouse, 1999: 41-44).

Despite the foregoing, however, many conserva-
tionists and life scientists do not agree with the no-
tion that conservation ethics should be concerned
only with the worth of the environment in terms of
its utility or usefulness to humans (Robinson, Wil-
son, 2009: 7). This perspective promotes the idea
that the environment should be cared for to im-
prove man’s living conditions. This idea however
finds root in the value systems of most religions
and philosophies. And so the main ethical argu-
ments for preserving biological diversity include
the right for each and every species to exist as
they have worth as living repositories of accumu-
lated experience as well as history of previous life
forms through their continuous, evolutionary ad-
aptation (Robinson, Wilson, 2009: 7).

It is now well established, if not fully recognized
or accepted, that evolutionary mechanisms lead to
increased biological diversity (Robinson, Wilson,
2009: 7). Living populations should be allowed to
evolve under natural conditions. There is however
no consensus by philosophers as to whether the
facilitation of biological diversity or the facilitation
of only those forms of life that are of use to man-
kind is more appropriate: philosophical and practi-
cal justifications for both exist. The role of the sci-
entist is therefore not to attempt to resolve such
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problems, but rather to consider the integrity of
scientific knowledge and understanding to inform
an ethics that can be applied to conservation and
environmental challenges (Alexander, Fairbridge:
1999).

We will therefore need to foster community dia-
logue among ecologically sensitized citizens, as
well as empower persons to think deeply about is-
sues of health and the environment and their inter-
actions. Unfortunately, however, community dia-
logue about biology and human values requires a
populace educated about science and concerned
about the nature of a good life now and in the fu-
ture, and so this approach may present a chal-
lenge for many communities across the Caribbean
where many persons are only semi-literate. Nev-
ertheless, the survival of communities depends
on a well-educated populace, and so all societies
should work to achieve this.

Recommendations for Caribbean
communities

What are some recommendations for the various
challenges faced across the Caribbean? Hotels
should be built further inland, and guests transpor-
ted to the shore line. Preservation of the environ-
ment is important, and large hotels place a heavy
burden on the environment in small countries like
Jamaica. Many plans for sustainable development
exist in that country, but are never implemented.
As mega-resorts continue to be constructed along
the north coast of Jamaica, the entire coastline
is being devoted to tourism, and so the issues of
“justice” for local inhabitants and environmental
justice must assume even greater importance.

The ethical principles that undergird communita-
rian ethics are particularly important in Caribbean
communities, whose history reflects a fusion of the
communitarian approaches derived from African
roots with European values on the slave planta-
tions across the Caribbean (Aarons 1996: 9). The
promotion of communal values, with due conside-
ration of the common good of all inhabitants as
well as cooperative virtues are more likely to have
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a more lasting positive impact on the sustainable
development of persons and their environment
than the rights-based approach of hotel property
owners who may only be interested in short term
personal gains. This is not to say that the support
of community values and considerations should
be hostile to the concept of rights or liberalism, or
should seek to impose on individuals a conception
of virtue and the good life that limits the rights con-
ferred by liberal societies (Beauchamp, Childress
1994: 80). Rather, this support for community
values should respect autonomy and individual
rights in the public arena, but should promote com-
munity-wide agreements that would form the basis
for acceptable moral rules to guide the sustainable
development of the community and society.

The Caribbean’s historical traditions and institu-
tional practices that emphasize the importance
of community all point to the need for a greater
promotion of public health, communal ties, and
the development of national sustainable goals.
Greater emphasis therefore needs to be placed
on the commitment to general welfare and com-
mon beneficial purposes within the islands of the
Caribbean to ensure the survival of man in his en-
vironment, as well as of animals and plants — a
coexistence that is not only mutually beneficial but
ethically justifiable through considerations of the
common good.

Full and proper implementation of existing laws re-
lated to the environment in Trinidad & Tobago will
therefore be mandatory for its sustainable deve-
lopment. As a country currently undergoing rapid
development, great emphasis will have to be pla-
ced on all public health issues to ensure a balance
with economic development. Increased empower-
ment of individuals and communities in the Guya-
nese population, as well as respecting the rights
and dignities of all persons will be an important
pathway forward in that country. Particularly vul-
nerable persons exist in all the Caribbean island-
states, including the poor and disenfranchised,
and their interests must also take priority in the
balancing of health and environmental concerns.

Finding the balance between individual liberty and
autonomy, and community needs and survival

has increasingly become a focus of discussion in
bioethics circles. The matter requires a shift of
our focus from ourselves to our community, as
well as the community of other living creatures on
this earth. A new focus on our interests shared
with other life on the planet is likely to lead to re-
newed spiritual exploration of our relationship to
nature. On a global note, perhaps this one issue
could unite the world’s religions into the common
purpose of saving life on this planet. The matter
of our own survival and that of other species may
depend on this.
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De la logoterapia a la bioética: herramientas para el abordaje psicologico

From logotherapy to bioethics: tools for a psychological approach

Olga V. Lehmann Oliveros*

Resumen

La logoterapia se caracteriza por la claridad de su fundamentacion antropolégica, y asume una concepcion ética en
tanto presupone la orientacion hacia el sentido, desde la concepcion existencial de la libertad y la responsabilidad.
Sin embargo, en cuanto a la Bioética, ;qué aspectos le competen a la psicologia? ; Como puede ser el abordaje
desde la logoterapia? ¢Cuales son sus implicaciones? En el presente articulo se exploran brevemente algunos
instrumentos tedricos para la reflexion y la intervencion a partir de los constructos del sentido de la vida y de la
muerte, la triada tragica, el optimismo tragico y los valores de actitud.

Palabras Clave: Bioética, logoterapia, triada tragica, optimismo tragico, sentido.

Abstract

Logotherapy is characterized by the clarity of its anthropological basis. It has an ethical point of view in the means
that it parts from the orientation towards meaning, from existential conception of freedom and responsibility. Never-
theless, if we talk about Bioethics, which of its aspects can be related to psychology? How can it be approached
from Logotherapy? Which are its implications? In this article we are about to explore some of the theoretical instru-
ments of Logotherapy useful in reflection and intervention from the concepts of the meaning of life and death, the
magic triad, the tragic optimism and the values of attitude.

Key Words: Bioethics, Logotherapy, tragic triad, tragic optimism, meaning.

Resumo

A logoterapia, esta caracterizada pela claridade em sua base antropoldgica, e assume uma concepgao ética pois
pressupde uma orientagéo até o sentido, desde a concepgéo existencial da liberdade e a responsabilidade. Embo-
ra, em quanto a bioética, quais dos seus aspectos competem a psicologia? Como pode ser a abordagem desde a
logoterapia? Quais séo as suas implicagdes? No presente articulo sdo exploradas brevemente alguns instrumen-
tos tedricos da logoterapia para a reflexdo e a intervengéo a partir dos constructos do sentido da vida e da morte,
a trindade tragica, o optimismo tragico e os valores de atitude

Palavras Chave: Bioética, Logoterapia, triade tragica, otimismo tragico, sentido.
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De la logoterapia a la bioética:
herramientas para el abordaje psico-
légico.

La Bioética es una ciencia, o disciplina, nueva’
que nace en el campo médico, pero no por ello
se limita a él. Si bien el recorrido de la psicologia
en tematicas afines no tiene una historia muy ex-
tensa, es de gran importancia que esta ciencia
consolide sus ejes de educacion, intervencion e
investigacion. Un campo de accion que aun no ha
sido suficientemente abordado es la toma de de-
cisiones sobre final de la vida en enfermedades
terminales, donde se considera que el primer pun-
to de partida deberia ser, la educacion del propio
personal de salud (American Psychological As-
sociation [APA], s.f). En la misma linea de ideas,
Fonnegra (2003); Ludwig y Watzke (2008) y Moon
(2008) sugieren que de no ejecutarse transforma-
ciones en los métodos de educacion, es muy pro-
bable que se ponga en riesgo tanto la calidad de
la prestacion del servicio sanitario, como la propia
salud ocupacional de estudiantes y profesionales
de estas areas.

La Bioética requiere de abordajes psicologicos
criticos que funcionen como un engranaje trans-
disciplinar y que contribuyan al descubrimiento del
sentido en estudiantes y profesionales de la sa-
lud, personas enfermas y familiares, instituciones
de servicio y politicas publicas, y la sociedad en
general. Alavez, Velasquez (2008), afirma que la
logoterapia es uno de los modelos mas represen-
tativos para abordar los dilemas concernientes a
la bioética debido a su gran claridad epistemo-
l6gica en cuanto a antropologia, filosofia, ética,
pedagogia y psicoterapia. Es decir, gracias a sus
cimientos fenomenoldgicos y existenciales, en la
logoterapia se hacen también explicitas conside-
raciones éticas que, junto con su larga trayectoria
empirica y tedrica para el abordaje del final de la

1 El término Bioética fue acufiado por primera vez
en 1970 por Van Rensselaer Potter. (Potter, 1970).
En Colombia, el doctor Jaime Escobar Triana se
consolidé como su propulsor en 1976, en el trabajo
por la “muerte digna de los pacientes” (Méndez,
2006).
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vida, pueden constituir una estructura base para
la educacion, la intervencion y/o la investigacion
de la bioética en psicologia.

Se considera relevante establecer los aportes de
esta escuela psicoldgica al campo de la bioéti-
ca pues, en el proceso de formacién universita-
ria su ensefianza implica un gran reto, debido a
los desacuerdos en cuanto a su identidad y ejes
de accion (Ledn, 2008). Ademas, los estudiantes
requieren no soélo estrategias intelectuales, sino
muchas veces emocionales y de elaboracion per-
sonal, para encontrarse aptos en una practica de
calidad (Reyes, 1996).

A continuacion, se introduce brevemente el baga-
je tedrico de la logoterapia con el fin de ilustrar
cuales podrian ser sus implicaciones en el abor-
daje de la bioética, abordando principalmente el
ambito de los cuidados paliativos, y de plantear
interesantes preguntas de investigacién que aun
no han sido trabajadas desde la logoterapia en
miras a su aplicacion en la bioética.

Marco tedrico

Etica y Bioética: definiciones

La palabra Etica viene de los vocablos griegos:
Ethos y Ethos, que significan respectivamente mo-
rada o modo de ser y costumbre o habito (Sapar-
Hagar, 2009). Occidente y oriente, comparten la

preocupacion las virtudes cruciales para el desa-
rrollo de un ser humano hacia el bien a través de
una serie de cuestionamientos acerca de cémo
debemos vivir, la felicidad, el deber y las implica-
ciones politicas necesarias (Hursthouse, 2007;
Gert, 2008; Wong, 2008; Wong, 2009). La Bio-
ética puede asumirse como un campo multidisci-
plinario cuyo objetivo es estudiar de forma siste-
matica la conducta humana entorno a principios
y valores morales, en lo concerniente a las cien-
cias bioldgicas y la atencion en salud (Dibarbora,
2007). Asi, al tratar con los problemas éticos con-
cernientes a la vida y a su vez a la muerte (Nordic
Council of Ministers, 2002); el mas algido dilema
es no contar con una definicién clara de la vida y
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la muerte (Joffe y Anton, 2007; Nordic Council of
Ministers, 2002; Laureys, Fins, Spencer, Karceski,
2008; President’s Council of Bioethics, 2008).

Para comprender el para qué de la logoterapia en
el abordaje de la bioética, se hace necesario ex-
plicar brevemente los supuestos sobre los cuales
se fundamenta para su amplio recorrido teérico y
empirico en los temas relacionados con el sentido
de la vida y de la muerte, sin con ello pretender
esclarecer o absolutizar una respuesta a este di-
lema.

Postura antropoldgica
de la logoterapia

Las preguntas por la vida y la muerte, remiten ine-
vitablemente a la pregunta por el ser. Esta, a la
vez ha sido abordada de manera profunda por uno
de los mas importantes cimientos de la logotera-
pia: la filosofia existencial. En ella se asume que
el ser humano es el Unico ser que se pregunta por
el ser (Heidegger, 1980; Martinez Robles, 2009;
2010), y que el Dassein, es decir, al ahi-del-ser se
encuentra en la unidad de un ser-corporal, limita-
do y finito, con los objetos el mundo, y otros seres
(Cruz, 1995). Pero, ¢, Cual es el hilo divisorio entre
la vida de la muerte? Es la muerte el final, o la
transformacion de la existencia? De Vries (1981),
de manera muy acertada se refiere tanto a la vida
como a la muerte como una transicion existencial,
pues plantea que la explicacion y comprension de
estos constructos-tabues socialmente controla-
dos, trasciende los alcances de la ciencia, de las
metaforas y las historias a las cuales se recurre
para explicarlas y comprenderlas.

Ahora, al igual que las concepciones antropolégi-
cas tradicionales en psicologia, la Ley 1090 (Tri-
bunal Nacional Deontoldgico Y Bioético De Psico-
logia, 2009), que reglamenta el ejercicio del psi-
coélogo en Colombia, establece que la psicologia
estudia los procesos cognoscitivos, emocionales
y sociales desde la perspectiva de la complejidad
y, como lo afirma la Organizacion Mundial de la
Salud ([OMS], 2009), se reconoce en el ser hu-
mano la naturaleza biopsicosocial. Sin embargo,

la ontologia dimensional de la logoterapia implica
una dimension fisidgena o fisica, una dimension
psicogena o psicolégica y una dimensién espiri-
tual o noética (Frankl, 1994a). En términos peda-
gogicos podria decirse que la dimensién corporea
se hereda, la dimension psicoldgica se educa y la
dimension noética se actualiza (Bruzzone, 2010).

En la Figura 1 se ilustra esta diferenciacién on-
toldgica, aunque por motivos didacticos, de ma-
nera diversa a las ilustraciones de Frankl (1994b;
1999; 2007). Si bien en la logoterapia es tema de
discusion si la cultura y lo social son dimensiones
humanas, se las asume en el presente texto como
catalizadores, contingencias existenciales, proce-
sos de construccion que permean la manera de
asumir bioldgico, psicoldgico y espiritual.

Figura 1. Ontologis dimensions!

Psicégena Fisiogena

/ Social y Cultural

-

En cuanto a la dimensién noética, hay una anota-
cién que mas vale traer a colacién en las propias
palabras de Frankl:

La dimension noética debe entenderse como di-
mensién antropoldgica mas que teoldgica. Esto
mismo vale para “logos” en el caso de la “logote-
rapia”. Cuando se habla de “sentido, “logos” sig-
nifica espiritu, pero nuevamente sin connotacion
religiosa. Aqui “logos” significa lo humano del ser
humano, jmas el sentido de ser humano! (Franki,
2007: 23).
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Frankl opté por esta nominacién para evitar confu-
siones entre la dimension espiritual y la religiosa,
ya que son fendmenos distintos aunque no ex-
cluyentes, desde la logoterapia (Pareja Herrera,
2006).

Sentido

Para la logoterapia, el sentido es una:

percepcion afectiva-cognitiva de valores
que invitan a la persona a actuar de un
modo u otro ante una situacion particular o
la vida en general dandole a la persona co-
herencia e identidad personal (...) no todo
lo que interpretamos nos llena de sentido
(...) el sentido es un significado personal
(...) una interpretacion correcta en la pers-
pectiva correcta, entendiendo lo correcto
como lo que mas vida construye y no ne-
cesariamente como lo mas placentero o
lo que a mi se me ocurre (Martinez Ortiz,
2009: 8y 1M).

Recursos noéticos

Los recursos noéticos son el autodistanciamiento
y la autotrascendencia. El primero es la capacidad
humana para “elegir una actitud ante si mismo (...)
una persona es libre de moldear su propio carac-
ter, y el hombre es responsable por aquello que
pueda hacer de si mismo” (Frankl, 2007: 24). El
segundo se refiere a salir de si hacia un sentido
y/o hacia otros seres; la conciencia y el amor son
indispensables, ya que la primera permite percibir
el sentido singular de una situacion y el segundo
permite captar a un ser humano en su mas pura
singularidad. (Frankl, 2007).

Teoria de los valores

En cuanto a la teoria de los valores, Frankl, en
concordancia con algunos autores de la filosofia
existencial y la fenomenologia, argumenta que
el ser humano vive, en la tension de su voluntad
de sentido, buscando valores, significados exis-
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tenciales (Luna, 1999). Es decir, desde la logote-
rapia, no todas las experiencias o vivencias? son
valores, ya que solo pueden asumirse en cuanto
a tales, cuando cumplen las caracteristicas de la
definicion de sentido o logos.

En la teoria Frankleana hay valores de tres tipos:
creacion, experiencia y actitud. Los valores de
creacion, hacen referencia a lo que el ser humano
da al mundo; los de experiencia, a lo que el hom-
bre recibe del mundo, tales como el arte, el amor,
la cultura; y los de actitud, a lo que el ser humano
puede realizar a partir de situaciones relacionadas
con la enfermedad, la muerte o el sufrimiento in-
evitable (Luna, 1999). Cada uno implica la accion
del autodistanciamiento y la autotrascendencia, al
abarcar una postura de sentido.

Triada Tragica

La Triada Tragica asume tres aspectos innegables
del ser humano: el sufrimiento, la culpa y la muer-
te (Frankl, 1994b; Guttman, 1998). Pero, “también
de los aspectos negativos, y quiza especialmente
de ellos, se puede —extraer—un sentido, transfor-
mandolos asi en algo positivo: el sufrimiento, en
servicio; la culpa, en cambio; la muerte, en aci-
cate para la accion responsable” (Frankl, 1994b:
63-63). Ademas, la muerte puede considerarse
el hecho mas y menos previsible de la vida, ya
que es inherente su llegada, pero no se sabe con
exactitud cuando (Garcia, 2006).

Discusion

Al reconocer la postura ética de la logoterapia a
partir de la dimensién espiritual del hombre y de
sus consideraciones existenciales, se pueden ex-
poner de manera clara cuales son las implicacio-
nes de estos constructos para la intervencion.

2 Las vivencias son las experiencias que, debido a
su gran impacto, afectan nuestra biografia perso-
nal. (Martinez, 2007):
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La vida tiene sentido

Al asumir que la cultura no se puede enajenar
de ninguna postura epistemolégica, también se
asume que ésta no puede cortar las alas de la
dimension espiritual, que es libre y responsable.
Asi, hay diversas maneras de asumir la ética vy,
por ende, la bioética, pero ¢ Pueden, la cultura y
los modelos, cualesquiera que sean sus propési-
tos, avanzar en sus proyectos a toda costa? En
definitiva NO, y esto no es algo que se considere
so6lo desde la logoterapia.

Para este panorama“Existe algo como una premo-
nicion del sentido, y un presentimiento del sentido
también subyace en la base de la llamada —vo-
luntad de sentido- de la logoterapia. Si lo quiere o
no, si lo sabe o no, el hombre cree en un sentido
mientras respira” (Frankl, 2002: 115). Asi, por mas
interrogantes que se generen acerca del inicio o
final de la vida, lo cierto es que hay contingencias
existenciales: no se escoge nacer, ni donde, ni
cuando, ni con quién (Martinez R, 2009), pero si
se nace, debe haber una razén incognoscible a la
cual se esta llamado. Siendo la existencia tempo-
ral, no se trata de qué tan lejos avance el proceso
inacabado de tomar consciencia de ello, importa
la responsabilidad con la que se asume la vida y
por ende, la propia libertad. Mas, como el ser hu-
mano desde su posicién relacional no esta solo y
seria equivoco apelar por su propio bienestar, sin
considerar donde, con quién y para quién se des-
envuelve su ser 3 (Frankl, 1994b; Marias, 1996;
Martinez R, 2009; Sellés, 1998; Polo, 1999).

Las implicaciones de estos postulados alcanzan
por ejemplo, los parametros de la investigacion
con animales, el impacto ambiental y sobre todo,
en el ambito humano para: el trabajo con células
madre, la investigacion, la eutanasia, el suicidio
asistido, el aborto, entre otros. 4 Cual es esta posi-
cion? Desde luego una posicion que asume que la
vida tiene sentido en cualquier circunstancia, en lo

3 “Existir es destacarse con respecto a algo mas,
la existencia personal es la figura con respecto al
fondo del cual surge y sin el cual no podria ser.
(...) La existencia del yo requiere de que se desta-
que de todo aquello que es no-yo. El yo requiere
estar en relacion con aquello que no es el mismo
para destacarse (Martinez, 2009).

cual, Frankl, siendo un judio con fuertes vinculos
intelectuales y afectivos* con la religion catdlica,
afirma que pensamiento judeo-cristiano como un
pilar de las concepciones antropoldgicas (Fizzotti,
2010). En este orden de ideas, se puede introdu-
cir un acuerdo en el asumir que /a vida inicia des-
de el momento de la concepcién (Congregacion
para la Doctrina de la Fe, 1987), y por ende debe
ser defendida cuando el proceso madurativo del
ser no permite hacerlo por si mismo.

Al afirmar que la vida tiene sentido en todo momen-
to no se hace alusion al encarnizamiento terapéu-
tico, es decir a la intervencién desproporcionada
que solo prolonga el sufrimiento y la precariedad
de la vida humana, sino a la transformacién de
esta vivencia (tanto para los profesionales de la
salud, como para la persona enferma y su familia)
en un puente hacia el sentido al cual se arriba no
preguntando el por qué de la situacién a afrontar,
sino su para qué. En el caso de los cuidados pa-
liativos, se trata de promover la calidad de vida en
tiempo que le resta a la existencia de la persona y
no agregar tiempo a la vida; ademas no se puede
desconocer el marco cultural donde envuelven las
decisiones y los juicios con respecto a la situacion
de la enfermedad.

Y, en cuando a la capacidad de toma de decisio-
nes, ésta se refiere a: a) el entendimiento de los
factores envueltos en la decisién; b) la aprecia-
cion de la naturaleza e importancia de la decision
sobre mi vida; c¢) razonamiento de los riesgos y
beneficios de la decision; d) la expresion de la
decision a partir del entendimiento, la apreciacion
y el razonamiento; y e) los valores propios y las
emociones implicadas en ello (Charland, 2008).
Al respecto, investigaciones como la de Loewens-
tein (2005), argumentan que el estado emocional
empatico de la persona enferma e incluso la em-
patia del médico hacia ella en el momento de me-
dicar, incide en la capacidad de toma de decisio-
nes acerca de la medicacion y el tratamiento; en
casos, incluso el médico llega a submedicar a la
persona enferma al no presentar el mismo estado

4 Elly su esposa es catélica y uno de sus mas famo-

sos discipulos y amigo personal, Eugenio Fizzotti,
es un sacerdote salesiano (Nota de la autora).
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afectivo en el momento de la consulta, o el esta-
do afectivo de la persona hace que subvalore o
sobrevalore el dolor, 0 que no tome en cuenta las
consecuencias a largo plazo de sus decisiones (lo
cual se presenta en la mayor parte de los casos
de adolescentes). Otros autores argumentan que
la toma de decisiones para la medicacién es un
proceso de coordinacion social en el que inciden
la experiencia, las creencias y las interacciones, y
en la cual las relaciones médicas son importantes
(Joerchel & Valsiner, 2004).

Con lo cual, comprendiendo que la educacién es
un proceso que puede expandir, pero también re-
ducir las posibilidades del sentido, la postura logo-
terapéutica en cuanto a la pedagogia implica que
es necesario tomar cuidado de alguien para que
éste aprenda a tomar cuidado de si mismo, per-
mitiéndole ver posibilidades de sentido que antes
no contemplaba para que decida a partir de su
libertad (Bruzzone, 2010). Y, sin desconocer que
esta toma de decisiones en el @mbito bioético esta
siempre permeada de condiciones psicofisicas y
sociales, es necesario empoderar a los profesio-
nales y estudiantes del area de la salud, para tra-
bajar en el afinar de su consciencia, entendida no
como un estado de alerta sino como un érgano
de sentido (Fizzotti, 1998); lo cual, cumpliria con
el pedido de la APA (s.f) acerca de la educacion
del personal psicolégico. Esto entendiendo que,
si bien existen programas de educacién como
maestrias y doctorados en Bioética, Etica Médica
y otras areas a fines, el porcentaje de estudian-
tes y profesionales que ingresan al campo prac-
tico sin acceso a dichos programas, es elevado
y, en los programas de pregrado la formacion, las
aproximaciones holisticas a fendmenos como la
muerte, son aun muy escasas (Ludwig y Watzke,
2008; Moon, 2008; Pohl et al, 2008).

Recursos noéticos en la
practica profesional

Ademas del trabajo terapéutico con la familia y la
persona enferma, para fomentar el autodistancia-
miento y la autotrascendencia, hay algo de vital
importancia, y es el campo profesional. Medallo
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(2004), argumenta la importancia de incluir la Bio-
ética en el curriculo universitario, ya que la en-
sefianza de ésta complementa los aprendizajes
tedricos de las distintas disciplinas y les brinda
herramientas a los estudiantes para enfrentarse
con los dilemas propios de su vida y de su que-
hacer profesional. Sin embargo, en la practica do-
cente, se puede reconocer la gran dificultad para
tomar posicion sobre si mismo para un aclarar los
dilemas personales en el analisis de un caso. Sin
desconocer la complejidad que se afronta en los
casos a tratar, cuando no hay claridad sobre los
propios dilemas como ser-humano-profesional, y
no se puede reconocer ni distanciar los conflic-
tos propios frente al caso (creencias, carencia de
herramientas, situacion emocional, religién, etc.),
el panorama del ser-humano-a-tratar puede re-
sultar nubloso. Incluso cuando no se ven dilemas
en el caso (ni dilemas personales), pues se corre
el riesgo de decidir acerca de una vida humana
sin cuestionamientos, y esto puede ocurrir por
dos hechos: o se es tan experto que se hace este
analisis de forma no consciente, o el afinar de la
consciencia esta aun iniciando su proceso, con lo
cual se dilucida la envergadura de la situacion.
Es decir, seria muy importante abordar con los
estudiantes la integracién dimensional en la re-
solucién de los casos en el aula, puesto que es
frecuente escatimar en lo bioldgico o en lo psi-
coldgico; sin mencionar lo espiritual, que pocas
veces se menciona.

Sin embargo, no se trata de buscar estudiantes
“héroes”, y, como establece Reyes (1996), es ne-
cesario desmitificar “la deidad” del profesional
de la salud. Para estar en posicion de asumir los
dilemas concernientes a la bioética, se requiere
procurar responder ante la propia vida haciendo
instrumento a la introspeccion y la reflexion cons-
tante sobre el propio quehacer en el mundo.; lo
cual, desde la perspectiva existencial, es también
hacerse cargo de la propia muerte. Al respecto,
varios autores afirman que es preciso que el tra-
bajo con personas en enfermedad terminal, por
ejemplo, inicie con los propios cuestionamientos
del profesional o estudiante de la salud acerca de
la muerte, y por ende del vivir (Shih, Gau, Lin, et
al, 2006; Moon, 2008).
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Ahora, con la consciencia de los dilemas persona-
les, viene otro dilema: qué hacer con los dilemas.
Curlin, Lawrence, Chin & Lantos, (2007) investi-
garon acerca de la comunicacién de los dilemas
personales por parte de los profesionales de la
salud hacia sus pacientes, con respecto a trata-
mientos médicos de controversia ética. A través
de cuestionarios a 2000 profesionales de la salud,
encontraron, por ejemplo, que hay una correlacion
positiva entre la religiosidad de los médicos y la
expresion de la necesidad de comunicar sus ob-
jeciones éticas a sus pacientes; y una correlacion
negativa con exponer las intervenciones clinicas
con las que estan en desacuerdo, asi como en el
remitir a sus pacientes con un profesional que no
tenga alguna objecién con el procedimiento pedi-
do. En la misma linea de ideas, en la entrevista
titulada ¢, Quién soy yo para ensefiar moral?°, rea-
lizada a Lomas (1985), se cuestiona el sistema de
valores, creencias, normas y sentido de la ética
inmersos en el quehacer terapéutico, y a partir del
cual el terapeuta debe dirigirse al consultante en
la ambigliedad de reconocer el bien que se desea
y la obligacién de no interferir en las decisiones
del otro, que tiene un sistema poco o muy dife-
rente.

Esos interrogantes, remiten a la pregunta de si
es o no posible llegar a la Epoche introducida por
Husserl y entendida como un estado de separa-
cion total de las preconcepciones del sujeto que
permite adentrarse en el fendmeno al cual se di-
rige sin permearlo de las concepciones propias
(Martinez R, 2009). Heiddegger, por ejemplo,
plantea en la fenomenologia existencial que no
se puede separar el propio mundo de la aproxima-
cion fenomenoldgica, pero que el reconocimiento
de esta imposibilidad posibilita una comprension
mas apropiada del fendmeno de estudio (Martinez
R, 2010). Aun sin negar la permeacion psicofisica
y social en la toma de decisiones, establecer si es
0 no posible llegar a una Epoche, y mediante qué
proceso, es aun un interrogante aun abierto para
la investigacion en psicologia (J. Valsiner, comuni-
cacion personal, Abril 22 de 2010).

5 Traduccion al espafiol de la entrevista original,
titulada en inglés Who am [ to teach morals? (Nota
de la Autora)

Sin embargo, esto no libera de la responsabili-
dad de esclarecer la propia postura y los dilemas
personales que la misma genera, para asi tomar
distancia (sin desconocerla) con el fin de contem-
plar otras alternativas y acercarse a la posicion
del consultante. Con lo cual, se abre una nueva
pregunta de investigacion derivada de la anterior:
¢, Como fomentar el autodistanciamiento y la au-
totrascendencia por parte de estudiantes y profe-
sionales del area de la salud en la resolucion de
casos?

Valores de actitud, optimismo tragico
y reciclaje existencial

En la Bioética, la triada tragica puede aplicarse a
tres posiciones fenomenoldgicas distintas: el pro-
fesional, la persona enferma y la familia. Algo fun-
damental en este abordaje es el respeto primor-
dial al sufrimiento humano, respeto hacia el homo
Patiens. El despliegue del valor de actitud no debe
forzarse, es decir, hay que dar espacio al llanto, la
negacién. Hay que permitir que la persona expre-
se los sentimientos y pensamientos que la situa-
cion le genera, sin forzarlo a que vea salidas, es-
perar. Al tener presentes los postulados existen-
ciales y comprender la angustia del otro, se podra
reconocer que la angustia conduce al movimiento
y que el sentido también, y sobre todo, florece en
la Patodicea, que hace referencia a que el hecho
de sufrir puede asignar un sentido a la vida, y el
sumergirse en la realidad del sufrimiento implica
el cambio de ¢por qué sufro? A la de ¢ para qué
sufro? (Roldan, 2010). Asi, la persona enferma
podria asumir su condicién de sufrimiento inevi-
table como una oportunidad de donar, a través de
la actitud ante su vida, un ejemplo de resiliencia
para otros, por ejemplo; poner su sufrimiento en
prestacion. Mori (2009), con su experiencia en
psicooncologia, por ejemplo, narra el despliegue
de sentido de una nifia de 6 afios de que dejara en
el hospital sus revistas, para que otros nifios que
estén enfermos puedan disfrutarlas.

En el quehacer profesional, el sufrimiento de la
persona enferma y de su familia tiene sentido,
cuando se sirve ellos con los principios éticos y
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con una labor de calidad; la culpa tiene sentido,
cuando el profesional ejerce cambios que favo-
rezcan su practica clinica; y la muerte, inclina
a la accion responsable de la totalidad del ser,
mas que como profesional, como ser humano,
asi como inclina a orientar a la persona enferma
a ser responsable de su propia condicion. Albre-
cht (2006), por ejemplo, afirma que en el trabajo
con la enfermedad del cancer, la conexion de este
diagnéstico con la muerte no es sélo un choque
emocional para las personas enfermas y su fa-
milia, sino también para los terapeutas, quienes
deben valerse de recursos muy creativos para la
intervencion, partiendo por supuesto, de sus pro-
pios recursos espirituales. En la misma linea de
ideas, Mori (2009), aborda la importancia del pro-
ceso personal del profesional de salud para que
el servicio y la relacion persona-persona sean de
calidad, admitiendo que el profesional y su estilo
de vida pueden convertirse en un ejemplo guia
para la recuperacion de los pacientes.

El trabajo con la familia y los allegados, implica
que el sufrimiento se transforme en valores de ex-
periencia y actitud, al asumir la condicion de su
existencia como una posibilidad de crecimiento
que puede ser descubierta en el dar, en la entrega
al servicio para con el familiar enfermo; la culpa
podria facilitar la movilizacién de procesos incon-
clusos a la espera de un cierre, 0 en la autotras-
cendencia; la muerte, como catalizador del cuida-
do y la apertura a las nuevas responsabilidades
que cada miembro de la familia debera asumir.

Asi mismo, en la intervencion con las personas
enfermas, dependiendo de las posibilidades que
su condicién otorgue, se trabaja la triada tragica
de la siguiente manera: ante el sufrimiento, se
puede tornar en la actitud de un homo patiens
para otorgar sentido a otros, lo cual Frankl deno-
mina reciclaje existencial; el trabajo con la culpa,
puede orientarse hacia el cambio con énfasis en
la significacion positiva de la vida, en el perdén
a si mismo y a otros; y la muerte, orientarse, por
ejemplo, al trabajo del duelo anticipado tanto para
la persona como para su familia, en aras de pro-
mover la calidad de vida, mas que a la cantidad
de tiempo que reste; entendiendo que prepararse
para morir no es sindbnimo de dejar de vivir. La
consciencia de la muerte podria ser la puerta para
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el despliegue de cualquiera de los valores que no
se hayan explorado antes; por ejemplo en psico-
oncologia se han reportado resultados favorables
del uso de la expresién escrita en con perso-
nas que tienen cancer en cuanto a estrategias
de afrontamiento (Revenson, Lepore, Pranikoff y
Marcola, 2009, produccion de células NK (Coe y
Lubach, 2003), a partir de lo cual se sugiere otro
ambito abierto para la investigacion.

Conclusiones

Después de abordar las principales consideracio-
nes de la logoterapia que pueden ser aportes para
la bioética, la conclusién principal hace referencia
a la relevancia del trabajo transdisciplinar. Como
afirma Acevedo (1996: 77): “Lo util es que se
rompa el celibato estéril de las ciencias como la
medicina, la psicologia, la sociologia, que parten
centrifugamente del hombre y se alejan cada una
de ellas de la persona y de las otras ramas del
saber con las que no tienen ni objetivos comunes
ni idioma que las intercomunique”. Es decir, que el
proceso de apertura hacia la transdisciplinareidad
implicaria la necesidad del reconocimiento sin je-
rarquias de todas las ciencias y/o disciplinas, lo
cual conllevaria también a traslapar el lenguaje de
cada una hacia un lenguaje comun: el lenguaje
de lo meramente humano. Pero, ademas de abrir
espacios de trabajo transdisciplinar, habra que ex-
tender una invitacién a investigar. Por ejemplo, el
campo de la formacion académica tiene aun gran-
des vacios, con lo cual abordar tanto los marcos
de aprendizaje como los procesos de ensefan-
za, es, como lo establece Moon (2008), no soélo
interesante, sino una accion de responsabilidad
social.

En la ruta de vuelta a lo meramente humano, son
muchas las ciencias y disciplinas y la principal
contribucion de quienes las representan es tener
responsabilidad social en su practica profesional.
Si los espacios no estan, habra que buscarlos, si
las leyes no estan, habra que formularlas: el pa-
pel de la psicologia en el abordaje de la bioética
es un llamado a la accién en favor del hombre,
con lo cual la logoterapia tiene ya gran parte del
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empoderamiento con su fundamentacion antropo-
l6gica.

En el sendero educativo, el trabajo abarca los
dilemas personales para tomar distancia, el co-
nocimiento de los factores técnico-médicos del
caso, el conocimiento de las necesidades y de la
apropiacion cultural de la persona y la phronesis.
Esta, indica que las virtudes en si mismas no ha-
cen a un hombre virtuoso, sino su ejercicio en la
sabiduria practica, hacer lo justo en una situacion
especifica; un habito que se genera con la expe-
riencia y el entendimiento (Hursthouse, 2007).
Pero, ¢(Como alcanzarla? Una propuesta logo-
terapéutica podria ser, con el proceso de afinar
consciencia, abordado por Bruzzone (2010).

Como Martinez Ortiz (2010), cita de uno de sus
profesores: “Dime qué idea de hombre tienes y te
diré qué clase de profesional eres”. En esta mis-
ma linea de ideas, Rodriguez (2008), argumenta
desde Aristoteles y Sécrates que “la accion ver-
daderamente humana, virtuosa, es aquélla que
de manera permanente trata de responder la
pregunta por el sentido de la existencia de cara a
un proyecto de vida” (p. 120). Y siendo la logote-
rapia la escuela de psicologia cuyos pilares son:
la libertad de voluntad, la libertad de sentido y el
sentido de la vida (Frankl, 2007), tener claridad
sobre el panorama que brinda a la bioética es fun-
damental.

Por otro lado, a pesar de que en la filosofia exis-
tencial, como expresa Martinez O (2010), algunos
tedricos -tanto terapeutas como filésofos- escri-
ban para no ser entendidos, cuan aplicables son
sus supuestos y como cambia la percepcion de la
vida al comprenderlos y aprehenderlos. Ver al ser
humano como un ser-para-la-muerte no puede
concebirse como un supuesto filoséfico dificil de
leer, y entender que ademas, resulte pesimista
para hablar de la existencia. Todos moriremos y
este fendmeno nos toca en todas nuestras dimen-
siones; si bien no seria pertinente pretender que
educar-para-la-muerte, implique una comprension
total o un afrontamiento perfecto, si constituye un
hallazgo de sentido en la accién responsable, pa-
sar de eludir la muerte a hacer de su consciencia
la llave para la accion responsable en la vida. Asi,

al asumir que la muerte es un proceso que “se
produce paralelamente a una evolucion de la cien-
cia y la tecnologia en relacion al estudio del cuer-
po humano” (Dibarbora, 2008:1); no se hablaria
so6lo de criterios cardio-respiratorios y cerebrales,
o del proceso de duelo. La muerte es, también un
fendmeno espiritual y no puede separarse de la
interaccion social y principalmente de la cultura.

Ahora, con la pérdida de ritos, su banalizacion y
su incorporacion a la biotecnologia, se generan
nuevos paradigmas sobre los cuales se decide
por las personas (Rovaletti, 2002). Pero, ¢ Cual es
el fondo antropoldégico, filoséfico y psicolégico de
estas cuestiones? Si, somos seres relacionales,
condicionados, espaciales, temporales y finitos
(Martinez R, 2009; 2010), pero, a partir de cada
una de estas realidades se puede ser responsa-
ble y elegir cédmo vivir, construyendo sentido(s).
Asimilarse como un ser-para-la-muerte, no signi-
fica renunciar a la vida, significa ser-conscientes
de que las tareas que asigna. Precisamente en
este camino de afinar consciencia, son mas los
interrogantes abiertos que las certezas, y el pro-
posito del texto no era otro que brindar un pano-
rama posible.
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Analisis bioético de la investigacion de la enfermedad de Huntington en el es-
tado Zulia, Venezuela

A bioethical analysis of Huntington’s disease research in Zulia State, Venezuela

Lennie Pineda Bernal*

Resumen

Al noroeste de Venezuela se encuentran unas comunidades con la mas alta prevalencia de la enfermedad de
Huntington en el mundo, una enfermedad genética neurodegenerativa, de aparicion en la adultez, sin tratamiento y
que conduce a la muerte. Sus cualidades particulares, iddneas para estudios genéticos, condujeron, a través de un
estudio propiciado por investigadores extranjeros, a la identificacion del gen, su defecto molecular y con ello, a la
posibilidad del diagndstico presintomatico y al diagndstico prenatal molecular. En este articulo se realiza el analisis
de algunos aspectos de esa investigacion que ponen en evidencia la violacion de derechos fundamentales de los
participantes, refidos con los principios bioéticos y que plantean la urgente necesidad de una mejor preparacion
en materia de ética y un mayor compromiso por parte de los investigadores de nuestra region y sus gobernantes,
para hacer valer los derechos humanos de quienes participan como sujetos de investigacion y hacer cumplir la
normativa internacional en esta materia cuando se planifican investigaciones multilaterales en nuestros paises, en
la mayoria de los casos, necesarias para el progreso cientifico.

Abstract

At the northwest of Venezuela are some communities with the highest prevalence of Huntington’s disease in the
world, a genetic neurodegenerative disease which appears in adulthood, without treatment and leads to death. Its
special properties, suitable for genetic studies, conducted through a study led by foreign researchers, the identifica-
tion of the gene, the molecular defect and with it the possibility of presymptomatic diagnosis and prenatal molecular
diagnosis. In this article we present the analysis of some aspects of this research demonstrate the violation of
fundamental rights of the participants, at odds with the principles of bioethics and pose the urgent need for better
training in ethics and a greater commitment from researchers in our region and their rulers, to enforce human rights
of those who participate as research subjects and enforce international laws in this area when planning for multila-
teral research in our countries, in most cases, necessary for scientific progress.
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Resumo

No noroeste da Venezuela tem algumas comunidades com as maiores prevalencias da doenga de Huntington no
mundo, uma doenga genética neuro-degenerativa que aparece na idade adulta, ndo tem tratamento e leva a morte.
Suas propriedades especiais sdo adequadas para estudos genéticos, os que tem sido realizados através de um
estudo conduzido por pesquisadores estrangeiros levando a identificacdo do gene e com ela a possibilidade de
diagnostico pré-sintomatico, incluindo o diagndstico molecular pré-natal. Neste artigo apresentamos a andlise de
alguns aspectos desta pesquisa mostrando a violagao dos direitos fundamentais dos participantes, em desacordo
com os principios da bioética e colocam a necessidade urgente de uma melhor formagao em ética e um maior
compromisso de pesquisadores em nossa regido e seus governantes para fazer valer os direitos humanos da-
queles que participam como voluntarios de pesquisa, assim como a aplicagéo do direito internacional nesta area,
quando o planejamento para a investigacdo multilateral em nossos paises, na maioria dos casos, é necessaria

para o progresso cientifico.

Introduccion

La enfermedad de Huntington (EH) es una enfer-
medad genética neurodegenerativa, que se mani-
fiesta entre los 30 y 40 afios de edad, sin embar-
go, se han descrito casos alrededor de los 20 y los
70 afos. Conduce inexorablemente a la muerte
alrededor de los 20 afios después de su aparicion
(Hayden and Kremer, 2001). La prevalencia de la
enfermedad es de aproximadamente 1 en 10.000
personas en las Américas, Europa y Australasia
(The U.S. Venezuela Collaborative Research
Project and Wexler, 2004). En el Estado Zulia, al
noroeste de Venezuela, se reporta la prevalencia
mas alta de EH en el mundo, 70 afectados por
cada 10.000 personas (Avila Giron, 1973). Auna-
do a esto, la particularidad de estas comunidades,
a saber, numerosas familias genéticamente rela-
cionadas, con un gran numero de hijos y ademas,
concentradas en un area geografica limitada, las
hacen ideales para estudios genéticos encamina-
dos a la busqueda de genes anormales. Asi mis-
mo, la concentracion de pacientes de todas las
edades, que han heredado el mismo gen anormal,
introducido en la poblaciéon alrededor de 1800
(Ceaser, 2004), ha representado una excelente
oportunidad para profundizar en la historia natural
de la enfermedad y sus caracteristicas epidemio-
I6gicas y moleculares.

Araiz de la presentacion de esta problematica de
salud en un evento internacional en los Estados
Unidos (Avila Girén, 1973), cientificos norteame-

ricanos estudiosos de la enfermedad vinieron a
Venezuela en 1979 a constatar tal situacion, en-
trevistaron a algunas familias, y tomaron mues-
tras de sangre. Asimismo, advirtieron que una in-
vestigacion en esas comunidades, podria lograr la
identificacion y localizacion del gen responsable
de la EH a través de técnicas moleculares nove-
dosas, el conocimiento de su producto génico y
de su funcion, lo que podria a su vez llevar al de-
sarrollo de tratamientos efectivos.

El estudio de las comunidades de afectados co-
menzo6 en 1981 (Ceaser, 2004) luego de la firma,
el aflo anterior, de un convenio entre la Universi-
dad del Zulia (LUZ) y el Director del Programa de
Trastornos Neuroldgicos del Instituto Nacional de
Salud (NIH) de los Estados Unidos y se denomind
“El estudio de la enfermedad de Huntington en la
provincia del Zulia” (Convenio NIH-LUZ, 1980).

Para el desarrollo de la investigacion la oficial del
proyecto, la Dra. Nancy Wexler, neuropsicéloga
y presidenta de la Fundacion de Enfermedades
Hereditarias de los Estados Unidos, contd con
recursos financieros del NIH. El equipo de inves-
tigadores estuvo constituido por personal de alta
calificacion cientifica de diversas instituciones en
los Estados Unidos y de personal cientifico y de
apoyo logistico local de la Universidad del Zulia,
incluyendo a algunos investigadores de la Unidad
de Genética Médica que participaron en el primer
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afo del proyecto, bajo la responsabilidad del Dr.
Ernesto Bonilla, del Instituto de Investigaciones
Clinicas de la Facultad de Medicina. De acuerdo
al protocolo de investigacion el estudio se limita-
ba a realizar comparaciones de algunas variables
biogquimicas e inmunolégicas, entre pacientes,
familiares clinicamente no afectados e individuos
sanos no relacionados, aunque, se sefialé que se
tomarian muestras de sangre venosa y piel para
estudios mas avanzados que no son detallados
en el proyecto. En el mismo, se indica ademas,
que el estudio tendria un afio de duracion, prorro-
gable dos afios mas.

A partir de entonces, el equipo de investigadores
realizé expediciones anuales a esta region en las
cuales, recogieron informacion genealdgica, los
pacientes fueron evaluados, diagnosticados y
seguidos estrechamente durante el curso de su
enfermedad por mas de 20 afos, y ademas, se
tomaron muestras bioldgicas para diferentes es-
tudios (Ceaser, 2004)

Entre los logros relevantes del proyecto se pue-
den sefialar los siguientes:

El gen fue ubicado en 1983 en el extremo del
brazo corto del cromosoma 4 (4p16.3) (Gusella,
Wexler, Conneally, et al, 1983) y fue el primer gen
que se descubrié en el mundo mediante la téc-
nica del ligamiento genético, ante el asombro de
la comunidad cientifica. A su vez fue identificado
y conocido su defecto molecular en 1993 (The
Huntington’s Disease Collaborative Research
Group, 1993). Esto permitié establecer en forma
inequivoca quienes habian heredado el gen anor-
mal entre los que recién comenzaban con sinto-
mas e identificar a los portadores de ese gen en
aquellos que aun eran asintomaticos. Los estu-
dios moleculares practicados a 3.989 individuos
catalogados como de “riesgo genético mayor”,
revelaron que 938 heterocigotos portaban el gen
anormal y 18 eran homocigotos (The U.S. Vene-
zuela Collaborative Research Project and Wexler,
2004). Las muestras de estas familias contindan
siendo utilizadas para identificar factores vincula-
dos con la magnitud el defecto molecular, la edad
de apariciéon de la enfermedad y la gravedad de
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su expresion fenotipica (Wheeler, Persichetti , Mc-
Neil et al, 2007).

La familia zuliana donde se encuentra segregando
el gen de la EH, que comprende mas de 10 gene-
raciones y 18.149 individuos, ha sido catalogada
como una familia de referencia para mapeo géni-
co. Los tejidos provenientes de estas familias se
encuentran en bancos celulares internacionales y
han permitido la identificacion de marcadores en
diferentes cromosomas que han sido de utilidad
para el estudio de otras enfermedades tales como
el Alzheimer, la esclerosis amiotréfica lateral, la
neurofibromatosis, la depresién maniaca e inclu-
so, se esta tratando de investigar otras afeccio-
nes poligénicas, como por ejemplo, la obesidad,
la diabetes y la hipertension (Wexler, 1992). Asi
mismo, la investigacion en el Zulia ha permitido de
manera sustancial incrementar el crédito cientifico
del grupo de investigadores extranjeros. En una
rapida busqueda en el buscador Google acadé-
mico en noviembre 2010, que incluyo las palabras
“Huntington Venezuela Wexler”, se reportaron 635
publicaciones.

Cddigos y reglamentaciones para la
investigacion en seres humanos

La mayoria de los autores que se han ocupado
del tema coinciden que la investigacion en seres
humanos registra un pasado tortuoso (Brussino,
2008), lleno de crueldad y sufrimiento para con
los sujetos investigados. Estos hechos en gran
medida dieron lugar al desarrollo de cédigos, nor-
mas y leyes con el fin de regular esta actividad y
defender los intereses y derechos de los sujetos
que participan en las investigaciones.

Entre estas reglamentaciones caben destacar, el
Cddigo de Niremberg (1947), la Declaracion de
Helsinki en 1964 y sus posteriores revisiones, el
Informe Belmont en 1979, elaborado por una co-
mision designada por el congreso de los Estados
Unidos, las Pautas Internacionales para la Eva-
luacién Etica de Estudios Epidemiolégicos de la
CIOMS (Consejo de Organizaciones Internacio-
nales de Ciencias Médicas)/OMS (Organizacion
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Mundial de la Salud) 1991, y las Pautas Eticas In-
ternacionales para la Investigacion y Experimenta-
cion Biomédica en Seres Humanos de la CIOMS/
OMS, de 1993 y su revision del 2002, entre otras.
En cuanto a investigaciones genéticas o del geno-
ma humano fueron proclamadas por la UNESCO,
la Declaracién Universal sobre el Genoma Huma-
no en el afio 1997 y, la Declaracion Internacional
sobre los Datos Genéticos Humanos en el 2003
complementadas por la Declaraciéon Universal de
Bioética y Derechos Humanos en el 2006.

En Venezuela, algunos de los lineamientos de
estas reglamentaciones para la investigacion en
seres humanos se incorporaron al promulgarse la
Ley del Ejercicio de la Medicina en 1982 y el C6-
digo de Deontologia Médica de 1985. En ambos
se destaca la obligatoriedad del consentimiento
informado, la minimizacion de riesgos tanto en en-
fermos como en sanos y en el Cédigo se destacan
normas para poblaciones vulnerables, el uso del
placebo y la revision ética de los protocolos. En
Venezuela, los comités de bioética de la investiga-
cion empezaron a funcionar en algunas institucio-
nes a partir de 1995 (Schmidt, 2007). En el 2003,
se aprobo el nuevo Codigo de Deontologia Mé-
dica que incluye ademas de lo anterior, aspectos
tales como, la investigacion del genoma humano,
pruebas genéticas predictivas y el uso de anima-
les de experimentacion (Codigo de Deontologia
Médica, 2003).

Si bien los principios éticos de respeto a las per-
sonas, beneficencia, no maleficencia y justicia
son logros de la autoconciencia de la humanidad,
adolecen de la falta de un marco de referencia
histérico y contextual que permita comprender ca-
balmente su significado, cuales son sus jerarquias
relativas y las situaciones donde éstos entran en
conflicto. Es por ello, que se ha sefialado que debe
haber en ética un nucleo innegociable que no ad-
mita excepciones (Brussino, 2008). Actualmente,
ese marco de referencia universal, fundado cate-
goricamente en la dignidad de las personas, es
el modelo de los derechos humanos. Estos han
sido logros de un largo y penoso proceso de lucha
civil que formalmente culminé con la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos en 1948 y
casi 60 afios después constituyen la base de la

Declaracion Universal de Bioética y Derechos
Humanos promulgada por la UNESCO.(Declara-
cion Universal de Bioética y Derechos Humanos.
UNESCO, 2005). Desde el punto de vista moral
constituyen el reconocimiento de todas las perso-
nas como dignas de respeto como fines en si mis-
mas por lo que no pueden ser instrumentalizadas
como meros fines para los fines de otras y ningun
derecho puede ser violado en beneficio de otro
(Tealdi, 2005). Aun asi, los principios éticos, sin
duda, constituyen una guia para la elaboracion de
protocolos responsables y la evaluacion de acti-
vidades de investigacion, sin embargo, aquellos
deben ir acompafnados de una contextualizacion
de la situacién donde estara inmersa la actividad
de investigacion que se desea realizar. Cualquie-
ra sea la comunidad a estudiar, deben respetarse
sus caracteristicas socioculturales, los derechos
humanos de los involucrados y en ninguna cir-
cunstancia se deben aceptar estandares éticos
dobles ni sacar provecho de ellos.

Tomando en consideracion todo lo anterior, en
este trabajo se analizan algunos aspectos de la
investigacion de la Enfermedad de Huntington,
realizada en el Estado Zulia, Venezuela, que a mi
juicio ponen en entredicho su ajuste a principios
y valores éticos que deben ser preservados en la
investigacion con seres humanos.

Algunas falencias éticas relevantes de
la investigacion de la enfermedad de
Huntington en el Zulia, Venezuela

Entre los aspectos éticamente criticables de la in-
vestigacion se pueden citar los siguientes:

1) En el reclutamiento de participantes para
la investigacion: consentimiento informado
inadecuado, uso de incentivos indebidos y
presion psicologica

En 1980, ano en que fue disefiada la investiga-
cion, las normas internacionales vigentes en ma-
teria de investigacion en seres humanos eran el
codigo de Nuremberg (1947), el informe Belmont
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(1979) y la Declaracion de Helsinski Il (1975). Si
bien aun no existian pautas que regularan las in-
vestigaciones colaborativas internacionales patro-
cinadas por investigadores del primer mundo en
paises pobres, ni se hacia referencia expresa a
que no se debian utilizar incentivos indebidos, ya
se planteaba la obligatoriedad del consentimiento
informado voluntario y consciente dado libremen-
te, preferentemente por escrito y la proteccion de
la privacidad del individuo (Helsinski I, 1975). En
el proyecto inicial de la investigacion en el Zulia
se planted que se obtendria el consentimiento in-
formado y que se haria un registro de los mismos.
Sin embargo, no se especificaron los detalles de
la informacion que se iba a suministrar a los par-
ticipantes y para el caso de personas que no po-
dian decidir autonomamente dada su afectacion
mental y en el caso de los menores de edad, sélo
se indica que el consentimiento informado se ob-
tendria de los familiares siempre que fuera “apro-
piado”, sin ninguna otra informacion (Convenio
NIH-LUZ, 1980). A pesar de que en el convenio
se indicaba que el consentimiento informado es-
taria en la lengua nativa (Espafol), algunos miem-
bros de las familias estudiadas, contactados en
la actualidad, sefialaron que el mismo estaba en
“inglés” y que ademas, no les leyeron textualmen-
te lo que estaban firmando. Esto hace presumir
que dificilmente los participantes comprendieron
el alcance de la investigacién en la que estaban
siendo involucrados. Asi mismo, ese consenti-
miento debid ser renovado periédicamente, en la
medida que avanzaba la investigacion y se fueron
agregando nuevos objetivos a lo largo de los 20
afos. Esta exigencia se contempla en las normas
CIOMS/OMS desde 1993, en relacion a cambios
en el curso de la investigacion o en el caso de es-
tudios longitudinales de larga duracion. Lo cierto
es que los objetivos que prolongaron esta investi-
gacion, no se especificaron por escrito al comien-
zo ni fueron incorporados posteriormente, incluso
luego de que se identificara el gen causal (The
Huntington’s Disease Collaborative Research
Group, 1993).

Por otra parte, el Informe Belmont ya requeria cla-
ramente respeto por la autonomia de la persona,
la necesidad de proteccion de aquellos que la tu-
viesen disminuida y planteaba los problemas para
la aplicacién de este principio en algunos casos,

54

como en prisioneros que podian ser obligados o
influidos de alguna manera a participar en la in-
vestigacion a lo cual se negarian si su situacion
de vida fuera diferente.

De acuerdo a la definicion de vulnerabilidad, una
persona o grupo se considera vulnerable, cuando
por alguna circunstancia se encuentra en una si-
tuaciéon de mayor indefension para protegerse a si
mismo de exposicion a riesgos de dafio sin razon,
defender sus derechos, ejercer su autonomia, ha-
cer frente a los problemas que plantea la vida y
gue no cuentan con los recursos necesarios para
satisfacer sus necesidades basicas (Arboleda Flo-
rez, 2003; Garzon Diaz, 2009). Las comunidades
involucradas en el proyecto de investigacion en
referencia, pueden ser consideradas vulnerables
debido a su condicion de pobreza, sufrimiento y
marginalidad. En sus rostros se refleja el drama
vivido cada dia en el seno de sus familias con el
cuidado de sus familiares enfermos y el temor de
que los sanos también desarrollen la enfermedad.
Por anos estas comunidades han sufrido el aban-
dono de las autoridades regionales y sus condi-
ciones de vida y sustento se limitan a lo obtenido
a través de la actividad pesquera artesanal.

El abordaje a las comunidades del Zulia y su
aceptacion para participar en la investigacion se
facilitd por varias razones: (1) por un lado, se les
dijo que con su ayuda podrian contribuir a obtener
la cura de la enfermedad; (2) el equipo “extranje-
ro” anualmente venia cargado de ropa, alimentos
y medicinas para los pobladores, gesto que fue
muy apreciado por la poblacion local; (3) la inves-
tigadora principal, Dra. Wexler, era una persona
que tenia un 50% de riesgo de haber heredado el
gen de la enfermedad de Huntington de su madre
afectada. De hecho, esta informacién hecha pu-
blica por los propios investigadores, fue el salvo-
conducto para superar cualquier escepticismo re-
manente o resistencia de la comunidad para parti-
cipar en el estudio, incluyendo la provision de las
muestras bioldgicas necesarias para los estudios
moleculares. La propia Dra. Wexler expres6 “My
mark and | became something of a passport for
our research team and its activities,”(Mi marca y
yo misma fueron como un pasaporte para nuestro
equipo de investigacion y sus actividades)(Wexler,
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1992). Sin duda, la Dra. Wexler tenia una legitima
motivacion para que la investigacion se realizara
ya que las caracteristicas de estas comunidades
podian acortar la angustiosa carrera por encontrar
el gen y buscar un tratamiento contra la enferme-
dad, sin embargo, este hecho pudo haber ejercido
una presion psicolégica sobre los sujetos de in-
vestigacion e incentivar su participacion.

Estos hechos, en medio de una situacion de po-
breza critica, generaron un terreno propicio para
que muchos individuos afectados y sus familiares
aceptaran participar en el estudio para beneficiar-
se con los incentivos econdmicos, moédicos en al-
gunos casos e importantes en otros. Entre ellos,
se pueden sefalar, la entrega de dinero a cambio
de sus muestras de sangre, semen y/o biopsias
de piel, hecho que pude observar directamente,
durante la primera expedicion del equipo de inves-
tigadores, y las coberturas mortuorias condiciona-
das a la entrega de los cerebros de los pacientes
que fallecian. Esta irregularidad, me fue informa-
da por una agrupacién denominada “Amigos de
los Enfermos de Huntington”, que para finales de
los afios 90 deseaban canalizar las denuncias
que les formulaban familiares de los pacientes. La
ayuda econdémica configurd un incentivo indebido
y rayano en la explotacion de poblaciones vulne-
rables (Tealdi, 2005). Asi mismo, el argumento de
que la participacion en el estudio iba a contribuir
al desarrollo del tratamiento de la enfermedad fue
claramente enganoso no solo porque no estaba
entre los objetivos de la investigacion, sino tam-
bién, por tratarse de un objetivo cuyo logro en el
tiempo no podia precisarse, de hecho, 30 anos
después todavia no hay avances significativos en
el tratamiento de la enfermedad.

2) Violacion del derecho a la informacién.

A pesar de no ser considerado un objetivo inicial
y el hallazgo del gen fuera considerado un hecho
“fortuito”, el mismo abria un camino real de posibi-
lidades de prevenir la aparicién de nuevos casos
con la enfermedad.

Las investigaciones realizadas en el Zulia fueron
claves para la ubicacion e identificacion del gen
causal de la EH. Una vez identificado el gen, se
pudo determinar con las muestras de ADN obteni-
das y conservadas por ellos, quienes habian he-
redado el gen de la EH, entre los centenares de
personas a riesgo y aun se encontraban asinto-
maticas y quienes no lo habian heredado. Esta in-
formacioén es obviamente critica tanto para el que
hered6 el gen como para el que no lo heredo ya
que en ambos casos se produce un gran impacto
en la familia. El informar los resultados del analisis
genético a los que lo solicitaran voluntariamente
era una responsabilidad ética basada en el respe-
to a la autonomia y dignidad de la persona y es un
aspecto central de la atencidn en genética médica
y mas aun, cuando no existe cura de la enferme-
dad. La prueba genética predictiva es considera-
da un medio de prevencién de dafios mayores,
ya que la persona asintomatica que posee el gen
afectado puede ejercer voluntariamente su dere-
cho de limitar su reproduccion a través de medi-
das preconcepcionales o al diagnéstico prenatal
seguido de la interrupcion del embarazo si el feto
esta afectado (Klitzman, Thorne, Williamson et al,
2007 b). En este caso, la interrupcion del emba-
razo de un feto que tendra una enfermedad en la
vida adulta es una situacion especial que debera
ser considerada en nuestra legislacion ya que en
los actuales momentos, su practica se sanciona
penalmente, excepto cuando peligra la vida de
la madre (Cddigo Penal, 2000). Por otro lado, la
persona que no porte el gen, puede continuar su
vida sin la angustiosa pesadumbre de la posible
enfermedad.

La entrega de esta informacién debe ir precedi-
da de sesiones de asesoramiento genético con
un equipo multidisciplinario que debe explicar en
detalle el significado de la prueba, sus posibles
resultados, ademas de valorar el estado emo-
cional y psicoldgico del solicitante para enfrentar
tales resultados (Klitzman, Thorne, Williamson et
al, 2007 a). La decision final sobre los cursos de
accion a tomar corresponde a la persona involu-
crada que es la unica que puede decidir libre y
auténomamente sobre su vida tal como lo esta-
blece nuestra constitucion. (Constituciéon de la
Republica Bolivariana de Venezuela, 1999).

55



A pesar de disponer de los resultados genéticos
de cada uno de los participantes en el estudio, en
el mismo articulo citado anteriormente (Wexler,
1992), la Dra. Wexler senala que ellos decidieron
no dar los resultados genotipicos de la prueba.
En un intento futil de justificar lo injustificable, ella
sefiala que luego de una visita a profesionales
en la Universidad del Zulia, el equipo de inves-
tigacion estadounidense “sinti6” que aquellos no
les dedicarian el tiempo y la atencion necesaria a
los pacientes (Wexler, 1992). Por otro lado, consi-
deraron que el equipo de investigacion no podia
asumir tal responsabilidad pues iban a Venezuela
una vez al afio por un tiempo corto y no podian
dejarlos desatendidos el resto del tiempo porque
podrian tener resultados nefastos. El diagndstico
genético prenatal, posible desde entonces, tam-
poco fue informado a los participantes de la in-
vestigacion con el argumento de que el aborto es
ilegal en Venezuela y las personas que desearan
interrumpirlo no tendrian la posibilidad de decidir
legalmente sobre el destino de su embarazo.

El no dar a conocer los beneficios derivados de la
investigacién en materia de informacion y atribuir
esa falla ética a una supuesta incapacidad de los
profesionales venezolanos a través de una desca-
lificacion profesional o institucional o a las restric-
ciones legales sobre el aborto es éticamente in-
aceptable. La investigacion fue propuesta, finan-
ciada y ejecutada por el equipo estadounidense y
su obligacion moral con la comunidad participante
era la de propiciar efectivamente el desarrollo de
un programa de asesoramiento genético con pro-
fesionales locales para hacerles accesible esta in-
formacion tan valiosa, la Unica que hasta los mo-
mentos actuales puede ser ofrecida a las familias
aquejadas con esta enfermedad. Esta situacion
es claramente incompatible con los principios de
respeto a las personas, de beneficencia y justicia
establecidos en el Informe Belmont, vigente para
la época.

La no previsidon de la entrega de la informacion
obtenida en la investigacion y la creacion de gran-
des expectativas en la comunidad al inicio del es-
tudio queda en evidencia cuando la Dra. Wexler
comenta en el mismo articulo que realizd una re-
unioén con las familias porque éstas habian escu-
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chado que se habia descubierto “algo importante”.
Dice claramente que se sentia “incOmoda” porque
no era la cura lo que habian obtenido (Wexler,
1992).

La violacion del principio de justicia y el derecho
a laigualdad, consagrado en nuestra constitucion
venezolana se hace mayor cuando la prueba pre-
dictiva y el diagnéstico prenatal de la EH se con-
virtieron en estandares de practica profesional en
el manejo y prevencion de la misma y se realiza
desde mediados de los anos 90s en la mayoria de
los paises en otras latitudes del mundo incluyen-
do Estados Unidos. Es paraddjico y claramente
injusto éticamente que la poblacién que mas con-
tribuy6 a las investigaciones que desembocaron
en esos beneficios sea la que esté privada de los
mismos. Esto no es extrafo y asi lo ha sefalado
Kottow (Kottow,2005:868):

“es una tendencia general de investigado-
res y bioeticistas del primer mundo respe-
tar una ética de maximos para sus propios
paises y recurrir a argumentos fragiles e
impugnables para defender una ética mas
flexible y reducida, inaceptable en sus pai-
ses de origen, para la investigacion con se-
res humanos en naciones cuya pobreza los
hace susceptibles a explotacién y dafio”.

De acuerdo al principio de justicia cuando una in-
vestigacion subvencionada con fondos publicos
conduce a beneficios terapéuticos o diagnosticos,
los mismos no deben ser accesibles sélo a los
que pueden pagar por ellos y no es ético que las
investigaciones utilicen participantes que muy pro-
bablemente no tendran acceso a las aplicaciones
de los beneficios de esas investigaciones (Infor-
me Belmont, 1979; Pautas Internacionales para la
Evaluacién Etica de los Estudios Epidemiolégicos.
CIOMS/OMS, 1991). Lamentablemente, situacio-
nes similares donde los enfermos pobres cargan
con los agobios de la experimentacion sin benefi-
cio alguno, mientras que las bondades resultantes
de la investigacion son solo accesibles en los pai-
Ses ricos 0 a personas con recursos econémicos
en el sector privado han sido publicadas abundan-
temente (Beecher, 1966; Jones, 1981; Rothman,
1987).
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3) Falta de compensacién a la comunidad
durante y después de la investigacion.

En todas las normas éticas de investigacion exis-
tentes para los afios 80, se contemplaba la retri-
bucién de los participantes en la investigacion de
los beneficios obtenidos en ella. Segun el Informe
Belmont el beneficio de los resultados de la inves-
tigacion debe ser compartido con los participantes,
de acuerdo al principio de justicia y equidad en la
distribucion y seria injusto negar este beneficio a
los participantes en el estudio. Las Declaraciones
de Helsinki de 1964 y 1975, ya contemplaban que
la investigacion sélo se justifica si la poblacidn en
la que se realiza puede beneficiarse de los resul-
tados.

Ya ha sido sefialado, que el Unico beneficio tangi-
ble que resulté de la investigacion fue la posibili-
dad de realizar una prueba predictiva y que ade-
mas, esa informacién ya habia sido obtenida por
el equipo de investigadores que decidieron ocul-
tarsela a la poblacion por las razones ya expues-
tas. El derecho constitucional de toda persona a
decidir libremente sobre su vida y los asuntos que
le conciernen, fue vulnerado. Actualmente, el de-
recho personal a decidir que se le informe o no de
los resultados de un examen genético y sus con-
secuencias ha sido consagrado en la Declaracion
Universal sobre el Genoma Humano y Derechos
Humanos (1997) y la Declaracion Internacional
sobre Datos Genéticos Humanos (2003).

La investigacién que se llevd a cabo en el Zulia
fue de corte epidemioldgico longitudinal y no con-
templaba un beneficio directo e inmediato a los
participantes como era habitual en esa época. Es
decir, la posibilidad de que una vez localizado el
gen podrian realizarse pruebas genéticas predic-
tivas o que pudiera llegarse a un tratamiento efec-
tivo contra la enfermedad a corto, mediano o largo
plazo y que el mismo seria suministrado a estas
familias no estuvo previsto en el convenio (Con-
venio NIH-LUZ, 1980) y se podria argumentar que
por tal razén no es posible exigir la enmienda de
los errores cometidos y el reconocimiento de los
derechos que se violaron.

En 1999, y con aportes parciales de fondos loca-
les, la Fundacion de Enfermedades Hereditarias
(Hereditary Disease Foundation, HDF), cuya pre-
sidenta es la Dra. Wexler, establecié en una de las
comunidades estudiadas, un dispensario que se
denomind “La Casa Hogar” en el barrio San Luis
(ElI Bajo) en San Francisco dirigido por la Dra. Mar-
got de Young, contratada por ellos, mientras que
el personal cuidador de los pacientes provenia de
la comunidad. En él se encuentran internados al-
gunos pacientes en estado avanzado de la enfer-
medad que reciben terapia, medicacion y dietas
especiales mientras que otros visitan el centro
diariamente en busca de comida y medicamen-
tos (Ceaser, 2004). Se sefiala también que desde
este centro se realizan talleres educativos sobre
la enfermedad. Esta iniciativa hasta este punto,
podria ser considerada como una retribucién a la
comunidad. Sin embargo, de acuerdo a testimo-
nios orales de personas de la localidad obtenidos
actualmente, ellos desconocen el tratamiento que
reciben sus parientes y sefialan que la mayoria de
ellos, muere poco después de ingresar a la insti-
tucion. Asi mismo, desconocen la base genética
de la enfermedad y los medios actualmente dis-
ponibles para conocer si han heredado el gen o
no o las posibilidades de diagndstico prenatal o
tratamiento. Todo esto pone en entredicho la labor
educativa de tal dispensario.

Por otro lado, el acceso a este centro, hasta hace
muy poco, no era permitido a profesionales aje-
nos al estudio y en los actuales momentos, su
personal de planta, proveniente de la comunidad,
se ha reducido al minimo.

En la investigacion de la enfermedad de Hunting-
ton no hubo en nuestro pais una revision del pro-
tocolo de la investigaciéon por parte de un comité
de ética cuya necesidad ya se habia expresado
en el Informe Belmont puesto que los mismos, en
Venezuela, empezaron a establecerse a partir de
1995 (Schmidt, 2007). De haber ocurrido esta eva-
luacion, previa a la realizacion de la investigacion
y durante la misma, posiblemente se hubieran
detectado las deficiencias para la obtencién del
consentimiento informado, el desarrollo de otros
objetivos no previstos inicialmente, el uso de in-
centivos indebidos, la extensién del proyecto mas
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alla de lo convenido y la falta de prevision y retri-
bucién a la poblacién de los grandes beneficios
obtenidos a través de ella y que han favorecido
a afectados de otras latitudes. De esto se deriva
la gran importancia de la evaluacion ética de los
proyectos de investigacion, que aun en la actua-
lidad, en muchos casos, se reduce a la inclusion
del consentimiento informado, de la relevancia
que se le debe dar a la formacion en bioética a
todos los niveles, sobre todo en ciencia y tecnolo-
gia para que la misma se ponga al servicio de la
humanidad (Schmidt, 2007).

Es necesario enfatizar que la responsabilidad de
la ocurrencia de todas estas violaciones debe ser
igualmente extendida a las autoridades universi-
tarias y civiles locales y nacionales, asi como a
los profesionales nacionales y extranjeros que
participaron en la investigacién. La insuficiente
atencion de la comunidad de pacientes con EH
y sus familiares en materia de salud publica y ge-
nética, en lo educativo y social es una grave falta
de ética y del derecho a la salud y que se tradujo
en la aceptacion incondicional de la comunidad
a los requerimientos planteados por el equipo de
investigadores. La deuda moral con estas comu-
nidades hace imprescindible una movilizacion de
profesionales que acompafados por la comuni-
dad inicien gestiones para reclamar sus derechos
desatendidos por tantos afos y cubrir sus nece-
sidades para facilitar a estas familias afectadas o
en riesgo de enfermedad de Huntington enfrentar
su vida futura con un poco mas de dignidad y es-
peranza, ademas de restituir su confianza hacia
las autoridades regionales e investigadores loca-
les (Justo, 2005).

En el caso concreto de la atencion genética ya
se han iniciado acercamientos a estas comunida-
des por parte de la Unidad de Genética Médica
de la Facultad de Medicina de la Universidad del
Zulia para determinar el estado actual de la pro-
blematica de la enfermedad de Huntington y otras
patologias genéticas, asi como para desarrollar
un programa de atencién en salud genética para
la comunidad. Este esfuerzo seria potenciado en
cuanto a logros, si se contara con un apoyo efec-
tivo por parte del Instituto Nacional de Salud (NIH)
y la Fundacién de Enfermedades Hereditarias
(HDF) de los Estados Unidos, instituciones pa-
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trocinantes del estudio, en términos econémicos,
técnicos, formacién de recursos humanos e infor-
macion, en reconocimiento de la deuda contraida
con estas personas desde que se inicio esta in-
vestigacion. En investigaciones colaborativas, el
fortalecimiento de la capacidad cientifica local o
nacional de los profesionales y las instituciones
a las que pertenecen esta ahora contemplado en
las pautas a seguir en estudios epidemiolégicos y
en la investigacion y experimentacion con seres
humanos (Pautas Internacionales para la Eva-
luacién Etica de los Estudios Epidemioldgicos.
CIOMS/OMS, 1991; Pautas Internacionales para
la Investigacion y Experimentacion Biomédica en
Seres Humanos. CIOMS/OMS, 2002).

Reflexiones finales

Es necesario tomar en cuenta para evitar la repe-
ticion de situaciones como la planteada constituir
Comités de Etica de la Investigacién con profesio-
nales preparados en la tematica que garanticen
que las investigaciones biomédicas consideren y
respeten los principios éticos ya mencionados y
den cumplimiento a la preservaciéon de los dere-
chos humanos de los involucrados como sujetos
de la investigacion, mas aun cuando se trate de
adultos con graves trastornos mentales o con-
ductuales, poco familiarizadas con los conceptos
médicos modernos, o que por cualquier razén es-
tén limitadas en su capacidad de dar un consen-
timiento debidamente informado. La relajacién de
estos principios, tal como se ha observado en la
ultima revision de la Declaracion de Helsinki (De-
claracion de Helsinki. AMM; 2000) y algunas otras
reglamentaciones importantes no hara sino au-
mentar inequidades y desigualdades entre ricos y
pobres en el mundo, en beneficio de las grandes
corporaciones farmacéuticas o de investigacion y
en desmedro de las poblaciones vulnerables de
paises subdesarrollados (Vidal, 1998; Garrafa y
do Prado Machado, 2001; Penchaszadeh, 2003;
Garrafa, Lorenzo, 2008). En la investigacion so-
bre el genoma humano, la diversidad genética de
poblaciones humanas y la de enfermedades ge-
néticas como esta investigacion, ponen a prueba
la idoneidad moral e integridad personal de los
que realizan estas investigaciones.
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Las comunidades zulianas con enfermedad de
Huntington siguen siendo centrales para el cono-
cimiento profundo de esta enfermedad asi como
para el logro del tratamiento efectivo para su con-
trol (Bonilla, 1991). Por lo tanto, lo planteado aqui
mas que intentar polemizar, lo que pretende es
enfatizar en la necesidad de que para las inves-
tigaciones futuras, su planificacion y desarrollo
sean involucrados cientificos locales pertenecien-
tes a instituciones con experiencia en el manejo
de afecciones genéticas, que conjuntamente con
la comunidad, y los investigadores de otras latitu-
des, con recursos y el dominio de la tecnologia,
sean los mejores interpretes de las necesidades
de éstas comunidades y que garanticen la pre-
servacion de sus derechos como seres humanos.
Esta modalidad de trabajo para la realizacion de
investigaciones participativas redundarian en la
mejoria en la definicion de los objetivos, la comu-
nicacion con los participantes, su participacion e
incorporacion a los estudios, la difusién de la in-
formacioén durante y al final del estudio, asi como
el empoderamiento de los pacientes participantes
a través de la adquisicién de conocimiento y de
los beneficios derivados de la investigacion. Aun-
que esto ultimo, ha resultado una utopia en nues-
tros paises latinoamericanos ante el imperialismo
cientifico de los paises del primer mundo es una
meta a lograr en el futuro cercano a través de la
defensa de los legitimos intereses populares para
guiar la investigacion (Justo, Erazun, Villarreal,
2004; Kottow, 2005; Garrafa, Lorenzo, 2008).
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El pensamiento de José Marti al encuentro con la Bioética

José Marti’s thinking toward an encounter with Bioethics

Alina del Pilar Mora Sanchez*

Resumen

El presente articulo trata de ofrecer algunas ideas para evidenciar como Marti, preocupado por los problemas de
su tiempo, sigue con atencion el desarrollo de la sociedad industrial en EEUU y desde ello ofrece una mirada ge-
neralizadora al progreso, la ciencia y la técnica, en la que nos va dando una peculiar y original proyeccion ética, de
la relacion entre los hombres, entre las culturas, y entre el hombre y la naturaleza; que se concreta en una manera
original de hacer politica. En ello - para la autora- reside la actualidad y futuridad de su pensamiento para las
demandas presentes, en lo que traza encrucijadas con lo mas positivo de la reflexion bioética que se produce hoy
en Latinoamérica y Cuba, en su sentido critico, social, global, sustentable.

Palabras claves: Marti/bioética’/hombre/ciencia/técnica/naturaleza

Abstract

The present article attempts to offer some ideas to show how Marti, concerned about the problems of his time, clo-
sely following the development of industrial society in the U.S. and since it offers a glimpse generalizing to progress,
science and technology, in is giving us a unique and original projection ethics, the relationship between people, bet-
ween cultures, and between man and nature, as embodied in an original way to make policy. In this - for the author,
current and future lives of his thought for present demands, as trace crossings with positive as bioethical reflection
that occurs today in Latin America and Cuba, in its critical, social, global, and sustainable senses.

Keywords: Marti / bioethics / man / Science / Technology / Nature

Resumo

Este artigo tenta oferecer algumas idéias para mostrar como Marti, preocupado com os problemas do seu tempo,
acompanhando de perto o desenvolvimento da sociedade industrial a partir de os E.U. e oferece um olhar genera-
lizar este progresso, ciéncia e tecnologia, em estd nos dando uma ética projecéo Unica e original, a relacdo entre
pessoas, entre culturas e entre 0 homem ea natureza, consagrada em uma maneira original de fazer politica.
Neste - para o autor, e atualmente reside futuro de seu pensamento para as demandas atuais, como vestigios de
interse¢cdes com o mais positivo da reflexdo bioética que tem lugar hoje na América Latina e Cuba, onde a critica
social, global sustentavel.

Palavras-chave: Marti / bioética homem / Ciéncia / Tecnologia / Natureza
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Introduccién

Siempre hemos escuchado los cubanos la expre-
sion de que nuestro Marti es el “mas universal de
todos los cubanos”, y esto se ha convertido casi
en una verdad archisabida que nos ha impedido,
muchas veces, la reflexion profunda sobre su
contenido. Esa universalidad nos da en mucho la
futuridad de su pensamiento, pensamiento de sin-
tesis que reune y sintetiza una suma de saberes,
como partes esenciales de un todo que le viene de
asumir e integrar las mas diversas realidades, y
que le permite articularlas en un pensamiento que
asume y se proyecta a la generalidad, la totalidad;
ello nos da la vigencia y utilidad de sus ideas para
enfrentar los retos contemporaneos.

Al respecto senalaba Cintio Vitier que...” la futu-
ridad esencial de la obra martiana, que no puede
reducirse a la anécdota de un episodio historico”
(Vitier, 1969:123), y aunque mucho de lo escrito
sobre su obra se ha centrado en este episodio his-
térico, en la tarea concreta a la que dedico toda
su vida y sus esfuerzos, ello es lo que a nues-
tro juicio, ofrece la plenitud y superioridad de su
pensamiento en relacion al de muchos filésofos,
socidlogos, politicos contemporaneos que al re-
flexionar sobre lo “global’, lo “total”, diluyen la lu-
cha concreta por resolver los problemas reales de
la humanidad de su tiempo.

A continuacion trataremos de ofrecer algunas
ideas para evidenciar cémo Marti, preocupado por
los problemas de su época, sigue con atencion el
desarrollo de la sociedad industrial en EE.UU. y
desde ello ofrece una mirada generalizadora en la
que nos va dando una peculiar y original proyec-
cion ética, de la relacion entre los hombres, en-
tre las culturas, y entre el hombre y la naturaleza;
que se concreta en una manera peculiar y original
de hacer politica.

Objetivo: Relacionar algunos aspectos del pensa-
miento martiano con los referentes de la Bioética.

Alina del Pilar Mora Sanchez

El pensamiento de José Marti al encuentro con la Bioética

La cosmovision martiana como refe-
rente ético de la bioética global

En la segunda mitad del siglo XX, los espectacula-
res avances de la Revoluciéon Cientifico -Técnica
impusieron la necesidad de reconsiderar el lugar
de la ciencia; entraban en crisis las concepciones
sobre la vida, el hombre, la naturaleza, la socie-
dad vy, con ello, la representacion sobre el futuro.
Entonces fue perentorio reflexionar y el imperati-
vo de la modernidad referido a qué puedo hacer
comenzé a ser sustituido por el qué debo hacer.

Ahora los hombres tratan de mostrar su racionali-
dad intentando ser mas sabios y prudentes, mas
responsables; los mitos de la modernidad domi-
nante son cuestionados. Ello demandé una re-
flexién ética de nuevo tipo, concomitante con las
preocupaciones existenciales del hombre acerca
de si mismo y su destino, ya no sélo como indivi-
duo, sino como especie de cara al futuro; estas
preocupaciones puramente filosoéficas estan en la
base del surgimiento de la Bioética y de sus dife-
rentes propuestas.

Y esta es la problematica que motiva la propuesta
del cientifico, oncdlogo vy filésofo norteamericano
V. R. Potter, llamada consecutivamente como Bio-
ética Puente, Global y Profunda, aunque realmen-
te la idea de la bioética como una reflexion global
de cara a la supervivencia es el contenido de su
propuesta desde el inicio, asi la unidon conocimien-
to-valor-sentimiento-actitudes es la respuesta que
ofrece a los problemas de su época, lo que re-
presenta una dimension ética nueva, orientada al
otro, al hombre de ahora, de mafiana, que implica
dos exigencias importantes a su conducta: humil-
dad y responsabilidad, lo que le permitira rescatar
su propia humanidad; asi lo expresa cuando afir-
ma que: “Desde el comienzo, he considerado la
Bioética como el nombre de una nueva disciplina
que cambiaria el conocimiento y la reflexion. La
Bioética deberia ser vista como un enfoque ciber-
nético de la busqueda continua de la sabiduria, la
que yo he definido como el conocimiento de como
usar el conocimiento para la supervivencia huma-
na y para mejorar la condicion humana. En con-
clusion, les pido que piensen en la Bioética como
una nueva ética cientifica que combina la humil-
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dad, la responsabilidad y la competencia, que es
interdisciplinaria e intercultural, y que intensifica el
sentido de la humanidad” (Potter, 1998:32)

Con igual sentido se manifiestan los bioeticistas
cubanos Talia Fung, que la concibe como un sa-
ber en construccion, que encuentra su identidad
sustantiva y metodolégica en (...) su condicion
holistica y su tendencia a la totalidad (Fung 2002:
48), asimismo Pedro Luis Sotolongo reclama una
bioética Global “cuya metafora basica sea (...) la
de la fraternidad y cooperacion entre los seres hu-
manos en aras de la preservacion global de esa
vida” (Sotolongo, 2002:85).

En fin son exigencias éticas presentes que en-
cuentran en el pensamiento martiano induda-
ble referente, las que podemos constatar desde
su mirada a la ciencia, la técnica, el progreso,
lo que fue en él manifestaciéon de una preocupa-
cion constante en un hombre que -como se sabe-
miraba el mundo desarrollado, digase Europa o
EE.UU., pensando en el destino de Cuba y en el
de su América mestiza, donde la independen-
cia era sélo un episodio de una magna obra, en
la que para lograr sus propésitos era necesario
derrumbar siglos de dominacién colonial, y lograr
que ese gigante desconocido, ese mundo nuevo
y fabuloso, accediera al progreso, se pusiera al
nivel de su tiempo y de su época. Y esta mirada
la fue ofreciendo como una alternativa desde lo
propio, a lo que se constituia como modelo domi-
nante de la civilizacién occidental.

Se lamenta de la escasa informacion, lo poco que
se divulga en América acerca de libros, lo poco
que se conoce de los avances y las maquinas que
asombran al mundo. Por eso, es extraordinaria
su labor informativa en este sentido, tratando de
mostrar a su América todo el progreso, los avan-
ces cientifico-técnicos que vertiginosamente se
sucedian en EEUU. Un invento tras otro se suce-
de, Marti es un observador atento de lo que esta
ocurriendo y sobre todo en la década que trans-
curre entre 1880 y 1890 resefa a través de mul-
tiples diarios y revistas los inventos y tecnologias
que asombran al mundo moderno, comentando al
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mismo tiempo el aspecto utilitario de estos y lo
que pueden significar para el progreso de nues-
tros pueblos' . Esto lo hace con una mirada de
admiracion, pero al mismo tiempo abierta y flexi-
ble, para mostrarlo no como una manera de lograr
el predominio econdmico, politico, cultural, sino
como una opcién para el futuro, una opcion para
elevar la autoestima de los pueblos americanos
ante la hegemonia occidental, que contribuyera,
ademas, a resolver los problemas sociales que
perduraban después de la independencia.

Desde esta ojeada a la ciencia y la técnica va
ofreciendo una reflexion del saber, independiente,
original, en relacion con la concepcion dominan-
te de su tiempo, signada por el contexto cultural
de la modernidad y el predominio de la razon ins-
trumental cuyo ideal de simplificacion encuentra
su plenitud en el positivismo decimondnico que
sefioreaba los ambientes latinoamericanos. Mar-
ti comenta en sus apuntes su reconocimiento a
esta filosofia que estimula la investigacion cienti-
fica, y enfrenta al escolasticismo. Pero su mirada
al saber rebasa esta concepcion, lo que a nuestro
juicio le permite posturas éticas y politicas fran-
camente novedosas y revolucionarias, referidas a
la totalidad, al orden armonioso general en que
el hombre se inserta, que lo proyectan al futuro
como un pensador de nuestra época.

Como se vera, se admira de la maquina y el pro-
greso, pero percibe sus males para el momento y
a largo plazo, le admiran los avances cientificos,
el poder que va alcanzando el hombre sobre la
naturaleza, pero siente aprensiones que son los
temores de esta época; asi, por un proceso pura-
mente intuitivo, en el que desde luego estan pre-
sentes todas las fuentes culturalmente diversas
que confluyeron en la conformacion de su pensa-
miento, su mirada a la cognicion y al progreso in-
dustrial es distinta a lo comun de su época y muy
cercana a las preocupaciones contemporaneas.

' Para una informacién pormenorizada de los nue-
vos descubrimientos en EEUU, y los comentarios
y resefas de Marti, las fuentes de su informacion,
y una valoracion general de su labor en este sen-
tido, consultar Toledo J. 2003.
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Manifiesta el poderio del hombre moderno, el po-
der que con la maquina tiene para dominar la na-
turaleza y explotarla, esto se ve cuando resefia
acontecimientos vinculados con la maquina de
vapor, la locomotora, la electricidad, entre otros,
y expresa: “jQué hermoso misterio es una maqui-
na! Se admira con cada una de ellas, que es una
presa nueva que el hombre hace al cielo, y una
estrella mas que clava en la tierra!” (Marti, Tomo
8, 1975: 352)

Bellas palabras que sucintamente ilustran la ac-
titud dominadora del hombre moderno, sobre el
presente y el futuro que desgraciadamente por
esa misma actitud termind estando comprometi-
do. Dice:

El hombre, fatigado de preguntar a lo des-
conocido la causa de su vida y el objeto de
sus dolores, concentra en la tierra todo su
poder de estudio, y saca de ellos fuerzas
con que alumbrarse en sus entrafias, des-
truir los gérmenes impuros e imitar al cielo.
Angel rebelde reta encarado con lo alto a
Dios oculto: ahora ha hallado esta nueva
espada para el combate,- la electricidad
(Marti, Tomo 9, 1975: 45)

Y sobre la locomotora escribe: “Ahora el hombre
libre ha puesto en rieles al caballo mudo, y tiene el
estribo, frente a las cordilleras abatidas, al vapor
que monta” (Marti, Tomo 8, 1975:396).

Hasta aqui, el hombre todopoderoso y dominador,
con el poder de la técnica que le permite mirar
severamente como duefio el futuro e incluso, retar
a Dios con ello. Precisamente con estos heraldos
cuenta EEUU desde entonces para arrogante-
mente deslumbrar, para dominar a los pueblos de
América desde el saber, el tener, el poder. ; Acaso
no es una situacién similar a la de los Incas unos
siglos antes, avasallados por Pizarro en Cajamar-
ca?

Por eso Marti expresa que con los nuevos inven-
tos el hombre esta cercano al ala -pero sélo cerca-
no- pues esas son solo armas para ser libre, para
reconquistarse, pero no las unicas: “Y pensar que
cuando todas estas maravillas, y las nuevas que
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le sucedan, sean sabidas,- se sentara el hombre
triste, desconocedor de si como en los primeros
dias,- a preguntarse a si mismo;” (Marti, Tomo 9,
1975:46).

Comprende que el hombre dentro de su poder
se perdera a si mismo, es un peligro que esta ad-
virtiendo. Esta percepcion del riesgo del progre-
so que la humanidad que lo necesita para seguir
adelante tiene que correr, la pone en evidencia
una y otra vez, al mismo tiempo que no deja de
alentar el enriquecimiento del hombre en la espi-
ritualidad y los valores, para asumir con solidari-
dad y responsabilidad el presente y el futuro. Por
eso exclama al resefiar para sus lectores un nue-
vo invento; el glosografo: “jOh, todo, todo podra
inventarse- menos las alas!” (Marti, Tomo 8, 1975:
419).

Igual se manifestd en relacion con la ciencia; ob-
serva su progreso Y le preocupa el poder que esta
dando a quien la posea, hombres que se sienten
todopoderosos como Edison, que manifiesta
cémo desde su laboratorio puede dominar y ha-
cerse servir de la naturaleza. Refiriéndose a él ex-
presa: “jTal parece que la naturaleza, luego que
los atrae a sus brazos trastorna a sus amantes!”
(Marti, Tomo 11, 1975:155). Es decir, que el ge-
nio del cientifico es un don de la naturaleza cuya
sabiduria debe demostrar en su uso para con ella,
siendo humilde, abandonando esa soberbia que
los hace actuar como dominadores; refiriéndose
a los cientificos en general los llama: “brahmanes
modernos y magos graves que guardan para si la
magna ciencia” (Marti, Tomo 8, 1975:158).

Llama a la humildad del hombre de ciencia, a la
importancia de no descuidar el cultivo del espiritu;
expresa: “¢Qué son los afanes del hombre ante
las fuerzas animadas del mundo? Se va arrodi-
llando aunque parezca que se va de pie. Las hor-
migas parecen gigantes. Un orgulloso es un imbé-
cil’; (Marti, Tomo 12, 1975:228). “Ni sustituir la in-
falibilidad de la secta con la infalibilidad cientifica,
ni enfajar el espiritu del estudiante” (Marti, Tomo
12, 1975:347) y “Se ha echado abajo un mundo
escolastico ¢y vamos a fundar otro?” (Marti, Tomo
12, 1975:348).
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Tiene la lucidez de percatarse de lo que no era
comun entre los pensadores de su generacion:
del verdadero lugar que debia ocupar la ciencia
en la vida del hombre, no para convertirlo en fiera,
para que domine con su poder a otro (u otros),
no para interrumpir la armonia del orden univer-
sal en la relacién hombre-cultura-naturaleza. Por
eso apela a la moralidad de sus fines cuando ex-
presa: “sPara qué, sino para poner paz entre los
hombres, han de ser los adelantos de la ciencia?”
(Marti, Tomo 11, 1975:292).

Por eso, para que la ciencia sea realmente una
fuerza en beneficio del hombre, de su vida de cara
al futuro, sin menoscabo de la relacion humana,
solidaria y responsable entre ellos, es necesario a
la par de la ciencia, el conocimiento; el desarrollo
y el cultivo del sentimiento, de los valores, del as-
pecto amoroso del conocimiento; asi al referirse al
periodista norteamericano Charles Dudley War-
ner quien escribe sobre un viaje a Toluca, Patz-
cuaro y Morelia, expresa: “Ve bien en los detalles;
pero ¢ de qué le sirve, si no ve con carino?” (Marti,
Tomo 7, 1975:54). Lo contrario de lo que dice del
fildsofo norteamericano Emerson, de quien expre-
s6 su admiracion por su originalidad y autentici-
dad, “...cerraba sus libros, y los ojos del cuerpo,
para darse el supremo regalo de ver con el alma”
(Marti, Tomo 13, 1975:22).

Ver con el alma: resalta el aspecto cognoscitivo
del amor- como lo expresara el estudioso Cintio
Vitier-, en ello se separa del positivismo, la racio-
nalidad y se acerca a la fundamentacion axioldgi-
ca de la ética, lo que nunca lo lleva al relativismo,
pues reclama siempre del hombre el cumplimien-
to de su deber concreto y ser un hombre de su
tiempo y de su época. Marti demandaba también
la humildad del que posee el conocimiento: “para
ver bien se necesita ser sabio y olvidar que se lo
es” (Marti, Tomo 13, 1975:23). Y decia, ademas:
“La inteligencia... es un don ajeno (...) y a mis
0jos, mucho menos valioso que la dignidad del
caracter y la hidalguia del corazén” (Marti, Tomo
7, 1975:112). (...) “La inteligencia no es mas que
medio hombre, y no lo mejor de éI” (Marti, Tomo
13, 1975:188).
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Contribuye también a rescatar la integralidad del
saber reconociendo la validez de otros saberes:
saberes cotidianos, comunes, como parte del sa-
ber total, que podian enriquecerlo; asi al referirse
al veguero dice que su sabiduria viene “... de las
mismas plantas, y al sol y el sereno, ha aprendido
el modo de cuidarlas” (Marti, Tomo 7, 1975:247).
Es lo que tanto elogia y admira de los grandes
de la literatura norteamericana, de Emerson, de
Whitman, quienes beben de la naturaleza, y miran
con 0jos propios y desprejuiciados en el universo;
de ahi la sabiduria especial que les reconoce por
su capacidad de asumir la poesia del todo.

De estas palabras se puede inferir que la verda-
dera sabiduria es la que nace del corazon, de los
valores, de las actitudes del hombre que lo hacen
ser humilde y, con ello, solidario, prudente y res-
ponsable, reclamos de aquellos tiempos -y sobre
todo de estos- cuando tal vez ya sea demasiado
tarde; en lo que se acerca al reclamo de la mora-
lidad desde lo interno de la ciencia y del conoci-
miento de estos tiempos.

Al mismo tiempo -que como vimos- le restituye al
sujeto el resto de la subjetividad involucrada y no
sélo la razén legitimada por el método, también la
relacion sujeto—objeto es vista por Marti con mas
flexibilidad: no es estatica, excluyente, dicotomica
como se diria en la actualidad. En sus juicios de
Filosofia, se refiere a como es vista esta relacion
por Hegel y por Krause que los estudia “en la ma-
nera subjetiva individual a que la Relacion lleva el
sujeto que examina al objeto examinado”.-Yo tuve
gran placer cuando hallé en Krause esa filosofia
intermedia, secreto de los dos extremos, que yo
habia pensado en llamar Filosofia de relacién”
(Marti, Tomo 19, 1975:367).

Ello, ademas de contribuir a la recomposicion del
sujeto del conocimiento, le permite otorgar a la
naturaleza un estatus superior, como totalidad, en
relacion armoniosa con el hombre; el hombre que
conoce es en ella un elemento importante pero en
una relacion de armonia y poder simétrico. Es por
ello que también supo decir:
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El hombre no es un soberbio ser central,
individuo de una especie Unica, a cuyo alre-
dedor giran los seres del cielo y de la tierra,
animales y astros; sino la cabeza conocida
de un gran orden zooldgico implacable en
SUS semejanzas, riguroso en sus compara-
ciones, invencible en sus reglas taxonémi-
cas. (Marti, Tomo 15, 1975: 194)

Esta mirada al saber, le permite asumir posicio-
nes éticas y politicas revolucionarias a la hora de
aprehender o analizar cualquier fenémeno.

Asi se pueden considerar sus reflexiones, sus jui-
cios sobre la salud, con lo cual se evidencia su vi-
sion del fendmeno desde una perspectiva global,
totalizadora en sus multiples interacciones; por
eso, al referirse a la problematica formula aser-
tos actuales sobre la importancia de la higiene, la
prevencion, los ejercicios fisicos, la alimentacion
natural; también sobre los nuevos farmacos, que
aun no eran tantos. Resalta el papel del médico
como agente moral, cargado de subjetividad, de
gran eticidad, en funcién del bien del enfermo;
esto ultimo no es nuevo, pues predominaba aun
el viejo paternalismo hipocratico en las relaciones
médico-enfermo, y todavia la autonomia no habia
trascendido de lo politico al dominio del cuerpo
ante el médico, y las relaciones eran muy asimé-
tricas.

Relaciona la salud con la problematica social, con
las condiciones de vida, de los espacios, y ello lo
vincula directamente con las politicas y los siste-
mas sociales; al mismo tiempo deja bien clara la
responsabilidad individual del hombre en el cuida-
do de su salud, en lo que interviene su subijetivi-
dad, su propia percepcion de la enfermedad, de
la sociedad. Ello le viene de su propia experiencia
personal. Recordemos que desde su estancia en
el presidio Marti tiene un contacto decisivo, para
la conformacion de su visién sobre la sociedad,
con aquel lado mas oscuro y “enfermo” del colo-
nialismo espafol en Cuba y porque, a partir de
su estancia en él, fue un hombre acosado por la
enfermedad, a la que se supo sobreponer desde
su férrea voluntad.2

2 Para ampliar la informacién consultar de Hodelin
R. 2009
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Y como, para él, no sélo la ciencia aporta certe-
zas, manifiesta mucho interés en las propiedades
medicinales de las plantas, lo que se constituye
en una propuesta de medicina alternativa que hoy
se ha retomado con fuerza.

También, siguiendo el razonamiento que venimos
sustentando, son afines las reflexiones del Maes-
tro acerca de las consecuencias del desarrollo
industrial (el industrialismo)® que ya se veia en
los EE. UU., y sus efectos para el hombre, la na-
turaleza y el futuro; por ello algunos autores* han
sefalado su cercania al pensamiento ambientalis-
ta actual y a la bioética, en su vertiente global sus-
tentable. Estas reflexiones se evidencian cuando
sefala: “La tierra es perpetua, siendo las fuerzas
que a vivir en la tierra se apliquen. (...) Nada pone
la industria extractora en el lugar de lo que arran-
ca” (Marti, Tomo 6, 1975:268).

Cuestiona la relaciéon que se establece entre el
hombre y la naturaleza, la depredacion del entor-
no por hombres egoistas, usando su propia divi-
sién moral de los seres humanos: los que viven
para si y no se preocupan por el hombre de al
lado y el de mafiana, razén por la cual expresa al
resefiar un Congreso Forestal, que se desarrolla
en Minnesota:

He aqui una cuestion vital para la prospe-
ridad de nuestras tierras... muchos no se
fijan en ello, porque no ven el dafio inme-
diato. Pero quien piensa para el publico
tiene el deber de ver en lo futuro y de se-
Aalar peligros. (...) La cuestion vital de que
hablamos es esta: la conservaciéon de los
bosques donde existan, el mejoramiento de
ellos, donde existen mal, su creaciéon donde
no existan (Marti, Tomo 8, 1975:302).

Culpa por la depredacién del bosque a la “tala in-
discriminada de los especuladores” (Marti, Tomo
8, 1975:302) evidenciando con ello el aspecto

3 Se refiere a la ideologia que acompafia al desar-
rollo del capitalismo desarrollado. Ver. Delgado CJ.
2007:137

4 Ver: Acosta JR. 1999, Toledo J. 2002, Serra M.
2008.
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cultural y ético del problema, del hombre domina-
dor sobre los demas y sobre la naturaleza. Asi al
resefiar sesiones del Congreso, en la revista “La
América”, lo primero que deja claro es como los
representantes a este congreso son siervos de las
empresas colosales y opulentas, que por lo tanto
so6lo disefaran politicas a su favor, lo que catalo-
ga como una “injusticia moral” para la nacion; se
refiere a la proteccion ante la entrada de maderas
extranjeras y el dafio que ello ocasionaria a los
bosques y a las tierras; rememora la destruccion
del bosque en Espafa, lo que sucede con ellos
en el estado de Tabasco en México, y anuncia lo
que sucedera en el futuro en EE.UU.: “Se caeria
en el error de creer que esos bosques macizos y
solemnes, maravilla de la naturaleza, no habrian
de acabarse jamas. (...) El estimulo de la gran
ganancia cerraria los ojos al gran peligro” (Marti,
Tomo 9, 1975:383).

Se observa que este peligro es una constante
preocupacion en Marti, que no deja de denunciar,
igualmente se manifiesta contra la inmoralidad de
la accion de los hombres que desde el imperativo
moral (yo puedo, yo puedo hacer, actuar, danar,
exterminar, usar al otro) y desde su condicién per-
sonal (mi saber, mi poder) actuan contra el otro y
lo otro, en una explotacién infinita; se infiere de
ello un pensamiento que no esta mirando a la na-
turaleza como un recurso que permanentemente
se puede explotar como era lo comun en su mo-
mento, sino que habia que cuidar y reponer pen-
sando en el futuro.

Esta posiciéon martiana no era comun, no se consti-
tuia en el pensamiento predominante de la época;
sin embargo, ya se manifestaba incipientemen-
te este pensamiento cercano al ambientalismo
de nuestros dias (Colectivo de autores, 2004:8).
Pues desde la modernidad, la reaccién ante la
destruccion de los recursos naturales en las tie-
rras de Norteamérica impulsé los movimientos
de conservacion, hecho que sefala el movimien-
to moderno de creacion de parques nacionales.
También en el pensamiento cubano del siglo XIX
estuvo presente esta idea, sin olvidar el legado
de las culturas originarias americanas que tanto
admiraron y conmovieron a Marti; en fin, pueden
ser estos algunos de los referentes culturales que
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le llegaron en estos afios® y que él desde la fle-
xibilidad abierta de su pensamiento no dejé de
asumir.

En relacién con la naturaleza, ademas de su cui-
dado pensando en el bien para el hombre, se infie-
re de su pensamiento una actitud de respeto por
ella misma; asi expresa: “Yo para entender mejor
a los hombres estoy estudiando los insectos; que
no son tan malos como parecen y saben tanto
como nosotros” (Marti, Tomo 11, 1975: 261).

Respetar al otro, al hombre, a otras culturas, a la
naturaleza, desde una intuicién analdgica acerca
de todo cuanto existe como lo hace el Apdstol, era
ya asombroso para su momento; pero llegar a de-
cir que el insecto sabe tanto como nosotros y que
la naturaleza también tiene conocimiento, es una
expresion extraordinaria para una época signada
por el modelo de pensamiento de la modernidad
occidental donde solamente el hombre era me-
recedor de respeto, posicidbn no antropocéntrica
sino etnocéntrica, propia de una cultura de domi-
nacién y poder.

Asimismo lo expresa, también, sobre los arboles,
refiriéndose a la ensefianza en el Colegio de Cor-
nell, cuando dice que los estudiantes que van a
estudiar alli, vienen a adquirir una educacion cien-
tifica y natural, porque la hermosura y nobleza de
ella, “es el conocimiento y carifio de los arboles,

5 Asien 1832 George Caltlin, propone la idea de
crear parques nacionales para guardar conjun-
tamente a los indios y a la naturaleza salvaje,

G. Bartron y J. J. Audubon se interesaban por la
fauna y su conservacion, R. W. Emerson de tanta
influencia en Marti y Thoreau, ofrecieron argumen-
tos importantes acerca de la supervivencia de la
naturaleza salvaje, en 1860 G. Perkins publica su
libro sobre conservacion “hombre y naturaleza”,
John Muir en California aboga por la preservacion
del desierto, en 1864 el Congreso de EE. UU.
dond a California el Valle de Yosemite, para su
preservacion, en 1872 el Congreso reserva los pai-
sajes de Yellowtone en los territorios de Wyoming
y Montana. Para mayor informacion ver: Krinitski,
V.V. Importancia, evolucién y problema de los terri-
torios protegidos en las regiones del mundo indus-
trialmente desarrollado. En Il Conferencia Mundial
sobre Parques Nacionales, sesion lll. Informe V.
UICN. 1974: 66-74
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que los alumnos estudian y cuidan como personas
que son, y ayuda de la riqueza, a la vez que con-
suelo del espiritu” (Marti, Tomo 12, 1975: 306).

Si antes hablaba de cuidado y conservacion de la
naturaleza pensando en el hombre, ahora expre-
sa, ademas, que este también le debe dar a ella
su cuidado, conservacion y respeto como perso-
nas que son, con lo cual le otorga a la naturaleza
un estatuto moral como sujeto de valor.

Otra arista de su pensamiento esta referida, en
este caso, a la prudencia de la accion del hombre
sobre la naturalezay a dejar que esta siga su cur-
so natural; no interrumpir la armonia, el equilibrio,
el orden natural que es importante mantener pues
el hombre debe existir y actuar en armonia con el
todo. Por eso, refiriéndose al proceso de momi-
ficacion advierte: “El hombre no tiene derecho a
convertir lo bello en feo, ni a detener el curso de la
naturaleza” (Marti, Tomo 21, 1975: 425). Y en un
apunte de 1881 dice: “Yo quiero romper las jaulas
a todas las aves, que la naturaleza siga su curso
majestuoso, el cual el hombre, en vez de mejorar
interrumpe” (Marti, Tomo 21, 1975: 163). Palabras
anticipatorias de un fendmeno denunciado en la
segunda mitad del siglo XX por Rachel Carson.

Toda esta reflexién que involucra al hombre en su
relacién armoniosa con la naturaleza, entendida
dicha relacion en valores, actitudes, que deben
estar presentes en el hombre para que manifies-
te su plena humanidad, para que el ser humano
sea, con ello, totalmente digno, alcanza a la edu-
cacion, a la instruccion y en ella deposita Marti su
confianza para alzar el espiritu humano aportan-
dole no solo conocimientos, ciencia, poder, sino
los valores necesarios, la espiritualidad necesaria
para manejarlo: su verdadera ala.

La mirada martiana al saber puede servir de fun-
damento, también, para comprender como con-
cebia las relaciones entre los hombres, basadas
en el respeto al otro, a la otredad —expresado en
un lenguaje mas actual-; el otro que debe tener
el derecho a decir, a expresarse y a ser escucha-
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do. Tener en cuenta todas las voces, las diversas
culturas, lo que es una manera de actuar con hu-
mildad y sabiduria y de ser también mas libre al
no atarse a una sola idea, a una sola cultura, que
de esta manera seria dominante y excluyente de
las demas.

En su respeto a otras culturas, a otros saberes,
propone una actitud de dialogo plural desde la
cual el hombre puede disfrutar de una oportuni-
dad. Ello no le impide, sin embargo, fustigar ten-
dencias y actitudes que se proyecten contrarias
al bien comun. Y sera que por este respeto diga
refiriéndose a Oscar Wilde el poeta irlandés tan
fustigado en la Inglaterra de la época victoriana:

Conocer diversas literaturas es el medio
mejor de libertarse de la tirania de algunas
de ellas; asi como no hay manera de sal-
varse del riesgo de obedecer ciegamente
a un sistema filoséfico, sino nutrirse de to-
dos y ver como en todos palpita un mismo
espiritu, sujeto a semejantes accidentes,
cualesquiera que sean las formas de que
la imaginacion humana, vehemente o men-
guada, (...), haya revestido esa fe en lo in-
menso y esa ansia de salir de si, y esa no-
ble inconformidad con ser lo que es. (Marti,
Tomo 15, 1975:361)

Il. Cercanias del pensamiento martia-
no con lo mas positivo de la reflexiéon
bioética latinoamericana

En América Latina, son las caracteristicas del
contexto las que generan condiciones peculiares
que matizan una perspectiva de desarrollo de la
bioética, que de esta manera se abre paso como
una necesidad, resultado de la influencia de
una serie de factores de muy diverso orden que
hicieron posible, desde el comienzo, estructurar
disimiles vertientes y propuestas en su devenir y
que asumieron también, de manera diversa, los
modelos de pensamiento foraneos que se fueron
recepcionando, de lo que ha resultado su orien-
tacion, direccién, caracteristicas y perspectiva de
desarrollo.
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Al respecto es muy interesante lo expresado por
Frei Betto -y compartido por el companero Fidel-
cuando ya en 1985 dijera: “El problema mas im-
portante o el hecho mas importante de la historia
de América Latina, es la existencia de miserables;
entonces, nuestro problema no es un problema
filoséfico de la persona. La angustiante pregunta
que tenemos que hacer es: jpor qué en América
Latina, cuando el mundo llega a un avance tec-
nolégico imprevisible, existe colectivamente, de
una manera mayoritaria, la no-persona?” (Betto,
1985:295)

Y esta perspectiva se va dando como una bioética
de compromiso social, con sentido critico, centra-
da en la fundamentacion de los reclamos de jus-
ticia en la distribucién de los recursos y oportuni-
dades a sectores marginados que constituyen la
mayoria de la sociedad, “los nadie”, las victimas
del neoliberalismo y de las dictaduras militares,
carentes de derechos econdmicos, civiles, entre
ellos el derecho a la vida y el respeto a su humana
condicién, condicionado por los procesos socio-
histéricos que ha vivido la regién; asume la soste-
nibilidad del desarrollo y la responsabilidad ante el
futuro, a través de las multiples manifestaciones
que desde las diversas culturas, y los intereses de
variados sujetos sociales se han ido dando desde
finales de la década de los afios 90. En relacién
a ello ha planteado el Dr. Acosta:"América Lati-
na esta consolidando una bioética multifacética y
comprometida, que se afinca en lo alcanzado en
el ambito de la biomedicina y emprende nuevos
caminos” (Acosta 2009:221) y el Dr. Carlos Del-
gado refiriéndose a la Bioética Cubana, que es
parte del todo americano, la califica de “bioética
comprometida y critica que afronté los retos ted-
ricos y practicos de pensar los problemas nuevos”
(Delgado, 2009:17)

Algunas de las principales propuestas de esta
orientacién de la Bioética en la region que pode-
mos referenciar son:

La bioética comprometida en confrontacion con la
pobreza y la injusticia en Brasil o Bioética de in-
tervencion, que procura respuestas mas adecua-
das para el analisis de macroproblemas y conflic-
tos colectivos, que tienen relacién concreta con
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los temas bioéticos persistentes, constatados en
los paises pobres y en desarrollo. Sus defensores
y tedricos, entre los que se cuenta como figura ci-
mera a Volnei Garrafa de la Universidad de Brasi-
lia, la cualifican como: colectiva, practica, aplicada
y comprometida con el “publico” y con lo social en
su mas amplio sentido.

La Bioética de proteccion. Constituye
un llamado a la igualdad social

Otras propuestas dentro de esta orientacion y ar-
ticuladas con la politica son: la bioética desde la
perspectiva de la Teologia de la Liberacion, que
se desarrolla al calor del movimiento de reforma
de la iglesia incentivado por el Concilio Vaticano
[I, que trata de dar respuesta a la crisis ética que
vive el mundo estimulada por un sistema que pri-
vilegia el valor de cambio, lo que se traduce en
dos grandes problemas: la exclusién humanay la
destruccion de la naturaleza. Ante esta situacion
se propone un nuevo modelo de iglesia que opta
por los pobres, por todos los excluidos por la 16gi-
ca de la dominacion del capital.

También la bioética comprometida con el respeto
a los derechos humanos, de Argentina; la bioéti-
ca de la solidaridad social al amparo del Estado
y la bioética de la resistencia a la irracionalidad,
de Cuba; la bioética centrada en la depuracion de
politicas publicas, en México; la bioética centrada
en la recuperacion del dialogo civil, en Colom-
bia; (Garrafa 2000:167) (Kottow 2005:256). Todas
ellas evidencian posiciones socioculturales mas
variadas, politicamente mas ambiciosas, de un
fuerte compromiso social y contextualizadas a las
realidades concretas de cada pais.

Esto se evidencio por los expertos en bioética y
los profesionales de la salud y las ciencias huma-
nas y sociales, de organismos gubernamentales y
no gubernamentales, de Argentina, Bolivia, Brasil,
Colombia, Cuba, Chile, Republica Dominicana,
México, Paraguay, Uruguay y Venezuela, quienes
en el 2004 refrendaron la Carta de Buenos Aires
sobre Bioética y Derechos Humanos (Keyeux,
Penschaszadeh, Saada, 2006:334), en la que se
plasman las preocupaciones bioéticas en la re-
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gion, el aspecto critico que la anima, asi como los
valores que promueven: solidaridad, respeto, res-
ponsabilidad, justicia, que se le reclama no sélo al
individuo, sino al Estado como voluntad politica
de hacer, de cambiar.

Como se ha visto expresado por algunos de los
mas destacados bioeticistas de la regién, son
coincidentes sus preocupaciones y ocupaciones
actuales con los desvelos martianos y sus postu-
lados éticos, revelados en ese respeto y conside-
racion por el otro y lo otro, que se puede traducir
en valores como la responsabilidad, y la solidari-
dad por otros sectores vulnerables de la sociedad,
marginados por una cultura que domina desde el
poder; digase mujeres, nifios, ancianos, inmigran-
tes, indios, negros. Valores que en el espiritu mar-
tiano se basan en el amor y que estan presentes
en la obra politica concreta a que se entrega, don-
de “con todos y para el bien de todos” es expre-
sion de los métodos y el fin maximo, resultado de
la “Férmula del amor triunfante”.

Toda su obra pedagdgica y politica concreta para
levantar y desuncir al hombre esta sefioreada por
esta peculiar cosmovisién del mundo que nos lo
acerca mucho a las demandas actuales, en que
parece que estamos abocados con urgencia al
reenquiciamento del mundo en peligro ya de des-
aparecer. Obra que fue en él ante todo y sobre
todo, resultado del amor: ese es en él el instru-
mento, el arma, la llave como dijera Homagno a
Juveno; el amor como condicion para la entrega,
el servicio a los demas, la solidaridad y la respon-
sabilidad por el otro; por eso se proyecta al hom-
bre de su tiempo y del futuro, a la humanidad y
su destino, lo que implica la relacion armoniosa
y respetuosa con el todo, con el medio natural y
con la cultura, no en un sentido de volver a lo pri-
mitivo, sino con un sentido de futuro, de continuo
perfeccionamiento ético. Y donde la mirada a la
totalidad no difumina las preocupaciones y ocupa-
ciones concretas para resolver los problemas del
hombre y la sociedad en que vive.

Todo lo sustentado hasta aqui lo hizo evidente
Marti en la preparaciéon de la guerra, tarea a la
que dedico su vida. El amor esta en la génesis
de los métodos que empled: para convocar, unir,

Alina del Pilar Mora Sanchez
El pensamiento de José Marti al encuentro con la Bioética

consensuar, legitimar... Al respecto escribié a
Gomez en 1882 que quien no se sintiera “gigante
de amor” no debia emprender la obra de la revo-
lucion, porque soélo el amor les permitiria depo-
ner ante la patria, todas las iras y tentaciones. Y
ante las inequidades, el atraso y la degradacion
del hombre en América propone también: “Hay
que deshelar con el calor del amor, montafas de
hombres” (Marti, Tomo 7, 1975:266). Asi aman-
do, conformd una religion del amor entre todos los
seres humanos. Ello se refleja en los textos revo-
lucionarios fundacionales, es un hilo conductor de
su quehacer revolucionario y de toda su campafia
por la independencia de Cuba y América.

Conclusiones

1. Marti en el siglo XIX y desde lo propio de
Nuestra América ofrece una mirada dis-
tinta acerca de la ciencia, el progreso, el
desarrollo industrial, y una relacion nueva
entre los hombres y entre estos y la natu-
raleza; sustentada en la armonia y el equi-
librio como ley matriz que rige para el todo,
roza con la bioética en su propuesta funda-
cional y con la que se hace y se piensa en
la region en nuestra época.

2. Su propuesta ética para el perfecciona-
miento humano, centrada en la solidaridad
y la justicia, manifestada en el altruismo,
el sacrificio por los demas que tiene como
base el amor verdadero, es un imperativo
presente en nuestra bioética.

3. Su reflexion sobre el hombre relaciona su
destino con la naturaleza para la que pide
también consideracion y respeto.

4. De su humanismo practico, concretado en
su proyecto pedagdgico y politico para le-
vantar al hombre, darle la libertad, la justi-
cia y su dignidad plena, se puede enrique-
cer la perspectiva de la bioética en la region
en su propésito de critica al orden irracional
imperante y de privilegiar y defender a los
necesitados.

Trabajo recibido el 24/6/2010
Aceptado el 24/10/2010
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Resumo

Embora a saude seja um direito de todos, os recursos para ela sdo inegavelmente limitados. Diante dessa realida-
de, & necessario recorrer a critérios de alocagéo para que se promova a distribuicdo de recursos escassos, ante
necessidades interminaveis. O texto analisa os critérios de alocagdo mais freqlientes para a racionalizagdo da as-
sisténcia a saude e discute suas principais criticas, como meios que se propdem a alcangar a justiga distributiva.
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Resumen

La salud es un derecho de todos, pero los recursos para ella son limitados. Por esto es necesario utilizar criterios
de asignacion para hacerse la distribucion de recursos que son escasos para necesidades sin limites. El texto ana-
liza los criterios de asignacion de recursos en salud mas frecuentes y sus dificultades como medios para obtenerse
la justicia distributiva.
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Abstract

Although the right to health care is universal, the resources for it are limited. So, it is necessary to use allocation cri-
teria for making the distribution of the scarce resources among endless needs. The text analyses the most frequent
allocation criteria for rationing health assistance and their main problems as ways for the distributive justice.
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Introducgao

O economista indiano Amartya Sen (Sen, 2000:72-
73) narra o dilema de Annapurna, dono de um jar-
dim que precisa de cuidados e se v& na missao
de decidir, entre trés jardineiros desempregados
— Dinu, Bischanno e Rogini —a quem dara o ser-
vigo, desejando fazer a escolha mais justa.

Explica o autor que, embora os trés sejam pobres,
Dinu é reconhecidamente o mais pobre, de sorte
que é a primeira opgdo em que pensa Annapur-
na. Pondera, entretanto, que, embora seja Dinu o
mais pobre, é Bischanno que se acha mais infeliz
com essa condi¢ao, por ser aquele que empobre-
ceu ha menos tempo e que se encontra mais aba-
lado e deprimido, de forma que, provavelmente,
seria aquele que teria mais alegria em receber a
oportunidade de trabalho e de resgate de sua au-
toconfianga, possivelmente aproveitando melhor a
chance. Considera, entdo, que, embora nao seja
0 mais pobre nem o mais infeliz, Rogini, o terceiro
trabalhador, é portador de uma doencga cronica,
estoicamente suportada, que poderia ser tratada,
caso |lhe fosse dado o emprego.

A questdo se torna, entéo, eleger a qual elemento
se dara prioridade, como critério prevalente para
a selegéo do beneficiado pelo Unico emprego de
que dispde Annapurna: se a medida sera a dia-
de renda-pobreza, a maior possibilidade de felici-
dade produzida ou o favorecimento potencial de
uma melhor qualidade de vida. O autor ndo diz
qual foi a opgao de Annapurna, mas, analisando
as hipéteses, deixa claro que todos os critérios
aventados, a0 mesmo tempo em que sao justi-
ficados, tém, também, seus vieses e ndo estao
isentos de criticas ou de preconceitos, como crité-
rios humanos que sédo. Eles séo, contudo, tenta-
tivas de racionalizar as escolhas e os processos
seletivos, quando ndo se pode oferecer a todos os
interessados os bens a que defendem fazer jus.

Também na dtica de Alf Ross (Ross, 2003:326),
encontra-se a referéncia a que a ideia de justica
pode ser entendida como uma “exigéncia de ra-
cionalidade”dos critérios. Defende Ross que, sem
um minimo de racionalidade (compreendendo ai
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a previsibilidade e a regularidade), ndo se poderia
falar em uma ordem juridica.

Assim, buscando dar racionalidade a aplicagao da
justica no dmbito da alocacao de recursos escas-
sos, variados critérios foram organizados, priori-
zando determinado aspecto de desigualdade que
se entendeu, naquela circunstancia, dever ser
particularmente amenizado. Sua utilizagao permi-
te a comparacéo entre os elementos da realidade
submetidos a apreciagao, evitando-se que um ex-
cessivo casuismo e imprevisibilidade na escolha
culmine por gerar mais injustica. O conhecimento
dos critérios, de outro lado, permite uma maior
compreensao e seguranga no manejo das ques-
tOes e favorece uma fundamentacao mais precisa
em relagao a solugéo adotada.

E nesse contexto que se situa a alocagéo de re-
cursos em saude.

O presente texto objetiva apresentar e analisar os
critérios mais comumente utilizados na alocagao
de recursos escassos em saude — aspecto de
inegavel interesse para a Bioética, em sua verten-
te voltada para a Saude Publica — considerando,
para tanto, as vantagens e criticas mais assiduas
em relagado a cada parametro. Para isso, realizou-
se pesquisa bibliografica a algumas das referén-
cias mais frequentemente citadas sobre o tema,
bem assim buscaram-se exemplos de utilizagao
dos critérios em sistemas internos, como meca-
nismos que visam a aplicar e a garantir o melhor
acesso a saude e sua universalidade. Com efei-
to, embora a saude seja de reconhecimento as-
sente como direito humano e fundamental, nem
sempre se enfrenta, entretanto, a questdo dos
Obices materiais da escassez. Ndo se tem aqui
a pretensao de fornecer resposta definitiva a tao
intricada questao, mas, sim, de auxiliar na busca
a uma combinagao o mais justa e racional possi-
vel, favorecendo uma prestagdo mais equanime
da saude, quando submetida ao impasse da exis-
téncia de necessidades ilimitadas, face a recursos
naturalmente finitos.
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Da necessidade de critérios
alocaticios prédefinidos e
promotores de equidade

Dizem Beauchamp e Childress (Beauchamp, Chil-
dress, 2002:367) que, nessa seara, € mister pro-
mover o0 acesso igual a um nivel adequado, ainda
que nao maximo, de assisténcia médica — sendo
o exato nivel de acesso determinado pela dispo-
nibilidade de recursos sociais e pelos processos
publicos de decisdo. Também a esse respeito,
pondera Amaral (Amaral, 2001:37):

Se 0s recursos sd0 escassos, como Sao,
€ necessario que se fagcam decisbes alo-
cativas: quem atender? Quais os critérios
de selecdo? Progndstico de cura? Fila de
espera? Maximizacdo de resultados (nu-
mero de vidas salvas por cada mil reais
gastos, p. ex.)? Quem consegue primeiro
uma liminar? Tratando-se de uma decisao,
nos parece intuitiva a necessidade de mo-
tivagdo e controle dos critérios de escolha,
uma prestacdo de contas a sociedade do
porqué preferiu-se atender a uma situagao
e nao a outra.

Em relagao aos critérios de alocacao possiveis,
ha de se distinguir discriminagbes aceitas (por-
quanto se destinam a equilibrar diferengas, visan-
do a equidade) e ndo aceitas (por serem arbitra-
rias, eivadas de preconceitos, irrazoaveis ou sim-
plesmente iniquas) (Calabresi, Bobbit, 1978:25).
Nesse sentido, a equidade tem servido, assim, a
diversas interpretacdes, fundadas no principio da
igualdade (igualdade de “oportunidade de aces-
SO a servigos de saude, de recursos despendidos
para cada individuo de uma condigao particular,
de vida sadia ganha por unidade monetaria utili-
zada, de possibilidade das pessoas atingirem seu
potencial de vida saudavel” (Fortes, 2003:39)),
bem assim visando ao atendimento desigual para
os desiguais, com fulcro no principio da diferenca
rawlsiano (Rawls, 2002,2003) que prevé discrimi-
nacao positiva mediante a estipulagao de “conse-
gléncias desiguais para os diversos envolvidos
apenas quando resultam em beneficios compen-
satorios para cada um, e particularmente, para os

membros ‘menos favorecidos’, ‘menos afortuna-
dos’ da sociedade”.

Nesse sentido, a escolha de critérios pode fun-
cionar, per si, como parte de politicas compen-
satérias que tentem equilibrar as oportunidades,
buscando a promogéo da equidade, em diregao,
ainda que inalcangavel em plenitude, a maior
igualdade possivel. Pretende-se, com isso, cla-
ro esta, compensar as desvantagens naturais
ou sociais, as quais o individuo ndao deu causa,
mas que comprometem seu acesso aos bens e
condicdes favoraveis socialmente disponiveis, de
modo a prioriza-lo de certo modo, criando uma si-
tuagédo de discriminagdo positiva compensatoéria
das oportunidades (Daniels, 1985:41; Perelman,
2005:217; Singer, 1998:53-56).

Diz Engelhardt (Engelhardt, 2004:461) que a
igualdade absoluta de oportunidades é utépica,
ja que alguns tém mais dinheiro, enquanto outros
tém mais saude, mais talentos, mais habilidade
social ou melhor aparéncia, o que sempre inter-
ferirda de algum modo em relagéo as oportunida-
des, de modo nem sempre compensavel pelas
instituicdes. E fato, ainda, que a igualdade equi-
tativa, potencial de oportunidades ndo assegura
uma igualdade efetiva de resultados, os quais de-
penderdo nao apenas das condi¢des, originais ou
compensadas, de cada um, mas de seu empenho
pessoal e de habilidades outras no manejo das
mesmas armas. E necessario, contudo, nessa
seara, prover um ponto de partida digno e equa-
nime, de sorte a ndo negar, de prima, as oportuni-
dades possiveis de desenvolvimento humano.

Aesse respeito, entende Kottow (Kottow, 2000:70)
que o justo ordenamento social é aquele que pos-
sibilite a satisfacao das necessidades individuais,
de sorte que cada pessoa possa ter opgdes aber-
tas para a concretizagdo de seu plano de vida, o
que, no ambito da saude, significa que todos de-
vam ter acesso, de modo equanime, as medidas
preventivas pertinentes e a medidas curativas de-
centes, compativeis com um tratamento condigno
ao ser humano.

Inicialmente, os critérios se destinam, entdo, a
identificar as condi¢cdes de igualdade e de des-
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igualdade que permitam exercitar a equidade, evi-
tando que as escolhas se tornem oportunistas ou
injustificadamente discriminatorias.

Os critérios mais comumente
utilizados em Bioética e a
alocacgao de recursos em saude

Tomando-se os critérios bioéticos mais frequen-
tes, que objetivam uma justa alocagéo de recur-
SOs escassos em saude, cumpre assinalar, espe-
cialmente, cinco mais assiduos, a saber: a efeti-
vidade, a necessidade (em suas trés vertentes, a
saber: uma sob o prisma médico — no sentido da
urgéncia e gravidade — e duas sob o prisma social
— 0 no sentido da hipossuficiéncia econdmica ou
da existéncia de dependentes, nao so6 financei-
ros, como também afetivos), o merecimento, a
fila e a loteria. Dentre esses, alguns priorizam as
caracteristicas pessoais dos individuos (como a
efetividade, a necessidade e o mérito), enquanto
outros consideram a mecanica de alocagéo, sem
individualizar os potenciais beneficiarios, como na
aleatoriedade (sorteio ou loteria) e na fila. Elster
(Elster, 1992:62) chama os primeiros de critérios
e 0s segundos de procedimentos, distingdo que
aqui nao se fara, visto que se destinam ao mesmo
fim.

Segundo Paulo Fortes (Fortes, 2001), os critérios
da efetividade (ou da eficacia clinica) e da necessi-
dade-gravidade fazem parte do grupo de parame-
tros considerados de natureza técnica, fundados
numa proposta de objetividade médico-cientifica,
que nao esta isenta, entretanto, de ser contami-
nada por valores ético-sociais subliminares. Ja
os critérios da necessidade social (abrangendo
tanto a condicdo econbmica quanto a responsa-
bilidade social) e do merecimento (sob a forma do
reconhecimento de mérito ou de demérito, como
na adocgéao de estilo de vida considerado néo sau-
davel) participam do grupo dos parametros ditos
sociais, que pretendem maximizar o bem-estar
dentro da sociedade, ao lado de outros aspectos
sociais, como a idade, o sexo, a for¢a de trabalho
potencialmente afetada e recuperavel, o poten-
cial e a expectativa de vida, a qualidade ajustada
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de anos de vida (geralmente associada também
com a efetividade), o ambiente de suporte para o
seguimento do tratamento, a adstricao de cliente-
la, a priorizagao de profissionais de saude, entre
outros.

Assim é que o critério da necessidade interroga
“‘quem precisa mais?”, a fim de definir a quem
alocar recursos escassos. Essa maior precisao,
quando entendida no sentido da gravidade, € um
dos critérios mais utilizados, soando natural que
se atenda primeiro o paciente em situagdo de
maior urgéncia. Em desfavor do referido critério,
assinala-se o risco (abominado pelos utilitaristas,
mas que tampouco deixa de ser uma desvanta-
gem para os nao utilitaristas) de desperdicio de
recursos — ja per si escassos — caso devotados a
pacientes que, de tao graves, ja ndo contem com
esperanga real de recuperagdo. Um outro risco
desse critério é a subjetividade na avaliagado da
urgéncia, o que se tenta contornar mediante a uti-
lizagdo de critérios objetivos, como marcadores
técnicos de gravidade em sistemas de pontos, a
exemplo dos parametros atualmente utilizados na
alocacao de figados para transplantes no Brasil.

A vertente da necessidade como dependéncia so-
cial prioriza aquele que se mostra necessario so-
cialmente, por ter quem dele dependa econémica
e afetivamente, por exemplo. Esse critério foi utili-
zado pelo Comité de Seattle, ao se selecionarem
como prioritarios para o programa de dialise renal
os casados — 0 que, naquela época, implicava de
logo a dependéncia de uma esposa e, talvez, de
filhos — em detrimento dos candidatos solteiros.
Objetiva-se, aqui, evitar que a repercussao do
dano se multiplique e se estenda para além do
préprio individuo acometido, deixando desampa-
rados os que dele dependem.

A necessidade no sentido da hipossuficiéncia, por
seu turno, da preferéncia ao requerente que de-
tém menos condigdes de amparar-se por si mes-
mo, aproximando-se do critério mais estritamente
pensado por Rawls, ao defender a discriminacéo
positiva dos menos favorecidos socialmente. A
priorizagdo dos economicamente hipossuficientes
como critério de compensagéo e de equidade é
mencionada também, amiude, em decisdes judi-
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ciais que referem, entre os fundamentos para a
concessao, a impossibilidade de o requerente ar-
car com os custos do tratamento (Branco, 2009).

Esse carater compensatério é estimulado, ainda
quando a disciplina do Sistema Unico de Saude
preveja a universalidade de sua prestagao, o que
teoricamente afastaria o requisito da caréncia
econOmica para se fazer jus aos servigos assim
prestados. Diante, porém, da soma das neces-
sidades médica (pela indicagdo confirmada do
recurso terapéutico) e social (pela evidéncia da
caréncia econbmica, que obsta a busca a outras
formas de auxilio), ressai nitida a situagéo de pe-
naria do acometido, a demandar sua priorizagao
em relagcao aquele que tem a opgao e a possibili-
dade de arcar economicamente com os custos do
tratamento.

A necessidade, seja sob o prisma da gravidade
clinica ou da caréncia socioeconémica, € o crité-
rio adotado na Carta dos Direitos dos Usuarios
da Saude, publicada em 2006 pelo Ministério da
Saude, segundo a qual “a prioridade deve ser
baseada em critérios de vulnerabilidade clinica e
social, sem qualquer tipo de discriminagao ou pri-
vilégio” (Brasil, 2006).

Ao critério da necessidade opde-se, por vezes, 0
da efetividade ou prognéstico. E inegavel que a
efetividade tem forte veio utilitarista, na medida
em que visa a assegurar 0 maior aproveitamen-
to possivel dos recursos disponiveis, mediante a
apuracgao da real vantagem em seu uso. Por esse
critério, questiona-se: “quem tem melhor prog-
nostico, maior possibilidade de beneficio e de so-
brevida com a utilizagéo do recurso?” A justica se
fara, entdo, maximizando o bem coletivo median-
te a alocagao dos recursos aqueles que tém me-
Ihores chances de os aproveitarem, favorecendo
os beneficiados no particular e evitando o mau ou
vao uso e o desperdicio de bens, coletivamente.
Com efeito, é de péssimo alvitre deixar de con-
siderar critérios de efetividade minimos, que as-
segurem a aplicagdo vantajosa de recursos pre-
ciosos, culminando resultarem inuteis para quem
os recebe, em detrimento de quem teria com eles
bem mais chance de sucesso. Imagine-se, verbi
gratia, alocar érgaos para transplante pelo exclu-

sivo critério da fila, sem atentar para uma compa-
tibilidade minimamente essencial entre o érgao e
o receptor, que permitisse supor com seguranga
a viabilidade do procedimento. O priorizado, nes-
se caso, ndo apenas nao resolveria seu problema
com o recebimento do érgéo que poderia melhor
servir a outrem, como poderia vir a sofrer agravos
maiores, com o risco de se perderem o 6rgéo e as
duas vidas.

Por forca de suas naturais vantagens, embora
nem sempre haja norma expressa recomendando
a utilizagcédo desse critério, seu uso € intuitivo em
muitos casos de decisbes tragicas, envolvendo
recursos escassos. Por esse prisma, ndo se pode
negar que a maior perspectiva de aproveitamento
(efetividade) seja um dos critérios mais comumen-
te usados na alocagao de recursos, mas ele nao
pode ser visto de forma absoluta, devendo-se-lhe
fazer tantas reservas quanto aos demais critérios,
que tomam por base a idade, o sexo, a condigéo
social, a ordem de chegada, entre outros, pois,
analisando-se a fundo, ou mesmo superficialmen-
te, todos os critérios utilizaveis tém em si alguma
carga de preconceito ou de deficiéncia. O risco
entdo existente é que se recaia numa légica eco-
nomicista, a que José Renato Nalini (Nalini, 2000)
chama de “uma ética capitalista, muito préxima
a singela auséncia de qualquer ética”. E similar-
mente proxima da injustiga.

Em que pese sua relevancia, duas das principais
criticas a que se sujeita o critério da efetividade
s&o, de um lado, o fato de atentar ele, muitas ve-
zes, contra o senso comum de humanidade, ao
preterir pacientes mais graves em prol de outros
nao tdo graves, mas, talvez por isso mesmo, com
melhores chances de recuperagao. De outro lado,
assinala-se o fato de que a alegada efetividade se
pauta notadamente por estatisticas e previsdes
prognosticas, nem sempre validas na analise de
casos individuais, podendo ocorrer que um pa-
ciente aparentemente com melhores chances
responda menos eficazmente na pratica do que
outro, que teoricamente teria menos chances. A
efetividade também ndo € unanime, no sentido
de se questionar em que consiste exatamente a
perspectiva de sucesso visada: maior sobrevida
apenas? Melhor qualidade de vida promovida?
Mais vidas salvas a menor custo?
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Exemplo classico de critica ao critério da efetivida-
de &, também, o preconceito etario muitas vezes a
ele associado, ao considerar que pessoas idosas
em regra responderdo pior aos tratamentos do que
os mais jovens. Cuida-se do chamado “ageism” ou
senilismo. De prima, cumpre observar que, embo-
ra o senilismo se associe geralmente com o crité-
rio da efetividade, aduzindo-se uma menor taxa
de sucessos ou, a0 menos, uma menor duragao
dos beneficios, essa coincidéncia néo é perfeita.
Isso porque nao é a idade, isoladamente, que re-
duz o indice de sucesso nos tratamentos, mas a
condicao de base do paciente. Nesse sentido, em-
bora seja fato que pessoas idosas tenham maior
propensdo a ja apresentarem comorbidades que
dificultem o tratamento, nada obsta que, no caso
concreto, um idoso previamente higido tenha bem
mais possibilidade de éxito terapéutico do que um
jovem com grave patologia de base. Nem sempre
0 mais jovem é necessariamente mais saudavel,
satisfazendo melhor a efetividade.

O fator etario &, contudo, nao raro utilizado como
critério de exclusao de pacientes e mencionado
como determinante na elevagao dos gastos pu-
blicos em saude. No Reino Unido, o British Na-
tional Health Service ndo prové dialise renal para
pacientes acima de 65 anos de idade (Daniels,
1985:90). Nos Estados Unidos, os 12% da po-
pulagdo acima de 65 anos consomem um tergo
das despesas anuais na area de saude publica
no pais (Beauchamp, Childress, 2002:402-404).
Em face disso, poder-se-ia alegar que priorizar os
jovens significa dar-lhes igual chance de chegar a
idade do idoso. Isso desconsidera, entretanto, o
igual direito de jovens e idosos de continuar viven-
do (Beauchamp, Childress, 2002:103), bem assim
que a elevagao dos custos € um Onus natural e
esperado do envelhecimento da populagéo e do
aumento da expectativa de vida.

E de se levar em conta, com efeito, que, se 0s cus-
tos com pessoas idosas sdo maiores, esse € um
preco a ser pago pela elevagao da expectativa de
vida, tdo arduamente conquistada, como também
maiores sao os custos em decorréncia da evo-
lugédo biotecnoldgica, e ndo se cogita abrir mao
dela, exclusivamente sob esse fundamento. Tra-
ta-se de um grupo com mais necessidades, assim
como as criangas requerem também atengdes e
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cuidados especiais e despesas maiores para edu-
cacgao e formagao profissional, por exemplo.

O problema do mundo ocidental atual com a ques-
téo etaria é que a evolugéo tem sido téo rapida e
a importancia dos bens materiais tdo crescente,
que o aprendizado acumulado acaba perdendo o
valor. Cultua-se a juventude como valor maximo
e vive-se na era do descartavel. E de se recor-
dar, todavia, que o envelhecimento populacional
€ uma realidade e uma conquista e que a valori-
zagao que se da aos idosos e aos doentes hoje
repercute na que também se tera um dia. Arcar
com os custos atuais dos idosos é uma manifes-
tagdo de solidariedade intergeneracional (Fortes,
2003:41), e se a geracao atual considera caro
arcar com os custos dos idosos de hoje, gastos
bem maiores terédo seus filhos, a cotizar entre um
quantitativo provavelmente menor de pagantes,
considerando a tendéncia a elevagao da expec-
tativa de vida e a reducéo da taxa de natalidade.
Refuta-se, assim, a eticidade de se considerar o
fator etario exclusivo como critério de alocacao,
sem considerar a possibilidade de vantagem efe-
tiva para o paciente.

O terceiro critério de alocagdo comumente referi-
do, com fulcro no principio da justica, € o do me-
recimento. Ele interroga “quem merece mais prio-
ridade, por sua histéria, seu modo de vida ou con-
tribuicdes para a sociedade?” Por esse critério,
ao contrario do anterior, os mais velhos tendem
a levar vantagem, pois, como se atribui a Demoé-
crito, “o velho foi jovem, mas, quanto ao jovem, &
incerto se chegara a velhice. Portanto, o bem rea-
lizado vale mais que o que esta por vir e é incerto”
(Goldim, 2006). O merecimento leva em consi-
deracgao, ainda, os contributos do individuo para
a sociedade e sua eventual concorréncia para a
condicao patoldgica, em vista de suas condutas
de vida. Isso enseja dois riscos principais: inicial-
mente, 0 perigo de se enxergarem as pessoas a
partir de sua utilidade para a sociedade € nao em
seu valor intrinseco (Kilner, 1990:228). Outrossim,
ha o risco de suscitar preconceitos contra as cha-
madas condi¢cdes estigmatizantes. E, todavia, um
dos critérios mais dificeis de se afastar, na ava-
liagdo humana das demandas de alocacgéo, e dos
que mais evocam a mengao a uma hogao intuitiva
de justica.
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Questionar-se-ia, nesse caso, a quem socorrer
com prioridade, entre um cientista em vias de
descobrir a cura para o cancer, que sofrera um
infarto, e um desempregado, usuario de drogas,
apos overdose; entre o portador de cirrose alcod-
lica e a crianga que nascera com atresia (impor-
tante estreitamento ou ocluséo) de vias biliares,
ambos precisando de um figado; entre o bandido
baleado em tiroteio com a policia e a vitima por
aquele alvejada. A questao dos criminosos, por si-
nal, merece particular mengao, no sentido de que
considerar essa condigdo como elemento isolado
de pretericdo na alocagao de recursos, embora
sob o critério do merecimento — no sentido de que
o candidato em comento gerou dano e n&o be-
neficio a sociedade — implicaria atribuir-lhe uma
espécie de pena acessoria (Kilner, 1990:31), nao
prevista legalmente.

Em relacdo a lista de transplantes, mencionam-
se, ainda, leis de Israel e da Singapura (Elster,
1992:161), que combinam esse critério de alo-
cagao com o da fila, ao estabelecerem que so-
mente serdo admitidos na lista de receptores
aqueles que forem também doadores de érgaos
e tecidos, priorizando-se, dentre esses, os que ha
mais tempo se dispuseram como doadores. Essa
medida, entretanto, teria pouca valéncia no Bra-
sil, considerando que, ainda quando o individuo
faca constar em seus documentos o intuito de ser
doador, a ultima palavra é da familia, ap6s a mo-
dificacéo da redacao original da Lei 9.434/97, que
previa a doagao presumida, compreensivelmente
mal recebida pela populagéo, a qual sequer fora
informada (como, até hoje, pouco o €) em relacao
aos tramites e a importancia do diagndstico de
morte encefalica e do procedimento de transplan-
tes de 6rgdos.

No caso do paciente com cirrose alcodlica, o ra-
ciocinio utilizado é que ha casos nos quais o pré-
prio acometido, por suas condutas, expds-se ao
risco do dano que ora o atinge, donde caber-lhe
menor prioridade no atendimento do que aqueles
considerados inocentes quanto a sua patologia.
Cuida-se de uma espécie de responsabilizacao
moral do individuo por sua saude. Nesse sentido,
defendem Beauchamp e Childress (Beauchamp,
Childress, 2002:368-388) que a regra da oportu-
nidade equitativa se aplica quando os elementos

desfavoraveis na vida ndo sejam de responsabili-
dade do agente, pois, para esses autores, assim
como as pessoas perdem seu direito a liberdade
por comportamentos antissociais, podem perder
seu direito a assisténcia por ndo agir de forma
responsavel. Ndo se trataria de deixa-los sem as-
sisténcia, mas de priorizar outros, cuja necessida-
de ndo teve sua participagdo. Também Calabresi
e Bobbitt (Calabresi, Bobbitt, 1978:21) ponderam
que, embora se reconhega que a vida nao tem
preco, soa-lhes incongruente realizar dispéndios
milionarios para se resgatar um balonista que caiu
nas montanhas, em detrimento de pessoas cujos
riscos ndo lhes podem em nada ser atribuidos.

Contra isso se levantam os argumentos de favo-
recimento de preconceitos sociais e da inconve-
niéncia de julgamentos morais sobre comporta-
mentos pretéritos, a contrapor merecimento (ou
um suposto ndo merecimento) e necessidade
atual. Veja-se, ainda, que muitos dos alegados
comportamentos ndo sao, sequer, sancionados
pelo Estado, como no caso do balonista, da uti-
lizacdo de bebida alcodlica ou do fumo — pre-
disponente ao cancer e a outras patologias que,
uma vez ocorridas, serao submetidas ao Sistema
Unico de Saude. E, mesmo no caso de condutas
ilegais — como o uso de drogas ilicitas ou a lesao
com arma de fogo n&o autorizada —, n&o ensejam
um abandono do paciente, em caso de necessi-
dade, respondendo-se, nesse caso, nas esferas
juridicas ou administrativas pertinentes.

No intuito de equilibrar esse critério com a pro-
pria efetividade — evitando que os recursos sejam
perdidos pela manutencdo da atuacado de risco
do paciente —, sugere-se uma espécie de res-
ponsabilizagdo intermediaria, exemplificando-se
com a exigéncia de que o candidato a transplante
de figado esteja abstémio ha determinado tem-
po antes do transplante, o que, inclusive, da-lhe
melhores chances de prognostico (Beauchamp,
Childress, 2002:390). Recordam os defensores
dessa tese que, embora o alcoolismo seja tam-
bém uma patologia, é de se questionar se haveria
mais justica em priorizar eventuais pacientes re-
beldes, para Ihes dar um terceiro ou mesmo um
quarto figado saudavel, em detrimento de bebé
com atresia de vias biliares, patologia com bom
prognéstico em caso de transplante, e que aguar-
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da pela chance de ter seu primeiro 6rgdo normal.
Nesse sentido, ainda que se considere que “todos
tém direito a uma segunda chance”, torna-se dis-
cutivel se teriam direito a uma terceira ou quarta,
com igual prioridade. Quadro diverso € aquele em
que as necessidades seguintes s&o involuntarias,
no sentido de um risco n&o assumido pelo agente,
como na hipotese de rejeigdo do transplante por
questdes imunoldgicas.

Cumpre assinalar que a orientagéo prevalente na
Bioética é no sentido de se hostilizar a discrimi-
nagao contra as chamadas patologias de origem
sociocomportamental (Berlinguer, 2004:238; For-
tes, Zoboli, 2003:20), embora haja quem conside-
re devida a responsabilizagao pessoal, opondo-se
ao que se considera uma excessiva “vitimizagcao
social”, que afasta a voluntariedade do individuo
mesmo no caso de condutas ilicitas, como o con-
sumo de drogas ou a criminalidade (Drane, Pes-
sini, 2005:217).

Fato € que mesmo critérios considerados recrimi-
naveis podem parecer tentadores na pratica. Veja-
se a situagao (Kilner, 1990:72) em que um bom-
beiro, pai de duas criancas e participe em agbes
sociais de sua comunidade, chega a emergéncia
logo apds paciente com retardo mental severo,
sem familia, que vive ha anos em abrigo, onde
precisa ficar contido ou sob sedacao frequente,
em virtude de crises assiduas de agressividade.
Ambos tém urgéncia e contam com similares
chances de sobrevivéncia, se encaminhados ime-
diatamente a UTI. A opcao quase intuitiva pelo pai
de familia, nesse caso, considerando seu mereci-
mento e necessidade social, soa, todavia, quase
eugénica, em face da preterigdo de alguém que,
por sua propria e involuntaria condigéo, nao pdde
contribuir para a sociedade e que conta com idén-
tica dignidade como ser humano.

Com essa consideracdo, a equipe optou pelo cri-
tério da ordem de chegada, reputado mais impar-
cial, o que culminou com a morte do bombeiro.
Se, de outro lado, esse paciente — por ter quem o
defenda e provavelmente mais condicdes de mo-
ver uma agao judicial, obtém ordem judicial que
determina seu internamento, tampouco se resolve
o problema de alocagéo, visto que o fluxo de pa-
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cientes ndo para e talvez, a essa altura, ja houves-
se chegado a unidade um terceiro candidato (su-
ponha-se que um idoso, com quadro mais grave),
de sorte que cabera ao médico eleger quem pre-
terir para assegurar a vaga: se o paciente com
a deficiéncia neurologica, que chegara primeiro,
ou se o idoso, em maior gravidade, mas com boa
chance de sobrevida, persistindo o dilema.

Em face disso — e considerando-se que cada vez
mais decisdes dessa ordem chegam ao Judiciario,
nem sempre equipado para conhecé-las a fundo
e, pior, ainda mais sob a alegacéo de urgéncia —,
verifica-se a vantagem de se discutir, conhecer e
de declinar o julgador, em sua decisao, o critério
adotado, ndo apenas como parte da obrigagao de
motivar suas decisbes, mas de modo a auxiliar,
inclusive, no direcionamento das atuagdes subse-
quentes para o cumprimento do comando judicial,
orientando aqueles que o recebem quanto a prio-
rizagdo que deve ser dada. Assim, se se determi-
nar o internamento de determinado paciente em
virtude da gravidade, da hipossuficiéncia e da ne-
cessidade social, em face da existéncia de filhos
menores que dele dependem, por exemplo; caso
seja necessaria a alta de outro paciente para o
cumprimento da ordem judicial, teréa o médico a
indicagcdo dos parametros considerados relevan-
tes para o cotejo.

Reduz-se, dessa forma, a possibilidade da in-
coeréncia de se utilizarem critérios distintos para
0 mesmo caso e dentro do mesmo contexto; ou a
sobrecarga de 6nus moral para o profissional, que
teria de decidir, por sua propria conta e risco, a
quem dar alta para receber o paciente amparado
por comando judicial, ainda que considere que os
critérios que vinham sendo utilizados administra-
tivamente estavam corretos. Externados os para-
metros judiciais, o administrador elegera, assim,
segundo a orientagdo utilizada judicialmente, a
alta do paciente que néo atenda aqueles critérios,
€ dizer: um paciente menos ou igualmente grave,
mas que nao tenha dependentes, no exemplo.

Por fim, cumpre mencionar outras diretrizes possi-
veis, embora parecga a alguns que elas encerram,
em verdade, um “decidir ndo decidir’: sdo exem-
plificadas basicamente pelos critérios ou proce-
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dimentos da fila (“quem chegou primeiro?”) e da
loteria ou sorteio. A vantagem desses parametros,
alega-se, estd em sua imparcialidade, na medida
em que dispensam qualquer avaliacdo pessoal.
Essa é, contudo, também uma de suas desvan-
tagens, pois deixam de levar em conta diferencgas
que talvez precisassem de reparagao.

Em favor do critério randémico do sorteio, Paulo
Fortes (Fortes, 2001) relata caso ético-judicial de
navio americano naufragado em 1841, em que
foram utilizados pela tripulagdo critérios sociais
para a selecdo daqueles que fariam uso dos botes
salva-vidas, priorizando-se os homens casados
e as mulheres. Posteriormente, os membros da
tripulagéo resgatados foram julgados e condena-
dos judicialmente, entendendo-se que se deveria
ter utilizado o critério aleatério para selegao dos
sobreviventes, em vista da igualdade fundamen-
tal dos sujeitos. Para alguns, portanto, a escolha
aleatoria é por vezes melhor aceita pelos rejeita-
dos do que a selegao por julgamentos comparati-
vos (Beauchamp, Childress, 2002:418).

Para outros, porém, o resultado soa algo irracional
e sem sentido (Beauchamp, Childress, 2002:351;
Calabresi, Bobbitt, 1978:187), mencionando-se
caso ilustrativo de dois pacientes, candidatos
tecnicamente similares a um recurso médico de
alto custo somente disponivel para uma pessoa,
aos quais foi informado que a escolha seria feita
mediante o expediente de se jogar uma moeda
(Kilner, 1990:206). Um dos pacientes op0s-se,
argumentando que aceitaria melhor a rejeigéo se
algum motivo razoavel lhe fosse dado, e que lhe
soava frio e impessoal demais decidir o destino
de um homem jogando uma moeda. Ja o segun-
do paciente teve visdo diametralmente oposta,
afirmando que se sentiria melhor em atribuir seu
destino ao acaso do que em saber que fora re-
jeitado por néo ser julgado tdo bom, e que, caso
escolhido, ser-lhe-ia muito oneroso conviver com
0 peso da pecha de ter sido considerado um “mel-
hor cidadao” e de dai ter advindo, por via obliqua,
a morte de outrem.

Também o critério da fila, embora mais racional
do que o sorteio aleatdrio, nem sempre € bem
aceito por aqueles que acreditam ter maior direito

aos recursos em discussao, segundo outros cri-
térios, ou somente por nao se aceitarem preteri-
dos em suas condigdes. Nesse sentido, Amaral
(Amaral, 2001:37) cita noticia, assaz comum nas
acgobes judiciais, de portador de cancer de bexiga
que, sendo o quadragésimo nono na lista de es-
pera para cirurgia, conseguiu ser 0 primeiro a ser
atendido, via liminar, em detrimento dos quarenta
e oito anteriores. Esse mesmo autor critica o cri-
tério da fila, por desconsiderar a urgéncia, e Cala-
bresi e Bobbitt (Calabresi, Bobbitt, 1978:181-186)
ponderam que, se usado exclusivamente, ele
desconsidera a eficiéncia, ensejando o desperdi-
cio de recursos, esperangas e vidas. Dai porque
costuma vir temperado com outros critérios, como
se pode verificar, exempli gratia, na alocagéo de
tecidos e érgaos para transplante no Brasil, que,
paritariamente a fila, considera também elemen-
tos técnicos de compatibilidade (efetividade) e, a
partir de 2006, a ordem de transplantes de figado
passou a seguir também o critério da gravidade,
mediante um sistema de pontos, que busca ob-
jetivar, pautando-se em marcadores técnicos, a
avaliacédo da urgéncia em casos que tais urgéncia
(necessidade-gravidade).

Sob o prisma internacional dos Direitos Humanos
— esfera cada vez mais tangente a Bioética, espe-
cialmente no tocante ao direito a saude (o qual,
embora reconhecido como universal, ndo raro
precisa comportar a inegabilidade da escassez)
— pode-se observar, em apertadissima avaliagéo
dos documentos referentes ao tema, a esporadica
mengao, expressa ou indireta, a alguns dos cri-
térios de alocagéo de recursos ora comentados.
Assim se verifica, por exemplo, na referéncia ao
atendimento das necessidades primarias, no item
VI, 2, da Declaragao de Alma-Ata. Ja o Protocolo
de San Salvador, adicional a Convencao Ameri-
cana sobre Direitos Humanos em Matéria de Di-
reitos Econémicos, Sociais e Culturais, defende a
priorizacdo dos mais vulneraveis, especialmente
os hipossuficientes econdmicos, em seu artigo 10,
2, f. A Declaragao de Lisboa sobre os Direitos do
Paciente, por seu turno, pende para a utilizagao
do critério técnico da efetividade, ao proclamar
que em circunstancias onde deve ser feita escol-
ha entre pacientes para um tratamento especial e
limitado, todos os outros pacientes devem estar
cientes de que a selecdo daquele procedimento
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foi feita de forma justa para aquele tratamento.
Aquela escolha deve estar baseada em critério
médico e tem de ser feito sem discriminagéo.

De um modo geral, a busca a combinagédo da
universalidade de acesso (o0 que implica especial
atencao em relagao a vulnerabilidade econdmica
e social) com um natural nivel exigivel de efeti-
vidade que evite o desperdicio parece ser a t6-
nica. De modo especifico, contudo, a tendéncia
na maioria dos textos internacionais de Direitos
Humanos parece ser a ndo abordagem direta da
questao da necessidade de alocagao e a nao indi-
cacgao de critérios pontuais nesse sentido, opcao
ética que restara a ser exercida, assim, no ambito
das legislagdes internas.

Consideragoes finais

E fato que os critérios propostos estdo longe de
serem perfeitos e tampouco respondem peremp-
toriamente a todas as duvidas, mas é preciso ado-
tar alguma diretriz, para que se entenda por que
A e ndo B. Essa opcgéo é parte da organizagéo
de idéias e da fundamentacao da escolha, e nado
ha como prescindir de algum parametro — prefe-
rencialmente aqueles que mais se aproximem da
equidade pretendida — porquanto os recursos se
esgotam, e as necessidades crescem cotidiana-
mente.

Diante disso, mostra-se vantajoso apresentar e
conhecer o arsenal dos principais critérios de se-
lecéo e suas criticas, bem assim identificar aqueles
com maior potencial de obter um consenso social,
apto a justificar eticamente as decisdes adminis-
trativas e judiciais, favorecendo sua legitimidade,
mediante o reconhecimento de uma racionalidade
que busque efetivar e fortalecer, de forma viavel,
o discurso de protegdo ao direito fundamental a
saude, sem ignorar as contingéncias e limitagcdes
da realidade.

Levantam-se, entdo, sugestdes possiveis em re-
lagédo aos critérios de alocagao discutidos, como
mecanismos para se buscar implementar a jus-
tica no ambito da escassez, ainda que nao repre-
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sentem solugdes univocas e estanques. Primei-
ramente, observa-se que a adogao de sistemas
mistos ou combinados deve ser preferida, por
considerar mais elementos, tentando reduzir as
deficiéncias dos critérios isolados. Nesse sentido,
como verificado nos parametros acima comenta-
dos, algumas diretrizes de alocagao de recursos
em saude nao sado exatamente vertentes da jus-
tica como equidade, apresentando, por vezes, ca-
rater tendencialmente utilitarista.

De outro lado, é de se ver que nem todas as dis-
tingdes sdo invalidas, na medida em que a equi-
dade tampouco corresponde a um igualitarismo
absoluto, mas, antes, leva em conta o principio
da diferenga, de sorte que algumas distingdes
tém natureza compensatdria, como a priorizagéo
do hipossuficiente econdmico, como opg¢ao etica-
mente valida para se buscar reduzir a excessiva
ou desnecessaria oneragdo dos sistemas publi-
cos, em paridade com previsdes locais e interna-
cionais de universalidade.

Em outro extremo, ha de se ter em mente que a
incondicional prioridade do mais vulneravel pode
ensejar pesado e inutil 6nus social, se nao leva-
dos em conta alguns aspectos praticos de otimi-
zagao dos recursos disponiveis, ensejando um in-
desejado desperdicio. Nesse sentido, € também
eticamente aceitavel e recomendavel a cuidadosa
afericédo da eficacia do recurso sanitario pleiteado
e sua indicagao precisa para o caso em concreto,
evidenciando o atendimento minimo a efetivida-
de.

A necessidade, especialmente sob o prisma da
gravidade e urgéncia, é também critério valido a
ser combinado e deve ser verificando, especial-
mente, nos casos de pedidos judiciais liminares,
mas também nesses casos néo se pode prescin-
dir da andlise da indicagéo e da utilidade preci-
sas do produto ou procedimento para aquele fim,
demonstrando-se sua real possibilidade de vanta-
gem na situagéo.

Ademais, nos casos em que nao se detém ele-
mentos de comparagéo suficientes e em que se
verifica a utilizagdo administrativa do critério da
fila, geralmente em combinagdo com outros cri-
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térios predefinidos, para a alocagcao de recursos
materialmente escassos, como na hipétese dos
transplantes de 6rgéos, essa ordem ndo deve ser
modificada, sendo na evidéncia comprovada de
irregularidade na observancia dos critérios com-
binados (geralmente um sistema objetivo de pon-
tos, visando a conciliar a efetividade e, nos ca-
sos especificos, a necessidade, em reunido com
a ordem cronoldgica), evitando, assim, selegdes
excessivamente ad hoc, em detrimento de outros
necessitados que ndo ingressaram na via judi-
cial.

Refutam-se, ainda, critérios que se lastram exclu-
sivamente em prejulgamentos abstratos e injus-
tificadamente discriminatérios, aproximando-se
das criticas tecidas aos critérios sociais, como a
exclusdo peremptoria por par@metros etarios ex-
clusivos, que nao apreciem a vantagem concreta-
mente possivel naquele caso.

A esse respeito, cumpre também anotar que, em-
bora de intuito nobre, as normas legais que de-
terminam a priorizacdo de determinados grupos
para a alocagéo de recursos em saude, com ful-
cro restrito no fato de pertencerem a esse grupo
(a exemplo dos idosos e das criangas) podem ser
fadadas a frequentes descumprimentos na pratica
ou, se cumpridas estrita e inquestionavelmente,
arriscam-se a gerar indesejada injustica peran-
te outros individuos, por ndo levarem em conta
a combinagdo com outros critérios de alocacao
aplicaveis.

Critérios de natureza eminentemente social, como
0 mérito ou demeérito (situagdo do atendimento
prioritario ao assaltante ou a vitima; ao dedicado
esportista benfeitor dos pobres ou ao usuario de
drogas), a existéncia de dependentes (o pai de
um recém-nascido, face ao rapaz sem filhos) ou o
papel exercido na sociedade (o cientista especial-
mente habilidoso versus o anénimo badameiro),
embora humanamente justificaveis e inegavel-
mente tentadores muitas vezes, encerram o grave
risco dos preconceitos e dos estigmas sociais, a
se contraporem a premissa da igual dignidade do
ser humano. E de se pensar, contudo, na conve-
niéncia de algum grau intermediario de responsa-
bilizagdo moral, inclusive a fim de evitar desper-

dicio de recursos preciosos, como na exigéncia
de que o candidato a transplante de pulmé&o, em
virtude de cancer devastador motivado pelo fumo,
esteja ha determinado tempo isento do consumo
de cigarro, indicando-se ai uma combinagdo com
o critério da efetividade.

Num dos estudos mais detalhados sobre o tema
dos critérios de alocagdo de recursos escassos
em saude, Kilner (Kilner, 1990:17) afirma, logo de
inicio, que “ad hoc selection is unfair”. Isso signifi-
ca que, ainda que os critérios de alocagéo nao se-
jam perfeitos, sua existéncia se aproxima mais da
equidade do que a total auséncia de parametros,
diante da inevitabilidade da escassez e da con-
sequente necessidade de alocar. Conhecé-los,
pensa-los e discuti-los com previdéncia, bem as-
sim ter em mente com antecedéncia as situagdes
a que se destinam, de outro lado, labora por oti-
mizar tanto quanto possivel as decisdes tomadas
diante dos casos concretos, favorecendo nao
apenas a equidade, mas, também, o melhor apro-
veitamento dos recursos e a promog¢ao da saude,
simultaneamente a da justica.
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Resumo

Com os avangos na fronteira do conhecimento em areas como a biotecnologia e a nanotecnologia, a perspectiva
da humanidade indica um grau de controle do fendmeno vida inimaginavel ha algumas décadas. Infelizmente ndo
nos faltam exemplos histéricos de aplicagéo do “poder” tecnocientifico sem a devida reflexdo prévia a respeito do
“dever” da aplicagdo. Negligencia-se a preocupagdo com o “deve-se” e parte-se do “pode-se” para a realizagao
de experimentos que jamais deveriam ter sido autorizados. A hodierna imagem mitificada do empreendimento
cientifico gera uma situagao de aceitabilidade do “autoritarismo cientifico”, caracterizado pelo pressuposto de que
o conhecimento cientifico € ndo s6 condi¢cdo necessaria, mas igualmente suficiente para se justificar e legitimar
decisdes politicas. Contribuem para a mitificagdo do empreendimento cientifico e, por conseguinte, para o autorita-
rismo cientifico as concepgdes de inocuidade do conhecimento, neutralidade cientifica e convergéncia na raciona-
lidade epistémica. Este estudo propde-se a revisar a literatura que trata da filosofia da ciéncia de Paul Feyerabend,
destacar aspectos que tratam dos pressupostos fundamentais da ciéncia e da tecnologia e transpor a contribuicao
epistemolodgica para a reflexdo em bioética. A linguagem cientifica proporcionou, desde sua articulagdo moderna,
extraordinarios avangos na compreensao e na manipulagao da realidade. Nao obstante, ndo possui intrinsecamen-
te nenhuma justificativa ou autoridade especial para decidir, no interior das tradi¢des que compdem uma sociedade
democratica, unilateralmente seu papel e suas prioridades.

Palavras-chave: Paul Feyerabend; Ciéncia; Bioética; convergéncia na racionalidade epistémica; neutralidade da
ciéncia; Etica aplicada; Epistemologia.

Abstract

With the frontiers being pushed back in areas such as biotechnology and nanotechnology, for a few decades the
perspective of humankind indicates an unimaginable level of control over the phenomenon of life. Unfortunately,
there are plenty of historical examples of use of technoscientific “power” without its due previous reflection upon the
“duties” of such use. The concern about the “duties” is neglected and because one has the “power”, experiments
which should have never been authorized start to take place. The mythical present-day idea of scientific enterprise
creates a situation of “scientific authoritarianism” acceptability, characterized by the presupposition that scientific
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knowledge is not only a necessary condition, but equally sufficient in order to justify and legitimate political deci-
sions. Contributing to the mythmaking of scientific enterprise and, therefore, to scientific authoritarianism are the
conceptions of innocuousness of knowledge, scientific neutrality and convergence in epistemic rationality. This
study aims to revise the literature regarding Paul Feyerabend’s philosophy of science, to highlight aspects concern-
ing fundamentals presuppositions of science and technology and to transpose the epistemological contribution to
the reflection in bioethics. Since its modern articulation, scientific language has offered extraordinary advances on
reality comprehension and manipulation. Nonetheless, such language does not intrinsically have a special autho-
rity or justification to, amidst the traditions which comprise a democratic society, unilaterally decide its roles and
priorities.

Keywords :Paul Feyerabend; Science; Bioethics; convergence in epistemic rationality; neutrality of
science; applied Ethics; Epistemology.

Resumen

Con los avances en la frontera del conocimiento en areas como la biotecnologia y la nanotecnologia, la perspectiva
de la humanidad apunta a un grado de control del fendmeno de la vida inimaginable hace unas décadas. Desafor-
tunadamente, no faltan ejemplos histéricos de aplicacion del “poder” tecnocientifico sin adecuada reflexién sobre
el “deber” de la aplicacion. Deja-se de lado la preocupacion por el “se debe” y se parte para el “se puede” para se
llevar a cabo experimentos que nunca deberian haber sido autorizados. Hoy, la imagen mitificada de la ciencia con-
duce a una aceptacion de el “autoritarismo cientifico”, que se caracteriza por la suposicion de que el conocimiento
cientifico no soélo es necesario sino también suficiente para justificar y legitimar las decisiones politicas. Contribu-
yen para la mitificacion de la ciencia y, por tanto, para el autoritarismo cientifico, las concepciones de inocuidad
del conocimiento, neutralidad cientifica y convergencia de la racionalidad epistémica. Este estudio se propone a
revisar la literatura sobre la filosofia de la ciencia de Paul Feyerabend, destacar los aspectos que tienen que ver
con los presupuestos fundamentales de la ciencia y la tecnologia y transponer la contribucion epistemoldgica para
la reflexion en bioética. El lenguaje cientifico ha aportado, desde su articulacion moderna, extraordinarios avances
en la comprension y en la manipulacion de la realidad. Sin embargo, no tiene intrinsecamente ninguna justificativa
o autoridad especial para decidir, dentro de las tradiciones que componen una sociedad democratica, de manera
unilateral su papel y sus prioridades.

Palabras clave: Paul Feyerabend, Ciencia, Bioética, convergencia de la racionalidad epistémica, neu-
tralidad de la ciencia, Etica aplicada, Epistemologia.

Like most human endeavors, science is driven in no small part by envy.

John Craig Venter

Let me tell you the secret that has led me to my goal. My strength lies solely in my tenacity.

Louis Pasteur

Western civilization as a whole now values efficiency to an extent that occasionally makes ethical
objections seem “naive” and “unscientific’. There are many similarities between this civilization
and the “spirit of Auschwitz”.

Paul Feyerabend
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Introducgao

Ha tempos que a vida ndo é mais a mesma. Par-
ticularmente, nas ultimas décadas, a humanida-
de vem experimentando mudancgas profundas.
A transicao do contemplativo Homo viator, cujos
atos ordenavam-se diante da perspectiva futura
de se conquistar o direito de gozar a vida eterna
no paraiso, para o conquistador Homo faber, em-
penhado em manipular a natureza com vistas ao
seu dominio ja no presente (Koyré, 1991), teste-
munha a radical evolugdo (no sentido “darwinia-
no”, ou seja, ndo necessariamente para melhor)
da qual a humanidade esta sendo alvo, particular-
mente ao longo dos ultimos 5 mil anos. llustra este
cenario, inter alia, o desenvolvimento de praticas
agropecuarias, o controle de infec¢des por anti-
bidticos, a utilizacdo de métodos contraceptivos e
a obtengao de energia por fissdo nuclear.

Observa-se hoje a fase inicial da vigéncia do pa-
radigma biotecnocientifico, com a ciéncia desem-
penhando o impactante papel de nos tornar inde-
pendentes dos limites que a evolucao bioldgica
impde a todos os organismos afetados pelos pro-
cessos de selec¢ao natural (Schramm, 1996).

Com os avancgos na fronteira do conhecimento
em areas como a biotecnologia e a nanotecnolo-
gia, a perspectiva da humanidade indica um grau
de controle do fendmeno “vida” inimaginavel ha
algumas décadas. Basta, para tal constatacgao,
uma sucinta aproximacao a biologia sintética. Em
1995, apds ter-se completado o sequenciamento
do genoma do Mycoplasma genitalium (580.070
pares de base, o menor genoma conhecido de
organismo de vida livre), Claire Fraser e cola-
boradores publicam o resultado da pesquisa de
investigacdo acerca dos componentes genéticos
minimos necessarios para a sustentacédo da vida
(Fraser, Gocayne, White et al., 1995). Em 2003,
Hamilton Smith e colaboradores alcangaram éxito
na criagdo de um bacteriéfago (virus que infecta
bactérias) integralmente sintético com genoma
de 5.386 pares de base, o phiX174, e divulgaram
protocolo para replicagdo do experimento com
apenas 14 dias de duragao (Smith, Hutchison Il
Pfannkoch et al., 2003). Em 2007, Carole Lartigue
e colaboradores divulgaram o sucesso da transfor-
macao de uma espécie de bactéria (Mycoplasma

capricolum) em uma espécie de bactéria distinta
(Mycoplasma mycoides) por meio de transplante
de genoma virtualmente livre de proteinas (Larti-
gue, Glass, Alperovich et al., 2007). Ha apenas
dois anos, em 2008, Daniel Gibson e colaborado-
res tornaram publico o desenvolvimento de méto-
dos para a completa sintese quimica e montagem
dos 582.970 pares de base do genoma do Myco-
plasma genitalium (Gibson, Benders, Pfannkoch
et al., 2008). Recentemente, este mesmo grupo
de pesquisadores divulgou o sucesso na criagao
de uma célula bacteriana exclusivamente contro-
lada por um genoma integralmente sintético, por
meio da produgéo (mais precisamente, do design,
da sintese e da montagem) do genoma de uma
bactéria (Mycoplasma mycoides) a partir de in-
formacdes digitais de sequéncia genbémica e seu
transplante para uma célula bacteriana de espé-
cie distinta (Mycoplasma capricolum). As células
bacterianas produzidas nao sé apresentam todas
as propriedades fenotipicas esperadas como tam-
bém sao perfeitamente capazes de desencadear
um processo continuo de autorreplicagao (Gib-
son, Glass, Lartigue et al., 2010). A Mycoplasma
mycoides JCVI-syn1.0 inaugurou a fase de pro-
ducao de células vivas controladas por cromos-
somos integralmente sintéticos. Pela primeira vez
na histéria da vida na Terra, ha um organismo com
vinculo de ancestralidade genética apenas teorico
com o primeiro organismo vivo surgido ha cerca
de 3.55 bilhdes de anos.

O impacto de pesquisas na area da biologia sinté-
tica é tao significativo que na arvore da vida tradi-
cionalmente representada contendo trés grandes
ramos (Archae, Bacteria e Eucarya), hoje vislum-
bramos o surgimento de um novo broto (Synthe-
tica) para representar organismos geneticamente
engenheirados, organismos de genoma sintético
e futuros organismos celulares e multicelulares
sintéticos.

Apartirdas pesquisas de Maturana e Varela (1980),
nao parece absurdo aceitar a possibilidade de que
a proxima transicao sera para o Homo allopoiesis,
caracterizada pela produgéo de organismos vivos
pouco complexos, seguida pelo estagio de Homo
autopoiesis, quando entéo cientistas dominarao a
técnica para a produgéo de organismos vivos tao
complexos quanto os seres humanos. O sucesso
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financeiro de companhias privadas que exploram
economicamente a técnica da criogenia nao abre
tanto espaco para desconfiancas.

O progresso cientifico e tecnoldgico, que aliados
oferecem opgdes para a resolugao definitiva de
problemas os mais diversos possiveis (sejam eles
de natureza ambiental, social, sanitéria...), tornou
possivel a sociedade moderna o desenvolvimento
de um articulado processo de mitificagdo do em-
preendimento cientifico. Para Feyerabend, o mito
€ um sistema de pensamento imposto e preser-
vado por doutrinamento, que oferece explicagdes
sobre a realidade de acordo com fatos do senso
comum, e, digno de nota, goza da caracteristica
de infalibilidade. A teoria cientifica, por sua vez, é
um sistema de pensamento com explicagdes ge-
rais contraintuitivas e contraindutivas alcangadas
pelos mais brilhantes pensadores, mas que por
se tratar de uma realizagdo humana, compartilha
da sua caracteristica de falibilidade (Feyerabend,
2008a). A falta de clareza entre as propriedades
definidoras e consequentes limitacbes de uma
teoria cientifica, se confundindo com a conce-
pcéo de um mito, acaba por abrir espaco para a
possibilidade de se perceber uma ciéncia mitica,
sujeitando-se ao decorrente risco de se negligen-
ciar possiveis equivocos e efeitos negativos da
moderna atividade cientifica.

Infelizmente n&o nos faltam exemplos histéricos
de aplicacdo do “poder” tecnocientifico sem a
devida reflexdo prévia a respeito do “dever” da
aplicagédo. Negligencia-se a preocupagdo com o
“deve-se” e parte-se do “pode-se” para a concre-
tizacdo de experimentos que jamais deveriam ter
sido realizados. Apresenta-se o avango da fron-
teira do conhecimento cientifico como justificativa
suficiente e inflige-se danos — em muitos casos
irreparaveis — a pessoas inocentes e vulneraveis.
Citemos apenas o classico trabalho de Henry Bee-
cher, que ha mais de quatro décadas nos alertou
para o crescimento em numero e em diversidade
de graves erros éticos em pesquisas na area da
salde humana (Beecher, 1966).

A hodierna imagem mitificada do empreendimen-
to cientifico ndo s6 possibilita como gera uma
situagao de aceitabilidade do “autoritarismo cien-
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tifico”, percebido nas mais diversas esferas da so-
ciedade. O autoritarismo cientifico caracteriza-se
pelo pressuposto de que o conhecimento cientifi-
co é nao so6 condicao necessaria, mas igualmente
suficiente para se justificar e legitimar decisdes
politicas. Contribuem para a mitificacdo do em-
preendimento cientifico e, por conseguinte, para
o autoritarismo cientifico, as concepgdes de ino-
cuidade do conhecimento, neutralidade cientifica
e convergéncia na racionalidade epistémica.

E neste cenario que a reflexdo em filosofia da
ciéncia acerca dos pressupostos fundamentais da
ciéncia e da tecnologia com impactos em ques-
tdes bioéticas atuais apresenta-se como impos-
tergavel. Para este estudo, optou-se por investigar
a obra do filésofo Paul Karl Feyerabend, n&o por
ele ter sido previamente considerado “o pior inimi-
go da ciéncia” (Theocharis & Psimopoulis, 1987),
mas por ter tido o mérito de, como ninguém, ana-
lisar questdes histéricas primordiais para a eluci-
dacgéao da pratica cientifica. Seu trabalho parte de
uma descricdo minuciosa da atividade de cien-
tistas de grande relevancia para o progresso tal
qual aceito pela maioria hoje — particularmente,
o de Galileu Galilei — e avanga em direcdo a uma
prescricdo (e igualmente proscrigdo) que poten-
cialmente, no entender do autor, ndo s6 benefi-
ciara o proprio exercicio cientifico como também
a vida social moderna como um todo. Assim, o
objetivo deste trabalho é revisar a literatura que
trata da filosofia da ciéncia de Feyerabend (mor-
mente fontes primarias), destacar aspectos que
tratam dos pressupostos fundamentais da ciéncia
e da tecnologia e transpor a contribuicdo episte-
moldgica para a reflexdo em bioética, com foco
no impacto provocado no “autoritarismo cientifico”
(fundamentalmente, no impacto provocado nas
concepgdes de inocuidade do conhecimento, de
neutralidade cientifica e de convergéncia na ra-
cionalidade epistémica.

Em tempo: o titulo de “o pior inimigo da ciéncia”
teve sua pertinéncia interpelada pelo proprio Fe-
yerabend, conforme registro autobiografico, no
qual critica o carater “herético” conferido a suas
afirmacdes de que praticas e abordagens nao es-
treitamente associadas a instituicbes cientificas
talvez tenham algum valor por meio de exemplos
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sucintos, contudo concretos, de grandes cientis-
tas (Darwin, Descartes, Newton, Thomson, Joule,
Whewell) que se beneficiaram de conhecimento
nao-cientifico (Feyerabend, 1995).

O filésofo da ciéncia

Para que o impacto da obra de Feyerabend para
a reflexao bioética revele-se de modo acurado,
em sintonia com a sua contribuicao filosofica, an-
tes de mais nada faz-se necessaria uma aproxi-
macao a sua obra que tem por foco o empreendi-
mento cientifico tal qual praticado de fato e suas
limitagbes intrinsecas.

Provavelmente, a indiscutivel notoriedade al-
cangada por Feyerabend pode ser creditada a
defesa da tese de que a ciéncia ndo se apresenta
atualmente (e tampouco se apresentou no pas-
sado) como gozando da caracteristica da uni-
formidade. Seus estudos revelaram uma ciéncia
desprovida de visdo unica do mundo, com uma
variedade de tendéncias e de filosofias de pesqui-
sa. Em um extremo estaria a “corrente aristotéli-
ca”, representada por cientistas preocupados em
evitar especulacbes exageradas e em restringir-
se aos fatos, com desenhos experimentais que
indicam de modo inequivoco uma entre algumas
hipéteses conflitantes; no extremo oposto, se en-
contraria a “corrente platénica”, cujos representan-
tes sentem-se encorajados a especular e a propor
teorias que interagem com os fatos de forma in-
direta e altamente complexa (Feyerabend, 2001).
Contudo, em que pese a imensuravel diversidade
de visdes de mundo para a ciéncia, com seme-
Ihante diversidade de fundamentos metafisicos,
significativa parcela destas visGes mostra-se em-
piricamente aceitavel (Feyerabend, 2001).

De fato, sua pesquisa histérica em busca de uma
caracterizagdo do método cientifico tornou-o ubi-
quamente conhecido como o proponente do prin-
cipio do “anything goes” (vale tudo), ainda que o
tenha feito como uma forma bem-humorada de se
criticar a postura pela exigéncia de principios nor-
teadores para a atividade cientifica. Constate-se
0 primeiro paragrafo do primeiro capitulo de sua
obra mais citada:

A ideia de um método que contenha prin-
cipios firmes, imutaveis e absolutamente
obrigatérios para conduzir os negdcios da
ciéncia depara com consideravel dificulda-
de quando confrontada com os resultados
da pesquisa historica. Descobrimos, entéo,
que ndo ha uma Unica regra, ainda que
plausivel e solidamente fundada na epis-
temologia, que ndo seja violada em algum
momento. Fica evidente que tais violagdes
ndo sdo eventos acidentais, n&o s&o o re-
sultado de conhecimento insuficiente ou de
desatencdo que poderia ter sido evitada.
Pelo contrario, vemos que sao necessarias
para o progresso. (Feyerabend, 2007:37)

Assim, Feyerabend chega ao ponto de defender
a ideia de que se os cientistas tivessem suas ati-
vidades estritamente orientadas por metodologias
em conformidade com as ideias de Objetividade
— que surge a partir da identificagdo por parte de
uma nagao, uma tribo ou uma civilizagéo de seus
modos de vida com as leis do universo (fisico e
moral) e que se torna aparente pelo confronto de
duas culturas diferentes, com diferentes visdes
objetivas — e Raz&o — que tem origem na supo-
sicdo de que ha padrdes para o conhecimento e
padrdes para as agbes que sao ambos universal-
mente validos —, o conhecimento do qual dispo-
mos hoje a respeito da natureza simplesmente
nao teria sido alcangado (Feyerabend, 2002). O
autor inclusive compara a reveréncia prestada pe-
los cientistas a Objetividade e a Razdo como uma
forma secularizada de crenga no poder da palavra
de Deus (Feyerabend, 1983). Eventos paradigma-
ticos na histdria da ciéncia, vistos com admiracéo
nao so por cientistas, mas também por filésofos e
até por leigos, ndo podem ser considerados como
tendo por forga motriz a objetividade ou a razao.
Com a ressalva registrada pelo proprio Feyera-
bend em carta destinada a Thomas Kuhn de que
qualquer narrativa histérica necessariamente so-
fre a influéncia de decisdes que tratam de valores,
uma vez que todo estudo historiografico tem de
contemplar julgamentos acerca de quais aspectos
de uma dada circunsténcia serdo levados em con-
sideracdo na analise (“seletividade do julgamento
histérico”) (Hoyningen-Huene, 2006), ilustra esta
afirmativa a sucessao de episédios na origem da
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propria ciéncia moderna, com a contribuicdo de
Galileu Galilei para o progresso cientifico.

Segundo Feyerabend, um importante passo de
Galileu em seu estudo dedicado a doutrina co-
pernicana consta da introdugdo de uma nova
linguagem observacional que compatibilizasse o
argumento da torre com o movimento da Terra.
De acordo com o argumento da torre, caso a Terra
apresentasse movimentagao, ao deixar-se cair do
alto de uma torre um objeto qualquer, este deve-
ria aterrissar de certa forma afastado da base da
torre origem da queda, de tal forma que quanto
mais rapido fosse o movimento da Terra, maior
seria a distancia entre o objeto precipitado e a
base da torre. Galileu, ao defender a existéncia do
movimento relativo e ao afirmar que apenas o mo-
vimento relativo é operativo, introduz a interpre-
tacdo de que o exato mesmo movimento, quan-
do compartilhado por diversos objetos, torna-se
imperceptivel e sem nenhum efeito. Em seguida,
Galileu utiliza-se de propaganda (“truques psicol6-
gicos”) para defender seu cendrio contraindutivo.
Ao descrever situagdes que guardam semelhanga
com a descrita pelo argumento da torre, mas que
ao mesmo tempo estdo em indiscutivel situacao
de movimento (como carruagens ou barcos a
vela), Galileu converte uma experiéncia que con-
tradiz a possibilidade de movimento da Terra em
uma experiéncia que a confirma, acrescentando
persuasivamente a percepgao de que ndo houve
nenhuma inovacgéao, o que houve foi simplesmente
a extensdo no emprego de um sistema conceitual
previamente de conhecimento universal (teoria
platbnica da anamnese) (Feyerabend, 2007).

Vencida a questao das interpretacdes naturais,
outro passo importante dado por Galileu foi inves-
tir na mudanga de percepgao de um procedimen-
to contraindutivo como sendo em realidade uma
inducao, por meio do estudo focado no proprio
nucleo sensorial dos enunciados observacionais.
Com o éxito na construgao do telescopio, surge
uma gama de novas evidéncias que, aos olhos de
Galileu, sdo mais confiaveis gragas a um sentido
superior e mais eficaz. Interessante notar que a
falta de conhecimento suficiente em fisica Optica
para o bom entendimento dos fendmenos telesco-
picos ndo impediram Galileu de assumir preferén-
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cia por observacgodes telescopicas em detrimento
de observagbes realizadas a olho nu. Uma vez
que o consenso cientifico da época ditava que
objetos terrestres e objetos celestes obedeciam
a leis diferentes, pois eram constituidos por ma-
teriais diferentes, Galileu empenhou-se em confe-
rir legitimidade as observagdes realizadas com o
auxilio do telescopio pela demonstragao de fend-
menos celestes em clara harmonia com a pers-
pectiva da astronomia copernicana (como, a titulo
de ilustracdo, a variagdo do brilho emanado por
Marte como resultado de sua aproximacao e afas-
tamento ciclicos da Terra, apenas percebida com
0 emprego do telescopio). Como resultado, Gali-
leu apresenta duas hipoteses refutadas (i. a ve-
racidade de observagoes telescépicas tanto para
objetos terrestres quanto para objetos celestes; e
ii. a cosmologia heliostatica copernicana) — e nao
duas hipoteses com apoio independente no domi-
nio dos enunciados basicos — como sendo mutua-
mente autocorroboradoras e relevantes para se
descartar uma hipotese, esta sim com apoio inde-
pendente no dominio dos enunciados basicos (a
cosmologia geostatica ptolemaica) (Feyerabend,
2007).

Essa analise historica da contribuicao de Galileu
para o avango do conhecimento cientifico a respei-
to da natureza que nos cerca e na qual habitamos
torna transparente o fato de que a defesa incon-
dicional de critérios objetivos e racionais nortea-
dores de empreendimentos académicos nao so
pode vir a tornar-se como fatalmente se tornara,
tendo em vista o tempo suficiente, um obstaculo
intransponivel, gerando por consequéncia uma
estagnacgéo do progresso nessa area. Violagdes
de regras metodoldgicas tanto objetivas quanto
racionais sdo absolutamente necessarias para
que o conhecimento alcance seu desenvolvimen-
to de forma progressiva.

Além disso, o estudo historico indica uma situagao
na qual o que conta como evidéncia, ou como im-
portante resultado, ou como procedimento cienti-
fico, depende de atitudes e julgamentos que mu-
dam com o tempo, a profisséo e, ocasionalmente,
até entre um grupo de pesquisa e outro (Feyera-
bend, 2002). Isto se deve pelo “carater historico-
fisiolégico da evidéncia”, a saber,
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o fato de que ela [a evidéncia] ndo so6 des-
creve algum estado de coisas objetivo mas
também expressa concepgdes subjetivas
[pela expressdo da reacgao fisioloégica do
organismo perceptor, ainda que se tratan-
do da mais simples impressao sensorial],
miticas [metafisicas, como sinbnimo de
nao-empiricas] e ha muito esquecidas [pela
impossibilidade de se apresentar absoluta-
mente livre de um pano de fundo histdrico]
a respeito desse estado de coisas, que nos
forca a olhar de maneira nova para a meto-
dologia. (os destaques sédo do proprio au-
tor) (Feyerabend, 2007:87)

Por conseguinte, a maxima de que as teorias de-
vem ser julgadas pelas evidéncias apoiadas em
“fatos” pela comunidade cientifica revela-se uma
insensatez, pois dessa forma elege-se uma cos-
mologia mais antiga como referencial seguro e
passa-se a privilegiar teorias por seu estreito grau
de adequacgéao a esta cosmologia mais antiga, dis-
criminando-se teorias com significativo potencial
para contribuir com o avango do conhecimento a
respeito da natureza (Feyerabend, 2007).

Destaque-se que ndo ha uma Unica teoria cienti-
fica que esteja completamente livre de pelo me-
nos uma falha, ou seja, ndo ha uma unica teoria
que esteja absolutamente de acordo com todos
os fatos de seu dominio, criados por experimen-
tos e medidas da maior precisdo e confiabilidade
(Feyerabend, 2008a). Teorias cientificas tornam-
se claras e razoaveis apenas depois que partes
incoerentes delas tenham sido usadas por longo
tempo, e, ainda assim, com o auxilio de subterfu-
gios como hipoteses ad hoc (Feyerabend, 2007).

E, ainda sobre a relagédo teorias/fatos, o exato
mesmo conjunto de dados observacionais pode
vir a ser compativel com teorias radicalmente
distintas e mutuamente inconsistentes. Segundo
Feyerabend, sao dois os motivos que possibilitam
a existéncia de teorias mutuamente excludentes
com base empirica nos mesmos fatos: o primeiro
diz respeito a caracteristica de universalidade das
teorias, que faz que as teorias posicionem-se além
de qualquer conjunto de observagbes que podem
estar disponiveis em qualquer ponto no tempo; e

o segundo diz respeito a verdade acerca de enun-
ciados observacionais especificos, que s6 pode
ser declarada dentro de certas margens de erro.
Assim, o primeiro motivo explica a possibilidade
da existéncia de teorias que diferem no dominio
em que resultados experimentais ainda nao estao
disponiveis, e o segundo motivo explica a possi-
bilidade da existéncia de teorias dispares, mesmo
no dominio de dados disponiveis, uma vez que as
diferengcas podem estar restritas a uma margem
de erro conectada com as observagdes (Feyera-
bend, 2003).

Tornando a imagem da ciéncia ainda mais com-
plexa, soma-se a essas consideragdes a questao
de a linguagem (e o padrdo comportamental de
reacOes aos estimulos externos) ir além de instru-
mentos empregados para descrever os eventos
da natureza, pois é também responsavel por mo-
delar os proprios eventos, uma vez que a “grama-
tica” utilizada por cientistas esta impregnada por
uma cosmologia especifica, dotada de uma visao
abrangente sobre o mundo fisico e 0 mundo bio-
l6gico, com papel influenciador de pensamentos,
de comportamentos e até mesmo de percepgoes.
Para Feyerabend, o assim chamado “principio da
relatividade linguistica” implica que eventos os
mais similares possiveis, por ndo serem regis-
trados por observadores equivalentes (no caso
de observadores “alfabetizados” em linguas dis-
tintas), tém o potencial de se tornar a base de
concepcdes de mundo absolutamente diferentes
(Feyerabend, 2007).

Assim, o anarquismo epistemolégico Feyeraben-
diano deve ser compreendido como uma defesa
pela aplicagéo de regras especificas em situagdes
especificas de forma “contexto-dependendo” (Fa-
rrell, 2000). Contudo, engana-se quem tem Feye-
rabend por anarquista ingénuo, assumindo que
limitagdes em regras absolutas e em regras de-
pendentes de contexto levam necessariamente
a inferéncia de que todas as regras podem ser
descartadas sem prejuizo para a ciéncia. Consi-
derando o fato de que a natureza vem respon-
dendo positivamente as muitas abordagens ado-
tadas pelos mais diversos grupo de pesquisa do
passado e do presente, Feyerabend combina a
posicao naturalista (de que a razédo € completa-
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mente determinada pela pesquisa) com a posi¢ao
idealista (de que a razdo governa completamente
a pesquisa), alcangando o equilibrio na propos-
ta de um guia que ¢é parte ele proprio a atividade
guiada, mantendo aberta a possibilidade de a ra-
zao influenciar a pesquisa bem como a pesquisa
influenciar a razao (Feyerabend, 1983).

Tendo sido a ciéncia analisada sob esse prisma,
constata-se a impossibilidade de se concebé-
la como sendo uma aproximagéo a verdade. A
analise histdrica revela o fato de que ndo ha uma
Unica teoria que gradualmente ganhe forga e ocu-
pe posicdo de exclusivo destaque. Toda teoria é
superada por uma teoria alternativa, de tal forma
que a ciéncia pode ser comparada a um crescen-
te mar de ideologias inconsistentes que forcam
umas as outras a um maior grau de articulagao.
Resultados conclusivos nunca séo alcangados e
nenhum ponto de vista particular é excluido de
forma definitiva do debate. Exposta a ciéncia nes-
ses termos, percebe-se que os cientistas seriam
mais honestos se, em vez de anunciarem que fi-
nalmente alcangaram a verdade, assumissem a
prépria incapacidade de continuar avangando na
conquista do conhecimento (Feyerabend, 2008a).
Por corolario: i. a natureza, da forma como ela nos
€ apresentada pela ciéncia, é de fato um artefato
em constante reconstru¢do e ampliagao, fruto do
trabalho da prépria ciéncia — e, por conseguinte,
desprovida do poder de forcar os pesquisadores
a admitir que estdo equivocados ou que comete-
ram enganos que comprometem a veracidade de
teorias (Feyerabend, 2003) —; ii. argumentos rela-
tivos a realidade sdo dotados de um componente
“existencial”’, de tal forma que estamos tentados
a considerar como real aquilo que exerce um pa-
pel relevante na qualidade de vida que preferimos
(Feyerabend, 2006); e iii. especulagao na frontei-
ra do conhecimento & geralmente indistinguivel
de um processo de criagdo de mito, e ndo segue
nenhuma metodologia facilmente reconhecivel
(Feyerabend, 2004).

E como esta imagem de ciéncia apresentada por
Feyerabend se comportaria quando confrontada
com duas qualidades tao intimamente associadas
a pratica cientifica, ndo so pelo senso comum, mas
principalmente por parte da prépria comunidade
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académica, quais sejam, a capacidade de auto-
corregdo e a capacidade de progredir? Uma vez
que todas as propostas de padrdo universal para
eliminagcéo de erros no ambito da ciéncia acaba-
ram por apresentar conflitos com a pratica cien-
tifica (falibilidade, inaplicabilidade e, até mesmo,
invalidade), a crenga de que o empreendimento
cientifico é per si dotado da caracteristica de um
fendbmeno provido de autocorrecdo é infundada
(Feyerabend, 1983). Além disso, a questéo da in-
comensurabilidade — termo introduzido em 1962
de forma compartilhada com Thomas Kuhn, mas
cujas bases de reflexdo haviam sido antecipadas
por Pierre Duhem, Kazimierz Ajdukiewicz, Ludwik
Fleck e Michael Polanyi (Oberheim, 2005) —, im-
plica em uma forma de relativismo caracterizada
por uma diversidade conceitual (pluralidade de
diferentes sistemas conceituais), uma incomen-
surabilidade epistémica (impossibilidade de se
avaliar esquemas conceituais distintos como mais
OU menos racionais) e uma incomensurabilidade
semantica (impossibilidade de se traduzir termos
ou enunciados a partir de um sistema conceitual
para outro) (Glock, 2007). Assim, por prever que
a transicdo de uma teoria antiga para uma teoria
nova envolva uma alteragao dos fatos, a tese da
incomensurabilidade limita a analise comparativa
entre sucessivas teorias, impedindo que o avango
progressivo seja categoricamente constatado. A
situagao mais provavel é a de que a substituicao
de uma teoria por outra representa concomitan-
temente um ganho e uma perda no conteudo do
saber cientifico (Feyerabend, 1970).

Nas proprias palavras de Feyerabend,

os critérios de aceitagdo de crengas muda-
ram, com o tempo, a situacéo e a natureza
das crencgas. Dizer que os deuses homéri-
cos nédo existiam porque eles nao podem
ser descobertos experimentalmente ou
porque os efeitos de sua aceitagdo ndo po-
dem ser reproduzidos €, portanto, tao tolo
quanto a observagao — feita por alguns fi-
sicos e quimicos do século XIX — de que
atomos nao existem porque ndo podem ser
vistos. Pois se Afrodite existe e tem as pro-
priedades idiossincraticas a ela atribuidas,
entdo ela certamente nado ficara sentada
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quieta a espera de algo tdo bobo e humil-
hante quanto um teste de efeitos reprodu-
tiveis (passaros ariscos, pessoas que se
entediam facilmente ou agentes infiltrados
comportam-se de maneira similar). (Feye-
rabend, 2006:186-187)

Tendo isto posto, e ainda resgatando as impli-
cagdes da discussdo sobre as teorias e como
elas se relacionam com os fatos, vislumbra-se
ndo s6 a importancia, mas igualmente a impres-
cindibilidade e a legitimidade de se investirem um
novo sistema conceitual, em uma creatio ex nihilo,
que torne disponivel uma medida de comparacao
(conjunto de pressupostos alternativos como pa-
drdo externo de critica) para as teorias previa-
mente existentes tidas como as mais plausiveis,
ainda que esta opgao de agao seja contraindutiva
(Feyerabend, 2007).

Abdicando da postura de realista classico e con-
ciliando a postura de realista (ainda que com um
“perene tom de questionamento”) com a de rela-
tivista (tendo em vista a multiplicidade assumida
de uma realidade fragmentaria) (Siqueira-Batista
et al., 2005), Feyerabend propde entédo dois prin-
cipios: o principio da proliferagéo e o principio da
tenacidade, como contribuicdo para que ocorra
efetivamente o crescimento do conhecimento, e
que este crescimento se dé a fim de respeitar as
potencialidades e as limitagdes da ciéncia tal qual
exposta por suas reflexdes.

Assim, o principio da proliferagédo prescreve a in-
vencao e a elaboragdo de teorias que sejam in-
consistentes com os pontos de vista regularmen-
te aceitos, ainda que estes ultimos aparentem
ser altamente confirmados por uma solida base
empirica (Feyerabend, 2003). Esta defesa da ra-
cionalidade de se desenvolver teorias alternativas
critica diretamente a tese Kuhniana de que ha a
necessidade do estabelecimento de um periodo
de crise para que os cientistas comecem a ela-
borar alternativas a teoria vigente (Weber, 2002).
O principio da tenacidade, por sua vez, preceitua
que se selecione a partir de uma diversidade de
teorias a que se mostra mais atraente no sentido
de possibilidade de geracao de resultados frutife-
ros, € que se invista com persisténcia apesar das

eventuais dificuldades, por mais sérias que sejam
(Feyerabend, 2008a).

E certamente o caso, enfim, de notar a semel-
hanga do mecanismo de funcionamento conjun-
to do principio da proliferagdo e do principio da
tenacidade com o processo de selegao natural
concebido por Charles Darwin, semelhanca esta
que nao é mera coincidéncia. De fato, Feyera-
bend percebe que o desenvolvimento de novas
espécies animais € o resultado de um processo
de proliferagédo de individuos que ocorre ainda
que as espécies existentes estejam bem adapta-
das a seus respectivos nichos ecoldgicos. E o que
ha de mais interessante na selegéo natural € que
as limitagdes das habilidades de uma espécie em
particular, ou seja, o real grau de adaptagdo ao
nicho ecolégico, geralmente sé se tornam aparen-
tes quando surge uma nova espécie, resultado do
mecanismo evolutivo.

O bioeticista em ciéncia

Ainda que o conjunto das considerag¢des de Fe-
yerabend nao deva servir de justificativa para que
o investimento em aquisicdo de conhecimento
por meio da atividade cientifica cesse, contudo, a
ciéncia, agora exposta, impinge-nos a uma nova
reflexdo sobre as modalidades da pratica politico-
administrativa no ambito cientifico. Assim, des-
crita a contribuicdo de Feyerabend, avancemos
para seu impacto na reflexao bioética, extraindo
de sua epistemologia acerca dos pressupostos
fundamentais da ciéncia consequéncias para uma
gestéo ética do sistema de ciéncia e tecnologia.

O primeiro passo nessa direcdo € certamente
aquele de desassociar o empreendimento cienti-
fico da imagem de uma iniciativa neutra do ponto
de vista dos valores morais. O fato de a ciéncia
ser desprovida de uma metodologia racional e
objetiva e norteada por evidéncias que sofrem
influéncias histéricas e fisioldgicas nédo é com-
pativel com a crenca de que apenas os valores
epistémicos (consisténcia, adequagédo empirica,
simplicidade, poder explicativo, poder preditor,
entre outros) exercem influéncia no resultado final
do processo de geragédo de conhecimento. O ar-
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gumento da pretensa neutralidade cientifica néo
podera, portanto, ser utilizado para a defesa da
liberdade irrestrita da pesquisa académica.

Ao refletir sobre o processo de tomada de decisdo
quando da avaliagdo de artigos cientificos por
pares, reflexdo esta que naturalmente pode ser
expandida para questbes mais abrangentes do
sistema cientifico, Tadajewski (2009) apresenta
como uma demonstracéo de distinta ingenuidade
se ignorar o “viés cognitivo”, resultado do inves-
timento emocional em projetos de pesquisa que
insere nesse contexto questdes como fama, pres-
tigio académico e crescimento na carreira profis-
sional. O conhecimento, por nédo se tratar de uma
descoberta, mas de uma construgdo, esta sujeito
a contaminagao por especulagdes, preconceitos,
ambigdes, entre outros (Mulej, 2008).

Outro passo igualmente importante é passar
a enxergar o empreendimento cientifico como
sendo um instrumento (em algumas areas, mais
importante; em outras, menos) que orienta e/
ou viabiliza o deslindamento de transtornos pra-
ticos os mais diversos, e ndo um se aproximar
da verdade ultima, digna de ser referéncia para
todos os povos e nagdes. A tese da incomensu-
rabilidade pde em duvida a racionalidade que su-
postamente orienta o processo de escolha entre
teorias cientificas divergentes, assim como pde
em duvida o suposto carater progressivo quando
das sucessdes entre teorias cientificas (Sankey,
2009). Além disso, os resultados cientificos, como
s6 sao previsiveis quando devidamente inseridos
em um arranjo experimental, conferem ao conhe-
cimento um carater fundamentalmente contextual
e especifico para determinadas situagées (Farrell,
2001).

Sendo a ciéncia: dependente do ambiente no qual
€ concebida e desenvolvida, pelas influéncias lin-
guisticas; desprovida de mecanismos padrdes
para autocorregao e afericdo de progresso; e do-
tada de teorias distintas mutuamente excludentes
que coexistem com a mesma base empirica ou
demonstrando caracteristicas de incomensurabili-
dade, ndo esta em sintonia com a concepgao con-
vergentista da racionalidade epistémica, pois de
nenhuma forma especialistas imersos em culturas
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diferentes, ainda que estejam aptos a desenvol-
ver sem limitagdo alguma a capacidade de con-
hecer o mundo, alcangardo de modo coincidente
a exata mesma crenga acerca do mundo ao fim
das jornadas.

Alias, os especialistas, longe de serem pessoas
cujas habilidades as eximem de criticas, ndo de-
tém todo o conhecimento acerca de um fenédmeno
especifico, mas apenas aquele de uma area es-
pecial, e mesmo assim, via de regra, se dedicam
ao estudo de apenas um limitado grupo de carac-
teristicas da area especial, aquelas que estdo de
acordo com os interesses particulares de cada
especialista (Feyerabend, 2002). Por se tratar de
partes interessadas, com desejos por empregos
com alta respeitabilidade, bons salarios, continuas
verbas para financiamento de linhas de investi-
gacao cientifica, é simplesmente imprudente per-
mitir que a sociedade de uma forma mais ampla
se sujeite exclusivamente ao que os especialistas
apontam como sendo o caminho certo a ser trilha-
do. Ainda mais quando a geragao do consenso no
meio cientifico é descrita da seguinte maneira:

[a resolugao de disputas cientificas] tem
muito em comum com 0s processos que an-
tecedem a conclusao de uma tratativa po-
litica: ha diferentes partidos dotados de in-
formagdes, habilidades, ideologias diversas
e diversos acessos aquilo que os partidos
estariam prontos para aceitar como fatos
“objetivos”; ha indagacbes desenvolvidas
em pequena equipe, ha negociagbes por
telefone, por carta, painéis, conferéncias;
um grupo cede alguma coisa aqui, o outro
alguma coisa 14, no debate entram os inte-
resses nacionais, as questdes financeiras,
até que, finalmente, cada qual esta “pronto
a assinar”, muito embora nem todos fiquem
felizes. (Feyerabend, 2008b:90-91)

Dessa forma, a ciéncia deixa de apresentar um
status especial e passa a mostrar-se como uma
iniciativa com sucessos e insucessos, como uma
coletanea de distintas abordagens que ora funcio-
nam de acordo com as expectativas, ora decep-
cionam apesar das mais veementes tentativas de
se alcancar o resultado final esperado. O mais im-
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portante é que a ciéncia, vista tal qual foi revelada
por Feyerabend, torna-se incapaz de argumentar
no sentido de desconsiderar o que ocorre no exte-
rior de suas fronteiras (Feyerabend, 2006).

Assim, diante dos argumentos em oposicéo a
convergéncia na racionalidade epistémica e a
neutralidade cientifica — ou seja, aceitando que os
cientistas ndo estdo necessariamente, por meio
de seus esforgos, avangando a fronteira do con-
hecimento de modo seguro rumo a Realidade Ver-
dadeira, e ainda que o sistema cognitivo no qual
a pratica cientifica se encontra imersa nado esta
isento de sofrer influéncias motivadas por valores
nao-epistémicos — a defesa do controle da ativi-
dade cientifica surge como corolario natural. Se o
empreendimento cientifico € desprovido de uma
metodologia que Ihe confira um status privilegiado
para a explicacdo da realidade e que seja imune
a ser subjugado por interesses politicos, econémi-
cos e militares, entre outros, a atividade cientifica
nao deve gozar de liberdade irrestrita no que diz
respeito a eleicao de prioridades, a escolha de
protocolos especificos, a avaliagao dos resultados
alcangados... A populagao de leigos de determina-
da sociedade, além de contribuir financeiramente
por meio da arrecadagdo de impostos governa-
mentais para o fomento as pesquisas cientificas,
bem como aos desenvolvimentos tecnoldgicos,
passa igualmente a gozar do direito de interferir
no processo de tomada de decisbes de ambito
cientifico e tecnoldgico. Quais seréo as linhas de
pesquisa prioritarias para execug¢do? Quais serao
os valores em recursos a serem alocados em de-
terminadas linhas de pesquisa? Por quanto tempo
0s recursos deverao ser garantidos? Estas per-
guntas de contexto mais abrangente, entre tantas
outras de contexto menos abrangente, deverao
ser respondidas necessariamente com a partici-
pacao da sociedade da forma mais ampla possi-
vel, de modo a minimizar o direto conflito de inte-
resse que alcanga todo cientista que se ocupa da
gestdo do sistema cientifico e tecnoldgico. Essa
participacdo devera ser defendida pela prépria
comunidade cientifica, e ndo ser dificultada por
meio de argumentos que se embasem em supos-
tos impeditivos como o fato de a populacéao ter em
sua composicao parcela consideravel de “leigos”.
O pluralismo tao caracteristico das sociedades
modernas, longe de ser tido como obstaculo para

o controle social na forma aqui exposta, deve an-
tes ser encarado como uma fonte de numerosas
concepgdes potencialmente colaboradoras para o
exercicio mais legitimo possivel da regulagdo da
atividade cientifica.

A ciéncia podera assim passar a ser encarada
como sendo uma entre varias tradi¢gdes de cons-
trugdo do conhecimento sobre a realidade que,
conjuntamente com as outras, contribua para que
a sociedade torne-se cada vez mais préxima dos
préprios anseios. A ela ndo podera ser conferi-
da nenhuma regalia especial, pois nada autoriza
uma sociedade ou mesmo uma comunidade cien-
tifica a considerar a ciéncia como algo superior
a qualquer outra tradicdo. Uma sociedade sera
assim livre na medida em que todas as diferentes
tradigbes possam gozar de iguais direitos a recon-
hecimento de seus valores e contribui¢cdes, assim
como acesso correspondente as agéncias politi-
cas de decisdo. Esta nova proposta de definicao
de sociedade livre difere da definicdo habitual,
na qual uma sociedade livre é aquela em que os
individuos gozam de iguais direitos de acesso a
posicdes previamente definidas e delimitadas por
uma tradicdo em especial, como a Ciéncia Oci-
dental e o Racionalismo (Feyerabend, 1983).

Conclusao

Em que pese o fato de que a autoridade social
da ciéncia seja imensa atualmente — em grande
parte por conta da atuagdo de arautos da cién-
cia atribuindo a caracteristica da infalibilidade a
um processo absolutamente desprovido disto —,
a autoridade tedrica, conforme demonstrado pela
reflexao de Feyerabend, é bem menor do que se
pressupde. Posto que a ciéncia nao lida exclusi-
vamente com o “conhecimento puro”, pela impos-
sibilidade de se abster de se envolver com uma
diversidade de facetas de valores da esfera moral,
¢ legitimo defender que os cientistas ndo exergam
suas pesquisas cotidianas desprovidos do olhar
regulador da sociedade da qual fazem parte.

Tendo em vista que as teorias cientificas sao
construgdes tedricas com grau de complexidade
tdo elevado que as distancia dos fatos, a escol-
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ha entre correntes cientificas divergentes encon-
tra ocorréncia em um plano abstrato, onde crité-
rios objetivos dao lugar a fatores diversos, como
econOmicos, politicos, pragmaticos e até mesmo
estéticos (Jiménez, 2008).

E imperativo que se dispense a devida atencdo ao
amplo contexto social da ciéncia, dado que ques-
tdées como fontes de recursos financeiros, sigilo
e propriedade intelectual de determinados resul-
tados cientificos, pressdo exercida em cientistas
por varios grupos de interesse (ambientalistas,
feministas, ativistas homossexuais, defensores
dos direitos dos animais), entre outras, levantam
questdes epistemoldgicas as quais ndo devem
ser ignoradas, sob pena de se negligenciar a mo-
ralidade da sociedade.

Ressalta-se que existem determinadas situacdes
nas quais a interferéncia de representantes cien-
tificos torna controvérsias ainda piores, como
exemplificado pela divergéncia de posicionamen-
tos politicos no ambito das discussdes referentes
as mudancas climaticas globais. Isto € possivel
dado que: i. a ciéncia fornece a ambas as partes
divergentes seus proprios corpos de fatos rele-
vantes e justificados sobre a natureza; ii. distintas
abordagens disciplinares de entendimento cien-
tifico podem se encontrar associadas a distintas
posicdes politicas ou éticas; e iii. a incerteza cien-
tifica pode ser interpretada ndo como falta de en-
tendimento cientifico, mas como falta de coerén-
cia entre entendimentos cientificos mutuamente
excludentes (Sarewitz, 2004).

Uma vez que a pratica do exercicio profissional
no admbito de uma especialidade cientifica ndo
faz que seu autor deixe de ser cidadao, em so-
ciedades que se apresentam como democraticas,
tanto os especialistas como as instituicdes gover-
namentais deverdo dialogar profundamente com
as tradigbes que constituem seu tecido sociocul-
tural.

A participagao ativa no processo de tomada de
decisao é a estratégia mais democratica para que
a grande parte da populagao, leiga em relacéo a
ciéncia, mas nao desprovida de conhecimentos
tradicionais sobre a realidade, capacite-se na
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tarefa de gestdo em ciéncia e tecnologia. Ainda
que este processo apresente ébvias dificuldades
consideraveis, os leigos que mais diretamente
serao chamados a participar da gestdo em cién-
cia e tecnologia precisardao de um longo periodo
de familiarizagdo com a gramatica da ciéncia.
Esta aprendizagem nao deveria ser compreendi-
da como a aquisigdo do conhecimento exato, da
maneira finalmente acertada de falar do mundo,
e sim como uma das maneiras de compreendé-
lo, ndo unica, jamais exclusiva. Esta aprendiza-
gem sera mais parecida com aquela de um novo
idioma, que todavia ndo deseja apagar ou fazer
esquecer o idioma original.

Uma linguagem, esta da ciéncia, proporcionou,
desde sua articulagdo moderna, extraordinarios
avangos na compreensao € na manipulagdo da
realidade. Nao obstante, ndo possui intrinseca-
mente nenhuma justificativa ou autoridade es-
pecial para decidir, no interior das tradi¢gdes que
compdem uma sociedade democratica, unilateral-
mente seu papel e suas prioridades.

Nota de agradecimentos

Os autores registram os agradecimentos aos pa-
receristas que avaliaram o manuscrito, reconhe-
cendo que as consideracgdes apresentadas contri-
buiram para a efetiva melhoria do mesmo.

Recibido el 28/6/2010
Aceptado el 24/9/2010

Bibliografia

BEECHER, H. K. 1966. Ethics and clinical
research. The New England Journal of
Medicine, 16: 1354-1360.



Revista Redbioética/lUNESCO, Ao 1, 1(2), 85-98, 2010 - ISSN 2077-9445

Marcio Rojas da Cruz, Gabriele Cornelli

Teorias cientificas ou ciéncia mitica? Reflexdes sobre a ética na ciéncia a partir da filosofia de Feyerabend

FARRELL, R. P. 2000. Wil the Popperian
Feyerabend please step forward: pluralistic,
Popperian themes in the philosophy of Paul
Feyerabend. International Studies in the
Philosophy of Science, 14 (3): 257-266.

FARRELL, R. P. 2001. Feyerabend’s metaphysics:
process-realism, or voluntarist-idealism?
Journal for General Philosophy of Science,
32: 351-369.

FEYERABEND, P. K. 1970. Consolations for the
Specialist. Pp. 197-230 In: LAKATOS, I. e
MUSGRAVE, A. Criticism and the growth
of knowledge. Cambridge: Cambridge
University Press.

FEYERABEND, P. K. Science in a free society.
1983. London: Verso.

FEYERABEND, P. K. Kiling Time, the
Autobiography of Paul Feyerabend. 1995.
Chicago: The University of Chicago Press.

FEYERABEND, P. K. Has the scientific view of the
world a special status compared with other
views? 2001. Pp. 147-160. In: Feyerabend,
P. K. Conquest of Abundance, A Tale of
Abstraction versus the Richness of Being.
Chicago: The Chicago University Press.

FEYERABEND, P. K. Farewell to Reason. 2002.
London: Verso.

FEYERABEND, P. K. Realism, Rationalism and
Scientific Method, Philosophical Papers
Volume 1. 2003. Cambridge: Cambridge
University Press.

FEYERABEND, P. K. Problems of Empiricism,
Philosophical Papers Volume 2. 2004.
Cambridge: Cambridge University Press.

FEYERABEND, P. K. A conquista da abundancia.
2006. Sao Leopoldo: Editora Unisinos.

FEYERABEND, P. K. Contra o Método. 2007. Sao
Paulo: Editora UNESP.

FEYERABEND, P. K. Knowledge, Science and
Relativism, Philosophical Papers Volume 3.
2008a. Cambridge: Cambridge University

Press.

FEYERABEND, P. K. Dialogos sobre o
Conhecimento. 2008b. Sdo Paulo:
Perspectiva.

FRASER CM, GOCAYNE JD, WHITE O, et al.
1995. The Minimal Gene Complement of
Mycoplasma genitalium. Science, 270: 397-
403.

GIBSON DG, BENDERS GA, PFANNKOCH CA,
et al. 2008. Complete Chemical Synthesis,
Assembly, and Cloning of a Mycoplasma
genitalium Genome. Science, 319: 1.215-
1.220.

GIBSON DG, GLASS JI, LARTIGUE C, etal. 2010.
Creation of a Bacterial Cell Controlled by a
Chemically Synthesized Genome. Science
Express Research Articles, 20 May.

GLOCK, H. J. 2007. Relativism, Commensurability
and Translatability. Ratio, 20 (4): 377-402.

HOYNINGEN-HUENE, P. 2006. More letters by
Paul Feyerabend to Thomas S. Kuhn on
Proto-Structure. Studies in History and
Philosophy of Science, 37: 610-632.

JIMENEZ,L.G.2008.Aproximaciénepistemologica
al concepto de ciencia: una propuesta
basica a partir de Kuhn, Popper, Lakatos y
Feyerabend. Andamios, 4 (8): 185-212.

KOURANY, J. A. 2006. Getting Philosophy of
Science Socially Connected. Philosophy of
Science, 73: 991-1002.

KOYRE, A. 1991. Estudos de histdria do
pensamento cientifico. Rio de Janeiro:
Editora Forense Universitaria.

97



LARTIGUE C, GLASS JI, ALPEROVICH N, et al.
2007. Genome Transplantation in Bacteria:
Changing One Species to Another. Science,
317: 632-638.

MATURANA, H. & VARELA, F. 1980. Autopoiesis
and Cognition: The Realization Of The
Living. Boston: D. Reidel.

MULEJ, L. 2008. Construction of Scientific Facts
— Why is Relativism Essential in Bypassing
Incommensurable Gaps in Humanities.
Case of Personal Involvement — Biased
Scientific Facts. Qualitative Sociology
Review, 4 (1): 205-219.

OBERHEIM, E. 2005. Onthe historical origins of the
contemporary notion of incommensurability:
Paul Feyerabend’s assault on conceptual
conservativism. Studies in History and
Philosophy of Science, 36: 363-390.

SANKEY, H. 2009. Scientific realism and the
semanticincommensurability thesis. Studies
in History and Philosophy of Science, 40:
196-202.

SAREWITZ, D. 2004. How science makes
environmental controversies worse.
Environmental Science & Policy, 7: 385-
403.

SCHRAMM, F. R. 1996. Paradigma
Biotecnocientifico e Paradigma Bioético.
Pp. 109-127. In: ODA, L. M. (org.) Biosafety
of Transgenic Organisms in Human Health
Products. Rio de Janeiro: Fiocruz.

SIQUEIRA-BATISTA, R., SIQUEIRA-BATISTA,
R. & SCHRAMM, F. R. 2005. A Ciéncia,
a Verdade e o Real: Variagbes sobre
o Anarquismo Epistemolégico de Paul
Feyerabend. Caderno Brasileiro de Ensino
de Fisica, 22 (2): 240-262.

SMITH HO, HUTCHISON IlII CA, PFANNKOCH
C, et al. 2003. Generating a synthetic
genome by whole genome assembly:

98

X174 bacteriophage from synthetic
oligonucleotides. Proceedings of the
National Academy of Sciences, 100 (26):
15.440-15.445.

TADAJEWSKI, M. 2009. The debate that
won't die? Values incommensurability,
antagonism and theory choice.
Organization, 16 (4): 467-485.

THEOCHARIS, T. & PSIMOPOULIS, M. 1987.
Where science has gone wrong.
Nature, 329: 595-598.

WEBER, M. 2002. Incommensurability and
theory comparison in experimental
biology. Biology and Philosophy, 17
(2): 155-169.



Revista Redbioética/lUNESCO, Ao 1, 1(2), 99-110, 2010 - ISSN 2077-9445
Fermin Roland Schramm
Bioética, biosseguranca e a questao da interface no controle das praticas da biotecnociencia: uma introducao

Bioética, biossegurancga e a questao da interface no controle das praticas da
biotecnociencia: uma introdugao

Bioethics, biosafety and the question of control of biotechnoscience practices:

an introduction

Fermin Roland Schramm*

Resumo

Biossegurancga e bioética sdo ferramentas distintas, mas nao separadas, pois podem ser aplicadas para avaliar e
controlar as biotecnologias, que s&o produtos da biotecnociéncia, e que pretendem produzir os meios necessarios
para contornar o problema de recursos naturais de tipo bioldgico. Tém uma relagdo complexa, podendo-se, por
isso, estabelecer uma interface entre elas. Elas tém também finalidades diferentes: o controle e a seguranga das
praticas e dos produtos da biotecnociéncia, chamados biotecnologias, para a biosseguranga; a legitimidade e a
justificagdo normativa para a bioética. Mas o carater transdisciplinar da bioética permite estabelecer esta interface
que torna possivel o didlogo entre elas para tentar resolver os conflitos de interesses e de valores ocasionados
pela pratica biotecnocientifica e seus produtos biotecnolégicos, evitando, assim, duas atitudes extremas e igual-
mente criticaveis: a tecnofilia e a tecnofobia, constituindo uma alternativa a elas.

Palavras-chave: bioética, biosseguranga, interface, tecnofilia, tecnofobia.

Summary

Biosafety and bioethics are distinct but not separate tools, because they can be applied to assess and monitor
biotechnology’s products, which aim to produce the necessary means to circumvent the problem of natural biologi-
cal resources. They have a complex relationship, and therefore it is possible to establish an interface between them.
They also have different purposes: the control and the security of their practices and of the biotechnological pro-
ducts; the legitimacy and normative justification for bioethics. But the transdisciplinar character of bioethics allows
establishing this interface that makes possible a dialogue between them, to try to resolve the conflicts of interests
and values caused by biotechnological practice and their products, as well as to avoid two extreme and equally
questionable attitudes: technophile and technophobia, constituting an alternative to them.

Key words: bioethics, biosafety, interface, tecnophilia, technophobia.

Resumen

Bioseguridad y bioética son herramientas distintas, pero no separadas, pues pueden ser aplicadas a la evaluacion
y al control de los productos de la biotecnociencia, llamados biotecnologias, las cuales pretenden producir los
medios necesarios para contornar el problema de los recursos naturales de tipo bioldgico. Tienen una relacion
compleja, pudiéndose por ello establecer una interface entre ellas. Ellas tienen también finalidades diferentes: el
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control y la seguridad de las practicas y de los productos de la biotecnociencia, llamados biotecnologias, para la
bioseguridad; la legitimacion vy la justificacion normativa de los comportamientos para la bioética. Pero el caracter
transdisciplinario de la bioética permite establecer esta interface que vuelve posible el diadlogo entre ellas para
intentar resolver los conflictos de intereses y de valores ocasionados por la practica biotecnocientifica y sus pro-
ductos biotecnoldgicos, evitando asi dos actitudes extremas y igualmente criticables: la tecnofilia y la tecnofobia,

constituyendo una alternativa a ellas.

Palabras clave: bioética, bioseguridad, interface, tecnofobia, tecnofilia.

Introdugéao

Bioética e biosseguranga podem ser considera-
das como meios para estudar, avaliar, prescrever
ou proscrever, e controlar as praticas, os produ-
tos e os dispositivos resultantes da competéncia
biotecnocientifica, entendida tanto como conheci-
mento dos sistemas vivos quanto como capacida-
de de usar tais conhecimentos para transformar
tais sistemas, devido a uma sua periculosidade
real - ou potencial - que poderia afetar de manei-
ra significativa a qualidade, presente e futura, da
vida e o bem-estar de individuos e populagdes
humanas, assim como a qualidade dos seus am-
bientes. Por isso parece legitimo tentar estabe-
lecer alguma interface entre as duas disciplinas,
visto que bioética e biosseguranga compartilham
a preocupacgao normativa, embora ndo necessa-
riamente encarada da mesma maneira, € porque
parecem ocupar-se de alguns assuntos comuns:
a avaliagéo tecnoldgica, a percepgao dos riscos
envolvidos e a ponderagao entre probabilidade de
riscos e beneficios esperados, tendo como princi-
pios norteadores o principio da qualidade de vida
e a protegcao dos melhores interesses de todos os
envolvidos. Entretanto, bioética e biosseguranca
sao formas de saber distintas, pois a bioética pode
ser considerada um novo ambito da filosofia moral
ou uma “observadora atenta dos avancgos biotec-
nocientificos” (Kottow, 2009), caracterizada “por
uma forte interacgdo comunicacional’ (Hottois,
2003), e a biosseguranga um novo ambito da tec-
nociéncia e da biotecnociéncia, preocupada com
a seguranca, entendida “tanto em sentido objeti-
vo [quanto] em sentido subjetivo, [considerados
ambos] necessarios para uma politica de segu-
ranga legitima e eficaz.” (Schramm 1998) Por
isso, poder-se-ia dizer que existe ndo tanto uma
identidade de competéncias e abordagens entre
bioética e biosseguranca, mas um compartilhar o
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mesmo tipo de preocupacgdes, e que esta seria a
razao para tentar estabelecer uma interface entre
tais saberes distintos — embora aparentadoas — e
representada por um espago que permitiria a dois
tipos de saber, qualitativamente diferentes, se
encontrar e comunicar para resolver conflitos de
interesses (por exemplo, entre produtores e con-
sumidores) ou conflitos de valores (por exemplo,
entre sacralidade e qualidade de vida), ou evitar
ou controlar danos desnecessarios e evitaveis.

Mas, se é verdade que uma interface pode ser
vista também como um dispositivo”, na medida
em que a interface favorece a comunicagéo en-
tre saberes diferentes e praticas distintas, e tendo
como objetivo dar conta das praticas que visam
controlar, governar e transformar a vida e seus
processos, surge a questado de saber o que é que
distingue e vincula concretamente bioética e bios-
segurancga, pois somente assim poder-se-ia falar,
com propriedade, em interface. E isso se é verda-
de que uma interface é aquele ponto, linha, super-
ficie ou area que fazem o contato entre dois (ou
mais) objetos ou campos, mas mantendo também
sua identidade propria, isto é, sua autonomia dis-
ciplinar, pois esta € uma condi¢ao para que possa
se estabelecer uma eventual cooperagao interdis-
ciplinar entre saberes.

1 Por dispositivo entendemos, de acordo com Agam-
ben, um instrumento de poder que tem “a capaci-
dade de capturar, orientar, determinar, interceptar,
modelar, controlar e assegurar ios gestos, as con-
dutas, as opinides e os discursos dos seres vivos”.
(Agamben, G. 2006. Che cos’ & um dispositivo?
Roma: Nottetempo, p. 22).
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Em suma, sem esta preocupacgédo com a precisao
conceitual e a identidade especifica de cada for-
ma de saber, necessarias para sabermos o que é
que distingue e vincula diseiptinas saberes distin-
tos como bioética e biosseguranga, nao poderia-
mos pensar corretamente esta possivel interface.

A seguir, tentaremos analisar, a partir do ponto de
vista transdisciplinar da bioética, a nogao de inter-
face entre bioética e biosseguranca, e verificar se
ela se justifica e por que. Relacionando, por um
lado, tal interface com a evolugéo e a extensao do
campo da bioética na época da vigéncia daquilo
que consideramos ser o paradigma biotecnocien-
tifico.® Indagando, por outro, (i) porque a biosse-
guranga precisaria da legitimagao valorativa de
uma ferramenta como a bioética para justificar
seus procedimentos de controle e (ii) porque a
bioética encontraria nos procedimentos da bios-
seguranga um terreno propicio de dialogo entre
legitimidade e legalidade dos procedimentos e
produtos da biotecnociéncia, e considerando que
tais produtos podem ser vistos como “motivo de
fascinio e espanto” e porque “parece que nenhu-

2 Por paradigma biotecnocientifico entendemos um
“padrdo de competéncia em adaptar [a] ‘natureza’
humana aos desejos e projetos humanos (...) para
aliviar o sofrimento, prevenir doengas, melhorar
as condigbes de vida, programar a qualidade de
vida dos descendentes, programar o fim da vida
[e] em superar os limites impostos pela dimenséo
orgénica a condi¢do humana [gragas a] reprogra-
magdao da propria natureza humana. [Trata-se]
essencialmente [de uma] recusa dos limites im-
postos pela evolugao biolégica.” (Schramm, FR
1996. “Paradigma biotecnocientifico e paradigma
bioético”. In: Oda LM (org). Biosafety transgenic
organisms in human health products. Rio de Ja-
neiro: Fiocruz, pp. 109-127, p. 114-115). Numa
versao posterior, mais sintética, a biotecnociéncia
é definida como “o conjunto de ferramentas teori-
cas, técnicas, industriais e institucionais que visam
entender e transformar seres e processos Vivos,
de acordo com necessidades/desejos de saude [e]
visando [o] bem-estar de individuos e populagbes
humanas.” (Schramm, FR 2005. “A moralidade da
biotecnociéncia”. In: Schramm FR, Rego S, Braz M
& Palacios M (orgs.). Bioética, riscos e protegao.
Rio de Janeiro: Ed. UFRJ/Ed. Fiocruz, pp. 15-28,
p.21).

ma disciplina, sozinha, possa dar conta [da legiti-
midade] deles.” (Scharmm, 1998)

Evolucao e extensao do campo da
bioética: as questoes colocadas pela
biotecnociéncia

Entre os especialistas que defendem uma con-
cepcgao “global” da bioética (Potter, 1998) (Cam-
pbell, 1999), costuma-se afirmar que uma das
caracteristicas da bioética € a de ter ampliado o
ambito tradicional da reflexdo ética, de tal forma
a incluir ndo sé os antigos problemas e dilemas
da ética médica e os novos conflitos e dilemas da
ética biomédica, mas a totalidade dos problemas
e dilemas morais relativos a toda intervenc¢ao hu-
mana na biosfera; inclusive, portanto, os ques-
tionamentos morais acerca das intervengdes no
mundo animal e no meio ambiente, assim como
as relagbes interculturais e comerciais (Sakamo-
to, 1999) (Tangwa, 1999), tornando-se, portanto,
praticamente co-extensiva ao campo das éticas
aplicadas ou da ética pratica, entendidas como
éticas que compartilham uma dimensao normati-
va e nao somente a dimensdo cognitiva, tradicio-
nalmente preocupada somente com a linguagem
moral e as questfes metaéticas ou de “segunda
ordem.”®

Um dos argumentos utilizado para justificar esta
ampliagcdo do campo da bioética é aquele que afir-
ma a necessidade de evitar os preconceitos do
“antropocentrismo” e do “especismo”, consisten-
tes em priorizar sempre os interesses do Homem

3 A metaética € um tipo de analise que se ocupa dos
conceitos e métodos utilizados em nossas argu-
mentacgdes e justificativas morais, e € por isso que
se diz que a metaética € uma atividade cognitiva
de “segunda ordem”. Em principio a metaética ndo
se envolve diretamente com problemas praticos,
ou “de primeira ordem”, que se referem ao que
devemos fazer e a como devemos nos comportar.
Em ética aplicada e bioética ela serve para os
esclarecimentos conceituais e metodoldgicos, ne-
cessarios para o debate moral.
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(antropos) ou em s6 considerar digna de preocu-
pacao moral a espécie humana. A razdo desta
ampliagdo do campo tradicional da preocupagao
moral, pela inclusdo de novos atores morais,
pode, portanto, ser sintetizada pela afirmagao de
Kottow, para quem “néo é concebivel uma ética
da natureza sem o componente social, como é
impensavel uma ética social da vida que né&o re-
flita sobre os ambientes naturais que abrigam as
comunidades humanas.” (Kottow, 2009)

Mas existe também outro argumento, consisten-
te em dizer que a bioética deve abranger, com
suas ferramentas descritivas e normativas, todo
0 espectro das praticas que envolvam a vida, hu-
mana e ndo humana, isto é, a “vida” entendida
como bios e a “vida” entendida como zoé, dis-
tingdo atualmente objeto de debates devido, so-
bretudo, a discussao sobre as possiveis relagdes
entre bioética e biopolitica (Kottow, 2010). Seria,
portanto, por esta ampliagdo do campo da consi-
deracdo moral que a bioética teria uma interface
com a biosseguranga.

Entretanto, a preocupagéo principal da biosse-
guranga ndo é com o mundo animal em si ou
com o meio ambiente em si, mas com 0s riscos
e provaveis (ou supostos) danos para a saude e
0 bem-estar dos humanos (presentes e futuros)
resultantes das transformacodes irreversiveis de
seu habitat; podendo, portanto, ser considerada
como ainda dependente dos pontos de vista an-
tropocentrista e especista. Assim sendo, se a bio-
ética amplamente entendida implica a principio no
abandono do ponto de vista especista, este ndo
seria o caso da biosseguranca, a qual poderia, no
entanto, tirar proveito do didlogo com a bioética,
visto que esta permitiria a biosseguranga ampliar
seu campo de atuagdo normativa, incluindo as
praticas humanas de risco que podem afetar a
biosfera como um todo.

A menor abrangéncia de campo da biosseguranga
corresponde também uma concepg¢ao menos am-
pla de bioética, visto que podemos distinguir o
campo da ética aplicada a “vida” em: 1) bioética
“propriamente dita” ou ética biomédica (reserva-
da aos conflitos e dilemas morais no ambito das
praticas biomédicas); 2) ética animal (referente
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a moralidade dos tratos com animais de criagao
ou de laboratério); 3) ética ambiental (referente a
moralidade das praticas humanas sobre o meio
ambiente natural) e 4) outros &mbitos (ndo direta-
mente relacionados a biosfera, tais como a ética
aplicada aos negdcios, a informagéo, etc.).

Neste caso, embora os humanos continuem sen-
do os unicos atores que podem ser considerados
seja como agentes morais seja como pacientes
morais devido ao fato de serem eles a decidirem,
em Uultima instancia, a qualidade moral de suas
acdes sobre terceiros — humanos ou nao -, os ani-
mais e o meio ambiente podem ser considerados
também como pacientes morais, mas nado como
agentes morais, visto que nao podem ser vistos
como sendo responsaveis por seus atos, pois, até
onde sabemos, nao tém competéncia moral, nem
a livre vontade para decidir o qué fazer. O mesmo
valendo a fortiori para os ambientes naturais, visto
que, do ponto de vista moral, “a natureza nao é
nem boa nem ma, mas neutral’ (Mori, 2009).

No caso especifico dos animais, os humanos se-
riam responsaveis por seus “pacientes morais”
porque as praticas humanas podem ocasionar
sofrimento em seres sencientes, isto &, que po-
dem sentir dor e prazer. Esta posicéo, defendida
em campo moral por alguns representantes da
corrente utilitarista (como Peter Singer), implica
no abandono do preconceito especista em prol de
uma posicao sencientocéntrica, considerada mais
correta para dar conta de uma caracteristica que
0s humanos compartilham com os animais néo
humanos - sentir dor e prazer — e que faz com
que animais humanos e nao humanos pertengam
a uma mesma comunidade moral na qualidade
de pacientes morais (Singer, 2000), ou seja, de
destinatarios dos atos — que podem ser humanos
ou ndo - dos actantes de tais atos — que sempre
serdo necessariamente humanos, visto que so-
mente os seres humanos cognitiva e moralmente
competentes podem ser responsabilizados por
aquilo que decidem fazer e de fato fazem.

No caso do meio ambiente, os eventuais danos
causados pelos humanos aos ecossistemas ad-
quirem relevancia moral ndo s6 porque podem
prejudicar a propria qualidade de vida de huma-



Revista Redbioética/lUNESCO, Ao 1, 1(2), 99-110, 2010 - ISSN 2077-9445

Fermin Roland Schramm

Bioética, biosseguranca e a questao da interface no controle das praticas da biotecnociencia: uma introducao

nos e animais ndo humanos; isto &, por uma razéo
no fundo instrumental, mas porque o ambiente te-
ria valor intrinseco, independente do valor que os
humanos possam atribuir-lhe; ou seja, um valor
nao instrumental, mas valido per se. Esta posicao,
defendida em campo moral pela corrente que se
pode chamar (com um termo genérico) de “religio-
sa”, visto que inscreve o humano na comunidade
ampla da biosfera, & conhecida como biocéntrica
ou antropocésmica, ou, ainda, como “ética pla-
netaria” (Boff, 2002), a qual deveria necessaria-
mente levar em conta o fendmeno de crescente
globalizagdo (Schramm, 2009b).

Mas - como ja foi visto - a biossegurancga é - con-
trariamente a bioética global - de fato antropocén-
trica, porque se preocupa com Os riscos e sua
avaliagéo e ponderagéo, quando referidos aos hu-
manos presentes e, eventualmente, as geragoes
futuras. Este campo mais restrito da biossegu-
ranga — quando comparado com 0 campo mais
extenso da bioética global — pode, no entanto,
ser eventualmente ampliado gracas a interface
estabelecida com a bioética, amplamente enten-
dida. Para tentar imaginar isso pode-se supor a
existéncia de uma biosseguranga extensa, que
se preocupasse também com os desequilibrios
biolégicos e ambientais que ndo tenham nenhum
efeito nocivo conhecido ou previsivel sobre a vida
humana; ou seja, pode-se imaginar um campo de
pertinéncia da biosseguranga tdo amplo quanto
aquele da bioética amplamente entendida e que
permita incluir a totalidade dos problemas enfren-
tados pela corrente da bioética global. Por exem-
plo, abrangendo a redugao da biodiversidade que
nao afetasse a qualidade de vida dos humanos
presentes e futuros (de acordo com os conheci-
mentos e as projecdes probabilisticas atuais).
Afinal, este “exercicio mental” é algo bastante co-
mum quando sao feitas previsdes em situagbes
de incerteza, mas, no comeg¢o da bioética, foi
pouco utilizado para prever situagbes problema-
ticas do ponto de vista moral, como era o caso
das incipientes biotecnologias, que colocavam
desafios inéditos ao mundo como um todo e que
a bioética teve que enfrentar aprés coup, sem sa-
ber muito bem como enfrenta-los, pois “a rapidez
do progresso tecnolégico e, sobretudo, biotecno-
légico, tem semeado a confusdo em nossas ca-
tegorias morais.” (Harris, 1992) Esta experiéncia

passada é, certamente, uma boa razao para que
bioética e biosseguranga se ocupem das novas
questdes morais, como podem ser aquelas que o
Homo sapiens deve enfrentar agora, tais como a
biosseguranca dos artefatos biotecnocientificos e
a questao ambiental. Mas qual seria 0 denomina-
dor comum de bioética e biosseguranga para se
poder pensar, com propriedade, uma interface en-
tre as duas formas de saber-fazer representadas
por bioética e biosseguranga?

Uma primeira resposta geral e sintética possivel
pode ser a seguinte: bioética e biosseguranga
ocupar-se-iam dos artefatos da biotecnociéncia,
tanto do ponto de vista de sua legitimidade (para
a bioética) e de sua legalidade (para a biossegu-
ranca e eventualmente o biodireito) como de sua
seguranga para os humanos presentes e futuros
(para a biossegurancga), mas considerando tam-
bém que a seguranga humana depende — pelo
menos até quando seremos ainda seres também
naturais e ndo seres totalmente artificiais e que
por enquanto s6 podem ser pensados pela ficcao
cientifica - do ambiente natural em que ela se
insere, devendo-se, portanto, estabelecer uma
interface entre as disciplinas em campo e poder
estabelecer as identidades e as diferengas entre
as duas abordagens.

Bioética e biosseguranga se aplicam
aos artefatos da biotecnociéncia

O neologismo “biotecnociéncia” indica o fato de
que os saberes atuais sobre os organismos vivos
possuem dois aspectos indissociaveis: um aspec-
to logotedrico, caracteristico das ciéncias que se
preocupam com o avango dos conhecimentos, e
um aspecto bio-técnico, caracteristico das agbes
que se ocupam das aplicagdes praticas (ou prag-
méticas) dos conhecimentos cientificos ao mundo
da vida (Lebenswelt). Biotecnociéncia &, portanto,
o termo geral pelo qual pode ser caracterizado o
conjunto de teorias, técnicas e dispositivos aplica-
dos aos sistemas vivos e aos seus entornos natu-
rais que interagem entre si (ou podem interagir),
razao pela qual pode ser considerado como um
paradigma.
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Do duplo ponto de vista da bioética e da biosse-
guranga, uma das caracteristicas da biotecno-
ciéncia, relevante do ponto de vista moral, é a
competéncia em transformar os sistemas vivos
existentes com a finalidade, sobretudo industrial
e comercial, de contornar o problema da finitude
e escassez de recursos, tendo, em principio (mas
nao necessariamente de fato), uma preocupacgao
com o bem-estar e a qualidade de vida de indivi-
duos e populagdes humanas, e de animais nao
humanos, situados em seus ambientes. Contra-
riamente as técnicas tradicionais que tdo somente
transformavam os recursos naturais existentes, a
biotecnociéncia visa também — e é esta uma de
suas caracteristicas especificas - a criagdo de
novos organismos, através da transformacéo das
caracteristicas dos sistemas vivos existentes ou
da produgéo ex nihilo de novos seres vivos, como
forma de tentar possuir recursos renovaveis e
inesgotaveis.

No entanto, se a exploracéo dos recursos naturais
em prol do bem-estar humano n&o acarreta a prin-
cipio nenhuma consequéncia ética importante, a
nao ser a necessaria prudéncia para que uma
parte da humanidade nao acabe com a totalidade
dos recursos disponiveis, deixando os outros hu-
manos (presentes ou futuros) desprovidos de tais
recursos, e levantando, portanto, a questdo da
justica, 0 mesmo nao pode necessariamente ser
dito, sem mais, quando se criam novas formas de
vida e de matéria, pois, neste caso, podem surgir
problemas e questionamentos inéditos.

Com efeito, neste caso pode existir uma coexis-
téncia problematica entre a expansao pratica-
mente ilimitada das oportunidades (resultante da
potencializagdo da competéncia criativa ou poiéti-
ca) e a expansao, também praticamente ilimitada,
dos riscos, 0 que leva a uma crescente preocu-
pacao social com as possiveis consequéncias in-
desejaveis e imprevisiveis da biotecnociéncia. Em
outros termos, com a vigéncia da biotecnociéncia
as séries de opgdes e riscos se tornam indisso-
ciaveis, pois se estabelece, de fato, uma relacao
complexa entre benéficos e riscos visto que nao
se pode mais escolher os primeiros sem escolher
também inevitavelmente os outros. Em suma, pa-
rece que com a vigéncia do paradigma biotecno-
cientifico entra-se no estagio do risco estrutural
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ou global, no qual existe uma sobredeterminagao
dos fatores de risco, abrangendo o Mundo Vital
(Lebenswelt) como um todo (Schramm, 2009c).

Assim sendo, a biotecnociéncia, ao propiciar os
meios para contornar o problema da escassez de
recursos naturais de tipo bioldgico, e, eventual-
mente, para enfrentar os perigos sociais resultan-
tes dessa escassez, torna-se também fonte de
riscos potenciais, resultantes das praticas biotéc-
nicas. Neste caso — como afirma Kottow — “embo-
ra o aumento de riscos signifique hipoteticamente
uma redugdo dos perigos (...) acontece que esta
equacdo fica distorcida devido ao aparecimento
de riscos que nao sédo produto da procura de pro-
tecéo contra perigos e devido a re-transformagao
de riscos em perigos, isto é, devido a um aumento
das ameacas néo controlaveis” (Kottow, 1999).

Mas - poder-se-ia objetar — esta observagao vale
para qualquer tecnociéncia, a qual é, afinal, a sub-
missao de todo o existente a racionalidade calcu-
ladora e instrumental. No entanto, a biotecnocién-
cia tem uma caracteristica especifica a mais, pois
€ a tecnociéncia aplicada a organismos vivos, in-
clusive aos organismos humanos.

A diferenga entre as duas reside no fato de que
a biotecnociéncia manipula diretamente sistemas
vivos que, contrariamente aos sistemas nao vi-
vos, sdo sistemas autopoiéticos *), em principio
renovaveis, gragas ao metabolismo (que permite
transformar a matéria inanimada e a energia em

4 Este neologismo, de origem grega (autos “por
si mesmo” e poiesis “criagédo”), foi criado pelo
bidlogo Humberto Maturana para indicar uma ca-
racteristica dos organismos vivos, que é a de se
modificarem ndo em fungdo dos estimulos vindos
do ambiente (chamada alopoiese), mas de acordo
com sua organizagao interna (por isso o prefixo
auto-). Ver Varela, F.; Maturana, H.; Uribe, R. 1974.
“Autopoiesis: the organization of living systems, its
characterization and a model”, Biosystems, 5: 187-
196. O conceito foi aplicado também aos sistemas
sociais por Niklas Luhmann. Ver Schramm, FR.
A pesquisa em saude publica. In: Moreira, CO,
Ramos, CL, Bodstein, RC & Hortale,VA (orgs)
Pesquisa em Saude Coletiva: Fronteiras, Objetos e
Métodos. Rio de Janeiro: Ed. Fiocruz. (no prelo)



Revista Redbioética/UNESCO, Ao 1, 1(2), 99-110, 2010 - ISSN 2077-9445

Fermin Roland Schramm

Bioética, biosseguranca e a questao da interface no controle das praticas da biotecnociencia: uma introducao

matéria viva) e a reproducgéo (que permite substi-
tuir e multiplicar os seres existentes).

E o que permite fazer a biotecnociéncia de tédo
relevante do ponto de vista moral com os orga-
nismos vivos? Ela permite dar um passo além da
pratica tradicional da tecnociéncia, pois ao invés
de utilizar tao somente recursos existentes - que
sao finitos e em principio ndo renovaveis - per-
mite também utilizar os recursos vivos existentes,
que sao a principio renovaveis devido a sua ca-
pacidade metabdlica e reprodutiva, para que eles
produzam outros recursos vivos, num processo
potencialmente inesgotavel. Ademais — e é esta
sua caracteristica talvez mais problematica — a
biotecnociéncia pretende criar novos seres vivos,
nao “previstos” pela propria evolugédo natural. Em
suma, a biotecnociéncia permite a principio con-
tornar o problema da penuria em prol de nossos
interesses de consumo e de bem-estar. Assim sen-
do, a biotecnociéncia permite abrir novos campos
do saber-fazer, com potencialidades praticamente
infinitas e é por isso que ela representa uma ver-
dadeira revolugao cognitiva, técnica e pratica.

Em particular, a biotecnociéncia permite ndo sé
transformar (por obliteragdo ou adigdo) os orga-
nismos existentes, mas criar novos organismos,
inclusive humanos. E é isso que, por um lado, se-
duz, por outro, assusta.

Seduz, porque abre um leque de possibilidades
imenso para prevenir e tratar doencgas, logo para
aumentar as chances de bem-estar pela prote¢ao
contra os riscos e perigos que ameagam a con-
dicdo humana, num mundo transformado pela
propria agdo humana. Assusta, porque ao inter-
ferir e reprogramar sistemas e processos natu-
rais — que sao sistemas e processos complexos e
evolutivos — ainda ndo muito bem conhecidos, ela
se transforma num empreendimento carregado
de riscos decorrentes, paradoxalmente, de suas
préprias estratégias de acdo, que visam evitar ou
contornar a condigdo de escassez.

Em outros termos, a pratica biotecnocientifica se
torna, no imaginario social atual, o paradigma do
duplo efeito de nosso agir, que é uma situacao
que pode-se chamar de eqdiprobabilidade de ris-

cos e beneficios. E é esta situagao que interessa
tanto a bioética quanto a biosseguranga, embora
por razdes diferentes, mas que podem encontrar
preocupagdes comuns, compartilhadas e que po-
dem, portanto, levar a estabelecer uma interface
entre si.

O que és que distingue e aproxima
bioética e biosseguranc¢a entao?

Em primeiro lugar, bioética e biosseguranca per-
tencem a &mbitos disciplinares diferentes porque
a bioética € uma disciplina do campo da filosofia
moral (ou um admbito “transdisciplinar’ que perten-
ce ao campo das humanidades) e que € ao mes-
mo tempo descritiva e normativa, pois se ocupa
da analise das consequéncias morais dos atos
humanos sobre a vida humana (sentido restrito)
ou sobre a biosfera (sentido amplo) e propde nor-
mas para, por exemplo, evitar o sofrimento evi-
tavel envolvido; ao passo que a biossegurancga €
uma disciplina cientifica — ou tecnocientifica - que
se ocupa das consequéncias em termos de bem-
estar e saude, resultantes da intervengdo huma-
na nos processos bioldgicos. Em suma, a bioética
analisa a moralidade das biotecnologias e a bios-
seguranga calcula e pondera 0s riscos inerentes
as biotecnologias do ponto de vista de sua segu-
ranga. Isso no que diz respeito a identidade disci-
plinar de cada uma.

Em segundo lugar, o que aproxima bioética e
biosseguranga é o fato de que cada uma, a sua
maneira, se preocupa com alguma forma de
controle dos artefatos criados pelos cientistas e
produzidos pelos técnicos e a industria, visto que
tais artefatos tém algum efeito perigoso real ou
alguma probabilidade de efeitos perigosos sobre
a vida e o bem estar das pessoas e populagdes
presentes ou futuras.

A bioética “controla” utilizando as ferramentas
conceituais da filosofia moral aplicada para ava-
liar, de forma critica e — até onde isso for possivel
- imparcial, os argumentos a favor e contrarios a
utilizagéo de tais artefatos; a biosseguranca, uti-
lizando suas ferramentas legais e institucionais,

105



para permitir ou coibir as praticas que levam a
producédo de tais artefatos. O denominador co-
mum entre as duas atividades é, portanto, a per-
cepcao e a ponderagao dos riscos e beneficios
implicados por tais artefatos, mas encarados e
ponderados a partir de perspectivas diferentes.

Resumindo, a biosseguranga diz sim ou n&o a
tais praticas, as quais serdo consideradas legais
ou nao (de acordo com as leis de biossegurancga
quando existirem), ao passo que a bioética anali-
sa 0s argumentos cogentes que sustentam o sim
ou o nao, detectando, portanto, os argumentos da
legitimidade moral que sustente as praticas co-
rrespondentes.

Mas a bioética ndo € s6 uma andlise racional e im-
parcial dos argumentos envolvidos, nem um sim-
ples discurso “de segunda ordem” (ou metaético)
sobre os conceitos de riscos e beneficios; caso
contrario, acabaria se tornando uma espécie de
mero epifendmeno da biossegurancga, tdo somen-
te preocupado com questdes conceituais a serem
esclarecidas (embora ndo devam ser desconside-
radas se quisermos ter clareza sobre os proble-
mas a serem enfrentados). Por ser uma ética apli-
cada, preocupada em resolver conflitos, ela dira
também qual é, entre dois (ou mais) argumentos
em conflito, aquele que pode ser considerado
mais cogente (ou menos negativo moralmente)
numa situagéo determinada, e conforme a algum
sistema de valores adotado; isto é, conforme a
teoria moral que Ihe servira de padréo de referén-
cia. Assim sendo, ela implicara necessariamente
também numa dimenséo normativa (prescritiva ou
proscritiva), além da descritiva.

Entretanto, existem muitos padrdes de referéncia
possiveis, ndo s6 entre sociedades e culturas di-
ferentes, mas também ao interior de uma mesma
sociedade e cultura, o que faz com que muitas
vezes surjam dilemas e controvérsias morais que
nao podem ser resolvidos a priori ou fazendo re-
feréncia ao argumento mais cogente. Isso é pa-
tente, sobretudo, nas sociedades democraticas
contemporaneas, as quais sao propriamente plu-
ralistas na medida em que aceitam e respeitam,
em seu seio, varias “‘comunidades morais”, as
quais podem divergir sobre valores e principios
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considerados fundamentais e, no entanto, se to-
lerarem em vista de uma convivéncia dita “civi-
lizada”. O contrario disso é a intolerancia, cujos
custos sociais sdo sempre muito elevados, razao
pela qual se deveriam em principio preferir as ten-
tativas de construir um consenso — ou pelo menos
um acordo - capaz de dirimir os conflitos sobre
as questoes polémicas resultantes da intervengao
biotecnocientifica na biosfera.

Quais tipos de cooperagdo podem ter
a bioética e a biosseguranga?

De acordo com o que foi dito, a biosseguranga
age construindo estratégias de protegéo contra os
riscos (ou dito melhor: para calcular e ponderar
as “probabilidades de risco”) da biotecnociéncia,
tentando prevenir (quando for possivel com os da-
dos ou as probabilidades disponiveis), reduzir ou
compensar eventuais danos (diretos ou indiretos)
as populagdes humanas, ocasionados pela mani-
pulagdo de organismos Vivos.

Mas a biosseguranca pode ser uma técnica es-
sencialmente precaucionaria de controle, ndo ne-
cessariamente eficaz, visto que lida com muitas
variaveis desconhecidas, o que faz com que o
contexto real de sua atuagao seja cada vez mais
© aquele do risco estrutural, dificiimente abordavel
com ferramentas simples e ndo autoritarias. Em
suma, a biosseguranga lida num contexto real, no
qual a regulacéo e o controle eficazes séo cada
vez mais objetivos indefinidos — ou pelo menos
dificilmente definiveis, pelo menos em sociedades
democraticas e pluralistas.

E é aqui que entra a bioética para legitimar pe-
rante a sociedade, os riscos que, eventualmente,
vale a pena correr, tendo em conta tanto os obje-
tivos pragmaticos da biotecnociéncia - a saude e
0 bem-estar de individuos e populagées humanas
consideradas em seus contextos naturais - quanto
a eficacia da biosseguranca em prever e controlar
a probabilidade de riscos e perigos.

As estratégias até aqui adotadas pela bioética em
suas discussdes acerca da moralidade da biotec-
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nociéncia foram, essencialmente, de dois tipos,
ambas também ineficazes — ou pelo menos insu-
ficientes.

A primeira consistiu em destacar os eventuais be-
neficios atuais, ou a médio e longo prazo, para
as assim chamadas geragdes futuras (controle
de doencas, melhor produtividade de alimentos,
etc.), e em minimizar a probabilidade dos riscos
(que poderiam em principio ser previstos e contro-
lados por uma biotecnociéncia efetiva e segura);
argumentando, por um lado, que até hoje o ser
humano sempre teria conseguido concertar os
danos naturais ocasionados e, por outro, que hoje
nao existiriam indicios suficientes para afirmar a
periculosidade dos artefatos da biotecnociéncia.
Em substancia, esta primeira estratégia consis-
te em maximizar a probabilidade dos beneficios
€ em minimizar a probabilidade dos riscos. Mas,
visto que este “calculo” é feito numa situagéo de
incerteza, ela ndo pode evitar o apriorismo, isto
€, algo que € da ordem da crenga, mas de uma
crenca que pode, eventualmente, ser justificada
— pelos eventuais beneficios futuros — mas, cer-
tamente, ndo corroborada, pois faltam dados que
possam comprova-la. Assim sendo, tal crencga
pode eventualmente ser socialmente aceita se
forem aceitos os valores que a sustentam, mas
tais valores podem ser vistos também como sen-
do de fato “desencarnados”, pois os valores nao
corresponderiam a praticas especificar capazes
de realizar concretamente tais beneficios. Pode-
se chamar esta estratégia de ponto de vista do
fascinio ou - se preferirmos — de ponto de vista
tecnofilico.

A segunda estratégia € o contrario da primeira,
e consiste em dizer que os beneficios eventuais
serao, de qualquer forma, irrelevantes frente aos
riscos, de fato, enormes, e que eles deverao, por-
tanto, ser evitados absolutamente. Pode-se cha-
mar esta estratégia de ponto de vista do espanto
ou tecnofébico.

De fato, ambas as estratégias sdo maus consel-
heiros para a analise moral critica, a qual deve ser
— até onde for possivel - racional e imparcial; isto
€, chegar a conclusdes e solugdes razoaveis que
sejam aceitaveis por uma populagédo informada

e esclarecida (o que levanta o problema da edu-
cacao moral que ndo pode ser abordada aqui).

Desta forma chega-se a conclusao, bastante intui-
tiva, de que, frente as incertezas implicadas pela
biotecnociéncia, uma sociedade democratica e
prudente s6 podera trilhar o caminho do controle
publico - informado e esclarecido - dos artefatos e
dispositivos da biotecnociéncia. E isso ndo tanto
para impedir a pesquisa cientifica (que é quase
sempre uma solugao suicidaria), mas para deter-
minar consensualmente quais sao as possibilida-
des que uma determinada sociedade decide prio-
rizar, num determinado momento e contexto histo-
rico, em prol do bem-estar de sua populacao.

E neste sentido que bioética e biosseguranca po-
dem colaborar para construir eventuais pontos de
convergéncia acerca de como encarar, de forma
racional e imparcial, os riscos que uma socieda-
de razoavel decide correr para alcangar os bene-
ficios potenciais desejados; ou seja, capazes de
“evitar, resolver ou, pelo menos, regular os confli-
tos”, mas tendo em conta que de fato existe uma
conflituosidade “entre a auténtica necessidade
humana dos recursos técnicos e 0s riscos e gra-
ves perigos contidos nesses mesmos recursos”,
0 que permite em principio evitar “atitudes extre-
mas, como o entusiasmo critico [da] tecnofilia [e]
o terror — igualmente acritico — [da] tecnofobia.”
(Maliandi, 2006)

Tecnofilia e tecnofobia dependem de
concepg¢oes morais diferentes

O ponto de vista tecnofilico e o ponto de vista tec-
nofébico implicam numa diversa concepgédo da
moralidade. Com efeito,

1. o ponto de vista tecnofilico indica que a bio-
tecnociéncia deveria ser considerada mo-
ralmente legitima visto que pretende mel-
horar a qualidade de vida de individuos e
populagdes humanas; e

2. o ponto de vista tecnofdbico indica que a

biotecnociéncia € um instrumento dema-
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siado perigoso nas maos de um ser que,
embora tenha um poder imenso, teria ainda
uma competéncia moral insuficiente, razao
pela qual as praticas biotecnocientificas
deveriam ser proibidas.

3. Cada ponto de vista tem suas razées, mas
essas sdo parciais e de fato existe toda
uma “zona cinzenta” que delimita um tercei-
ro ponto de vista e que pode ser chamado
de:

4. ponto de vista complexo, critico e evoluti-
vo, consistente em utilizar argumentos que
sejam os mais razoaveis e imparciais pos-
siveis, a0 mesmo tempo em que assume o
fato da moralidade ser um processo confli-
tuoso, mas também comunicativo, confor-
me a novos contextos de valores, interes-
ses e prioridades que podem, apesar de
sua conflituosidade, serem estabelecidos
consensualmente.

E claro que este terceiro ponto de vista enfrenta
também uma série de dificuldades, visto que nem
sempre o que é razoavel e imparcial coincide com
0 que é justo, haja vista o debate contemporéneo
sobre as eventuais novas formas de monopdlio e
de exclusao social que a biotecnociéncia pode in-
troduzir em nossas sociedades, favorecendo uma
parte da populacao e deixando de fora o resto.

Mas é exatamente por isso que o controle so-
cial dos fatos da biotecnociéncia se torna indis-
pensavel, desde que ndo se deixe tomar pelas
emocdes do fascinio e do espanto.

Em outros termos, o “controle social” deve ser su-
ficientemente informado para poder ponderar com
bons argumentos e com responsabilidade os ris-
cos provaveis e os beneficios esperados implica-
dos pela competéncia biotecnocientifica em ato. E
isso que significa o adjetivo “critico”. Deve ainda
ser “evolutivo” para adaptar-se a novas situagcoes
e permitir a emergéncia de novas percepgoes so-
bre a moralidade da biotecnociéncia.

Esta moralidade “critica” e “evolutiva” caracte-
riza-se por ser contextual (que é outra maneira
de dizer “evolutiva”) e por basear-se em valores,
principios, direitos e deveres nao validos abso-

108

lutamente, mas somente prima facie; quer dizer,
que se adaptem as situagdes concretas e aos sis-
temas de valores implicados, e que sempre ad-
mitam a duvida e a incerteza quando se lida com
sistemas complexos, pois se trata de ingredientes
indispensaveis para atingir novos patamares de
moralidade que s6 serdo conseguidos pela cons-
trugdo publica - democratica e pluralista - do con-
senso — ou pelo menos de convergéncias entre
forgas em conflito.

Por fim, esta moralidade é também “complexa”,
visto que se distingue das outras duas conce-
pcoes, mas que tenta simultaneamente recuperar
0 que de bom existe em cada uma: a “abertura”
ao futuro que o ponto de vista tecnofilico impli-
ca (e que favorece em principio a evolugdo da
moralidade) e a “prudéncia” que o ponto de vista
tecnofébico incute (e que pode favorecer atitudes
responsaveis).

Entretanto, este terceiro ponto de vista € uma
construgdo social muito mais dificil de ser al-
cangada, visto que ndo existem certezas nem ga-
rantias a priori que permitam prever se ele sera
concretizado, pois devera situar-se em algum lu-
gar entre o pessimismo da razao (da tecnofobia) e
o otimismo da vontade (da tecnofilia). Ademais, o
estagio da moral critica, evolutiva e complexa en-
tra quase sempre em choque com as convicg¢des
morais espontaneas, as quais, quando se juntam,
podem também entrar em conflito, visto que uma
das caracteristicas do ethos é justamente a sua
“conflituosidade constitutiva”, o que pode levar
a conclusdes contra-intuitivas, impedindo que a
outra caracteristica constitutiva do ethos — a “con-
vergéncia” entre principios norteadores das prati-
cas em conflito — (Maliandi, 2006) se manifeste,
levando a auténticos dilemas que, por definicao,
nao tém solugéo (Williams, 1965).

Para nao concluir

O ponto de vista que chamamos de “tecnofilico”
€ enviesado, pois s destaca a competéncia em
resolver problemas cruciais para o bem-estar hu-
mano, fato, este, que legitimaria moralmente sua
utilizacéo. Entretanto - e é esta a principal critica
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pertinente que lhe é feita do ponto de vista “tec-
nofébico” - ele prestaria pouca atencédo a even-
tuais problemas que possam surgir em a médio
e longo prazo, como, por exemplo, a redug¢do da
biodiversidade e a incorporagédo definitiva de ge-
nes de uma espécie em outra, € isso sem saber
como 0s novos sistemas, assim transformados,
irdo se comportar e se sua autopoiese aguentara.
Em outros termos, desconheceria, por exemplo,
o risco de destruir as defesas naturais adquiridas
por espécies ao longo do processo evolutivo; os
eventuais danos sdcio-econbémicos resultantes
de contaminagdes entre espécies e sobre a auto-
poiese dos sistemas afetados; o risco da redugdo
da autonomia das pessoas e de politicas disgé-
nicas, 0 que inevitavelmente implicaria em novas
formas de biopoder e de estratégias de controle
biopolitico com custos imponderaveis, como bem
mostrou a biopolitica do Terceiro Reich, que foi,
de fato, uma “forma inédita de biocracia’, cha-
mada de tanatopolitica e baseada no “reconhe-
cimento dos valores puramente biolégicos”, em
substituigdo dos valores filoséficos e politicos, e
que marcaria “o verdadeiro ponto de ruptura [da]
propria biopolitica moderna” (Esposito, 2004). Em
suma, desconheceria os riscos de uma redugao
da complexidade do Mundo a sua mera dimen-
sao natural, ainda que de fato transformada pela
biotecnociéncia, e sem considerar os contrastes e
as sinergias com a diversidade cultural, conside-
radas ambas indispensaveis para uma qualidade
de vida que se preze e que nado seja reduzida a
mera sobrevivéncia da vida organica ou zoé.

A réplica do ponto de vista dos tecnofilicos é que
o ponto de vista tecnofobico estaria na contramao
da histéria, visto que tal ponto de vista seria con-
trario ao empoderamento das pessoas e a emer-
gente “cultura dos desejos” — estigmatizada pe-
los primeiros como “narcisica” -, que permitiriam,
por exemplo, “programar” o tipo de descendentes
desejados, prever doengas e moléstias, mas,
também, potencializar ou acrescer alguma carac-
teristica julgada benéfica por qualquer observador
racional e imparcial. Neste sentido, o ponto de vis-
ta tecnofébico atrasaria os avangos biotecnocien-
tificos, considerados pelos tecnofilicos indispen-
saveis para melhorar - ou até simplesmente man-
ter - um patamar aceitavel de bem-estar humano;
ou seja, capaz de enfrentar convenientemente os

novos desafios que se apresentardo as socieda-
des futuras, devido ao aumento da populagao e
ao seu envelhecimento; ao surgimento de novas
doencgas infecciosas; aos problemas sanitarios
e ambientais causados por agrotoxicos, dentre
outros. Entretanto, o ponto de vista tecnofilico é
também enviesado, pois minimiza os riscos re-
presentados pelo manejo de sistemas complexos,
como sao os sistemas e os ambientes vivos.

Ja o ponto de vista critico, evolutivo e complexo
situa-se entre os dois primeiros, tentando trans-
cendé-los, visto que propde, por um lado, uma
andlise desapaixonada de riscos e beneficios e,
por outro, a escolha talvez ndo da melhor solugao,
mas, mais realisticamente, da menos negativa e
comprometedora possivel.

Pode-se acreditar que esta solugdo exista, mas
deve-se saber também que ela ndo esta dada e
que devera ser encontrada consensualmente no
espago dialégico que se situa entre os extremos
do fascinio e do espanto, sem fundamentalismos
de nenhum tipo, pois o fundamentalismo é a ce-
gueira da razao e a impossibilidade do dialogo in-
teligente e construtivo para resolver conflitos.
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El investigador ante lo indecible y lo inenarrable

(Una ética de la escucha)

Juan Pablo Aranguren Romero*

Resumen

El articulo desarrolla un analisis acerca de las cuestiones éticas metodoldgicas que subyacen a la investigaciéon en
ciencias sociales en torno a situaciones limite que han degradado y atentado contra la dignidad humana. Sittia una
serie de consideraciones tedricas en torno a la escucha, el silencio, la rememoracion y la posibilidad de resignifica-
cion de los hechos de violencia, a partir de una deconstruccion de la nocidn de entrevista, de una puesta en tensién
de los lugares de poder que guian el conocimiento social y del reconocimiento del lugar politico del investigador.

Palabras clave: violencia, sufrimiento, ética en la investigacion, lenguaje.

Resumem

O artigo desenvolve uma analise sobre as questdes éticas metodoldgicas que subjazem a pesquisa em ciéncias
sociais em torno de situac¢des de limite que tem degradado e atentado contra a dignidade humana. Situa uma série
de consideragdes tedricas em torno da escuta, do siléncio, da rememoracéo e da possibilidade de resignificacao
dos acontecimentos de violéncia, a partir de uma desconstrucdo da nocdo de entrevista, dos lugares de poder
tensionados que guiam o conhecimento social e de reconhecimento do lugar politico do pesquisador.

Palavras chaves: violéncia, sofrimento, ética na pesquisa, linguagem.

Abstract

The article develops an analysis about the methodological and ethical matters that underlie the investigation in so-
cial sciences, specifically around limit situations that diminish the human dignity. The analysis put in the first place
a series of theoretical considerations around the listen, the silence, the memory and the possibility of rethink facts
of violence. Using the deconstruction of the notion of interview, the idea is to put in tension the places of power that
organize the social knowledge and to show the political position of the researcher.
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Articulo publicado en Némadas, NO. 29. OCTUBRE 2008, p. 20 -33, revista a la que agradecemos la
autorizacién para reproducir este trabajo. El articulo hace parte de la propuesta metodoldgica de la
tesis doctoral del autor sobre “Inscripciones significantes de la violencia en el cuerpo: Tortura, sub-
Jjetividad y memoria en el contexto de violencia politica en Colombia (1977 - 1985)”, la cual realiza
gracias a una beca del Consejo Nacional de Investigacion, Ciencia y Tecnologia (CONICET).

* Psicologo de la Universidad Nacional de Colombia e Historiador de la Universidad Javeriana. Candidato a Doc-
tor en Ciencias Sociales de la FLACSO — Argentina y becario del CONICET. E-mail: prangurenjuanpablo@gamail |

Eon

111


mailto:arangurenjuanpablo@gmail.com
mailto:arangurenjuanpablo@gmail.com

Introduccién

“Una palabra sin presencia no logra ningun
efecto concreto ante el oyente sin rostro”

David Le Breton

Enfrentado al terreno ignoto de descifrar el horror
con una suerte de valentia y arrojo, dispuesto a
entrever el padecimiento con la prudente distan-
cia de un supuesto objetivismo, de una asepsia
metodoldgica, de una congruencia conceptual;
curtido en la indagacién de experiencias que bor-
dean los limites de una humanidad, de algunas
franqueadas por la ignominia y la crueldad y de
otras que solo un poco pero no tanto; cargado de
trizas de afecto, de trozos de sufrimiento, de ago-
nias e impunidades, fragmentos de narraciones
incipientes, silencios y silenciamientos, huecos y
vacios de una memoria caprichosa, de un lengua-
je insuficiente. Enfrentado asi.

Situar una pregunta de investigacion en torno a
las formas subjetivas de rememoracion de expe-
riencias de dolor y sufrimiento, supone que el in-
vestigador se enfrente a la fractura del lenguaje,
a la ruptura de las disposiciones del enunciado, a
intentos fallidos por gestionar lo indecible, a todo
€so que de incomunicable tiene el horror. Este en-
frentamiento pone, de un lado, al investigador con
sus marcos de interpretacion, sus necesidades de
indagacion, sus urgencias de produccion académi-
ca y su narrativa diluida en menor o mayor grado
en los regimenes del discurso cientifico; del otro,
la ruptura de las condiciones de posibilidad de la
comprension de hechos de degradacion y muerte,
la necesidad de hablar, la urgencia de ser escu-
chado, la emergencia del silencio para preservar
la intimidad o el anonimato, el hueco, el vacio, el
mismo dolor. La pregunta por lo tanto, no puede
abrirse camino en el trasegar de una investigacion
en ciencias sociales sin antes haber considerado
la necesidad de que el investigador re-sitie su
perspectiva ética y re-descubra su lugar politico,
es decir cuando el investigador es sacudido por la
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indecibilidad de lo siniestro’. Confrontado con el
silencio del “testimoniante”, enfrentado a las rup-
turas de las disposiciones mismas de lo narrable,
el investigador también empieza a ser invadido
por el dolor de los demas. Tendra que pensar en
cémo describir con pudor y dignidad los actos que
han degradado y humillado a miles de personas
porque habra podido entrever que las narraciones
del otro, con sus silencios, sus huecos y sus va-
cios, irrumpen también en la conciencia ética de
quien los escucha.

Esta escucha que se des-centra y se re-sitia no
podra ser mas una reflexiéon critica surgida de
la revision de la investigacion acabada, sino un
punto de partida, una condicién de posibilidad
del encuentro con el/la otro/a. Tampoco seguira
siendo una suerte de “toma de conciencia” del in-
vestigador quien, tras un giro retoérico, descubriria
su lugar ético y politico. Sino la gestion abierta y
deliberante de dicho lugar capaz de confrontar
los efectos de poder y verdad de un cientificismo
que sostiene los estatutos de lo universal a través
de exclusiones y silenciamientos. No sera mas,
el grupo de lecciones aprendidas, ni el despertar
epistemoldgico a una evidencia empirica. Sera
mas bien un descentramiento de dicha episteme
surgido desde la base de la investigacidon misma,
desde los postulados que sostienen el quehacer
del investigador, condicién que obliga a partir des-
de otras metodologias.

Intento proponer en este articulo? algunas consi-
deraciones metodolégicas para un abordaje de
situaciones limite vinculadas con el testimonio de

1 Sobre lo siniestro puede analizarse el concepto
de haecceidad abordado por Deleuze y Guattari
(2000)

2 Agradezco los valiosos comentarios de Elsa Blair
y Ludmila da Silva Catela, asi como las recomen-
daciones de lecturas de Gabriel Gatti y Pablo de
Marinis. Las discusiones tedricas surgidas en el
seminario “Semiopraxis y discurso de los cuerpos:
modernidad social, relaciones interculturales y po-
liticas del conocimiento” de la Facultad de Filosofia
y Letras de la Universidad de Buenos Aires, dic-
tado por José Luis Grosso, fueron de gran ayuda
para las reflexiones finales. Al profesor Grosso y
a los companieros y las compafieras del seminario
les hago extensivo este agradecimiento.
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personas que han padecido experiencias de dolor
y sufrimiento en contextos de violencia politica.
Recurro para ello, en la primera parte, a discutir
sobre las condiciones de enunciabilidad de tales
testimonios, reflexionando sobre la relacion entre
las formas de “acceso” al pasado y los estatutos
de verdad, asi como sobre los silencios y silencia-
mientos que subyacen a estas experiencias. En la
segunda parte discuto sobre los limites que traza
la indecibilidad de estos hechos, en virtud de las
fracturas del lenguaje y de las condiciones éticas,
sociales y politicas de quien testimonia y de quien
escucha. Asi, en la parte final propongo un esbo-
Z0 para construir una ética de la escucha que con-
voque la experiencia corporal en tanto resonancia
del(os) sentido(s).

Lo inenarrable

Al proponer la oralidad como puerta de entrada a
las experiencias de dolor y sufrimiento, ya desde
el testimonio, o desde otra de las posibilidades
dentro de la gama que ofrecen las fuentes ora-
les, la investigacion en ciencias sociales apunta
a situar la necesidad de reconocer los rasgos de
subjetivad del devenir histérico. Este “enfoque
biografico” ha dado pie a diferentes indagaciones
sobre la identidad que han tomado como referen-
cia aquellas situaciones que ponen a los indivi-
duos en ruptura con su mundo habitual. Sin em-
bargo, este escenario de investigaciones sobre la
identidad en situaciones limite ha planteado que
son estas condiciones de ruptura las que, justa-
mente, les impediria a las victimas dar cuenta de
esta experiencia (Pollak, 2006: 55). Los limites de
posibilidad y de enunciabilidad estarian dados por
lo tanto por esta situacion de quiebre y conlleva a
que, en los diferentes enunciados y narraciones,
testimonios escritos, biografias e historias de vida
u otras situaciones en las que distintas personas
plantean su interés o necesidad de “contar su his-
toria”, el investigador se halle ante silencios, hue-
COS Y vacios.

Estos limites de la enunciabilidad remiten al he-
cho de que no puede haber una suerte de mues-
tra representativa cuando de situaciones limite se
trata. En primer lugar porque quien testimonia no
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puede hacerlo en representacion de los que no
sobrevivieron; enfrenta por el contrario la deses-
peracion para dar cuenta de ello, tal como lo narra
Primo Levi al hacer referencia a los hundidos y los
salvados para el caso del exterminio judio (Levi,
2005) o como lo expresa Catela cuando habla de
los ex detenidos-desaparecidos en Argentina:

“Ellos cargan sobre sus espaldas el hecho
de haber “sobrevivido”, estigma que movi-
liza ideas ambiguas sobre la “suerte” o la
sospecha de “por algo sera”. Estan vivos
para relatar aquello de lo cual “es mejor no
hablar”: por un lado la lucha armada y la mi-
litancia de los setenta, por otro, las aberra-
ciones de la tortura, la deshumanizacion de
los centros clandestinos de detencidn, las
respuestas individuales ante una situacion
limite” (Catela, 2000: 73 — 74)

En segundo lugar y justamente por lo dicho hasta
aqui, porque no es la seleccién del investigador la
que ha de determinar quiénes seran sus “testimo-
niantes”. Ni la condicion de investigador audaz, ni
otro tipo de caracteristica exclusiva de éste son
condiciones suficientes para el testimonio. Ello
da cuenta de que el enfoque del modelo cienti-
ficista, segun el cual seria necesario imponer un
distanciamiento ante el “objeto de investigacion”
como si el investigador pudiera operar a la dis-
tancia ante hechos que, por el contrario suscitan
todo tipo de afectos y convocan su cercania y su
involucracion, no responde a las demandas y re-
tos de la escucha.

Ahora bien, es importante contrastar este lugar de
cercania e involucracion al que convoca la escu-
cha, con lo que supondria familiarizar un pasado
traumatico. Como han sefalado Izquierdo y Cruz,
las practicas de familiarizacién con el pasado
traumatico “poco contribuyen a que las victimas
se apoderen del horror no sélo recordandolo sino
también entendiéndolo” (Izquierdo, 2008: 200;
Cruz, 2005). Y es que, Izquierdo invita a la extra-
fieza y al distanciamiento, no frente a la victima
sino respecto al pasado como condicién para una
elaboracién de los traumas precedentes?, postura

3 En relacion con este tema ver el interesante tra-
bajo de Beatriz Sarlo (2005)
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que va de la mano con una deconstruccion tanto
del lugar de legislador del historiador como de la
concepcion de la identidad como a-histérica:

“Concebir el pasado como un lugar habi-
tado por interlocutores implica abrirse a la
otredad, es decir, reconocer la alteridad del
antecesor [...] Incentivar esa alteridad es
un primer paso para que la victima pueda
hacerse cargo de la dimension temporal de
su identidad [...] Desde esta posicién que
niega la existencia de un sujeto unificado
en el tiempo es plausible que la victima his-
torice su dolorosa experiencia y comience
a capturar reflexivamente su pasado” (Iz-
quierdo, 2008: 204)

La invitacion a entablar una relacioén de extrafieza
con el pasado, supone el reconocimiento de la
responsabilidad del historiador y del cientista so-
cial a la hora de reflexionar sobre la actividad que
desarrolla. Esta responsabilidad sera mucho mas
demandante en donde el dolor y el sufrimiento se
han instalado por afios a través de impunidades
perpetuas y con permanentes afrentas contra la
dignidad humana. En esa medida es una extra-
fAeza que no emerge del distanciamiento de una
pretendida objetividad, sino del reconocimiento
de su lugar ético y politico posible a través de su
involucracion y cercania con la alteridad. Si la in-
vitacion de Izquierdo es a avivar el malentendido y
a no enterrar el pasado bajo la lapida de una inter-
pretacion definitiva, habra que reconocer que éste
sera posible, siempre y cuando se pueda entrever
que el dolor y el sufrimiento del otro también im-
pactan a quien lo escucha®.

4 Nathan Wachtel al comentar un libro de una escri-
tora francesa que recolecta relatos autobiograficos
de mujeres y hombres que durante su infancia
habian perdido a sus padres en los campos de ex-
terminio se pregunta “Un libro escrito con lagrimas
que solo se puede leer a través de las lagrimas,
¢es un libro de historia? ¢ Lo vivido, lo puro y tra-
gico vivido, se puede (y se debe) conceptualizar?
Philipe Joutard comenta a Wachtel y sefiala que
dicho libro “nos propone una leccion de método:
por medio de la encuesta oral, hace comprender
un fendmeno que ciertamente conociamos, pero
que ningun documento escrito permitia hasta el
presente analizar: el traumatismo infligido a una
generacion e incluso a varias generaciones”, y
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Un panorama tal remite asi a una reflexion sobre
las condiciones de posibilidad de lo testimonial y
abre la pregunta por los factores que intervienen
en la enunciabilidad, en general, y por aquellos
que materializan la disposicion de las victimas de
hechos de situaciones limite para hablar, en par-
ticular. Tal como ha sefalado Pollak, el caracter
del enunciado varia segun las distintas formas de
lo testimonial: “desde la exposicion judicial hasta
el relato de vida solicitado, pasando por la obra
o el articulo autobiografico, o aun las entrevistas
recabadas en el marco de una investigacion cua-
litativa” (Pollak, 2006: 55) plantean escenarios
de encuentro entre la disposicion de la victima a
hablar y sus posibilidades de ser escuchado. Es
asi que este marco de narrabilidad de las expe-
riencias limite estaria constituido por las condicio-
nes subjetivas y sociales tanto del “testimoniante”
como de su escucha.

Esto plantea la necesidad de reflexionar sobre
las relaciones que cada sociedad establece con
su pasado, interrogando ademas el lugar mismo
de la oralidad al interior de dichas relaciones (Jo-
utard, 1999: 14). Como se sabe, ya desde el si-
glo XIX esta relacion ha estado mediada por el
relato “oficial” que apuntaba a la construccion de
homogeneidad y unidad alrededor de la historia
nacional. La oficialidad del relato de nacién y la
presuncioén de cientificisismo que lo validaba fun-
cionaba en un esquema de valoraciones de los
relatos sobre el pasado en el cual estos eran con-
siderados o excluidos por ser o no funcionales a
los intereses de las élites decimondnicas o a las
presunciones del objetivismo historiografico. Si
bien ahora, terminando la primera década del si-
glo XXI, los relatos sobre el pasado son un poco
mas heterogéneos, el esquema de valoracion
perdura junto con los anhelos de una verdad mas
incélume, mas real, mas verdad.

Esta l6gica de valoracién queda en evidencia en
el largo trayecto de discusiones en torno a los
usos de los testimonios de victimas de violencia
politica en América Latina en la investigacion en
ciencias sociales. La discusion se expresa bien

agrega que “ninguna historia de vida puede ser
leida como un simple libro de historia” (Joutard,
1999: 184)
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en los avatares de la publicacion en 1983 de la
entrevista de Elizabeth Burgos Debray Me llamo
Rigoberta Menchu, las polémicas suscitadas por
David Stoll (1999) quien acusara a Menchu de ter-
giversar la verdad y las revelaciones que hiciera el
historiador guatemalteco Arturo Taracena (1999)
sobre las omisiones que habria efectuado Burgos
Debray en la entrevista a Menchu. Evidentemente
las polémicas sobre el testimonio de Menchu han
dado pie a consideraciones de orden tedérico so-
bre la verdad, de orden metodoldgico sobre la en-
trevista, e incluso de orden ético sobre el lugar del
entrevistador (Burgos Debray 2002). Sin embargo
poco se ha ahondado sobre aquello que estaria
en el fondo de la episteme moderna y que pondria
en debate el lugar de las ciencias sociales como
legitimadoras de un cierto régimen de verdad. Se
trata sin duda de un punto que convoca mas a
una reflexién de orden politico sobre la gestion del
conocimiento y que atafie a las responsabilidades
del investigador como legislador y experto (Bau-
man, 1997).

No se trataria ya mas de seguir sosteniendo la di-
ferencia entre lo veridico y lo verdadero, sino jus-
tamente de la ruptura de este esquema de juzga-
miento y de la supuesta autoridad que dispondria
de los criterios para calificar el grado de verdad
que entrafia cada testimonio. La mirada critica a
este esquema del juez supremo puede permitir
que el acercamiento al testimonio de las victimas
sea considerado no por ser la versién mas fiel al
pasado®, sino por la relevancia ética que plantea
su escucha.

Saul Friedlander en la introduccién a una compi-
lacion de textos sobre los limites de la represen-
tacion (publicada en inglés en 1992 y luego en
espanfiol tan solo hasta 2007), analiza el clasico y
discutido texto de Lyotard (1988). Lyotard reflexio-
na sobre el Holocausto judio como si este hubie-
se sido un terremoto capaz de destruir todos los

5 Tal como subraya Joutard, el desinterés en la his-
torizacion de las memorias se mueve en la misma
l6gica que la de aquellos que niegan las torturas,
las desapariciones y los genocidios (1999: 10) Al
respecto, Lyotard también dira que una busqueda
de totalidad y consenso al estilo de una verdad
termina siendo el fundamento mismo de los em-
prendimientos fascistas (Lyotard, 1988)
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elementos de medicién por lo que los investiga-
dores no habrian tenido posibilidad de enterarse
de su ocurrencia, pero en donde, sin embargo en
el “hombre comun” quedaria el recuerdo de que
habria ocurrido algo indefinido. Al respecto Frie-
dlander considera que:

“[...] por un lado, nuestras tradicionales ca-
tegorias de conceptualizacion y representa-
cion bien puede ser insuficientes, y nuestro
lenguaje mismo bien puede ser problemati-
co. Y por otro lado, frente a estos sucesos
sentimos la necesidad de contar con algun
relato estable; un campo infinito de discur-
sos posibles plantea la cuestion de los li-
mites con marcada severidad” (Friedlander,
2007: 27)

Sin embargo, esta necesidad de un relato estable
opaca la posibilidad de una critica a las formas
autoritarias de conocimiento sobre el pasado (y
que reclaman dentro de esa estabilidad una ver-
dad hegemonica y un pasado al cual seria posible
acceder a través de ciertos “métodos”) y niega
con ello la posibilidad de la multiplicidad de sen-
tidos y de la interpretacion®. Al respecto, Hayden
White, en la misma compilacion hecha por Frie-
dlander, plantea algunas cuestiones que amplian
la discusion.

White parte de la idea de que “en toda representa-
cion de fendmenos histéricos hay una relatividad
irreductible. Dicha relatividad es una funcién del
lenguaje que se usa para describir —y por ende
para construir— sucesos del pasado en tanto po-
sibles objetos de explicacion y de comprension”
(2007: 69). Arguye que, al igual que las afirmacio-
nes objetivas, los relatos son entidades linguisti-
cas y pertenecen al orden del discurso articulan-
dose por lo tanto como entramados historicos. El
discurso historico tradicional supondria que, sigue
White, “hay una diferencia crucial entre una “inter-
pretacion” de los “hechos” y un “relato” sobre los
mismos, una diferencia que se aprecia en la recu-

6 En ese sentido, es interesante analizar la posicion
de Jenkins quien sefala que lo que en ultimo ex-
tremo determina la interpretacion va mas alla del
método y la evidencia, y descansa en la ideologia
(Jenkins, 1991)
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rrencia de las nociones de relato “real” (opuesto a
“imaginario”) y relato “auténtico” (opuesto a “fal-
s0”) (Ibid., 72). En ese sentido, desde el punto de
vista de White, y al reflexionar sobre el negacio-
nismo del holocausto Nazi, la condicion para en-
tender un relato como inaceptable es justamente
entenderlo en sus tramas de lenguaje.

Ello lleva a entender ademas que “lo inaceptable”
aparece como tal en una valoracion ética o moral
y no necesariamente como un problema de ver-
dad. Asi, un relato sobre una experiencia limite
contado en forma “comica” puede ser empezado
a considerarse como “valido” o ser rechazado si
el sistema de valores morales de la sociedad en
la que se inscribe dicho relato lo permite. De igual
forma, un relato contado en forma solemne pero
que atente contra la dignidad de las victimas pue-
de ser rechazado o validado.

Empero, justamente por lo dicho hasta aqui, es
posible pensar que no son las tramas de lengua-
je subrayadas por White lo esencial para que un
relato sea “aceptable” en una sociedad, sino las
valoraciones que dicha sociedad hace sobre el re-
lato, el lugar que ocupa el relator y la postura ética
y politica que guia su actividad. Acaso se podria
pensar que dependeria en mucho, del poder de
persuasion de cada relato para posicionarse en
ese régimen de aceptabilidad (Aranguren, 2007);
pero acaso se podria también suponer que no de-
pende plenamente de este entramado discursivo,
sino de lo que “el relator” considera que debe ser
puesto en esa trama de discurso. La postura ética
y politica del constructor de ese relato, sera signi-
ficativa en la definicion de la trama y el contenido
de su narracion. La capacidad de persuasion es
posterior a la elecciéon del lugar desde donde se
elige narrar —escribir— esta historia. Aunque no
por ello es irrelevante.

Michel de Certeau en las primeras paginas de La
Escritura de la Historia (1993) plantea justamente
que esta escritura y esta historia —la historiogra-
fia— se construyen y se sostienen en las inscrip-
ciones de un discurso de poder que hace al otro
—lo narra—terreno colonizado. Lo que subraya De
Certeau es por lo tanto el problema politico que
entrafia la escritura de la historia en tanto silen-
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ciamiento, rechazo, exclusion y ficcionalizacion
del sujeto, de su cuerpo y de la enunciacion de
su palabra.

Con todo, los planteamientos de White remiten
a varios niveles de discusién sobre la posibilidad
de representatividad del Holocausto en general y
de las experiencias limite en particular. Asi, White
reflexiona en torno a la postura segun la cual las
experiencias como el Holocausto son irrepresen-
tables en el lenguaje. Ello lo lleva a analizar am-
pliamente los planteamientos desarrollados por
Berel Lang quien sefala que en lo que respecta
al genocidio habria que contar solamente los he-
chos, pues de lo contrario se caeria en un dis-
curso figurativo y en una estilizacion o esteticismo
del suceso’. Lo que plantea Lang es que solo una
cronica de los hechos tendria la autoridad para
narrar este tipo de hechos, pues de lo contrario
se caeria en los peligros de la narrativizacion y la
relativizacion de la narracion. Sin embargo, Lang
propone una suerte de tercera via e invocando el
concepto de escritura intransitiva de Roland Bar-
thés® propone que el autor no escriba para dar ac-
ceso a algo que es independiente tanto del autor
mismo como del lector, sino que “se escriba a si
mismo”:

En la vision tradicional se piensa que el es-
critor primero mira un objeto con ojos ya ex-
pectantes y estructurados, y luego de haber
mirado, representa lo que vio en su propia
escritura. Para el escrito que se escribe a si
mismo, en cambio, el hecho de escribir se
vuelve en si el medio del mirar o del com-
prender, no un espejo de algo auténomo,
sino un acto y un compromiso, una activi-

7 Sontag reflexionando sobre la fotografia de hechos
de violencia, subraya como ésta ofrece sefiales
encontradas, pues dice a un tiempo: “Paremos
esto, nos insta. Pero también exclama: jQué es-
pectaculo!” (2003: 90)

8 Barthés ofrece una tercera posibilidad frente a
las voces activa y pasiva: la voz media del griego
antiguo: mientras que en la voz activa y la pasiva
se supone que el sujeto del verbo es externo a la
accion, ya sea como actuante o como objeto de la
accion, en la voz media se supone que es interno
a la accion (Barthés, citado por White, 2007: 84)
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dad y una accién antes que un reflejo o una
descripcién” (Lang, citado en White, 2007:
83)°

Sin embargo, la perspectiva de White y Lang pier-
den de perspectiva lo que Michel de Certeau su-
braya con vehemencia y es que la escritura esta
aunada al silenciamiento de otras formas de sen-
tido paradojicamente como forma de hacer enun-
ciable “el mundo” de “el otro”:

“Una estructura propia de la cultura occi-
dental moderna se indica sin duda en este
tipo de historiografia: La inteligibilidad se
establece en relacién al “otro”, se desplaza
(o “progresa”) al modificar lo que constituye
su “otro” [...]. A través de variantes, hete-
ronomas entre ellas [...], se desarrolla una
problematica que elabora un “saber decir”
todo lo que el otro calla, y que garantiza el
trabajo interpretativo de una ciencia (“hu-
mana”) al establecer una frontera que la
separa de la regién donde la espera para
darse a conocer” (1993: 17).

Ahora bien la problematizacién de esta inteligibi-
lidad que “sabe decir” lo que el otro calla, es par-
ticularmente significativa cuando se analizan las
condiciones de posibilidad de lo narrable en torno
a situaciones limite. Esta vinculado con el hecho
de que la eventualidad del enunciado testimonial
acerca de la experiencia en torno a situaciones
limite esta cargada de silencio. La emergencia del
silencio, lejos de entenderse como el olvido, con-
lleva una forma de representacién de lo traumati-
co ante la insuficiencia de las palabras para dar

9 La lectura que Lang hace de la escritura intransi-
tiva, como bien recuerda White, pasa por alto que
Barthés la empled para caracterizar las diferencias
entre el estilo dominante de la escritura modernista
y el estilo del realismo clasico, de alli que White
plantee que las falencias que se encuentran al
intentar analizar la representacion de experiencias
limite como el Holocausto son el producto de “una
concepcion del discurso demasiado apegada a un
realismo que resulta inadecuado para representar
sucesos que son en si de caracter “modernistas”
como el Holocausto” (White, 2007: 86) Evidente-
mente con ello White omite dar respuesta al de-
bate sobre los limites de la representacion.
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cuenta de la magnitud de una situacion limite. Al
mismo tiempo puede ser expresion de las formas
de inscripcion de los hechos violentos y reflejo asi
del poder de las intenciones deliberadas de los
perpetradores de tales hechos, y en cuyo caso se
podria explicar como el éxito del silenciamiento
a través de las practicas de dolor, muerte y des-
aparicion. En un sentido similar a este, el silencio
puede ser el resultado de la vigencia de las situa-
ciones de violencia ante lo cual entrara a reflejar
miedo y la necesidad de preservar la propia vida.
También y aunada a las situaciones ya descritas,
el silencio sera una forma de proteccion, ya ante
las amenazas de una violencia vigente, ya ante la
necesidad de preservar unas condiciones psiqui-
cas, morales o sociales alcanzadas a través de
una historia personal que se narra sin hacer ne-
cesariamente referencia a episodios relacionados
con la situacion limite.

Lo indecible

El silencio puede constituirse como expresion de
un limite para acceder a una supuesta necesidad
del investigador social que anhela la comunicabili-
dad de sus entrevistados, justamente porque par-
te de que el silencio es nada, vacio. Evidentemen-
te, con ello el imperativo de comunicar cuestiona
la legitimidad del silencio, y erradica cualquier
posibilidad de reconocer alli una interioridad. Tal
imperativo “no deja tiempo para la reflexion ni per-
mite divagar [...] reclama urgencia, transforma al
individuo en un medio de transito y lo despoja de
todas las cualidades que no responden a sus exi-
gencias [...] La ideologia de la comunicacién asi-
mila el silencio al vacio, a un abismo en el discur-
S0 y no comprende que, en ocasiones, la palabra
es la laguna del silencio” (Le Breton, 2006: 2). De
ahi que perfectamente la palabra pueda emerger
una y otra vez en un ciclo mondétono y repetitivo
sin tener la posibilidad de ser escuchada, asimila-
da y respondida, pues ante el ruido del mundo, la
palabra se torna incluso, insuficiente. La palabra
se convierte asi en monotonia: “un murmullo per-
manente y sin contenido relevante, importante tan
solo en su forma: su presencia incesante nos re-
cuerda que el mundo sigue y seguira existiendo”
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(Le Breton, 2006: 4). Inserta en la comunicacion
en tanto que “ideologia moderna” se convierte
en ratificacion de las posiciones —emisores y re-
ceptores— de los individuos, “delimita, como si de
un servicio publico se tratara, los espacios en los
que puede sentirse seguros: “Tu estas ahi, exis-
tes porque me oyes, y yo existo porque te hablo”
(Ibid.: 4)

Sin embargo, la palabra también puede constituir
un poderoso antidoto contra el autoritarismo y la
represion que busca imponer el silencio —el silen-
ciamiento— de voces disidentes. Un recurso ante
las intenciones de los totalitarismos que restrin-
gen la circulacion colectiva de significados y pen-
samientos. Es este otro silencio, el impuesto con
violencia y terror, el inscrito con dolor y sufrimiento
el que impone limites a lo decible; su emergen-
cia es también diciente de las barreras impuestas
a la palabra. La presencia de este silencio tam-
bién testimonia. De ahi que el silencio no sea el
sobrante del testimonio, el vacio incOmodo de la
entrevista por llenar, sino contenido de las condi-
ciones de produccion del relato.

Tales condiciones de produccién incluyen tanto la
liberacién del “ruido de la comunicacién moder-
na”, la restauracion de la palabra silenciada y la
restauracion del silencio en la disposicion de una
escucha abierta, como las condiciones persona-
les del testimoniante. El sujeto que testimonia
bien puede retener su palabra también como una
forma de mantener ciertas condiciones psiqui-
cas o morales o como una manera de mantener
el control de la interaccién con el otro que escu-
cha. Como bien expresa Le Breton, esta retencion
“concede un cierto distanciamiento a la espera del
momento mas favorable, sin tener que exteriori-
zar la eventual vulnerabilidad o las propias dudas”
(2006: 59). O también constituye la protesta, la
resistencia a entrar en un orden comunicacional
que lo violenta, lo burla o lo humilla y por lo tanto
diciente de otro orden simbdlico' a través del cual
se gestiona lo indecible.

10 El lugar de lo simbdlico y su imposibilidad de ser
gestionado, es desarrollado, para el caso Colom-
biano por Maria Victoria Uribe (2004), en espe-
cial en el capitulo: “Las masacres como sintoma
social”. De igual manera pero en relacién con el
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Indudablemente el lugar del otro que escucha se
torna determinante para comprender lo que el si-
lencio estaria expresando; bien puede dar cuenta
de la imposibilidad del testimoniante de encontrar
en ese otro un interlocutor valido para su narra-
cion, o bien puede reflejar la resistencia a ser
usado en la extraccion' de historias de vida, de
relatos de dolor y sufrimiento para beneplacito del
recolector y para la construccion de un saber'. En
un escenario donde predomina esta perversa 16-
gica de la sustraccion, pero donde a la vez existe
una necesidad de la palabra se crea, como bien
retrata Castillejo para el caso de Sur Africa, “una
profunda ironia y una tragedia: la de querer hablar
para sanar y al mismo tiempo evitarlo, la de que-
rer ser reconocido manteniéndose en la invisibili-
dad” (Castillejo, 2005: 55). En este tipo de casos,
poco ajenos a las situaciones latinoamericanas,
el testimonio que se “recolecta” como parte de la
investigacion en ciencias sociales, si bien fractura
las barreras de los silencios, puede terminar re-
colonizado, desfigurado y desterrado, haciendo
del “reconocimiento” de las victimas y de su do-
lor “una realidad vaga, una serie de dispositivos

arraigo del dolor en el terreno simbdlico y la conse-
cuente potencia de la accion simbdlica en el “de-
bilitamiento” del dolor es trabajado por Le Breton,
(1999: 90).

11 Al respecto, es importante considerar los plan-
teamientos desarrollados por Alejandro Castillejo
en relacion con el rol del antropdlogo cuando se
enfrenta al silencio y al dolor de los demas. Las
reflexiones de Castillejo, desarrolladas en el marco
de su experiencia de trabajo en Surafrica apuntan
a sefialar la necesidad de reflexionar éticamente
sobre el lugar que ocupa como académico en este
escenario y sobre las practicas extractivas de vo-
ces, historias y testimonios que han enmarcado el
escenario contemporaneo surafricano. La propues-
ta de Castillejo apunta a una ética de la colabora-
cién (Castillejo, 2005: 55) Ludmila da Silva Catela
por su parte recuerda la importancia de “devolver”
el relato de las entrevistas a los entrevistados (Ca-
tela, 2004)

12 Bien lo sefiala Michel de Certeau: “En Occidente,
el grupo (o el individuo) se da autoridad con lo que
excluye (en esto consiste la creacion de un lugar
propio) y encuentra su seguridad en las confesio-
nes que obtiene de los dominados (constituyendo
asi el saber de otro o sobre otro, o sea la ciencia
humana)” (1993: 19).
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inventados por el experto para legitimarse, en la
cual las voces de los sobrevivientes —a menudo
fuera de contexto— llenan los “vacios” dejados en
sus textos” (Ibid.: 55).

Puede entonces emerger el silencio o miles de pa-
labras, pero ambos pueden ser insignificantes por
la ausencia de oyentes, por el ruido del mundo,
por no encontrar nada que autorice social y moral-
mente a testimoniar. Las vibraciones de la palabra
del testimoniante chocan ante la imposibilidad de
resonar en el otro, su silencio tampoco hace eco
en la escucha. La buena voluntad de la escucha,
en todo caso, no es suficiente para hacer inteli-
gible lo inimaginable: “El silencio ensordecedor
que rodea el escenario del suceso y su memoria
supone una confrontacién con lo indecible, con la
retorsién de la palabra, que se va diluyendo en un
silencio que no es mas que la forma extrema del
grito” (Le Breton, 2006: 82)

Si las condiciones que hacen posible el sentido
han sido destruidas por lo que supone esta ex-
periencia limite, es decir si, justamente por ser
una experiencia que traspasa los limites de la
comprension, se fracturan las posibilidades de lo
narrable y la viabilidad de una lengua inteligible,
no emergera otra cosa sino “el abismo insondable
que compele al hombre al mutismo ante tal can-
tidad de horror” (Ibid.: 82), es decir el vacio. Ya
Blanchot (1969) habia hecho referencia al hecho
de que, dado que en este tipo de casos lo Unico
que entra en el marco de narrabilidad es del or-
den de lo incomprensible, estas experiencias soélo
pueden ser captadas en su indecibilidad.

Gabriel Gatti, poniendo en tensién la posibilidad
de captar el sentido de la desaparicion forzada de
personas y analizando lo que implicaria pensar en
que esta captacion de sentido fuera atribuida al
lugar del “ex - detenido desaparecido” como una
forma de hacer visible lo invisible, sefiala que en
esa atribucion de sentido al no-sentido, el rasgo
distintivo de esta experiencia limite —su no sen-
tido— se pierde: “Si los subalternos se centran; si
los balbucientes empiezan a hablar claro; si los
deslenguados hablan en lenguas oficiales; si los
desexiliados o los insiliados se hacen ciudadanos
o, en fin, si las tensiones que rodean a la figura
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del detenido-desaparecido se resuelven, estas
peculiares y (desde el punto de vista socioldgico)
monstruosas entidades seran, es cierto, mas fa-
cilmente entendidas, pero, también lo es, seran
entendidas con menos rigor: dejaran de ser lo que
son” (Gatti, 2006: 31).

En ese sentido Gatti plantea que, si bien hacer
visible lo invisible es un acto de “justicia politica”,
no sera tanto de “justicia epistémica”, pues

“lleva el fendomeno mas alla —o lo deja mas aca—
de la loégica que le corresponde; visibiliza lo que
no puede serlo. Al eliminar de la figura del deteni-
do-desaparecido uno de sus datos caracteristicos
—las tensiones que introduce en la representa-
cion— no solo se los convierte en ofra cosa, sino
que, y sobre todo, se obvia que en esa tension, en
esa pelea con los dispositivos hechos para repre-
sentar las cosas, esta buena parte de su natura-
leza” (Ibid.: 31)

Gatti opta por recurrir entonces a la nociéon de
vacio: “algo que es pero no se puede ver, algo
que existe, en donde hay cosas, pero cosas que
siempre escapan del estatuto que le damos a las
cosas y que siempre escapan de los instrumen-
tos que inventamos para pensar las cosas. Un
espacio habitable; pero a todas luces irrepresen-
table” (Ibid.: 31). Este lugar del vacio, existe pero
es irrepresentable; no es la inexistencia de senti-
dos, sino “la existencia de cosas que rehuyen del
sentido” (lbid.: 32). El lugar del vacio invoca no
la imposibilidad de narrar, sino la posibilidad de
dar cuenta de la incomunicabilidad. Las palabras
s6lo podran dar cuenta del borde, del limite; una
frontera que puede ser transitada pero no tras-
pasada por lo narrable, que bordea las costas de
ese inaprehensible mar de horrores y de lugares
imposibles; tendran que ser dicientes de esa im-
posibilidad porque no hay una inteligibilidad capaz
de dar sentido al horror, no hay palabras con tal
“virulencia expresiva”. “Hasta las palabras mas
duras no alcanzan esos limites, expresan una
realidad a la medida del hombre, en los confines
de su entendimiento” (Le Breton, 2006: 83).

Al dar cuenta de esta “catastrofe linguistica”, en
consonancia con los planteamientos de Gatti, el
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testimonio no estaria renunciando a su utilidad
juridica, politica y social. Al contrario, justamente
por ello, por su vacilacion y su limite, seria ex-
presivo de la fuerza misma del hecho violento,
reflejo de la magnitud de una ruptura efectuada
en el terreno mismo de lo representable; puesta
en cuestién de la razén, puesta en evidencia de la
incapacidad para que el otro en su escucha pueda
proferir desde la atalaya de su andlisis: “ah, ya
entiendo™®. Esta puesta en cuestionamiento de
la inteligibilidad, convoca a la emergencia de una
ética de la escucha que deja de enfrentarse a lo
indecible y lo siniestro, explorando a tientas una
oscuridad que se iluminaria de pronto con una
nueva representacion, con un nuevo juego de len-
guaje, sino que se pone ante el otro, ante su dolor
reconociendo los limites de lo inteligible. Invadido
en su conciencia ética podra situar la imposibili-
dad de hacer comprensible tanto dolor y muerte,
la inconmensurabilidad sera la puerta de entrada
de su analisis, el conjuro contra el olvido. Es, con
ello, también la direccién para dejar de enfrentar
al testimoniante a la reiteracion del padecimiento
ante el fracaso del lenguaje, es por lo tanto otro
dialogo, sostenido en otras formas de preguntar e
incluso en otros contenidos del interrogante; nue-
vas pausas para el silencio, nuevo lugar para abrir
camino al vacio.

Con todo, tal como hemos dicho, el silencio no
es, estrictamente, vacio, nada. El silencio también
es la respiracion entre las palabras, la condicion
de posibilidad de entablar un vinculo comunica-
tivo, la apertura momentanea de una mirilla que
permite entrever la indecibilidad. El silencio, de
tal forma, es como el lapsus del lenguaje, emer-
gencia de una pequefia ventana al inconsciente
(Nasio, 1996), pero en este caso, emergencia del
intersticio, limite de la palabra y a su vez condi-
cion de posibilidad de lo narrable. Un enunciado
que “nace del silencio interior del individuo, de su
didlogo permanente consigo mismo” (Le Breton,
2006: 7), completado por los ritmos del intercam-
bio conversacional, “la voz, las miradas, los gestos

13 Algo similar es sefialado por Sontag en relacion
con la fotografia cuando dice: “Las fotografias ob-
jetivan: convierten un hecho o una persona en algo
que puede ser poseido. Y las fotografias son un
género de alquimia, por cuanto se las valora como
relato transparente de la realidad” (2003: 94).
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y la distancia que se mantiene con el otro también
contribuyen al fluir de los significados” (Ibid.: 14)

La necesidad de una ética de la escucha no es
pues un punto menor en este escenario. Es real-
mente el punto de partida de una propuesta de
investigacion que persiga reflexionar sobre las ex-
periencias subjetivas en torno a situaciones limi-
te. Esta ética re-situa los lugares comunes de las
entrevistas y abre la reflexién sobre la necesidad
de decolonizar epistémica y metodolégicamente™
el “trabajo de campo”.

Ante la escucha de si o de la
resonancia de (los) sentido(s)

En la reflexién que brindan Elizabeth Jelin y Su-
sana Kaufman acerca del trabajo realizado en el
marco del proyecto de investigacion “Memorias de
la Represién” en relacion con la forma en que se
involucra el lugar de la subjetividad de los investi-
gadores que participaron en el proyecto de inves-
tigacion sobre la memoria en escenarios de terro-
rismo de Estado, las autoras subrayan que frente
a temas como la represion y la violencia politica,
las pérdidas y las experiencias dolorosas, esta
“subjetividad” no puede ser omitida: “Estamos en
presencia de investigaciones ancladas en el com-
promiso politico y afectivo [...] Los sentimientos,
los limites personales y la involucracién debian
ser incorporados en el proceso de investigacion
mismo” (Jelin y Kaufman, 2006: 187).

14 En ese sentido vale la pena reflexionar sobre los
planteamientos de Susan Sontag en relacion con
la fotografia que expone y ofrece el dolor de los
demas. Al respecto dice: “la exhibicion fotogra-
fica de las crueldades infligidas a los individuos
de piel mas oscura en paises exoticos continlia
con esta ofrenda, olvidando las consideraciones
que nos disuaden de semejante presentacion de
nuestras propias victimas de la violencia; pues al
otro, incluso cuando no es un enemigo, se le tiene
por alguien que ha de ser visto, no alguien (como
nosotros) que también ve” (Sontag, 2003: 86) Ello
va en consonancia con lo que hemos resefiado de
Castillejo (2005) para el caso surafricano.
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Una incorporacion tal, como se ha sefialado has-
ta aqui supone una reflexiéon sobre las dinamicas
—las posibilidades y los limites— de la involucra-
cion. El sujeto ante la escucha también queda ex-
puesto en ese encuentro con el otro, algo de si se
ofrece para entablar ese dialogo y, en la palabra
o en el silencio de quien testimonia, su propio ser
resuena para intentar hacer enunciable los limites
de lo decible.

Jelin y Kaufman dan cuenta de ello cuando se-
Aalan que el grupo de investigadores, ya desde
el inicio de su trabajo empezaban a entrever el
“reto” de “cdmo describir y transmitir el sufrimien-
to, cébmo reconocerlo y hacerlo visible, tratando
de transformar algo de lo “indecible” en palabras
y sentidos” (Ibid.: 187). Entre las opciones y re-
flexiones que propone el grupo liderado por Jelin
se considera a la observacion, el analisis y la na-
rraciéon en primera persona como una forma de
incluir la subjetividad del investigador.

Con lo dicho en este texto, hablar de una inclusién
de la subjetividad del investigador connota de por
si una cierta contradiccién, o acaso una cierta im-
posibilidad ya que esta no puede ser excluida o
desprendida de todo el proceso de investigacion,
por lo que, realmente, no habria nada que incluir.
Sin embargo a lo que hacen referencia Jelin y
Kaufman —y de por si este texto— es proponer que
ante dicha imposibilidad de estar fuera o en frente
del otro cuando de situaciones limite se trata (y tal
vez también en todas las situaciones), es necesa-
rio profundizar en la reflexién sobre el lugar que
esta subjetividad juega alli. Y no sélo entendiendo
dicho lugar como el memorial de las metodologias
y los conceptos empleados, sino también como
la reflexion sobre los afectos involucrados, sobre
las posturas éticas y politicas que guian sus re-
flexiones, sobre el lugar de poder que lo consti-
tuye como “legislador”, “experto” o “traductor”. Y
sobre todo, sobre la reflexién critica que pueda
hacer en relacion a todo lo anterior, considerando
los limites y limitaciones que trazan los significan-
tes que, como lugares comunes, se inscriben y se
escriben a lo largo de informes de investigacion o
articulos académicos.
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La consideracion de estas fronteras implica en-
tonces que el investigador, ante la escucha, des-
cubra que no es posible decirlo todo de si mismo,
ni saber todo del otro, que hay una intimidad que
se reclama siempre. Secretos, dignidades y me-
morias que no son “comunicadas” por la necesi-
dad de ofrecer la posibilidad de un mundo distinto
al que vemos. El sujeto ante la escucha descubre
en la resonancia de su(s) sentido(s) —en su cuer-
po y su comprensién— los limites de lo inteligible.
No sélo en el relato del otro sino en eso que en si
resuena para si como doloroso y sufriente o como
intimidad y secreto o como silenciamiento impu-
ne.

Esta puesta en resonancia, acaso emerja del
lado de la escucha como preferible a la puesta en
evidencia que emerge en la mirada (la clinica, la
cientifica, la colonial), aunque “cada uno de esos
lados también toca al otro y, al tocar, pone en jue-
go todo el régimen de los sentidos” (Nancy, 2007:
13). Es asi que el sentir de la resonancia es, como
la aisthesis de Aristoteles: un sentirse sentir:

“Un sujeto se siente: esa es su propiedad
y su definicién. Es decir que se oye, se ve,
se toca, se gusta, etc., y se piensa o se re-
presenta, se acercay se aleja de si, y de tal
modo, siempre se siente sentir un “si mis-
mo” que se escapa o se parapeta, asi como
resuena en otra parte al igual que en si, en
un mundo y en otro” (Nancy, 2007: 24)

De ahi que, y siguiendo con Nancy, estar a la es-
cucha sea siempre estar tendido hacia o en un
acceso al si mismo. Lo que resuena, en este si
mismo es también un sentido en relacion con el
cuerpo que vibra y en relacién con el régimen
de lo inteligible. En esta ultima acepcién —la del
sentido como lo inteligible— es también necesario
reconocer su resonancia; su marco de posibilidad
viene dado por el resonar de si en el otro. Sin em-
bargo el “si mismo” (el del otro y el de si) no es
algo “disponible (sustancial y subsistente) en el
que se pueda estar “presente”, sino justamente la
resonancia de una remision” (Nancy, 2007: 30).
Estar a la escucha es una “presencia de si”, no en
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tanto que acceso al si mismo sino como la reali-
dad de ese acceso, “una realidad, por lo tanto, in-
disociablemente “mia” y “otra”, “singular” y plural”,
asi como “material” y “espiritual” y “significante” y

“asignificante” (Nancy, 2007: 31).

Conclusiones

Escuchar supone porlo tanto ingresar a una suerte
de espacio del otro y al mismo tiempo ser invadido
y penetrado, abierto por dicho espacio. El silen-
cio' hace de si una vibracion y una resonancia y
dispone la posibilidad de la invasién y la apertura,
como en el encuentro de un diapasoén ante otro.
La resonancia de (los) sentido(s) cuando se esta
a la escucha es la del propio cuerpo (los sentidos)
ante la vibracion de otro cuerpo, y el del sentido
de si ante la vibracion del otro (el sentido).

Una ética de la escucha podra erigirse en el re-
conocimiento de una resonancia tal; condicion
de posibilidad para empezar a pensar en el(los)
sentido(s) de la escucha y en la forma en la que el
otro también vibra y resuena en mi'®. Es pues una
puesta en vibracion de todo el cuerpo, de todo(s)
(los) sentido(s) y por lo tanto una posibilidad de

15 El silencio para Nancy, se entiende en ese sentido
no so6lo como una privacion, sino como una dispo-
sicién de resonancia: “un poco —y hasta exacta-
mente— como cuando, en una condicion de silencio
perfecto, uno oye resonar su propio cuerpo, su
aliento, su corazén y toda su caverna retumbante”
(Nancy, 2007: 46) En un sentido similar ver: Agam-
ben (2003). EI mismo Agamben proclama como
problema politico esencial como es que se hace
posible cierto hablante, como es que éste llega
a emerger bajo los imperativos normativos de un
Otro que esta en constante cambio segun el deve-
nir histérico. Agamben considerara que el testimo-
nio puede ser pensado entonces por sus efectos
politicos en virtud de esa relacion con ese Otro. El
testimonio sera pensado como el “sistema de las
relaciones entre el dentro y el fuera de la langue,
entre lo decible y lo no decible en toda lengua; o
sea, entre una potencia de decir y su existencia,
entre una posibilidad y una imposibilidad de decir”
(2000: 151-152).

16 Al respecto, es interesante confrontar algunos de
los planeamientos de La Capra (2007) en relacién
con el concepto de transferencia en psicoanalisis.
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reclamar para esos momentos en los que se esta
ante la escucha, una experiencia que pone en
cuestionamiento nuestra propia corporeidad.

Esta ética de la escucha se sitia también en una
postura deliberante y critica de un cientificismo
que ha colocado al cuerpo en el silenciamiento y
que opera en la narracion y en la escritura de la
historia. Entra en tension con la entrevista pues
descentra el encuentro con el otro del ver y el de-
cir para situarse en una experiencia corporal, ya
como una semiologia practica (Grosso, 2007), ya
como el retorno de lo rechazado, “de todo aquello
que en un momento dado se ha convertido en im-
pensable para que una nueva identidad pueda ser
pensable” (De Certeau, 1993:18).

Las reflexiones sobre las condiciones de posi-
bilidad de esta escucha en resonancia han sido
puestas en consideracion en este texto como sig-
nificativas para una entrada a investigaciones que
abordan experiencias de situaciones limite; estas
reflexiones no pueden ser mas las evaluaciones
de una investigacion acabada sino los cuestio-
namientos que surgen en el punto de partida de
ésta.
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Post Scriptum a una ética de la escucha - 2010

La construccion de narrativas de otro-modo en
torno a experiencias de sufrimiento y violencia
puede trazar un camino a partir de una perspec-
tiva fenomenolodgica que re-sitla la experiencia
de encuentro con el otro y analiza criticamente
los procesos de transito de un dolor a un sabery
una perspectiva ético-politica que trasciende las
prescripciones de una ciencia moderna sobre el
distanciamiento y sobre el lugar del investigador
ante el dolor de los demas.

El camino que puede recorrerse en dicha cons-
truccion implica entrever, en primer lugar, que
aquello que se presupone como un acto liberador
(la toma de la palabra, la recoleccion de memo-
rias y testimonios) bien puede terminar en una
nueva cadena de sujeciones, amarres o constre-
Aimientos en el momento mismo en que el dolor
del otro transita hacia la construcciéon de un sa-
ber. En segundo lugar, supone profundizar en las
condiciones de produccion de las narrativas sobre
el sufrimiento, teniendo presente que la palabra
del sufriente no solo se gesta en virtud de unas
ciertas condiciones individuales que le permitirian
«elaborar» lo sucedido, sino también en razén a
las disposiciones sociales a escuchar esa voz,
incluso en formas que no se ajustan necesaria-
mente a las estructuras narrativas legitimadas por
los campos disciplinares. En tercer lugar, conlle-
va descentrar el lugar del juez y del experto en el
que tiende a situarse ese otro de la escucha y que
hace que la voz del sufriente sea valorada en el
esquema de la verdad juridica o la verdad proce-
sal o0 que se usen eufemismos para nombrar, bajo
criterios de imparcialidad o neutralidad, al victi-
mario o a los hechos violentos. Y en cuarto lugar,
convoca a una reconfiguracién del esquema de

Juan Pablo Aranguren Romero*

representatividad y emblematicidad que guian los
emprendimientos de recoleccion de testimonios,
teniendo presente el limite ético que se traspasa
en el anhelo de «dar voz a» y «hablar en nombre
de» otro.

En ese sentido, la experiencia de encuentro con
la voz del sufriente puede poner en tensioén el
marco epistémico que las ciencias de lo «psi»
han constituido alrededor de la narracion como
acto liberador. Esta tension no significa que la
puesta en palabras de las experiencias de dolor
y sufrimiento sea imposible, inadecuada o poten-
cialmente opresiva, o que la recoleccion de me-
morias y testimonios sea éticamente inaceptable,
sino que en muchos casos unas y otras siguen
ancladas a principios como la justa distancia o la
neutralidad axioldgica o ligadas a criterios cienti-
ficos que se usan sin ningun reparo tanto en las
empresas genocidas como en las supuestas vias
para su explicacién o comprension, tales como el
muestreo representativo o la seleccidon de casos.
En el momento en que se desconoce la invisibi-
lizacion, segregacion y exclusion que connota la
seleccion de unos casos por encima de otros; es
decir, cuando se construyen narrativas nacionales
acerca de un «pasado violento» sobre la base de
la seleccion de unos hechos y no de otros, el acto
liberador sobre el que se supone se cimienta el
trabajo de la memoria, bien puede quedar diluido
en retdricas que anulan la pertinencia de otras vo-
ces 0 que incluso, en ese proceso de dejarlas al
margen, las convierte en potencialmente nocivas
para la integridad y la paz de la nacién. Una mira-
da critica a este proceso, también constituye una
parte importante en la formulacién de una ética de
la escucha.

* Psicologo de la Universidad Nacional de Colombia e Historiador de la Universidad Javeriana. Candidato a Doc-
tor en Ciencias Sociales de la FLACSO — Argentina y becario del CONICET. E-mail: prangurenjuanpablo@gamail |
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Comentario del Editor

Puede resultar sorprendente que una revista aca-
démica le solicite a otra la autorizacién para pu-
blicar un texto. Esto es lo que ha ocurrido en el
caso del trabajo El investigador ante lo indecible y
lo inenarrable (Una ética de la escucha), de Juan
Pablo Aranguren Romero, investigador colombia-
no, psicélogo e historiador, candidato al doctora-
do por FLACSO. Aranguren Romero formula un
marco de aproximacion hacia la investigacion de
nuestro pasado mas doloroso, que incluye tortu-
ras, desapariciones y, tantas veces, impunidad.

Dice Aranguren Romero “La invitacion a entablar
una relacién de extrafeza con el pasado, supone
el reconocimiento de la responsabilidad del histo-
riador y del cientista social a la hora de reflexionar
sobre la actividad que desarrolla. Esta responsa-
bilidad sera mucho mas demandante en donde el
dolor y el sufrimiento se han instalado por afnos
a través de impunidades perpetuas y con perma-
nentes afrentas contra la dignidad humana. En
esa medida es una extrafieza que no emerge del
distanciamiento de una pretendida objetividad,
sino del reconocimiento de su lugar ético y politi-
co posible a través de su involucracién y cercania
con la alteridad”.

A través de la republicacién de este texto (y de
un Post Scriptum que Aranguren gentilmente
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escribiera para nosotros) queremos senalar dos
puntos. Uno es la excelente calidad de muchas
revistas de ciencias sociales en el area LAC (La-
tinoamérica y Caribe), en este caso Némadas',
revista colombiana dirigida por Pilar Lozano, pu-
blicada por la Facultad de Humanidades de la
Universidad Central. La integracion regional en
este nivel de publicaciones es un paso impres-
cindible, ya comenzado por la biblioteca virtual en
red de CLACSO vy por algunos otros organismos
regionales, a los que esperamos sumarnos en un
futuro préximo.

El otro punto a sefalar es la escasez de reflexion
desde la bioética sobre temas como el de la tortu-
ra, practica que, desgraciadamente, no ha queda-
do confinada a los periodos histéricos de las dic-
taduras militares, sino que pervive en prisiones y
carceles en gran parte de los paises de la region.
Por cierto que una bioética planteada desde los
derechos humanos no puede permanecer silen-
ciosa al respecto. El trabajo de Aranguren Romero
bucea en esas realidades dolorosas y quemantes
para el investigador, y emerge con una propuesta
ética que merece ser leida, pensada y debatida.

En este tema no hay silencios que no sean signi-
ficativos.

1 Puede accederse en forma gratuita a texto com-
pleto en http://www.ucentral.edu.co/NOMADAS|
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Prélogo

Los egresados del V Curso de Etica de la Inves-
tigacion en Seres Humanos del Programa de
Educacién Permanente en Bioética (Redbioética/
UNESCO), convencidos de que el respeto a los
Derechos Humanos en la investigacion con seres
humanos es fundamental, mediante consenso,
proponemos los lineamientos que creemos que
deben considerarse de manera uniforme en to-
dos los paises de Latinoamérica vy el Caribe.

La Declaraciéon Universal sobre Bioética y Dere-
chos Humanos ubica a la dignidad humana como
un referencial ético central para la ciencia y la tec-
nologia, debiendo ser respetada en su totalidad.
Es innegable que la dignidad, como atribucion in-
nata y comun a todos los seres humanos, estruc-
tura la construccion tedrica de los DERECHOS
HUMANOS, sin la referencia a la dignidad huma-
na éstos serian impensables como derechos uni-
versales e inalienables. Empero, este concepto,
considerado inicialmente como de caracter inna-
to, pasa a ser una concepcion de reconocimiento
colectivo como parte de una herencia histérica de
civilizacion.

La perspectiva filoséfica nos muestra el enlace
entre los derechos del patrimonio gendémico hu-
mano, los derechos universales del hombre, y la
naturaleza humana en si. Estos, sin duda valo-
res y no solo derechos, se hacen expresos en la
Declaracion Universal sobre el Genoma Humano
y los Derechos Humanos cuando se habla de la
unidad fundamental de la familia humana, de que
el genoma es patrimonio universal de la humani-
dad; del respeto a la dignidad de cada individuo
cualesquiera que sean sus caracteristicas genéti-
cas; del caracter unico de éstas y de su biodiver-
sidad; de que el genoma humano no puede ser
objeto de ganancias pecuniarias; de que se deben
evitar las practicas contrarias a la dignidad huma-
na; de que las aplicaciones de la investigacion de-
ben tender a evitar el sufrimiento y mejorar la sa-
lud de los individuos sin ningun tipo de discrimen.
Tales valores se fundamentan en efecto, en una
idea del hombre y, mas precisamente, en una an-
tropologia filosdéfica o concepcidn ontolégica de lo
que es la naturaleza humana. En este sentido, la
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infraccion o violacién de los Derechos Humanos
es no solo un quebranto legal sino también ético
de los valores humanos y, de manera mas radical,
compromete la propia condicion humana; y esta
se cifra definitivamente en la naturaleza libre y co-
munitaria del hombre, en su constitutiva igualdad,
su racionalidad, su individualidad y su diversidad.
Se trata, es verdad, de valores, ideales y virtudes
que gravitan todos en torno a la idea central de la
dignidad humana.

En los paises menos desarrollados, especial-
mente en América Latina, se observa a diario y
en muchas ocasiones ante la mirada cémplice
de quienes deberian velar por el bienestar de las
personas, la violacion de sus derechos por parte
de la industria farmacéutica que instala inescrupu-
losos protocolos de investigacion favorecidos por
debilidades legislativas, cuya falta de unificacion
de criterios para la evaluacion de protocolos, in-
crementa aun mas la vulnerabilidad en la que nos
encontramos inmersos.

Es por eso, que desde éste espacio de apren-
dizaje, y reflejando la voluntad de todos los que
participamos en éste proyecto, decidimos realizar
éste “Consenso Latinoamericano en Etica de la
Investigacion en Seres Humanos”. Estamos con-
vencidos de que los comités de Etica de Inves-
tigacion (CEIl) deben ser organismos presentes
en todos los paises latinoamericanos, con poder
decisorio para evaluar un proyecto frente a las
directrices éticas universales de investigacion
en humanos; y cuyos criterios de aprobacion sean
independientes de toda injerencia politica, religio-
sa, gubernamental, y/o de patrocinio. Los CEI
ademas tienen la responsabilidad de proteger la
dignidad, los derechos humanos y la seguridad de
los participantes en investigacién; como también
de empoderarlos de sus derechos.

Este es un consenso absolutamente plural, por-
que representa a gran parte de los paises latinoa-
mericanos, y refleja de manera fiel el deseo de
aunar los criterios de exigibilidad que deben estar
presentes en todo aquellos protocolos de investi-
gacion que involucren a seres humanos en puntos
tan sensibles como son Consentimiento Informa-
do, Seguimiento y acompafiamiento de los proto-
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colos, Proteccion de probandos, Confidencialidad
de la informacién relacionada con los sujetos de
estudio, Financiamiento, Divulgacién de los resul-
tados, Uso de placebo en Investigacion de medi-
camentos, Beneficios de los probandos y la so-
ciedad, uso del Doble estéandar en Investigacion,
entre otros.

Consideramos que éste Consenso es una herra-
mienta util para defendernos de las violaciones
permanentes de nuestros Derechos como perso-
nas, como pacientes y en definitiva, como Huma-
nos.

.. Consentimiento Informado (ClI)

El C.I., debe ser la herramienta que garantice el
empoderamiento del paciente, como sujeto de de-
rechos y no como mero objeto de estudio.

Las personas vulneradas sélo deberan incorpo-
rarse a estudios si se remueve o atenua el factor
que determina su vulneracion. Las personas vul-
neradas incluyendo nifios y enfermos, solo podran
participar en estudios clinico-terapéuticos que
permitan beneficios directos para ellos con mini-
mos riesgos aceptables; igualmente: los incompe-
tentes mentales y las personas inconscientes o
en estado de emergencia clinica, solo podran ser
reclutados para estudios con riesgos minimos si
estos muestran expectativa de beneficiarlos.

El C.l. debe caracterizarse por ser informativo,
comprensivo y voluntario y su proceso de ob-
tencion debe ser dinamico y participativo con el
probando, incluira un conocimiento preciso de la
accion, estar libre de manipulaciones o controles
externos y asegurara la capacidad de discerni-
miento del probando. Debe ademas proporcionar
informacion de todos los riesgos y beneficios a los
que estara expuesto el probando durante y des-
pués de su participacion en la investigacion.

El C.I. como asentimiento escrito, podra ser revo-
cado en cualquier momento futuro por parte del
probando, sin que esto le implique desventaja o
perjuicio alguno que comprometan su atencion

Consenso Latinoamericano

médica y sin entranar represalia de parte de los
investigadores. Por ultimo el C.I. debera ser corto,
concreto y confidencial.

Previo a la presentacion del C.1. al probando, éste
debe ser autorizado por el ente gubernamental
respectivo o Comité de Etica encargado de la re-
vision del protocolo.

Il Seguimiento y acompafnamien-
to de los protocolos

Tanto la aprobacion los protocolos de investiga-
cién, como el seguimiento y monitoreo de las in-
vestigaciones en curso deberan estar fiscalizados
por los CEIl. Se comprobara que el ensayo clinico
cumpla con lo establecido en el protocolo, asi
como con las normas y regulaciones nacionales e
internacionales, efectuando inspecciones ordina-
rias y extraordinarias con personal calificado.

Con el objeto de la verificacion de lo propuesto
en el C.I. se realizaran reuniones periédicas con
los investigadores para la presentacion de repor-
tes parciales de las actividades realizadas, de las
conclusiones parciales, de los efectos adversos
reportados, teniendo el CEIl la capacidad de re-
vocar la aprobacion del protocolo ya sea por in-
cumplimiento del mismo o incremento del riesgo
del probando. Las inspecciones se realizaran en
base a las guias elaboradas por la institucién re-
guladora del pais.

Se justifica la realizacion de auditorias externas
por parte de la autoridad reguladora, cuando
existan evidencias razonables, de incumplimiento
del protocolo de investigacion y de las normas de
buena practica clinica.

En este sentido, se requieren de CEIl acreditados
e inscritos en asociaciones del orden nacional
(Ministerios de Salud, Investigacion etc.) e inter-
nacional; que permitan la divulgacién de informa-
cioén con otras regiones y/o paises
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M. Proteccion de los probandos

Las poblaciones vulnerables y vulneradas, deben
recibir informacion adecuada a las circunstan-
cias en las que estan inmersas, empoderandolos
y permitiéndoles la libre, informada y conciente
toma de decisiones. Los Gobiernos y los CEI de-
ben invertir en educacion, formacién moral y en
desarrollo de la conciencia del cuidado de sus
miembros

Los ensayos clinicos en poblaciones vulnerables
solo seran justificados cuando sean de interés es-
pecifico y de naturaleza tal que solo puedan ser
realizados en estos grupos poblacionales y que
por tanto existan datos procedentes de ensayos
clinicos previos en poblaciones con similares ca-
racteristicas que confirmen su seguridad.

Para asegurar la proteccién de menores de edad
como poblacion de estudio, los ensayos clinicos
deberan contar con la aprobacion de un CEIl que
cuente con un especialista en Pediatria o haya
recabado asesoramiento sobre aspectos clinicos,
éticos y psicosociales en éste ambito, y sélo se
realizaran cuando no puedan ser realizados en
personas adultas.

Asi, los ensayos clinicos en adultos mayores, dis-
capacitados fisicos y mentales, los ensayos clini-
COS con mujeres y varones con incapacidad repro-
ductiva, los ensayos clinicos en gestantes, duran-
te el trabajo de parto, parto, puerperio y lactancia,
ensayos clinicos en embriones, fetos, recién naci-
dos y mortinatos, requeriran de la participacion de
especialistas que vigilen expresamente el area de
su competencia (v. gr. Obstetras, Geriatras, Espe-
cialistas en Medicina Reproductiva, etc.)

En los ensayos en grupos subordinados, debe
participar en el CEl uno o mas miembros de la po-
blacion en estudio, u otra persona de la sociedad
capaz de cautelar las condiciones y derechos hu-
manos basicos, sociales, culturales, que corres-
pondan al grupo en cuestion.

En comunidades nativas se debe identificar a la
autoridad culturalmente adecuada para obtener
el Cl y en caso de que no exista, se puede ob-
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tener mediante instituciones que proporcionen un
medio de discusion para asuntos comunales me-
diante consensos. Se debe garantizar que la in-
vestigacion sea de interés para dicha comunidad
y produzca beneficios directos para la misma.

Se debe asegurar la atencion y el tratamiento mé-
dico gratuito del sujeto de investigacion en caso
de que sufriera algun dafo, como consecuencia
propia del ensayo, obligando a los patrocinadores
del estudio a otorgar compensacion adecuada
por el dafo que un sujeto de investigacion pueda
sufrir como consecuencia del uso del producto en
investigacion o por un procedimiento o interven-
cion realizado con el propésito de investigacion
(procedimientos no terapéuticos).

Se debe indicar la responsabilidad del patrocina-
dor; seguro de dafos para el sujeto de investiga-
cion, que cubra los riesgos del sujeto en el ensayo
y la especificacion del lugar dénde se realizara la
atencion médica necesaria. También una com-
pensacion al sujeto de investigacion, siempre que
el dafio no sea causado por la enfermedad.

IV. Confidencialidad de la informa-
cion relacionada con los sujetos de
estudio

La confidencialidad de la informacion relacionada
a los sujetos de estudio, es una forma de respetar
la autonomia de los sujetos, al garantizar que no
se revelen datos correspondientes a su persona,
a menos que ellos hayan dado su consentimien-
to expreso en este sentido. La entrega de infor-
macioén a terceros puede generar discriminacion,
estigma social, ruptura familiar, estrés e incluso
discriminacion en seguros médicos. Por esto es
obligacién de los investigadores:

® Mantener la confidencialidad de las mues-
tras y la privacidad de la informacion obte-
nida segun lo estipulado por el voluntario
(anénimo, codificado o identificado).

» No especular sobre los resultados indivi-
duales y/o colectivos obtenidos (relacion de
patologias con determinadas poblaciones)
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» Planificar la entrega de resultados a los
participantes y contar con planes de aseso-
ramiento (posibles tratamientos, médicos,
psicologicos, etc.).

» Informar qué se hara con los resultados de
la investigacion, (publicaciones, patentes,
etc.).

Debe de asegurarse y expresarse por escrito y
verbalmente la confidencialidad de los datos ob-
tenidos, asi como la confidencialidad y resguardo
de material bioldgico extraido durante las investi-
gaciones en biobancos. Dicha informacién no se
utilizara en investigaciones posteriores no especi-
ficadas en el C.I., ni seran sometidas a valoracién
para discriminar a los sujetos de investigacion.

Para reutilizar las muestras de biobancos en fu-
turas investigaciones, se debe de solicitar nueva-
mente un C.l., que proporcione informacion de la
nueva investigacion.

V. Financiamiento

El financiamiento de los CIEIS debe surgir del
cobro de tasas por investigacion que deben ser
pagadas por los patrocinadores del estudio, no
directamente a los miembros de los CEIl sino a
las entidades que regulan sus funciones. En el
caso de los proyectos o protocolos presentados
por investigadores de la misma institucion a la
que pertenece el CEl, éstos podran ser eximidos
de pagar las tasas pertinentes, para asi fomentar
los proyectos locales que realicen investigaciones
con pertinencia social en relacion a la problema-
tica local.

Es importante desvincular directamente a los CEI
de las personas y/o empresas que requieren sus
servicios. En este sentido, quien demande el ser-
vicio, y no pertenezca a la institucion de la que for-
ma parte el CEl, lo puede solicitar al ente regional
y/o nacional, quien(es) remitiran al respectivo CEI.
Estos deben estar inscriptos y acreditados en una
organizacion de caracter Institucional y Nacional
por lo que la financiacién de los CEl vendria tanto
del nivel Nacional (Consejo Nacional de Bioética,

Consenso Latinoamericano

Ministerio de la Protecciéon Social), como del Lo-
cal (Instituto Regional de Salud, Universidad del
CEl).

VI. Divulgacién de los resultados
(a los comités, a los probandos, y a la
comunidad cientifica

en general)

Los resultados de las investigaciones deben ve-
rificarse a través de los organismos locales, me-
diante seguimiento a través de pruebas aleatorias
para corroborar que los resultados entregados
por quienes realizaron el proyecto han cumplido
y se han ajustado a las normas y protocolo co-
rrespondiente. Al final de la evaluacion y si ésta
cumplié con los parametros establecidos, debera
realizarse una publicacién donde se muestren los
resultados.

Persiguiendo fines de seguridad, se debe crear
un registro latinoamericano de investigaciones
biomédicas que socialice los resultados de las
evaluaciones éticas de los protocolos de investi-
gacion, al igual que los resultados de las investi-
gaciones ya realizadas, para que sean conocidos
por todos los paises miembros.

Desde el punto de vista cientifico, el libre acceso
de informacidn evitaria la innecesaria duplicacion
de estudios, la divulgacién selectiva de resultados,
la colaboracion y justa competencia entre investi-
gadores y la comparacion entre los protocolos de
estudio y los resultados obtenidos.

Cada protocolo de investigacion debe registrarse
en su lugar de ejecucion, mencionar qué comité lo
evalud y cual fué el resultado de dicha evaluacion,
quién es el investigador principal y qué laboratério
lo patrocino.
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VII.
cion de medicamentos

Uso de placebo en Investiga-

El uso de placebos en ensayo clinicos solo se jus-
tifica cuando no existe un tratamiento preventivo,
diagndstico o terapéutico eficaz para la patologia
en estudio. Bajo ningun concepto se le debe ne-
gar al sujeto en estudio el derecho de recibir un
tratamiento eficaz si este ya existe.

VIil. Beneficios de los probandos en
particular y de la poblacion en general
donde se realizé el estudio, después
de la investigacion

La disponibilidad de medicamentos eficaces para
los sujetos participantes en protocolos de investi-
gacion, después, o al término de la experimenta-
cion es una cuestion moral universal. El probando
debe ser el primero en beneficiarse una vez que
se sometio a los riesgos de la investigacion, por
tanto, todos los probandos deberian gozar del be-
neficio de los resultados si éstos fueran beneficio-
sos, y de la reparacion de los dafios ocurridos si
los hubiere, a causa del trabajo de investigacion
en curso. En el caso de las investigaciones de
medicamentos, de encontrar efectos beneficio-
s0s, se deberia asegurar el acceso gratuito de los
participantes hasta la cura, remision o de tratarse
de enfermedades cronicas, de por vida. Durante
el proceso de investigacion, debera asegurarse
que el probando no deba incurrir en gasto alguno
(transporte, lucro cesante, etc.) que debera ser
absorbido por la entidad patrocinante.

En caso de ensayos en comunidades nativas
cuando el conocimiento generado por la investi-
gacion esté disponible debera velarse para que
se aplique en beneficio de la comunidad partici-
pante.

A nivel inmediato en una investigacion, pueden
considerarse beneficios en servicios de salud que
mejoren la calidad de vida de la poblacién y a lar-
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go plazo, beneficios acordes con las necesidades
y prioridades identificadas; como resultado de
consenso y evaluacion entre investigadores, lide-
res poblacionales y Comité Nacional. Se debe te-
ner en cuenta que las poblaciones participes son
“socios” en la investigacion y no solo sujetos de
investigacion, por lo que como en toda sociedad,
los beneficios mediatos e inmediatos deben ser
compartidos.

IX. Uso del Doble estandar
en Investigacion

El doble estandar en investigacion expone a las
poblaciones vulnerables, propone procesos te-
rapéuticos abusivos y viola agresivamente los
derechos humanos y sus valores, poniendo en
riesgo la vida y la dignidad de los individuos. Los
estudios que utilizan el doble estandar ético re-
afirman las desigualdades de poder socioecono-
mico y oprimen a las poblaciones vulnerables,
subestimando sus valores y existencia, fomentan-
do e incrementando la desigualdad. No es deber
de las poblaciones vulnerables sacrificarse para
el beneficio de la humanidad, vulnerandose aun
mas. Hay necesidad de un control riguroso de las
investigaciones a partir de regulaciones universa-
les con mecanismos de proteccion individuales de
cada pais, en especial en los paises en vias de
desarrollo.

En las investigaciones multicéntricas, cada pais
tiene el derecho y la obligacion de hacer el ana-
lisis ético del protocolo que se desarrollara en su
pais y aprobarlo o rechazarlo segun cumpla o no
los estandares locales.

X. Conflicto de intereses

Cada investigador debe firmar una declaracion
jurada indicando que no tiene relacion alguna
con el CEIl donde sera evaluado el protocolo en
cuestion. Este es un claro conflicto de interés que
lamentablemente se repite en muchas ocasiones.
Debe establecerse sanciones normatizadas para
este tipo de irregularidad.
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Es por esto que resulta imprescindible un regis-
tro latinoamericano de los CEl y laboratorios y la
nomina de los médicos o investigadores de otra
profesion que actuan en dichos lugares.

Esta informacion debe ser publica.

Nota del Editor (con declaracion de conflicto de intereses)

Este Consenso es el resultado de la reflexion compartida y espontanea de un grupo de alumnos (cua-
si egresados) del V Curso de Etica en Investigaciéon en Seres Humanos del Programa de Educacion
Permanente en Bioética de la Redbioetica/lUNESCO para América Latina y el Caribe. Tuvo su origen
en uno de los chats que se hacen durante el curso para intercambiar perspectivas y aclarar dudas, en
el que uno de los participantes lanz6 la idea del Consenso, que fué recogida por el grupo de manera
entusiasta. El trabajo que sigue es el resultado de esa iniciativa, que se desarrollé sin intervencién del
tutor del curso en lo que se refiere a los contenidos expuestos, que son producto de la exclusiva elabo-
racion del grupo, sin censuras ni correcciones que no fueran propias y espontaneas. El Consenso fué
presentado en el IV Encuentro del Programa de Educacion Permanente en Bioética, en el marco del
Il Congreso de la Redbioética UNESCO, que se realizara del 23 al 26 de Noviembre en la ciudad de
Bogota (Colombia).

El conflicto de intereses aludido consiste en que el Editor de la revista es también el tutor del grupo,
de lo que se considera muy afortunado. Sin embargo, la publicacion de este Consenso no fué decidida
por él, sino por el Director de la revista, Dr. Volnei Garrafa, la Coordinadora Ejecutiva de la Redbioética
UNESCO, Dra. Susana Vidal, y la aclamacién de casi todos los integrantes del Consejo Directivo de la
Red presentes en Bogota en ese momento.

Esto no impide que, tanto en mi funcion de Editor como de tutor docente, manifieste mi admiracién por
un trabajo tesonero y paciente de debate internacional de ideas y propuestas que culminé con este
Consenso Latinoamericano.
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EL LEGADO DE CARLOS EROLES
A LA BIOETICA CON ENFOQUE DE DERECHOS HUMANOS

A finales de la década del noventa se pusieron
de manifiesto algunos hechos que anunciaron el
comienzo de un fuerte debate en la bioética in-
ternacional. Uno de esos hechos fue la denuncia
de las investigaciones no éticas sobre transmi-
sion vertical del VIH, llevadas a cabo por varios
organismos de los Estados Unidos en paises po-
bres. A partir de entonces comenzé un ataque a
la Declaracion de Helsinki que culminaria con el
abandono de la misma en 2004 por la FDA. El
afo anterior, Ruth Macklin habia sostenido que la
dignidad era un concepto inutil para la bioética y
que debia ser abandonado.

En ese contexto, en el afio 2000 en Argentina de-
nunciamos la presencia en la comisién nacional
de bioética como uno de sus miembros, de quien
habia sido ministro de justicia de la dictadura que
en 1976 habia impuesto el terrorismo de esta-
do con sus millares de victimas. Este escanda-
lo de comprobar esa manipulacion perversa del
espacio moral de la bioética, nos llevd a ver con
profunda y transparente claridad la necesidad de
defender el vinculo indisociable entre bioética y
derechos humanos. Pensamos entonces que era
necesario estrechar la relacion entre los organis-
mos de derechos humanos y los organismos de
bioética para postular una concepcion tedrica y
metodoldgica que explicitara nuestro compromi-
so. Sin embargo, la tarea de los comités de ética
y los programas educativos en bioética surgidos
en la segunda mitad de la década de los ochen-
ta, no se vinculaba en modo operativo ni tampoco
conceptual con la tarea que desde diez afios an-
tes venian desarrollando en Argentina y en modo
ejemplar para el mundo los organismos de dere-
chos humanos.
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Ese afio 2000 se cumplian diez afios de la crea-
cion de la Escuela Latinoamericana de Bioética
con la que habiamos trabajado intensamente en
proyeccion nacional y regional desarrollando re-
laciones con los centros de bioética con mayor
reconocimiento y liderazgo. Habiamos logrado
consolidar una iniciativa en bioética que en 1994
culminara con la organizacion del congreso mun-
dial de bioética. Y sin embargo, en ese momento,
teniamos necesidad de vincular nuestros progra-
mas de bioética con las actividades en derechos
humanos y sus protagonistas aunque frente a
esa necesidad no teniamos vinculacion cercana
con esos organismos. Fue entonces que conoci
a Carlos Eroles, trabajador social, docente espe-
cializado en discapacidad —siendo él mismo dis-
capacitado por una severa artritis reumatoidea- y
activo militante en derechos humanos. El fue la
persona a través de quien pudimos establecer re-
laciones con los organismos no gubernamentales
de derechos humanos y también con la Secreta-
ria de Derechos Humanos de la Nacion en la que
trabajaba.

El 1° de abril de 2000 y para dar continuidad a los
proyectos desarrollados por la Escuela Latinoa-
mericana de Bioética, fue creada la asociacion
Bio&Sur. A finales de ese afo Eroles se integro
como uno de sus miembros y desplegd desde
entonces una intensa actividad que le llevé a ser
secretario de la misma. EI 5 de octubre de 2001,
exactamente un afo después del escandalo de
la comisiéon nacional de bioética, la asociacion
Bio&Sur convocé a un encuentro nacional y una
reunion regional bajo el titulo “Bioética y Derechos
Humanos”. Esa convocatoria marcé el punto de
inflexién hacia una teoria y practica de la bioéti-
ca con enfoque de derechos humanos. Estaban
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El legado de Carlos Eroles a la bioética con enfoque de derechos humanos

presentes ademas de reconocidos organismos
nacionales e internacionales y especialistas en
bioética, los representantes de organismos de
derechos humanos como Madres y Abuelas de
Plaza de Mayo, Asamblea Permanente por los
Derechos Humanos, Agrupacion HIJOS, Equipo
Argentino de Antropologia Forense, Defensa en
el caso de las Monjas Francesas, Centro de Es-
tudios Legales y Sociales, Defensoria del Pueblo
de la Ciudad de Buenos Aires, Comision Nacional
por la Desaparicion de Personas, Subsecretaria
de Derechos Humanos de la Nacion y Tribunal
Supremo de Justicia de la Ciudad de Buenos Ai-
res. La tarea desplegada por Eroles fue funda-
mental para lograr este encuentro de la bioética
con los derechos humanos.

Desde entonces, la profundizacién de la relacion
entre bioética y derechos humanos que nos ha-
biamos propuesto ya no se interrumpiria. Frente
a los ataques que se observaban en el escenario
internacional a los supuestos de proteccion de los
derechos y el bienestar de las personas partici-
pantes en investigaciones biomédicas, la asocia-
cion Bio&Sur firmd un convenio de cooperacion
con la Secretaria de Derechos Humanos de la Na-
cion que daria lugar en 2004 a la constitucion de
un Consejo Nacional de Etica y Derechos Huma-
nos para las Investigaciones Biomédicas. Ala vez,
y en el marco de aquel convenio, ante la iniciativa
de UNESCO para construir un instrumento inter-
nacional sobre bioética, la Argentina convoco a
un seminario regional que en noviembre de 2004

analizé el texto del borrador de dicho documen-
to e introdujo propuestas que incorporarian en el
mismo una vision amplia, social y multicultural de
la bioética. Al finalizar el seminario, los especialis-
tas participantes se reunieron y dieron lugar a la
Carta de Buenos Aires sobre Bioética y Derechos
Humanos que alcanzaria una amplia difusiéon y un
notable impacto en la Declaracién Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos que se aprobaria
en octubre de 2005. El texto final de la Carta de
Buenos Aires, que elaboré en modo de documen-
to los aportes realizados en la reunién de espe-
cialistas, lo trabajamos juntos y durante varias lar-
gas noches con Carlos Eroles para poder lograr
su rapida distribucién. Una vez mas, su papel fue
decisivo.

ARos mas tarde, cuando acometi la tarea de pro-
yectar y desarrollar el Diccionario Latinoamerica-
no de Bioética que seria editado a finales de 2008,
Eroles acompafo la iniciativa como siempre, brin-
dando sus aportes generosos. Su figura fue asi
un factor clave de articulacion, de tender puentes,
de abrir hacia una comprensién de las minorias,
de promover el respeto como conducta basica. El
7 de noviembre de 2009, su fallecimiento supu-
so una pérdida irremplazable. Eroles encarnaba
como pocos esa certeza de la singularidad de
cada ser humano. Ese fuego sagrado que cuida-
mos los que creemos en una vida ética. Una vida
que se alimenta de ejemplos como el suyo. Por
esa vida, hoy, escribo en su memoria.
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AYUDAR A MORIR.
lona Heath. Editorial Katz (2009).

Comentario: Carlos Gherardi

El relato de lona Heath transmite toda la vivencia
personal de quien, como médica generalista del
Reino Unido durante décadas, estuvo en contac-
to cotidiano con los suefios, el dolor, el sufrimien-
to, la angustia o el temor de quienes acudian a
la consulta permanente con la esperanza cierta
de encontrar siempre una ayuda materializada
en una accion profesional y en el afecto segu-
ro. Esta es la modalidad asistencial que puede
acercar al médico a toda persona con la conti-
nuidad de una vida y no solo en condiciones de
enfermedad lo que permite un contacto lineal en
el tiempo con sus recuerdos, sus ilusiones y sus
fracasos.

El libro es un intenso viaje por la vida que se efec-
tua con ternura y simplicidad y que la misma auto-
ra confiesa inicialmente que escribe para encon-
trar su propio camino guiada por las palabras de
sus pacientes, de sus amigos y de escritores que
la ayudan a comunicar y a evitar la soledad.

En una prosa escrita con belleza y con pasién
intercala en su discurso textos de pensadores y
poetas que han descripto en algun momento con-
ceptos, ideas u opiniones que interpretan la te-
matica mayor de cada uno de los ocho capitulos
del libro que dedica sucesivamente, y entre otros,
al don y la negacion de la muerte, al tiempo y la
eternidad, a los modos del morir y a la ciencia y
la poesia.

Me permito decir que en su conjunto de Ayudar
a morir trasunta en realidad un ayudar a vivir y
por ello quiza el nombre del libro original es Mat-
ters of life and death. La muerte forma parte de la
vida y es su cesacién con la muerte la que le da
sentido y lo dice lona Heath muchas veces y de
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varias maneras a través de su hermosa narrativa
de la que rescatamos un parrafo: la sociedad con-
temporanea parece haber perdido todo sentido
del valor de la muerte, del vinculo indisoluble de
la muerte con la vida, de la muerte como compo-
nente de la vida. La muerte nos da el tiempo y
su transcurso, sin lo cual nos veriamos perdidos
en un caos de eternidad, sin motivo alguno para
actuar, ni de hecho para vivir.

Ayudar a morir muestra la antitesis de una medi-
cina contemporanea invadida por una tecnologia
dispuesta a considerar la muerte como un fracaso
vital del propio hombre. Y en esta linea de pensa-
miento este libro transmite un vigoroso y sentido
llamado a la reflexion no solamente a la medicina
sino a toda la sociedad. La autora llama solo con
la palabra ciencia al conjunto del imperativo tec-
nocientifico que empuja a la sociedad a creer en
la muerte como un evento evitable y plantear la
cruel ilusién de una inmortalidad que es incompa-
tible con el género humano. También esta presen-
te su critica a la actual medicalizacién de la vida
que a través de una medicina preventiva, no siem-
pre cierta, asegura la salud con la observancia de
determinados habitos y comportamientos, hasta
transformarla en un articulo de consumo.

El problema no es como morir sino como vivir, en-
tre otros, el momento o el proceso de la muerte
que es el cierre del camino de la vida. Nos sugiere
la companfia permanente del paciente, que evita el
aislamiento, el control sin excesos del sufrimiento
fisico y la participacién de la sociedad a través de
la familia y los amigos.

Con sencillez y serenidad nos confiesa una trage-
dia: solo pueden aspirar a una muerte buena los



Revista Redbioética/lUNESCO, Ao 1, 1(2), 2010 - ISSN 2077-9445

pobres y aquellas comunidades, muchas primiti-
vas y excluidas, que tienen una cultura de respeto
por la vida y por la muerte.

Morir nos da la oportunidad de completar la vida,
dice la autora, y en la descripcion del acompana-
miento de quien se esta muriendo un capitulo re-
corre con belleza la importancia de los ojos para

identificar el sentido de una mirada, de las pala-
bras para mitigar la soledad, del contacto fisico
como simbolo de comunicacién y de la paciencia
para asegurar la compafia hasta el final.

El mensaje que esta hermosa obra deja a la so-
ciedad y a la medicina puede resumirse sencilla-
mente en la necesidad permanente de un mayor
humanismo frente a tanta tecnociencia.
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Estimado Editor:

Para empezar quiero felicitarlo por el coraje de comenzar una publicacion de bioética con esta
envergadura, y también por la audacia de la propuesta editorial. En primer lugar porque planear y de
hecho producir una revista de bioética en nombre de la Redbioética, para toda América Latina, es una
gran responsabilidad y, consecuentemente, una conquista de valor. La audacia esta relacionada a la
propuesta de intentar nuevos formatos que posibiliten la comunicacion mas agil o efectiva entre los
lectores interesados y no solo aquél ya consagrado por el “claustro académico”. Como editora de una
publicacion cientifica sé cuan osado y dificil es esto ya que para recibir los articulos un editor depende
de los criterios de indexacién de instituciones que no siempre estan suficientemente atentas a los cam-
bios en la realidad ni al interés de aquellos que intentan pensar sobre estas transformaciones a partir
de un campo del saber tan plural como la bioética. Por eso reciba mis sinceras congratulaciones y los
votos de indiscutible éxito.

Me gustaria también registrar cuanto me agradé la publicacién del articulo de Jan Helge Solbakk,
“La naturaleza tragica de la ética biomédica” acerca de la idea de tragedia en “El valor de la vida” de
John Harris en las Colaboraciones Especiales. No basta con la afirmacion final de que “en este sentido
todos necesitamos alguna forma de recordatorio tragico para mantenernos alerta ante nuestras propias
imposiciones de hamartia”, alerta imprescindible a todos los que buscan reflexionar en el campo de la
bioética, la respuesta de Harris a esta critica y las consideraciones que hacen los dos autores remiten a
los lectores a la saludable caracteristica del método cientifico — la critica — la cual, segun mi propia ob-
servacion, no viene siendo practicada lo suficiente en nuestro continente en la actualidad. Aun si pode-
mos manifestar nuestra concordancia con los posicionamientos expresos de un autor tendemos a callar
cuando discordamos con lo que él piensa, sea por omision, inercia o hasta un cierto temor de provocar
malos entendidos. Con esto aquel autor pierde la oportunidad de profundizar su reflexién y, asi, todos
los que se interesan por la discusion pierden también la posibilidad de comprender la cuestion bajo otra
perspectiva. Por lo tanto, compete subrayar que esta discusion presentada en el primer nimero de la
Revista Redbioética Unesco cumplié, mas alla de los argumentos de los autores, el fundamental papel
de promover actitudes mas éticas y coherentes, incluso en el “establishment disciplinar”.

Dora Porto
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Estimado Editor:

De inicio quero cumprimenta-lo pela coragem de comegar uma publicagdo de bioética com esta
envergadura e, ademais, pela audacia da proposta editorial. No primeiro caso, porque planejar e de
fato produzir uma revista de bioética, em nome da Redbioética para toda América Latina, € uma grande
responsabilidade e, consequentemente, uma conquista de valor. A audacia esta relacionada a proposta
de buscar novos formatos que possibilitem a comunicagcdo mais agil e efetiva entre os leitores inte-
ressados e ndo sé naqueles ja consagrados pelo “claustro académico”. Como editora de publicagdo
cientifica sei o quanto isto é ousado e dificil ja que para receber artigos um editor depende dos critérios
de indexacao de instituicdes que nem sempre estio suficientemente atentas as mudancgas na realidade
nem ao interesse daqueles que tentam pensar sobre estas transformacgdes a partir de um campo do
saber tao plural quanto a bioética. Por isso, receba minhas sinceras congratulagdes e votos de indis-
cutivel sucesso.

Gostaria de registrar também o quanto me agradou a publicagéo do artigo de Jan Helge Solbakk,
La naturaleza tragica de la ética biomédica, sobre a ideia de tragédia em El valor de la vida de John
Harris, na parte das “Colaboragdes Especiais”. Nao bastasse a afirmacao final de que “en este sentido
todos necesitamos alguna forma de recordatorio tragico para mantenernos alerta ante nuestras propias
imposiciones de hamartia”, alerta imprescindivel a todos que buscam refletir no campo da bioética,
a resposta de Harris a esta critica e as consideragdes que a seguir fazem os dois autores remetem
os leitores a saudavel caracteristica do método cientifico — a critica — a qual, segundo minha prépria
observagéo, ndo vem sendo praticada o suficiente em nosso continente na atualidade. Ainda que pos-
samos manifestar nossa concordancia com os posicionamentos expressos por um autor tendemos a
calar quando discordamos do ele pensa, seja por omisséo, inércia ou até um certo temor de provocar
um mal entendido. Con esto aquel autor pierde la oportunidad de profundizar su reflexion y, asi, todos
los que se interesan por la discusién pierden también la posibilidad de comprender la cuestién bajo
otra perspectiva. Portanto, compete sublinhar que esta discussao apresentada no primeiro numero da
Revista Redbioetica Unesco cumpriu, para além dos argumentos dos autores, o fundamental papel de
promover atitudes mais éticas e coerentes, inclusive no “establishment disciplinar”.

Dora Porto
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lll Congreso de la Redbioética
UNESCO

Durante los dias 23 a 26 de noviembre se realizo
en la ciudad de Bogota (Colombia) el Ill Congre-
so de la Redbioética UNESCO bajo el titulo “Bio-
ética en un continente de exclusiones: de la re-
flexion a la accion” organizado por la Redbioética/
UNESCO y la Universidad Nacional de Colombia
y la Universidad de El Bosque de Colombia, con
el auspicio de la Comisién Colombiana de Coope-
racion con la UNESCO.

El dia 23 se realizaron en la Universidad Nacio-
nal dos Foros abiertos y libres: FORO Avances
para el fortalecimiento del CONSEJO NACIONAL
de BIOETICA en Colombia y el FORO Nacional:
Bancos de datos genéticos humanos - dilemas ju-
ridicos y bioéticos.

Se conté en el primero con la participacion de los
representantes de los Ministerios de Proteccion,
de Medio Ambiente y de Colciencias quienes pre-
sentaron un borrador de la reglamentacion de la
Ley que crea el Consejo Nacional de Bioética, la
misma fue precedida por la intervencion de exper-
tos que mostraron las experiencias de distintos
paises. Volnei Garrafa de Brasil, Ignacio Maglio la
experiencia Internacional comparada, Pablo Beni-
tez de El Salvador, y Susana Vidal expuso las re-
comendaciones de la UNESCO. Ello fue seguido
de un interesante debate con participacion libre
del publico presente.

El Congreso conté con la presencia de alrededor
de 300 personas de mas de 15 paises y con una
alta calidad de exposiciones tanto de los invita-
dos locales como internacionales. Hubo una ex-
celente y nutrida presentacion de trabajos libres
y posters.

De igual modo se realiz6 con éxito el IV Encuen-
tro del Programa de Educacion Permanente
en Bioética al cual asistieron alumnos de Peru,
México, Costa Rica, Argentina, Brasil, Chile, Uru-
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guay, El Salvador, Venezuela, entre otros, y desde
ya de Colombia. También se presenté la propues-
ta de un Consenso Latinoamericano sobre Etica
de la Investigacion en Seres Humanos propuesto
por alumnos de mas de 15 paises y que forma
parte de esta edicion

Nuevo Consejo Directivo de la Red-
bioética UNESCO

Durante el lll Congreso de la Redbioética UNESCO
se realizé la reunion plenaria en la cual fueron ele-
gidos los nuevo miembros del Consejo Directivo y
Comité Asesor de la misma.

Del mismo modo fue aprobado el nuevo Estatuto
de la Redbioética lo que significa un gran paso en
la Institucionalizacion de la misma.

Puede visualizarse las nuevas autoridades en
la pagina web de la Redbioética (www.redbioeti]
Eaunesco.ord) o en la seccion de bioética de la
Oficina Regional de ciencia de la UNESCO en
Montevideo  (http://www.unesco.org.uy/shs/es|
areas-de-trabajo/ciencias-sociales/presentacion)

htmi).

Pagina WEB de la Redbioética
UNESCO

www.redbioeticaunesco.ord

Tenemos el agrado de informar que esta en linea
la pagina de la Redbioética UNESCO

Alli podran encontrar las ultimas noticias, congre-
so0s, articulos asi como la presentacion de la nue-
va Revista de la Redbioetica UNESCO en forma
electrénica. Seran bienvenidos aportes, comenta-
rios y articulos para sumarse a nuestra tarea.


http://www.redbioeticaunesco.org
http://www.redbioeticaunesco.org
http://www.unesco.org.uy/shs/es/areas-de-trabajo/ciencias-sociales/presentacion.html
http://www.unesco.org.uy/shs/es/areas-de-trabajo/ciencias-sociales/presentacion.html
http://www.unesco.org.uy/shs/es/areas-de-trabajo/ciencias-sociales/presentacion.html
http://www.redbioeticaunesco.org
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Workshop de Expertos sobre Etica y
Cambio Climatico
(Montevideo, 17 y 18 de junio de 2010)

En la ciudad de Montevideo, organizado por la
Oficina Regional de Ciencia de la UNESCO para
América Latina y el Caribe, dentro del programa
de Bioética y Etica de la Ciencia, se llevé a cabo la
Consulta a Expertos de América del Sur y Central
sobre el tema de Principios Eticos para el Cambio
Climatico.

La misma forma parte de una serie de reuniones
y de consultas que la UNESCO esta realizando
a nivel mundial a fin de establecer la opinién de
los expertos sobre los principios éticos que de-
beria incluir una posible Declaracién sobre Etica
y Cambio Climatico de la UNESCO. La reunién
fue cerrada y tuvo lugar los dias 17 y 18 de junio
en la ciudad de Montevideo con la participacion
de 14 invitados expertos en el tema pertenecien-
tes a distintos campos del conocimiento de la re-
gién. La actividad fue coordinada por el Jefe de
Seccion de Etica de la Ciencia y la Tecnologia en
UNESCO-Paris, Sr. John Crowley, y la responsa-
ble del Programa de Bioética y Etica de la Ciencia
para América Latina y el Caribe de la Oficina de
UNESCO-Montevideo, Sra. Susana Vidal.

El dia 16 tuvo lugar en el edificio Mercosur el Foro
Abierto “Etica y Cambio Climatico” con invita-
dos de Uruguay, para debatir la tematica a nivel
nacional. Conté con una nutrida participacion y se
llevé a cabo un interesante debate sobre el pro-
blema a nivel nacional.

Por mayor informacién ingresar y ver las ponen-
cias del evento en:

http://www.unesco.org.uy/shs/es/areas-de-trabaij
[o/ciencias-sociales/noticias.html

Seminario de Educacion en Bioética
en La Habana, Cuba (9 al 11 de junio
de 2010)

En el marco del Il Coloquio Internacional José
Martin “Por una cultura de la naturaleza” se realiz6
el Seminario, organizado por la Universidad de La
Habana vy el Programa de Bioética de la Oficina
Regional de Ciencia de la UNESCO para América
Latina y el Caribe, cuyos principales objetivos fue-
ron: 1-Analizar diversas modalidades educativas
en la ensefianza de la bioética, 2-Presentar expe-
riencias educativas de postgrado y pregrado en
América Latina y el Caribe, 3-Realizar un analisis
sobre el origen y la situacion de las Comisiones
de Bioética en América Latina y el Caribe

Asimismo se debatié sobre la factibilidad de una
Red subregional de Bioética UNESCO del Cari-
be que reuna a todos los grupos, federaciones y
asociaciones de bioética actualmente existentes,
incluyendo el Caribe angloparlante.

Seminario de capacitacion de comités
de ética de la Investigacion en Peru

Del 3 al 7 de agosto se realizé un seminario de
capacitacion organizado conjuntamente con el
Instituto Nacional de Salud de Peru y el Programa
de Bioética de la Oficina Regional de Ciencia de la
UNESCO para América Latina y el Caribe, el cual
estuvo destinado al fortalecimiento de las capaci-
dades de los comités de ética de la investigacion
acorde a la nueva regulacion existente en el pais.
Participaron expertos de la Redbioética UNESCO
y otros locales como docentes.

Se contd con una nutrida participacion y un intere-
sante debate. Sin lugar a dudas el sistema regu-
latorio esta sentando bases firmes, para la protec-
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cion de los derechos, la seguridad y el bienestar
de los participantes en investigaciones biomédi-
cas en Peru.

Programa ABC de la UNESCO

En el marco del Proyecto de Asistencia a Comi-
tés Nacionales de Bioética se llevo a cabo, del
26 al 30 de setiembre de 2010 el primer entre-
namiento al Comité Nacional de Bioética de El
Salvador. El mismo conté con la presencia de la
Sra. Dafna Feinhold, Jefe de Seccién de Bioética
de la UNESCO, el Dr. Andrés Peralta, de Repu-
blica Dominicana y miembro de la Redbioética
UNESCO y la Especialista Regional de Programa,
Sra. Susana Vidal. Durante este entrenamiento se
avanzo en la elaboracion del Reglamento Interno
del Comité y se debatieron diversos puntos para
avanzar en el cumplimiento de las funciones del
mismo. La presencia de los expertos fue de enor-
me utilidad en el trabajo intensivo y conjunto con
los miembros del comité.

Se prevé realizar el siguiente entrenamiento en el
afo 2011

De igual modo se pospuso el segundo entrena-
miento previsto para el mes de noviembre con el
Comité Nacional de Bioética de Jamaica, por
temas climaticos. El mismo se realizara en los
primeros meses del afio proximo con expertos in-
ternacionales y la participacion de todo el grupo
en un entrenamiento durante cinco dias consecu-
tivos.

Programa de Base de estudios
en Bioética de la UNESCO

En el marco del Memorandum de Entendimiento
firmado en el mes Octubre de este afio entre la
Oficina Regional de Ciencia de la UNESCO vy la
Universidad Nacional del Litoral, se llevé a cabo
en la ciudad de Santa Fe (Argentina) el Seminario
Formacion de Formadores 2010 a cargo de espe-
cialistas de la Redbioética / UNESCO y de la Ca-
tedra Abierta de Bioética de la Universidad y bajo
la coordinacion de la Prof. Silvia Brussino.
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El Seminario tuvo por objetivo capacitar a los pro-
fesores que integraran el equipo docente interdis-
ciplinario de la asignatura “Bioética”. Se desarro-
l16 en cinco encuentros de doce horas cada uno.
Se capacitaron 23 docentes de las Facultades de
Bioquimica y Ciencias Biolégicas, Humanides,
Ciencias Juridicas y Sociales, Ciencias Economi-
cas, Ciencias Agrarias, Ciencias Veterinarias, In-
genieria Quimica, Escuela de Ciencias Médicas y
Escuela Superior de Sanidad.

Finalizo el dictado de la asignatura para un nutrido
grupo de estudiantes de distintas facultades con
el novel equipo docente, el dia 3 de diciembre con
un acto académico y realizandose la evaluacion
del Proyecto.

El Programa de Base de estudios de la UNESCO
es un documento elaborado por un comité de ex-
pertos constituido por la UNESCO en el marco del
Comité Internacional de Bioética, con el objeto de
aportar una estructura que sea la base de pro-
gramas de educacién en bioética, especialmente
en el grado académico. Puede verse el PBEB en
http://www.unesco.org.uy/shs/es/areas-de-trabaq
[o/ciencias-sociales/bioetica/documentos-publica
ciones-en-bioetica.html

Este Programa de Base deberia servir a quienes
desean elaborar o conducir programas de educa-
cién en bioética especialmente como estructura
base de sus programas académicos en el grado
universitario de distintas carreras, para miembros
de comités, o para profesionales que vayan a de-
sarrollar tareas consultivas, en bioética, ética de
la investigacion en salud, o ética de la ciencia.


http://www.unesco.org.uy/shs/es/areas-de-trabajo/ciencias-sociales/bioetica/documentos-publicaciones-en-bioetica.html
http://www.unesco.org.uy/shs/es/areas-de-trabajo/ciencias-sociales/bioetica/documentos-publicaciones-en-bioetica.html
http://www.unesco.org.uy/shs/es/areas-de-trabajo/ciencias-sociales/bioetica/documentos-publicaciones-en-bioetica.html
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Parece obvio mencionar que una revista académi-
ca en la actualidad no puede prescindir de la eva-
luacion de los articulos para publicacién por parte
de un sdlido colectivo de personas de destacada
trayectoria y experiencia en cada una de las areas
a las que los mismos se refieren.

Tanto este sistema, de revisidon por pares, como
la democracia, han sido y son objeto de criticas,
muchas de ellas bien fundamentadas. Y también
como la democracia, es imperfecto, pero es el
mejor que tenemos en la actualidad.

Vaya entonces desde el equipo editorial nuestro
agradecimiento para quienes nos brindaron gene-
rosamente su tiempo y conocimientos, en la nada
facil tarea de evaluar lo que producen nuestros
companeros del area de la bioética. Han tenido
paciencia y buen humor y, en definitiva, posibilitan
que la revista se publique aspirando a un verda-
dero nivel de excelencia académica.

El Editor

Equipo de Evaluacion

Adolfo Martinez Palomo Universidad Nacional Autbnoma de México - México
Instituto Politécnico Nacional (CINVESTAV)
All.ne.AIbuquerque Santana de Universidad de Brasilia Brasil
Oliveira
Andrés Peralta U|:1|\./far3|dac.l Tecnolog.lc? .de Santiago - Co- Reptfb.hca
misién Nacional de Bioética Dominicana
i i B Aires — Hospital
Carlos Gherardi Urjlv.er3|dad de Buenos Aires ospital de Argentina
Clinicas
Claude Vergés Hospital del Nifio Panama
Constanza Ovalle Universidad del Bosque Colombia
Cheryl Macpherson St George’s University School of Medicine Granada
ité Nacional Bioética-A -
Daniel Piedra Herrera C<?m| é .aC|olna Cubano de Bioética-Acade Cuba
mia de Ciencias de Cuba
Derrick Aarons Comité Nacional de Bioética de Jamaica - Jamaica
Sociedad de Bioética del Caribe
Dirceu Greco Universidad de Minas Gerais, Programa Brasi
Brasilefio de SIDA
Elisa Di Barbora Universidad Nacional de Rosario Argentina
Elma Zoboli Universidad de San Pablo Brasil
Fabiana Erazun Universidad Nacional del Comahue Argentina
Flavia Ramos Universidad Federal de Santa Catarina Brasil
ter for Health Ethics, D i-
Henk ten Have S:rr;if; or Healthcare Ethics, Duguesne Uni Holanda, USA
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Jan Helge Solbakk Universidad de Oslo Noruega
Jorgelina Villarreal Universidad Nacional del Comahue Argentina
José Alberto Mainetti Lr;ss’ufuct:%dNel (?IIEO'I? tica y Humanidades Medi Argentina
José Ramon Acosta Sariego Universidad de La Habana Cuba
José Roque Junges Universidad do Vale do Rio dos Sinos Brasil
José Torres Hospital Privado del Nifio, Cordoba Argentina
Juan Carlos Tealdi Universidad de Buenos Aires Argentina
Julieta Arosteguy Universidad de Buenos Aires, FLACSO Argentina
Leila Mir Candal Universidad de Buenos Aires Argentina
Marcia Mocellin Raimundo Universidad Federal de Rio Grande do Sul Brasil

Centro Universitario Sdo Camilo - Academia
Marcio Fabri dos Anjos Alfonsiana, Pontificia Universidad Lateranen- | Brasil

se
Marcio Rojas da Cruz Universidad de Brasilia Brasil
Maria Julia Bertomeu Universidad Nacional de La Plata Argentina
Maria Inés Villalonga ,jcr’iz de Bioética — Ministerio de Salud, Cor- Argentina
Maria Luisa Pfeiffer Universidad de Buenos Aires Argentina
Miguel Kottow Lang Universidad de Chile Chile
Natéan Monsores de Sa Universidad de Brasilia Brasil
Norberto Cragno Universidad Nacional del Sur Argentina
Paulo A. de Carvalho Fortes Universidad de San Pablo Brasil
Rita Segato Universidad de Brasilia Brasil
Rodrigo Batagello Universidad de Brasilia Brasil
Rodrigo Siqueira Batista \L/J::;/i(z;s(ijiagez?a(:aelrzl(ad\;gl'\;isoade Janeiro, Uni- Brasil
Roland Schramm Instituto Oswaldo Cruz (ENSP/Fiocruz) Brasil
Sandra Caponi Universidad Federal de Santa Catarina Brasil
Salvador Bergel Universidad de Buenos Aires Argentina
Shereen Dawkins Cox University of Technology Jamaica
Silvia Brussino Universidad Nacional de Santa Fe Argentina
Séren Holm Universidad de Manchester - Universidad de Dinamarca

Oslo
Teresa Rotondo Instituto Universitario CEDIIAP Uruguay
Victor Penchaszadeh Redbioética / UNESCO Argentina
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La Revista Redbioética/lUNESCO es una publi-
cacion bianual que aspira a constituirse en un
espacio de debate en el ambito de la bioética de
Latinoamérica y el Caribe, a partir de la difusion
de perspectivas regionales y del tratamiento de
sus problemas significativos. Se aceptaran para
su publicacion trabajos originales de investiga-
cion tedrica o en campo, asi como revisiones y
puestas al dia, comentarios de libros y trabajos,
entrevistas y cartas al editor. Los comentarios so-
bre noticias y novedades en el area de la bioética
seran bienvenidos en el blog de la Revista.

La revista intenta abarcar una mirada amplia del
campo de la bioética, incluyendo las areas de la
salud (tanto la individual como la publica), los di-
lemas planteados por los desarrollos tecnolégicos
y su introduccién en nuestra regioén, los avances
de la genética y sus derivaciones, los problemas
del medio ambiente y el desarrollo econdémico
y social, asi como el conflicto cultural entre sus
planteos tradicionalmente economicistas y otras
miradas integrales histéricamente vigentes en el
area, tales como las de los pueblos originarios.
Resulta evidente de esta breve enumeracion que
los aspectos juridicos y politicos estaran presen-
tes en el analisis en una region inmersa en proce-
sos de cambio por momentos vertiginoso, y cuyas
realidades politicas y juridicas deben adaptarse a
estas dinamicas intrinsecamente conflictivas. Es
asi que las perspectivas filosdéficas y socioantro-
polégicas deberan enmarcar y analizar a fondo
los datos de una realidad compleja y acuciante.

Dado el caracter transdisciplinario de la bioética
esperamos que los trabajos estén escritos en un
lenguaje lo menos especializado posible, que sea
accesible a cualquier lector bien informado.

Se adoptaran dos estilos de numero para la revis-
ta. En el primero (clasico), se publicaran trabajos
originales enviados por los autores sobre temas
libres de su eleccion. En el segundo (tematico), se
solicitara a uno o mas autores trabajos sobre un
tema de significativa importancia determinado por
el Equipo Editorial, los que luego seran sometidos

a una ronda de debate y comentario, siendo publi-
cada la totalidad de los materiales aceptados. La
revision por pares sera un requisito aplicado a la
totalidad de los trabajos publicados, (con excep-
cion de contribuciones o conferencias).

Los trabajos originales no deberan haber sido en-
viados a otra revista para su publicacién en forma
simultanea, y en caso de haber sido parcialmente
presentados o publicados en Actas de reuniones
cientificas esto debera ser aclarado con cita de la
presentacion y/o publicacion original.

ESPECIFICACIONES PARA INGRE-
SAR EN EL PROCESO DE REVISION
POR PARES.

SE SUGIERE PRESTAR ESPECIAL
ATENCION A LAS MISMAS.

Especificaciones

1. Los trabajos originales deberan tener una
extension de hasta 8000 palabras, con las
fuentes bibliograficas enumeradas al final
del texto, pudiendo contener notas de co-
mentario al pie de pagina. Deberan ser en-
viados exclusivamente por correo electro-
nico en tamano A4, Documento Word (.doc
o .docx) u Open Office Writer (.odt), letra
Verdana tamarfio 10 con interlineado de 1,5.
Las resefias no deberan pasar de las 1.000
palabras incluyendo titulo y notas.

2. Titulo del articulo centrado en letra normal
utilizando mayuscula/minusculas segun co-
rresponda, sin subrayar ni en negrita.

3. Autor/es: nombre y apellido en el margen
izquierdo, con nota final (del tipo*) indican-
do titulo, cargo, lugar de trabajo y/o per-
tenencia institucional, direccion de correo
electronico, y fecha de envio del articulo.
Esta nota debe ir colocada inmediatamen-
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te después del cuerpo del texto princi-
pal y antes de las notas, las que estaran
numeradas a partir de 1, si las hubiera.
4. Resumenes en idiomas espafiol, inglés
y portugués, de hasta 150 palabras cada
uno, en letra Verdana tamarno 9 con inter-
lineado 1,5. Incluir la traduccién del titulo
del articulo y cinco (5) palabras clave en
los tres idiomas, en mayuscula/minusculas
y separadas con comas. Palabras Clave:
Vih/Sida, consentimiento informado, induc-
cion indebida, pobreza, enfermedad critica,
etc.

Subtitulos en margen izquierdo, en mayus-
cula/minusculas, sin subrayar ni negritas.

Los cuadros, graficos, fotos e ilustraciones
deben enviarse en archivo separado (for-
matos TIF, JPG o PNG) numerados segun
orden de aparicion en el texto (el cual debe
indicar claramente su ubicacion e incluir el
epigrafe correspondiente).

Las transcripciones textuales de autores
al igual que las entrevistas y citas de cua-
dernos de campo, que no superen las tres
lineas se mantendran en el cuerpo princi-
pal del texto, entre comillas y sin itélicas ni
negritas. En caso de referencias mayores
a tres lineas, se presentara separada del
cuerpo principal del texto con un espacio al
comenzar y otro al terminar, entre comillas,
sin utilizar italicas ni negritas.

Las citas bibliograficas seran colocadas en
el cuerpo principal del texto y deben mante-
ner la forma de referencia siguiente: (Apelli-
do autor, afio). Ejemplo: (Gonzalez, 2010).
En el caso de cita textual incluir pagina/s.
Ejemplo: (Goldschmitt, 1988:49). En caso
de mas de una cita se ordenara cronol6-
gicamente por afio de publicacion del mas
antiguo al mas reciente. Ej.: (Gonzalez,
1998, 2001). Igual criterio se utilizara en
caso de ser trabajos del mismo afio, utili-
zando las letras, a, b, c, etc. Ej.: (Gonzalez,
2001a) (Gonzalez, 2001b). En caso de tra-
tarse de mas de tres autores, se citara solo
a los tres primeros y se agregara y col. 6
et al.

La bibliografia debe colocarse al final del
articulo sin sangrias y por orden alfabético,
sin_numeracion, referenciando Unicamen-
te aquella citada en el articulo (si resulta
necesario especificar otros datos —edicion
original, modificaciones en las ediciones,
etcétera— debera afadirse al final de la cita
correspondiente). No se utilizara el formato
“Citas al final” del programa Word.

Articulos de revistas deben seguir el for-
mato: Apellido de autor en mayusculas, ini-
cial del nombre en mayusculas, afo, titulo
del trabajo citado, nombre de la revista, vo-
lumen, niumero, paginacion.

Ejemplos:VIDAL S. 2010. Bioética y desarrollo hu-
mano: una vision desde América Latina. Revista
Redbioética/lUNESCO. Ano 1, Vol 1, No 1, 112-

134.

0

Los libros se citaran: Apellido de autor en
mayusculas, inicial del nombre en mayus-
culas, ano, titulo, edicion si la hubiere, edi-
torial, lugar, paginacion.

Ejemplos: JURY, WA, GARDNER H W. 1991. Soil
Physics. John Wiley & Sons, New York, 328 p.

s

Capitulo de libro Apellido del autor, inicial
del nombre en mayusculas, afio, titulo del
capitulo. En: autor(es) del libro con mayus-
cula (o Director o compilador si correspon-
de), titulo, editorial, ciudad, paginas.

Ejemplos: MORALES J, CUCUZZA F. 2002. Bio-
grafias apécrifas en bioética. En GOSTIONIZ J
(comp), Escritos de bioética, Ed. Sanjuaninas,
San Juan, Argentina, pp. 123-164.

0

Citas de documentos y/o declaraciones
institucionales. Las citas de documentos
y/o declaraciones de instituciones nacio-
nales o internacionales (OMS, UNESCO,
CONICET, etc) se haran colocando la sigla
o acrénimo de la institucion en mayusculas,
el ano, el titulo y la URL de la que puede ser
recuperada, segun el siguiente modelo:

Ejemplos: CEPAL. 2002. Globalizacion y desarro-
llo Social. Secretaria ejecutiva. [Version electroni-
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ca]. Recuperada el 28 de agosto de 2003. Dispo-
nible en:

http://www.eclac.cl/publicaciones/SecretariaEje
cutiva/3/LCG2157SES293/Globa-c10.pd{

Si la edicién citada fuera impresa se debera con-
signar el lugar de ediciéon como en el caso de los
libros.

Siempre que sea posible se agregara la URL de
la pagina web en la que se pueda acceder al ar-
ticulo.

Revision editorial

Los trabajos presentados segun las especifica-
ciones seran revisados en primera instancia por
el Editor Ejecutivo (u otro integrante del Equipo
Editorial) para determinar si son apropiados para
su publicacién en la Revista, lo cual ocurrira en un
lapso de 7 dias. En caso de aprobacion seran en-
viados a dos revisores externos, los que en base
a su mérito y en el plazo de 20 dias deberan de-
terminar su recomendacion de: a) Publicacién sin
modificaciones; b) No publicacién; ¢) Publicacion
con modificaciones, las que seran sugeridas por
los revisores. En el ultimo caso los autores po-
dran acceder o no a las modificaciones sugeridas,
quedando la decision final sobre la publicacion en
manos el Equipo Editorial. Todo el proceso de re-
vision se llevara a cabo en forma andénima tanto
para el autor como para los revisores, y se guar-
dara la confidencialidad que el mismo requiere.

En el caso de los numeros tematicos los comenta-
rios sobre el trabajo original seran enviados a un
unico revisor externo, preferentemente uno de los
dos que reviso el trabajo original que esta siendo
comentado.

El Equipo Editorial podra solicitar contribuciones
especiales a autores destacados, caso en el cual
su aprobacion para la publicacién quedara a dis-
crecion del Equipo, sin revision por pares reviso-
res externos. Estos trabajos se publicaran en la

seccion de Contribuciones Especiales, y no en la
de Articulos Originales.

Las conferencias y/o ponencias en congresos y
reuniones cientificas que sean evaluadas como
adecuadas para la revista por el Editor y/o el Equi-
po Editorial se publicaran sin ser previamente re-
visadas por pares externos.

Investigaciones con seres humanos

La publicacién de articulos que contengan resulta-
dos de investigaciones sobre seres humanos, esta
condicionada al cumplimiento de los principios
éticos expresados en la Declaracion de Helsinki
http://www.wma.net/e/policy/b3.htm], la Declara-
cion Universal de Bioética y Derechos Humanos
de la UNESCO, y de las legislaciones especificas
del pais en el cual fue realizada la investigacion.
El acuerdo con los lineamientos internacionales
de Proteccion a Seres Humanos, debera constar
en un parrafo que especifique la obtencion del
consentimiento informado de los participantes en
el reporte de investigacion, asi como la revision
y aprobacién por el Comité de Etica que corres-
ponda.

ADHESION

Esta revista adhiere a los requisitos éticos estable-
cidos en el Uniform Requirements for Manuscripts
del International Committee of Medical Journal Edi-
tors  (http://www.icmije.org/manuscript 1prepare]
), sin adoptar necesariamente las mismas
normas técnicas editoriales, destinadas exclusi-
vamente a trabajos en el area biomédica.

CARTA DE CESION DE DERECHOS
DE PUBLICACION

Cuando el trabajo haya sido aceptado para su
publicacién se debera enviar una carta firmada
por todos los autores y/o autoras que incluya:
a) Nombre/s y apellido/s, en el orden estableci-
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do para la publicacion, mencionando el titulo de
maxima jerarquia académica de cada autor/a; b)
Nombre completo de la institucion de referencia,
aclarando la pertenencia de cada autor/a; c) El
nombre del/la autor/a responsable de la corres-
pondencia y direccién de correo electrénico; d)
Mencién de que se trata de un trabajo original que
no ha sido publicado; e) Que no ha sido remiti-
do simultineamente a otra publicacion; f) Que en
caso de ser publicado el articulo, transfieren los
derechos de publicacion a la Revista Redbioéti-
ca/UNESCO; g) Que convienen en que la Revista
Redbioética/lUNESCO no comparte necesaria-
mente las afirmaciones que manifiestan los auto-
res en el articulo.

CONFLICTO DE INTERESES

Existe conflicto de intereses cuando un autor (o la
institucion a la que pertenece), par revisor, o edi-
tor, tiene relaciones personales o financieras que
influyen inadecuadamente sesgando sus accio-
nes (estas relaciones se conocen también como
lealtades divididas o duales, competencia de in-
tereses, o compromisos dobles). Estas relaciones
van desde las carentes de importancia hasta otras
con gran potencial para influir en los juicios, pero
no todas representan verdaderos conflictos de
intereses. El conflicto de intereses puede existir
mas alla de que una persona crea 0 no que esa
relacion afecta su juicio cientifico. Las relaciones
financieras (relacién de dependencia, consulto-
rias, propiedad de acciones, cobro de honorarios
y tareas de peritaje o testimonio experto), son
los conflictos de intereses mas facilmente identi-
ficables y los que con mas probabilidad pueden
afectar la credibilidad de la revista cientifica, los
autores, y la ciencia misma. Sin embargo, puede
haber conflictos por otras razones, tales como re-
laciones personales, competitividad académica, o
pasion intelectual.

Comite Internacional de Editores de Revis-
tas Medicas (ICMJE, International Council of
Medical Journals Editors)

La presente declaracion debe ser enviada por
todos los autores por separado. Incluira de igual

148

modo a editores y pares revisores, quienes deben
aguzar su percepcion para excusarse de interve-
nir cuando la situacion asi lo requiera.
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Declaracion de conflicto de intereses
Cada uno de los/as autores/as debera llenar por separado este formulario:

1) En relacién con el trabajo que ha enviado para su publicacion: ¢ tiene algun conflicto de inte-
reses para manifestar?

NO I:l
]
Sl

2) En caso de que considere que si lo tiene, por favor especifique tipo y causa del mismo (esta
declaracion se incluira al final del trabajo publicado):

THUIO el trabajo: ...t e e e e e e e e e e e anaee

Firma del QULOI A: ... e e

Envie este formulario firmado y escaneado a fevistaredbioetica@unesco.org.uy
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