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EDITORIAL

Una nueva etapa para Bioeticar

Bioeticar naci6 de la voluntad de construir un espacio independiente de reflexion
y deliberacion en torno a los problemas que nos plantea la bioética. Como
asociacion civil sin fines de lucro y autogestiva, sostenemos el compromiso de
contribuir a la formacién de un pensamiento critico, desde el respeto por los
derechos humanos y el reconocimiento de la diversidad de perspectivas que
enriquecen este campo.

Hace mas de trece afios que trabajamos en la difusién de la bioética. A lo largo de
este recorrido, participamos en publicaciones nacionales e internacionales,
organizamos charlas y ateneos, colaboramos con comités de ética, impulsamos
espacios de formaciéon y acercamos nuestras reflexiones a distintos dmbitos
profesionales, académicos y sociales. También compartimos debates con la
comunidad a través de los medios de comunicacién y estuvimos presentes en
congresos dentro y fuera del pais.

Este camino fue posible gracias al trabajo colectivo y a la convicciéon de que la
bioética requiere el encuentro entre disciplinas, experiencias y modos de pensar.
La pluralidad no es, para nosotros, un aspecto accesorio: constituye una
condicion para abordar problemas complejos, reconocer sus midltiples
dimensiones y evitar respuestas que simplifiquen aquello que merece ser
discutido.

El boletin cuatrimestral de Bioeticar ha sido una herramienta fundamental para
sostener este proposito. Nos permitié compartir articulos, abrir debates y
establecer vinculos con colegas de distintos paises, muchos de los cuales nos
acompafiaron generosamente en nuestras iniciativas. Entre sus secciones,
Miradas Bioéticas ocup6 un lugar especial al ofrecernos la posibilidad de
conversar con referentes de la bioética de habla hispana, conocer sus recorridos y
escuchar sus reflexiones sobre el presente y el futuro de la disciplina.

Hoy, esa experiencia abre una nueva etapa.
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Presentamos Miradas Bioéticas, una revista de publicacion anual que nace
con la intencion de extender y dar continuidad al trabajo realizado desde
Bioeticar. Su nombre es, deliberadamente, el mismo de aquella seccion del
boletin. No se trata solamente de reconocer su origen, sino de reafirmar una
conviccion: para comprender la bioética también necesitamos conocer a quienes
la piensan, las preguntas que los movilizan y las perspectivas desde las que
intervienen en los debates contemporaneos.

Esta nueva publicacién tendra un horizonte mas amplio. Cada niimero reunira
contribuciones vinculadas con diferentes tematicas bioéticas con el objetivo de
propiciar la reflexién, el intercambio y la circulacién de ideas. Queremos que sus
paginas permitan acercar discusiones que atraviesan la practica profesional, la
investigacion, las instituciones sanitarias y la vida social, sin perder de vista los
contextos en los que esos problemas adquieren sentido.

Inauguramos este proyecto con un primer numero dedicado a reunir las
entrevistas realizadas desde los comienzos de nuestro boletin. La decision
expresa el valor que otorgamos a esas conversaciones y el deseo de que continiien
circulando, encuentren nuevos lectores y generen otras preguntas.

Emprendemos esta tarea con el mismo espiritu que ha orientado nuestro trabajo
desde el inicio: sostener una bioética critica, abierta al didlogo y comprometida
con los derechos humanos. Confiamos en que Miradas Bioéticas pueda
convertirse en un espacio de encuentro para quienes comparten la inquietud por
pensar, discutir y revisar los problemas éticos de nuestro tiempo.

Con este primer nimero, comenzamos a escribir una nueva pagina en la historia
de Bioeticar. Nos alegra invitar a nuestros lectores a acomparfiarnos.

Comision Directiva
Bioeticar Asociacion Civil
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PROLOGO

Pensamiento bioético en primera persona

Hay conversaciones que no terminan cuando se publica una entrevista. Algunas
encuentran, con el paso del tiempo, nuevas razones para ser leidas. Las
preguntas que las originaron permanecen, ciertas respuestas adquieren otros
matices y las experiencias compartidas comienzan a dialogar entre si. Este
primer nimero de Miradas Bioéticas nace de esa posibilidad.

Durante los afios de publicaciéon del boletin cuatrimestral de Bioeticar, la seccién
Miradas Bioéticas nos permitié encontrarnos con reconocidos bioeticistas de
América Latina y Esparfia. Cada entrevista fue una oportunidad para conocer algo
mas que una trayectoria profesional: nos interesaba escuchar cémo habia
surgido el interés por la bioética, qué experiencias habian marcado su recorrido,
qué preguntas orientaban el trabajo de cada entrevistado y como imaginaba el
futuro de este campo.

Decidimos reunir esas entrevistas en una publicacion propia porque creemos que
vale la pena volver sobre ellas. Al leerlas en conjunto, las conversaciones dejan de
pertenecer exclusivamente al momento en que fueron realizadas. Las respuestas
se iluminan unas a otras, aparecen afinidades y diferencias, y se hacen visibles las
distintas maneras de comprender una disciplina que se caracteriza,
precisamente, por la diversidad de sus perspectivas.

La eleccion de recuperar las voces de quienes han contribuido al desarrollo de la
bioética responde también a una inquietud que atraviesa nuestro trabajo: {cémo
se construye el pensamiento bioético? Los conceptos, las teorias y los debates son
indispensables, pero detras de ellos hay personas, experiencias, encuentros y
circunstancias histéricas que también merecen ser conocidas. Escuchar esos
recorridos permite acercarse a la bioética desde una dimension que los textos
académicos no siempre hacen visible: la de quienes han dedicado parte de su vida
a interrogar sus problemas y a construir respuestas, siempre provisionales,
frente a ellos.

Las entrevistas reunidas en este volumen comparten una pregunta que adquiere
especial relevancia cuando se piensa desde América Latina y en dialogo con el
mundo hispanohablante: /existe una bioética latinoamericana? La pregunta no
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busca establecer una identidad tnica ni borrar las diferencias entre paises,
instituciones o tradiciones intelectuales. Invita, mas bien, a considerar cuanto
inciden las historias, las desigualdades, las culturas y las condiciones sociales en
la manera de formular los problemas bioéticos.

Las respuestas que encontraran los lectores no conforman una voz unificada. Y
esa diversidad es, justamente, uno de los valores de esta publicacion. Nos
interesa que las diferencias puedan expresarse, que las coincidencias se
reconozcan sin forzarlas y que las preguntas permanezcan abiertas cuando no
hay razones para clausurarlas.

Volver a estas conversaciones también permite advertir que la bioética se
desarrolla en un mundo en permanente transformacion. Los avances cientificos y
tecnolégicos, las practicas sanitarias, las formas de organizacion social y las
condiciones en que las personas toman decisiones plantean interrogantes que
requieren una reflexién constante. La autonomia, la vulnerabilidad, la justicia, el
cuidado y los derechos humanos adquieren sentidos particulares segtin los
contextos en los que se ponen en juego. Pensarlos exige escuchar perspectivas
diversas y atender a las condiciones concretas de la vida de las personas.

Por eso, este niimero no pretende ofrecer un panorama definitivo de la bioética ni
establecer cuales deberian ser sus respuestas. Su propoésito es mas sencillo y, al
mismo tiempo, mas exigente: poner estas voces nuevamente en circulacion y
ofrecer a los lectores la oportunidad de establecer sus propios didlogos con ellas.

Invitamos a recorrer estas paginas sin buscar una conclusion tnica. Quiza alguna
respuesta confirme una conviccion; otra despierte una discrepancia, y alguna
pregunta nos lleve a revisar lo que crefamos saber. Si la lectura consigue abrir
nuevas conversaciones y mantener vivas las preguntas que impulsan a la
bioética, habra cumplido su cometido.

Con este nimero, las entrevistas vuelven a encontrarse y emprenden un nuevo
camino. Esperamos que quienes las lean se sientan parte de ese dialogo y
encuentren en ellas nuevas inquietudes bioéticas.

La conversacion continta.

Gricelda Moreira
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ENTREVISTAS

Agosto 2021 — Noviembre 2026
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Susana Maria Vidal

Agosto 2021

El gran llamado que tiene hoy la bioética es a la promocion de

espacios plurales y deliberativos

Actualmente Usted esta en Oslo como investigadora invitada, ¢quisiera
contarnos un poco sobre su trabajo en la Universidad?

Mi trabajo en el Centro para la Etica Médica de la Universidad de Oslo tiene dos
lineas de actividades. Por un lado, desarrollo un proyecto de investigacion sobre
la contribuciéon de las pedagogias criticas latinoamericanas a la ensefianza de la
(bio)ética, con especial énfasis en la propuesta de Paulo Freire y de las
pedagogias decoloniales. Trabajaré en ello durante un afio. La segunda actividad
se relaciona con el proceso de transformacion de actividades educativas en ética
de la Investigaciéon y en bioética a la modalidad virtual en el marco de la
educacion permanente.

En este momento, terminamos de entregar un primer curso virtual orientado a
fortalecer capacidades en Etiopia, en el marco del proyecto SACCADE sobre ética
de la investigacion biomédica e integridad cientifica. El siguiente es un curso
orientado a docentes de bioética para brindar herramientas didacticas y
reflexionar sobre sus disefios curriculares. Estamos ahora en ello. Trabajamos
con parte del equipo con el que creamos el Programa de Educacién Permanente
en Bioética Redbioética UNESCO.

Con relacidén a las vacunas, muchas voces advierten sobre la necesidad de
buscar respuestas globales y evitar que las vacunas se conviertan en un
nuevo factor que profundice las desigualdades entre las naciones pobres y
ricas. ¢ Considera que existen ambitos donde se esta trabajando en ese
sentido?

La situacion relativa al acceso a las vacunas se ha tornado en un escenario que
permite visualizar de modo descarnado las formas que adopta el sistema global
de mercado cuando se trata de aumentar sus ganancias, en ello no se han
quedado atras los paises mas ricos de mundo (s6lo 10) que, a su vez, alojan a las
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empresas farmacéuticas productoras de vacunas. La conducta de las empresas
farmacéuticas es vergonzosa si se toma en consideracion cémo se desarrollaron
las vacunas y el tipo de contratos que imponen a los paises de bajos y medianos
ingresos para adquirirlas. De la mano de ello se ha visto decaer los esfuerzos de la
iniciativa COVAX (OMS, Gavi y CEPI) frente al nacionalismo de vacunas de unos
pocos paises que han acaparado gran parte de la produccién actual y futura. No
sera este el espacio para dar cifras que abundan, pero si para marcar que ya no se
trata de promover declaraciones internacionales donde se afirme que la vacunas
y los insumos para la restauracion de la salud son bienes publicos globales,
porque eso ya se ha hecho. Por sdlo dar un ejemplo, 169 Estados han firmado
(s6lo votaron en contra Israel y EE. UU.) la Resolucion General de la ONU de la
Asamblea COVID-19 el 11 de septiembre 2020. Alli, en el Articulo 12, se "Insta a
los Estados miembros a que permitan a todos los paises tener acceso oportunoy
sin trabas a servicios de diagnoéstico de calidad, seguros, eficaces y asequibles, a
terapéuticas, medicamentos y vacunas, y también a tecnologias de salud
esenciales y sus componentes, asi como equipamiento para dar respuesta al
COVID-19". Y mas adelante se establece que las vacunas deben ser un bien
publico. Sin embargo, en un parrafo posterior, se vuelve a dejar sentado el
compromiso con la proteccién de la propiedad intelectual que establece la
Organizacion Mundial de Comercio (OMC), lo que es bastante contradictorio.
Como este, muchos otros pronunciamientos.

Hoy hay decenas de Organizaciones no gubernamentales y de la sociedad civil
comprometidas en respaldar la iniciativa presentada por Sudafrica y la India
para solicitar un cambio en las reglas que impone la normativa internacional de
la OMC (acuerdo ADPIC) al menos por un periodo. Entre ellos se destaca la tarea
de Médicos sin Fronteras, y de muchas otras.

El lugar, entonces, es el de las Naciones Unidas y la Organizacién Mundial de
Comercio, pero la via es a través de las organizaciones de la sociedad civil y la
actividad que podamos hacer todxs Ixs ciudadanxs del mundo ante nuestros
Estados para que se pronuncien en este sentido. Las organizaciones e
instituciones de bioética deberian tener un rol protagénico en este sentido.
También los ciudadanxs de los paises ricos deberian hacer algo para cambiar un
sistema global de profunda desigualdad que est4 dejando fuera de los beneficios
del desarrollo y el progreso cientifico a millones de personas de paises de bajos y
medianos ingresos.
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En estos tiempos tan complejos, ¢considera que la Bioética y los
bioeticistas hicieron los esfuerzos suficientes para participar/ jugar el papel
que le corresponde en los procesos de toma de decisiones?

La bioética ha estado llamada como nunca a cumplir un rol protagénico
asesorando sobre los conflictos éticos que surgen en este marco de toma de
decisiones bajo condiciones de profunda incertidumbre. El rol de los Comités
Nacionales de Bioética en América Latina ha sido destacado, al menos han sido
convocados no s6lo aquellos que ya existian, sino que también se ha propuesto la
creacién de comités asesores en el marco de la pandemia, como ha sido el caso de
Pert y de Argentina (en estos dos casos de modo formal, pero en otros paises de
modo mas informal). No siempre las diferentes visiones dentro de la bioética
dejaron paso a las prioridades que hoy la realidad nos impone. Han seguido
existiendo las batallas tedricas por espacios que son, al menos, efimeros.

Creo que hoy como nunca hace falta un poco de generosidad y, me permitiria
decir, de grandeza para superar estas diferencias y poner por delante lo
realmente importante. Pero mas me preocupan aquellxs que trabajan al servicio
de intereses que poco tienen que ver con la ética, sean estos econdémicos o
politicos, porque ello desacredita el campo de la bioética y lo transforma en una
parte mas de los intercambios furiosos plagados de informacién de dudosa
calidad donde todxs se tratan de modo inadecuado.

Creo que el gran llamado que tiene hoy la bioética es a la promocioén de espacios
plurales y deliberativos, dejando de lado intereses particulares y mostrando su
potencial democratizador y dialégico, dando sentido a las palabras y los
argumentos. Esta es la gran responsabilidad que tenemos hoy quienes
trabajamos en bioética, ser capaces de estar a la altura de los tiempos y de ofrecer
un poco de luz, si no sobre el futuro porque es incierto para todxs, al menos sobre
las formas de transitar el camino hacia delante de modo prudente, pacifico y
respetuoso de los derechos de todos y todas. Y desde ya no dejar nunca la tarea,
mas bien mayéutica, de provocar también con las preguntas (Qué es el futuro?
(Hacia qué futuro caminamos? {Qué tipo de sociedad queremos? Respuestas
que no sélo deben dar los y las gobernantes, sino que debemos proponer como
sociedad. Esta época, que se anuncia como un cambio civilizatorio, marcada no
sélo por la pandemia sino por la cuarta revolucion, la crisis medioambiental y la
mayor brecha de desigualdad que hayamos tenido antes, requiere nuevxs actorxs
y una cuota alta de imaginacién, como tan bien nos recuerda Martha Nussbaum.

10
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Al comenzar la pandemia varixs intelectuales, casi todos hombres (con la
salvedad de Nancy Fraser y Naomi Klein que algunos medios citaron) que viven
en paises del norte, comenzaron un debate muy interesante sobre el futuro
postpandemia. Giorgio Agamben, Slavoj Zizek, Byung-Chul Han y Yuval Harari,
entre otros, fueron parte de estas reflexiones que pueden verse en numerosos
periddicos y de lo que se hablé mucho. Tal vez es tiempo de que haya otras voces
en esos debates, voces desde el sur global, como nos recuerda Boaventura de
Sousa Santos, voces de las mujeres, de aquellxs que son victimas de distintas
formas de exclusién, de los y las que no son habitualmente escuchadxs.
Seguramente habra otras respuestas y también nuevas preguntas sobre las que la
bioética deberia indagar.

En Latinoamérica muchas veces se asevera que existe una Bioética con
caracteristicas propias de la region. {Cual es su opinién?

Esta es una pregunta interesante que se liga con la anterior. Tiene que comenzar,
tal vez, por interrogarnos sobre cudl es el significado que le damos a la disciplina
bioética. Si se entiende como una ética de la vida, humana y no humana y de la
salud, en su propio contexto histdrico, social, politico, cultural y ambiental,
entonces, los problemas de la vida en la regiéon de América Latina tendran un
matiz particular y estaran atravesados por las condiciones histérico-sociales que
los determinan. Un abordaje de esta naturaleza de la bioética requiere de un
marco de referencia amplio, como el de los derechos humanos, capaz de expresar
los nucleos problematicos de la ética de la vida en esta regién. Requiere también
de una buisqueda en los acontecimientos histéricos que han afectado gravemente
la vida, tanto humana como no humana, y la salud en nuestros paises.

Con ello he marcado algunas diferencias en la visién que muchos bioeticistas de
América Latina ofrecemos de la bioética y que nos distancia de los modelos mas
bien reduccionistas, centrados solamente en los problemas éticos de la medicina
y las nuevas tecnologias, que no dan lugar ala complejidad de una ética de la vida
y la salud. También nos aleja de los métodos que intentan encorsetarnos en un
mero procedimentalismo, reduciendo el analisis ético a la aplicacion de unos
pocos principios. Si se entiende a la bioética mas bien como un discurso en
construccion, cuyas raices son diversas, desde diferentes acontecimientos
histéricos y sociales a partir de la segunda guerra mundial (la inflexién de
Nuremberg, el impacto de Hiroshima y Nagasaki, y la Declaraciéon Universal de
los DDHH son algunos de ellos) y en diversas voces, como la de Potter, pero no

11
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solamente, que comenzaron a hacer un llamado global a la reflexién sobre un
ética de la vida, entonces saldremos de ese reduccionismo. También incluiremos
otras voces y discursos que atraviesan los problemas éticos, las que recuperan
nuestras tradiciones y nuestra cultura, las que nos hablan desde el enfoque de
género, las que integran a Ixs sin voz, en fin, las que provienen de otros campos
que no son soélo el de las ciencias, la medicina y las biotecnologias.

Existe entonces en América Latina una vision de los problemas éticos de la vida
(bioética) con matices propios, relativos a su historia, su cultura y su ambiente,
pero que cuenta con un marco de referencia universal que son los derechos
humanos. Esa bioética que vamos construyendo y remodelando, dialoga e
interactia con las voces de una bioética global y de los enfoques inter y
transculturales.

No es algo propio de América Latina, los paises asiaticos han hecho lo suyo,
también lo han hecho los africanos. Hay entonces, si se quiere, diversos discursos
de la bioética.

Como nunca, se hizo evidente la tensién entre el derecho a la privacidad de
las personas y la posibilidad de resignarlo en aras de la seguridad, en este
caso epidemioldgica. ¢Sera este uno de los desafios que se reiteren en el
futuro?

Sin lugar a duda. Lo que esta en juego, como bien lo han planteado diversos
pensadores como Han, es el control social. Creo que no es un problema
individual de privacidad, ni se reduce a las medidas tomadas para el control de la
pandemia, (en muchos casos, sin duda, justificadas). Lo que esta en juego es la
democracia, como concepto y como practica. Esto no es algo que debemos
pensarlo desde un solo pais, sino desde los modelos de organizacién social y
politica que consideramos respetuosos de la vida, la salud y los derechos
humanos. Se trata de nuevas formas de dominaciéon global que se estan
extendiendo a través de las tecnologias de informacién y comunicacién, la big
data y la inteligencia artificial. Lo plantea magistralmente Eric Sadin en su libro
La silicolonizacién del mundo: la irresistible expansion del liberalismo digital.
A través del uso del Big Data se pueden manipular voluntades de diversas
formas, como por ejemplo se vio con las actividades desarrolladas en diversos
paises por Cambridge Analytica. Y ello sin que aparentemente se viole la
privacidad, sino que las personas brindan voluntariamente su informacién
personal. Hay aqui un gran campo de trabajo para la bioética.

12
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Es entonces la defensa del orden democratico y el fortalecimiento de diversas
formas de participaciéon ciudadana, lo inico que parece poder protegernos de
ello. Estados soberanos (también con soberania digital) y democraticos, con vias
eficientes de control social e informacién publica transparente, sera la Gnica
forma, segun creo, de evitar que las empresas de TIC o los estados autocraticos
tengan la posibilidad de manipular la vida en todos sus aspectos.

Hay voces de alerta a diversos niveles. UNESCO esta elaborando una Declaracién
sobre ética de la Inteligencia Artificial, para la que se estan haciendo numerosas
consultas a nivel global. Las organizaciones de la sociedad civil estan llamadas en
este sentido a ser parte activa de la forma en que se protege no sélo la privacidad
sino la propia identidad de las personas y la integridad de los sistemas

democraticos.

Por ultimo, ¢ quisiera agregar algo mas?
Agradezco y valoro esta oportunidad de poder compartir algunas ideas con
ustedes y sus lectorxs.

Susana Maria Vidal

Médica, especialista en Medicina Interna. Especialista en Bioética Fundamental y Magister en Bioética
(Universidad de Chile). Es Investigadora Invitada en el Centro de Etica Médica de la Universidad de Oslo
(Noruega). Es miembro de la Mesa Ejecutiva de la REDBIOETICA UNESCO y miembro del Comité de
Etica y DDHH para el COVID19 de Argentina (Ministerio de Salud). Ha sido la Especialista de Programa
para América Latina y el Caribe en Bioética y Etica de la Ciencia de la UNESCO hasta diciembre 2020
(desde 2008). Ha creado y coordinado el Programa de Educacién Permanente en Bioética, REDBIOETICA
UNESCO desde 2006 hasta abril de 2021 en que se separ6 del proyecto. Ha sido Coordinadora del Area de
Bioética del Ministerio de Salud (Cérdoba Argentina) y de la Red de Comités Hospitalarios de Bioética
(1996 a 2008). Fue Coordinadora de la Comisién Provincial de Etica de la Investigacién (Argentina 2001-
2003) y Miembro del Consejo de Evaluacién Etica de Investigaciones de Cérdoba, asi como miembro de la
Comisién de Bioética del Superior Tribunal de Justicia. Fue miembro del Consejo de Eticay DDHH en las
Investigaciones Biomédicas, Secretaria de DDHH de la Nacién (Argentina). Ha asesorado a muchos de los
Comités Nacionales de Bioética en la Regién. Es profesora invitada de numerosas universidades de la
region. Cuenta con numerosas publicaciones en el campo.
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-, Manuel Hugo Ruiz de Chavez
\~!  Guerrero

”‘ Agosto 2021

Creo que la bioética es una actitud, una forma de vida cercana

al activismo comunitario que requiere de la concatenacion de
muiiltiples esfuerzos para su interiorizacién entre la sociedad en

general

La Comision Nacional de Bioética de México -CONBIOETICA- es una
institucion de vanguardia en Latinoamérica, lo que quedé en evidencia en el
aino 2014 cuando tuvo a su cargo la organizacion del XIl Congreso Mundial
de Bioética de la Asociacion Internacional de Bioética. Fue un encuentro
que conto con la presencia de prestigiosos bioeticistas de todo el mundo, y
que nos dio la posibilidad a los hispanoparlantes de sentirnos como en
casa. Dr. Chavez, como presidente de aquel congreso, ¢cual fue el impacto,
si lo tuvo, en la bioética mexicana?

El 12° Congreso Mundial de Bioética de la International Association of Bioethics,
convoc) a 1250 asistentes provenientes de 72 paises, quienes formaron parte de
las 28 conferencias magistrales impartidas por los mas destacados bioeticistas a
nivel mundial; 50 simposios; 290 presentaciones orales; 78 carteles y 4
reuniones satélite. Lo anterior no hubiera sido posible sin el apoyo del gobierno
mexicano y multiples instituciones nacionales e internacionales. De tal suerte
que, en el transcurso de la misma semana, la Comisién Nacional organiz6 la 102
Cumbre Global de Comisiones Nacionales de Bioética promovida por la OMS, la
cual congregé a 133 delegados oficiales; 56 paises de las 6 regiones de la OMS, y
15 organismos internacionales (UNESCO, DH-BIO, BEPA, CIOMS),
interactuando en 5 sesiones plenarias y 4 sesiones de Market Place.

En México, ambos encuentros permitieron estimular el desarrollo y aplicacién de
la bioética no sdlo en la ensefianza, atencién e investigacién en salud y ciencias de
la vida, sino también que la bioética expandié sus fronteras en otras areas del
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conocimiento mas asociadas al campo de las humanidades e, incluso, de las
artes. Del mismo modo, la incorporacién del enfoque bioético impact6 en el
terreno de la imparticion de justicia.

El Congreso también fue una plataforma que sirvi6 para refrendar el
compromiso y liderazgo de México, a través de la Comisién Nacional de Bioética,
con la promocién de la cultura bioética en los &mbitos nacional, regional y global.

Desde el afio 1992 en que fue creada la CONBIOETICA ¢{como recuerda sus
inicios? Y, a su juicio, ¢cuales fueron los hitos que permitieron alcanzar el
prestigio internacional que tiene?

El surgimiento de la Comisién Nacional de Bioética se inserta en el contexto de
un movimiento global dirigido a promover el desarrollo cientifico en el marco de
los derechos humanos y la ética de la investigacion. A casi 30 afios de su creacion,
se ha trabajado ininterrumpidamente bajo la premisa de arraigar la cultura de la
bioética en México, particularmente en la infraestructura institucional
comprendida por Comisiones Estatales de Bioética (CEB), Comités Hospitalarios
de Bioética (CHB) y Comités de Etica en Investigacion (CEI), con el propdsito de
promover el conocimiento y aplicacion de la bioética en el ambito cientifico, de la
tecnologia y la salud con una perspectiva social y global, teniendo como marco de
referencia el impacto hacia las generaciones actuales y las futuras.

Ante los avances cientificos y tecnoldgicos, aunado a los cambios demograficos y
sociales en nuestro pais, la legislaciéon en salud ha evolucionado de forma
divergente, generando desarticulacién, inconsistencias y vacios legales. La
Comisién Nacional ha promovido la actualizacién del marco normativo como un
proceso permanente, mediante el analisis de tendencias de vanguardia y el
dialogo con organismos internacionales, lo cual derivo, en 2011, en las reformas a
la Ley General de Salud que versan sobre la obligatoriedad de los
establecimientos para contar con CHB y CEI, lo cual es uno de los principales
hitos de esta institucion.

- En 1989 interviene el Consejo de Salubridad General: instaura el Grupo de
Estudio de la Bioética y conforma un cuerpo colegiado.

- En 1992 se instala la Comisién Nacional de Bioética en la Sala de Consejos
de la Secretaria de Salud. Su reglamento interno se presenta un afio mas
tarde.
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« En 2000 se publica en el Diario oficial el Acuerdo Presidencial por lo que se
crea, con caracter permanente, la Comision Nacional de Bioética.

- En 2003 se promueve la iniciativa de creacion de las Comisiones de Bioética
de las Entidades Federativas.

« En septiembre de 2005, por Decreto Presidencial, la Comision Nacional de
Bioética se constituye como 6rgano desconcentrado de la Secretaria de
Salud, con autonomia técnica y operativa.

- En 2011 se publica la Reforma a la Ley General de Salud en sus articulos 41
Bis y 98, que se refieren a la obligatoriedad de contar con CHB y CEL

- Se publican en 2012 las Disposiciones Generales para la integracion y
funcionamiento de CHB y de CEI.

-« Meéxico se consolida como sede mundial de la bioética al organizar en 2014
la 102 Cumbre Global de Comisiones Nacionales de Bioética y el 12°
Congreso Mundial de Bioética.

- En 2016 se publican las Disposiciones Generales Registro de CEI ante la
Comision Nacional de Bioética.

« En 2017 se moderniza el Decreto de Creacién de la Comisién Nacional de
Bioética

En el orden internacional, la Comisién Nacional de Bioética conduce la relacion
de la Secretaria de Salud con organismos, autoridades e instituciones
internacionales en materia de bioética, fomentando el intercambio de
informacion y experiencias, contribuyendo a la revision especializada de
iniciativas y reformas en salud e investigacion cientifica. En este sentido, la
Comisién Nacional de Bioética mantiene una intensa relacion con la OMS, OPS,
con el DH-BIO del Consejo de Europa, UNESCO, CIOMS y multiples Comisiones
Nacionales de diversos paises.

Durante los afios en que fue el Comisionado Nacional de Bioética, ¢ cuales
considera son los puntos mas sobresalientes de su gestion y los principales
obstaculos?

De entre los hitos que han marcado el devenir de la Comisién Nacional de
Bioética sefialados en la respuesta a la pregunta anterior, considero que las
reformas a la Ley General de Salud referentes al establecimiento obligatorio de
CHB y CEI han sido el medio que ha permitido la presencia y visibilidad de la
bioética en el campo de la atencion e investigacion en salud. Aunado a lo anterior,
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el modelo mexicano que busca conformar una Comisién Estatal de Bioética en
cada entidad federativa constituye lo que denominamos infraestructura nacional
en bioética, lo cual se constituye como el primario al que las acciones que
emprende la Comisién se orientan, al tiempo que supone la elevacion de la
proteccion de los derechos humanos de los usuarios de los servicios de salud y
tiende a generar condiciones de acceso y equidad que privilegian a los grupos en
situacién de vulnerabilidad.

Como principales obstaculos identifico, por un lado, el desconocimiento y
"tabuizacién" --si se me permite el término- de la bioética por parte de algunos
directivos de instituciones y, en ocasiones, de algunas autoridades, lo cual se
traduce en el limitado o nulo apoyo a las instancias que conforman la
infraestructura nacional en bioética y, por otro lado, la escasa oferta académica
en bioética, la centralizacion de la misma, la limitada profesionalizacion de
quienes logran formarse en esta disciplina, asi como la alta rotacién y falta de
reconocimiento curricular o incluso econémico para quienes pertenecen a algin
CHB, CEI o CEB.

Una asignatura pendiente que, mas que obstaculo la veo como area de
oportunidad, es la relativa a la evolucién de la Comisién Nacional de Bioética
como una instituciéon que, ademas de conservar su funcién como instancia
asesora de los tres poderes del Estado, tenga un caracter autonomo para emitir
sus recomendaciones y pronunciamientos sin estar supeditados a intereses que
no sean el bienestar de la poblacién, independientemente de las pugnas
suscitadas en la arena publica.

En México, ¢cual ha sido la experiencia con los Comités Hospitalarios de
Bioética (CHB) y Comités de Etica en Investigacién (CEIl)?

A fin de mejorar la calidad en la atenciéon médica, se instalan CHB en
establecimientos de atencién médica para coadyuvar a la resolucion de
problemas que surgen en la practica clinica y brindar apoyo en la toma de
decisiones respecto de los dilemas bioéticos que se presentan durante la
prestacion de servicios médicos. Los CHB tienen la funciéon de promover la
educacion en bioética de manera permanente entre sus propios integrantes y el
personal del establecimiento, para salvaguardar la dignidad y el respeto a los
derechos humanos en el proceso de atencién a la salud.
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Los CHB se registran obligatoriamente ante la Comisién Nacional. A la fecha se
cuentan mas de 1300 CHB en instituciones publicas, privadas y sociales. Con el
fin de orientar su conformacioén y operacion, se han publicado 5 ediciones de la
Guia Nacional para la Integraciéon y Funcionamiento de los CHB.

Con el objetivo de proteger la dignidad y derechos humanos de los sujetos de
investigacion, los establecimientos de salud que realicen investigaciones con
seres humanos tienen la obligacién de constituir un CEI para asegurar que los
protocolos de investigacion cumplan con los estandares éticos aceptados por la
comunidad internacional y la legislacién nacional. La Comisién Nacional es la
instancia encargada del registro y seguimiento a su operacién, con el
compromiso de consolidar una investigacién cientifica de clase mundial en
nuestro pais. Se han registrado alrededor de 350 CEI. Para asegurar su correcta
operacion, se ha publicado la 62 edicion de la Guia Nacional para la Integraciéon y
Funcionamiento de los CEI y se realizan de manera permanente visitas aleatorias
de supervision en coordinacién con la autoridad sanitaria (COFEPRIS).

En Latinoamérica muchas veces se asevera que existe una Bioética con
caracteristicas propias de la region. {Cual es su opinién?

Si bien en México la corriente principialista surgida en Estados Unidos es
ampliamente aceptada, al tiempo que se reconocen las aportaciones realizadas
en Europa que amplian los 4 célebres principios, las aportaciones realizadas en
Latinoamérica desde un enfoque critico que trasciende el exacerbado concepto
de autonomia para dar pie a un enfoque mas comunitario con una dimension
social y humanista, es el principal aporte realizado por la regién. Por sus
caracteristicas, también aplica para gran parte de los paises de medios y bajos
ingresos, toda vez que los puntos de convergencia, en cuanto a problemas y retos,
son mayores que aquellos que se supone se comparten con las naciones mas
desarrolladas, aun cuando el contexto globalizado pudiera indicar la
homologacién de desafios.
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En estos tiempos tan complejos, ¢considera que la Bioética y los
bioeticistas hicieron los esfuerzos suficientes para participar/ jugar el papel
que le corresponde en los procesos de toma de decisiones?

Me parece que es un proceso incipiente el de la incorporacion de la bioética en la
toma de decisiones. No creo que no se hayan hecho los esfuerzos necesarios ya
que, de seguir esa narrativa, estariamos hablando de un posible fracaso de la
bioética y de los bioeticistas.

Considero que la bioética no es patrimonio de unos cuantos, en cuanto a
adquisicion de conocimientos y competencias, sino que es una herramienta de
analisis a problemas comunes que permiten su aproximacion desde distintas
Opticas para tomar decisiones en la esfera individual y colectiva. Dicho de otro
modo, la figura del bioeticista como cancerbero de esta disciplina y responsable
de su expansion no me satisface; creo que la bioética es una actitud, una forma de
vida cercana al activismo comunitario que requiere de la concatenacién de
multiples esfuerzos para su interiorizacion entre la sociedad en general, a fin de
incidir en las personas y en la sociedad, desde conductas responsables, hasta el
disefio e implementacién de politicas piblicas, buscando tener una impronta en
los planes y programas que conforman la agenda publica de cada nacién en un
contexto globalizado que considere aspectos diferenciados a nivel local y
regional.

Manuel Hugo Ruiz de Chavez Guerrero

Médico Cirujano UNAM. Maestro en Ciencias en Medicina Social, Universidad de Londres. Miembro
fundador de los Consejos Mexicanos de Medicina Familiar y Salud Ptblica. Fue Subsecretario de
Planeacién de la Secretaria de Salud; Subdirector Corporativo de Servicios Médicos de PEMEX; Director
General del Instituto de Salud del Gobierno del DF; Presidente Ejecutivo de FUNSALUD (2003-2009);
Presidente Academia Nacional de Medicina de México (2009 - 2010); Comisionado Nacional de Bioética
(Octubre 2009 - Abril 2020). Fue Presidente del XII Congreso Mundial de Bioética IAB, y Presidente de la
10 Cumbre Global de Comisiones Nacionales de Etica/Bioética WHO en 2014. Es Fellow del Colegio Real
de Médicos de Londres, UK. Consejero Nacional de Cruz Roja Mexicana y Consejero de Fundacién UNAM.
Catedratico por méas de 30 afios UNAM. Recibi6 entre otros, la Medalla Andhuac en Bioética, la
Condecoracién Eduardo Liceaga en Ciencias Médicas y el Premio Gerardo Varela en Salud Publica.
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Florencia Luna

Noviembre 2021

Tenemos que fomentar un mayor conocimiento de la ética, de
las distintas teorias de la filosofia politica, nutrirnos con

distintos elementos que nos permitan una vision no tan de

blanco o negro

Desde el afio 1996 usted es directora del programa de Bioética de la
FLACSO Argentina, y en el mismo afio fundé la primera revista argentina
dedicada a la bioética. ¢ Quisiera compartir con nosotros como ha sido este
recorrido?

Yo estudié filosofia y cuando estaba terminando la carrera, me empezd a parecer
que todo era demasiado abstracto, que no habia ninguna aplicacién... hasta que
tomé un seminario de ética aplicada que daba Eduardo Rabossi, sobre un libro de
Ferrater Mora y Priscilla Cohn sobre derecho de los animales, eutanasia, pena de
muerte y aborto y ahi me dije "esto es lo mio". Pero, cuando comencé a trabajar
con él, me aconsejo que primero tenia que aprender filosofia en serio para poder
dedicarme a la ética aplicada, asi que tuve que dar unas vueltas hasta llegar.

Al principio trabajé sobre antropologia filoso6fica: el problema mente- cuerpo y
teoria de la accién. Luego, después de hacer una maestria en Columbia (EE.UU.),
le propongo a Arleen Salles- quien habia sido compariera mia de la facultad-
hacer un libro, como los que se hacian en aquel momento en Estados Unidos.
Una compilacién de diferentes articulos, sin una toma de posicién explicita para
que fueran los lectores quienes decidieran al respecto. Me parecia que en la
Argentina ya habia demasiada toma de posicién respecto de los problemas y que,
en general, la ética estaba asociada a la religion catdlica. Frente a esta situacién
me parecié importante hacer esa compilacion desde una perspectiva laica y
filosofica. Y Arleen ya habia terminado su doctorado y se dedicaba a la ética y la
bioética. Ese fue el origen del primer libro que escribimos, que muchas veces se lo
llama el libro rojo "Decisiones de vida y muerte".
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Paralelamente, empiezo a dar clases en la FLACSO porque queria generar un
espacio propio. En esa época se estaba abriendo la maestria en ética aplicada en
la Universidad de Buenos Aires donde yo era profesora, y no queria competir con
todo ese proyecto. Comienzo a dar cursos de bioética en la FLACSO, pese alo que
decian. Por ejemplo, un primo mio médico, con todo carifio, me dijo: "sos mujer,
joven y venis de la filosofia, los médicos no te van a escuchar"”. Mi experiencia fue
totalmente diferente. Al principio tenia médicos jubilados o que estaban
terminando su carrera y que siempre habian reflexionado sobre estos temas y
que buscaban una formacién que les permitiera seguir reflexionando. Asi que
mis "alumnos y alumnas”, como siempre, me enriquecieron muchisimo, me
dieron esa mirada desde la medicina u otras disciplinas que yo -desde la filosofia-
no tengo. Realmente creo que la interdisciplina es siper importante y eso es lo
que senti que se plasmaba en los cursos que dicto en la FLACSO. Los disfruto
mucho y me gusta poder hacerlos y como al inicio mis alumnos y alumnas me
contindan enriqueciendo y actualizando con nuevos temas.

La revista, fue parte de ese espiritu de dialogo, me parecia importante tener un
ambito donde la gente pudiera expresarse y que lo pudieran hacer en castellano,
gente mas joven, gente con distintas miradas, asi que ese fue el inicio de
"Perspectivas bioéticas”, que pudiera publicar gente joven y también personas
reconocidas con una mirada desde el Sur. Siempre me preocupé poder dar sobre
los distintos temas bioéticos una mirada desde el Sur, desde nuestra realidad
social, la presencia tan fuerte de la iglesia frente a ciertos temas (hablar del
aborto en esa época era tabi). De hecho, el primer articulo (que también escribi
con Arleen) y que abria la revista toca esta cuestion. Alli distinguiamos entre
problemas sexies y problemas aburridos, se suponia que los tltimos
correspondian al Sur y que los primeros eran problemas sobre los que el Norte
tenia la voz cantante.... Pero en realidad ambos se entremezclan y se debaten en
las diferentes sociedades con todas sus particularidades, nos interesaba marcar
un poco ese tipo de cuestiones.

Cuando empezamos con el programa Fogarty, que es un programa de
capacitacion en ética de la investigacion, en el 2000 realmente no existia la
disciplina y menos en Latinoamérica. Nadie sabia nada, la gente confundia
problemas en investigaciéon con problemas asistenciales. Ahora, lo que se nota es
que la gente que se presenta a nuestro programa - que lo hemos tenido durante
20 afios- y lo hemos ganado en diferentes concursos internacionales- es que hay
muchisimo mas conocimiento sobre el tema. iEs realmente impresionante!
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Obviamente que hay muchisimo por hacer, pero lo que se ha avanzado en estas
cuestiones, la presencia de comités de ética, de personas trabajando en
investigacion con formacion en ética realmente muestra que la disciplina sali6 de
sus fases iniciales.

Y ahora con la pandemia lo que también uno nota como diferente con lo que
venia sucediendo es que, por primera vez, se toma conciencia sobre problemas de
salud publica. La salud publica fue practicamente relegada en la bioética. Hubo
algunos teéricos como Ruth Faden que desde el comienzo trabajé todos estos
temas, pero no era un ambito de discusién que tuviera la relevancia de la ética
clinica o la ética de la investigacion. Por supuesto, que el trabajo de la
Organizacion Mundial de la Salud es todo ética de la salud publica y yo trabajé
mucho con ellos, pero no habia tanta consciencia de la salud publica y los
problemas éticos que se plantean, hasta que se desaté la pandemia y aparecieron
cuestiones de bien publico, salud global, derechos individuales, distribuciéon de
recursos escasos (desde el respirador en la terapia intensiva hasta la vacuna a
nivel global). Todas cuestiones que interpelaban a las personas comunes.

A partir de la pandemia se creé el Fondo de Acceso Global para Vacunas
Covid-19- COVAX, ¢fue un instrumento idéneo para alcanzar un acceso
equitativo a las vacunas?

COVAX tiene el mérito de que, por primera vez, se genere un mecanismo con la
intencion de realizar un reparto equitativo de las vacunas de Covid-19. En ese
sentido, es un logro muy importante, porque en la pandemia anterior de HiN1 en
2009 no se pudo hacer. Lo que se presencio fue el acaparamiento de todas las
vacunas por parte de nueve paises de altos ingresos. Y, por ejemplo, México que
habia sido azotado por la pandemia no pudo tener acceso a vacunas que se
lograron desarrollar en 7 meses, también muy rapidamente. En ese sentido, el
hecho de tener un mecanismo que, de entrada, se haya creado tan rapidamente y
que permita - a todos los paises que quieran cooperar - donar a los paises mas
pobres y vender a un precio mejor, es un logro.

Pero habiendo dicho esto, lo que vemos es que realmente no logré sus objetivos.
Tenia previsto distribuir alrededor de 2 billones de vacunas para finales del 2021
y esta muy por debajo de eso. Ademas, tiene otro problema y es el criterio de
distribucién global. A mi juicio y el de otros colegas, con quienes escribimos un
articulo en Science, (Ezekiel Emanuel, Jonathan Wolff, y otr@s) es que el criterio
de distribucién proporcional a la cantidad de habitantes no es el adecuado. Es un
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criterio simple, y en este sentido puede ser tentador pero no es el correcto en este
caso. Aqui uno de los criterios relevantes es el de la necesidad y esto resulta
fundamental en muchas cuestiones de salud. Por ejemplo, uno no reparte por
cantidad de habitantes antirretrovirales, sino aquellas poblaciones que tienen
HIV Sida. Uno no reparte a todo el mundo sillas de rueda sino a las personas que
verdaderamente lo necesitan para movilizarse, y tampoco se les da tratamiento
oncoldgico a todas las personas por igual para ser justos, sino a las personas que
realmente lo estan necesitando y ese debiera haber sido el criterio de Covax. Las
primeras dosis se enviaron a Ghana que practicamente no tenia casos en lugar de
a Pertl o Paraguay que en ese momento estaban con miles y miles de casos y
muertos y en plena ola de la pandemia. También falté transparencia, hubo varias
fallas... Pero también tenemos que pensar, que muchas de ellas pueden ser
mejorables y que hay que tener en cuenta futuras pandemias ya que se piensa que
desgraciadamente ésta no sera la inica pandemia que vivamos.

Otro de los elementos que plantea COVAX no es solo la distribucién de vacunas
sino también el generar la capacidad de manufactura de vacunas, que es un poco
lo que se hizo con la India, se aprovechd la capacidad existente y ademas se
reforzé toda esa capacidad. COVAX, en principio, lo tiene como objetivo, pero
tendria que ayudar muchisimo mas para generar capacidades para la produccién
propia de vacunas en todas las regiones. Para esto se necesita tener cierta
infraestructura, producir vacunas es un proceso muy complejo, mucho mas
complejo que elaborar un medicamento y mucho mas para las vacunas que
tienen ARN. Y en ese sentido CEPI, que es uno de los organismos fundadores del
COVAX y se ocupa justamente, de la innovacién y el desarrollo, tendria que estar
capacitando y mejorando a los paises que tienen una cierta infraestructura, como
para poder seguir. Por ejemplo, es el caso de la Argentina, de México, de Brasil.
Deberfa buscarse lo mismo en Africa y lo mismo en distintas partes de Asia, que
no sea solamente la India y paises industrializados los productores de vacunas. O
sea, hay muchas cuestiones para mejorar COVAX pero, en algin punto, es un
buen comienzo. Es importante que todos los paises puedan participar, que
efectivamente ayuden a formar capacidad en la elaboracién de las vacunas
regionalmente y no que sea solamente un mecanismo de caridad.
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A partir de su trayectoria y del prestigio obtenido es considerada una de las
referentes mas importantes en la bioética. A su criterio, ¢ hacia déonde
considera que los bioeticistas debemos focalizar los esfuerzos en los
préximos tiempos?

Lo que veo muchas veces es cierta tendencia a simplificar los problemas y a
buscar las famosas check lists, las listas de chequeo. Algunos comités de ética
quieren que haya una lista: si hay respeto a la autonomia, el consentimiento
informado, el anélisis riesgo beneficio. Y pareciera que todo consiste en tildar
cada uno de esos casilleros para ver si estan bien o mal y a mi me parece que ese
es un error. Creo que algo que tenemos que hacer es recuperar la complejidad y la
riqueza que tiene la reflexién moral y en ese sentido, creo que tenemos que
salirnos de las listas de chequeos, como también abandonar los slogans. Tal cosa
esta mal y obtura: no hay posibilidad de didlogo, de pensamiento, de reflexion.
Entonces, a mi me parece que ese es, un punto importante. Por eso, también me
parece que tenemos que fomentar un mayor conocimiento de la ética, de las
distintas teorias de la filosofia politica, nutrirnos con distintos elementos que nos
permitan una visiéon no tan de blanco o negro, sino una visién que nos permita
ver todos los grises y los matices y poder tener una reflexién mas acorde. Ese es
uno de los puntos que veo como problematico.

Florencia Luna

Doctora en Filosofia (UBA), Master of Arts (Columbia University), Investigadora Principal del CONICET.
Presidenta de la International Association of Bioethics (IAB) (2003-2005). Directora del Centro
Colaborativo de la OMS (Organizacién Mundial de la Salud) y OPS (Organizacién Panamericana de la
Salud) desde 2016. Presidenta (Chairman) de la red de Centros Colaborativos de la OMS-OPS (2020-
2022). Directora del Programa Bioética (FLACSO-Argentina) desde 1996. Fellow de la John Simon
Guggenheim Memorial Foundation (2006-2007). Premio Konex en ética (2006). Autora de numerosos
articulos en revistas especializadas y libros. Editora en jefe de la primera revista argentina dedicada a la
bioética, Perspectivas Bioéticas.
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Maria Luisa Pfeiffer

Mayo 2022

| Vivimos en sociedades que valoran mds la muerte que la vida

Considerando su larga y prestigiosa trayectoria, nos gustaria que nos
cuente como ha sido su acercamiento a la bioética. Y dentro del amplio
abanico de temas que la disciplina abarca, ¢ cuales la han interpelado?

Mi formacion es en filosofia y dentro de ella trabajé sobre temas de antropologia
filosofica y realicé mi tesis de doctorado en la U. de la Sorbonne sobre el tema de
la finitud desde la perspectiva de Merleau-Ponty. Este autor aborda la cuestiéon
de la corporalidad en consonancia con el lenguaje y la temporalidad
(fundamentalmente la historia social). A mi vuelta de mi larga estadia en Francia
y Alemania, conoci al Dr. Mainetti y a través de él al Dr. Tealdi, quienes en los
afios 90 eran pioneros en bioética en Argentina y le dieron nivel internacional en
la Escuela Latinoamericana de Bioética (ELABE) en La Plata. Luego del 11°
Congreso Mundial de la Asociacién Internacional de Bioética, organizado por la
Asociacion Internacional de Bioética y la Escuela Latinoamericana de Bioética,
en 1994 comencé a trabajar en la Facultad de Medicina de la UBA en el
Departamento de Humanidades Médicas y méas tarde como adjunta del Dr.
Tealdi en la Catedra Bioética la U. Maimoénides. De ahi en mas me dediqué a la
bioética y entré en el CONICET a investigar sobre cuestiones en que la
corporalidad era protagonista. El cuerpo es un lugar de reflexion extraordinario
cuando uno logra independizarlo de la mirada puramente biolégica, que es lo que
contamind en sus origenes a la bioética. Por ello mi participacion en la Red
Latinoamericana y del Caribe de Bioética me permitié asociar la bioética con
todas las dimensiones que atraviesan el cuerpo y, sobre todo, enarbolar la
defensa de los derechos humanos como defensa de los cuerpos humanos, de lo
concreto, lo que implica costumbres, historia, sentimientos, relaciones. Al ser
cuerpos, no podemos separar la realidad humana de la naturaleza pero tampoco
podemos dejar de descubrir que los tiempos del humano no son los de otros seres
vivos, que el humano es lenguaje y eso le abre a mundos como el de la
imaginacion, el arte, la religion, el pensamiento, que no dejan de ser corporales
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pero que no comparte con otros cuerpos. Y por ello le permiten una relacién mas
rica con el universo entero y una valoracion diferente de lo que lo rodea, vivo o no
vivo. Hoy es urgente y casi una obligacion reflexionar sobre el anclaje natural del
ser humano y hermanarlo con la biosfera, cualquier referencia a sus derechos
tiene un correlato en los de la naturaleza. El caracter interdisciplinario de la
bioética y su anclaje en los derechos humanos fueron y siguen siendo el lugar
desde donde puedo pensar al ser humano desde todos sus angulos, a lo que se
suma la vocacion ética que la filosofia reclama al filésofo desde Sécrates en
adelante.

A dos anos de haberse declarado la pandemia de Covid-19, ¢ cual considera
Ud. ha sido el aprendizaje -si lo hubo-?

Mirando lo que nos rodea hoy, a nivel cientifico, social, econémico, politico, no
me parece que haya habido realmente un aprendizaje. Lo que deberiamos haber
aprendido es reconocer que somos parte de la naturaleza y que todo lo que le
afecte nos afectara y que el COVID no sélo ha dafiado la salud humana. Al no
reconocer esta realidad que nos impone la pandemia, se precipitan en cascada
otras que debemos tener en la mira, como por ejemplo el rol de la tecnociencia en
nuestras sociedades, cuyos productos encandilan e impiden la reflexion y la
accion por un mundo mejor ya que suponemos que la caracteristica del mismo
sera estar tecnificado. Otro problema que debemos tomar muy en cuenta es la
necesidad de reconocer la incertidumbre en que se mueve la ciencia médica y
bioldgica y dejar de lado definitivamente la idea de una medicina basada en la
evidencia, asociando evidencia a lo que no necesita prueba y no admite duda.
Otra cuestion son los valores imperantes. Hemos visto con la pandemia que no
decay¢ la codicia, la usura, la ganancia y el lucro como determinantes de las
relaciones, al punto que pareci6 digna de ser reflexionada la alternativa entre
salvar vidas o poner en marcha el aparato productivo-comercial. {Aprendimos
quiza a reconocer el valor del otro y por consiguiente a buscar la igualdad, la
justicia, la paz? Por el contrario, seguir pensando en ganar, en lucrar, aumento la
violencia, las "grietas" en todo sentido y en toda geografia, hasta llegar a una
guerra que enmascara tras 'razones” politicas, intereses comerciales y
financieros. No sb6lo no hubo aprendizaje sino que hemos hecho crecer las
razones ecoldgicas que nos amenazan con la desaparicién de la vida humana.
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A su entender, mirando hacia el futuro ¢qué temas de la bioética no
deberiamos postergar?

Creo mencioné, pero me interesa repetirlo, el tema que la bioética no puede
postergar: asumir la crisis ambiental que vive el planeta y cuyo origen es pensar
que podemos '"desarrollarnos” indefinidamente y exclusivamente como
humanos. Asociamos desarrollo con riqueza y ambos con progreso. Pensamos un
desarrollo sin limites, sin recordar de donde provienen los tinicos bienes a que
deberiamos aspirar: el agua, la tierra, el aire, la relacion con el otro construyendo
lazos de solidaridad, todo ello SIN CONTAMINACION. Esta dltima condicién es
la mayor riqueza a que podemos aspirar hoy en el planeta y el inico progreso sera
en ese sentido. Progresaremos cuando logremos respetarnos unos a los otros y
respetar el planeta en que vivimos, recordando que todos, planeta incluido,
tienen derecho a la vida. Como bioeticistas debemos recordar que cualquier
reclamo ético esta asociado a la vida humana y que no hay vida humana posible,
no sélo sin los otros seres humanos, sino sobre todo sin los seres no humanos. En
realidad, no es posible pensar ningtn tipo de vida que viva en si misma y por si
misma sin recibir y dar. El individualismo nacido de la modernidad exacerbada
que alienta nuestra cultura actual, exaltando el valor del individuo auténomo,
autosuficiente, que aspira a la independencia absoluta, es una condena a muerte
de la sociedad y, por consiguiente, de la vida. La bioética debe mostrar en todos
los sentidos posibles la dependencia del ser humano de sus congéneres y de la
naturaleza y empujar a la cultura a reconocerlo y valorarlo en primer lugar. Y en
segundo lugar que esa dependencia es mutua, de modo que si yo necesito del
otro, el otro necesita de mi, sea humano o no humano. Asi, debo reconocer que
recibo y dar en consecuencia. Una concepcion de la economia que no reconoce la
eco, la tierra, como protagonista de la historia al mismo nivel que el ser humano,
que la considera un recurso igual que al ser humano, y cuya razén de ser es la
acumulacién de dinero, como la capitalista, debe ser desterrada de la historia. No
hay modo de que, desde el supuesto de la acumulacién y el consumo, ninguna
economia reconozca el valor de la vida por sobre cualquier otro valor y sélo se
esfuerce por sostenerla, cuidarla, acrecentarla, respetarla.
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En el contexto actual, en que comenzdbamos a recuperarnos del impacto de
la pandemia, el mundo nos sorprende con el horror de la guerra, con mas
injusticias, con mas dolor y mas desigualdad. ;Qué reflexiones le merece
este complejo escenario?

Uno de los valores que remarcamos en bioética, junto a la justicia y la igualdad, es
la paz. Sin ella no hay justicia porque hay violencia y esta nace del supuesto de
que uno es mas que otro, vale mas que otro, puede mas que otro, necesita mas
que otro. Sin embargo esta reflexion, que es totalmente valida para el juicio ético,
debe ser acompariada con actitudes morales que llevan a: la aceptacion de la
mentira (todo tiene igual valor de verdad, sobre todo a nivel de opinion), la
valoracion de la ambicién (sin ambicién no hay progreso ni posibilidad de
triunfo), la conformidad con la avaricia (nada es gratuito, todo tiene precio),
tolerancia de la codicia (la clave en la vida es el poder y el poder lo da la riqueza:
nadie es nada sin poder), la divulgacién de la soberbia ("primero piense en Ud."
"en su vida", "Ud. es lo mas importante” es el consejo que se resume en primero
yo), y podriamos agregar muchos mas a la lista que generan necesariamente
violencia. Quien se sorprendi6 con esta guerra tan publicitada olvida que hay
muchas otras guerras en este momento, que no salen en la TV y menos atin en los
twitter, como la de Siria, o Palestina por ejemplo, para nombrar las que usan
bombas, pero también las que se libran todos los dias para sobrevivir en el tercer
mundo donde, segin UNICEF, muere un nifio por causas prevenibles cada 5
segundos’. Nos horrorizan, y con razoén, las muertes y mas aun los 150 nifios
muertos en Ucrania, pero nos olvidamos del mayor de los enemigos del ser
humano que parece ser él mismo proclamandose por encima de todos los demas
y de todo lo demés como lo mds valioso que mata "legalmente” y "pacificamente”
muchos mas nifios (y no solo nifios).

¢Desea agregar algo mas?

Solo una tltima reflexion, vivimos en sociedades que valoran mas la muerte que
la vida. La politica se convierte cada vez mas en necropolitica, en que se buscan
"razones" para dar licencia para matar, no importa si se trata de enfermos,
delincuentes, embriones, viejos, enemigos, negros, blancos, liberales,
progresistas, comunistas, extranjeros, vagos, ignorantes, pobres...Se cuestiona
incluso en bioética el concepto de dignidad, la valoraciéon de los derechos
humanos. Se ignora la pequefiez de todo lo existente marcada por los limites

https: //www.unicef.org/es/comunicados-prensa/un-ni%C

segundos-en-el-mundo-seg%C3%BAn-un-informe
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tanto de lo humano como lo no humano yla necesidad que tiene toda vida de otra
vida que la sostenga. Se admira la violencia, la fuerza, se la naturaliza incluso en
los relatos infantiles, se la hace socia de la competencia e inunda la educacion, el
mercado, las relaciones familiares, amicales, e incluso el discurso de los que
reclamamos paz. Vivimos sin duda un cambio de época que, como todos los
cambios de época, nos tiene perplejos e inmovilizados, pero debemos aferrarnos
a todo concepto, toda actitud, toda conducta que defienda la vida humana y no
humana que es lo inico que va a perdurar, que la defienda en sus mejores
expresiones porque es la inica condiciéon a cumplir para que siga habitando este
planeta.

Maria Luisa Pfeiffer
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Humanos Hospital de Clinicas de la Universidad de Buenos Aires. Presidenta de la Sociedad Argentina de
Bioética y Derechos Humanos. Coordinadora de Relaciones Sociales e Institucionales de la Redbioética
UNESCO. Editora de la revista Redbioética UNESCO.
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Fernando Lolas Stepke

Agosto 2022

Discutir sobre ética sin examinar las relaciones de poder entre
discursos, personas y grupos siempre serd un ejercicio

relativamente insuficiente

Muchas gracias Dr. Lolas Stepke por haber aceptado esta entrevista. Nos
gustaria que nos diga qué lo motivé a especializarse en esta disciplina,
considerando sus inicios profesionales en la medicina y en la medicina
psicosomatica y también sus cargos de alto compromiso con la bioética
(Director del Centro Interdisciplinario de Estudios en Bioética; Director del
Programa en Etica Global del Instituto de Estudios Internacionales de la
Universidad de Chile; Miembro del Comité Internacional de Bioética de
UNESCO y del Comité de Etica de la Asociacién Mundial de Psiquiatria).

Mi llegada al campo de la bioética se produjo naturalmente. En lo personal,
siempre busqué un discurso disciplinar que permitiera integrar perspectivas
diversas. De ello da testimonio mi interés por la medicina antropoldgica
alemana, la cual conoci en mis estudios en la Universidad de Heidelberg,
consecutivos a una labor de investigacién en neurociencias e interés por la
psicoterapia y favorecidos por el DAAD (Servicio Aleman de Intercambio
Académico) y la Fundacién Alexander von Humboldt. Testimonio es mi libro
"Bioética y antropologia médica”, escrito durante una residencia en Bellagio,
gracias al apoyo de la Fundacion Rockefeller, pero también otras publicaciones.
Debo mencionar que ello fue consecutivo a un periodo como investigador en
ciencias basicas (neurofisiologia y psicofisiologia) como profesor de la
Universidad de Chile, lo cual me hizo entrar en contacto con aspectos muy
concretos de la praxis cientifica, desde la recoleccion y elaboracién de los datos
hasta la construcciéon de conocimiento y publicacion en medios especializados.
Esta experiencia, creo, me permite enjuiciar muchas afirmaciones hechas por
personas que no han tenido esas experiencias.
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Durante mi periodo como vicerrector de asuntos académicos de la Universidad
de Chile (1993-1998) se produjo la visita de James Drane a América Latina y
luego la propuesta de la Organizacion Panamericana de la Salud de instalar un
Programa Regional en conjunto con la Universidad de Chile. Al desarrollar ese
trabajo internacional durante doce afios como Director del Programa Regional
de Bioética OPS-OMS y colaborar a la instalacién de instituciones y programas
de maestria en algunas universidades latinoamericanas, observé que era
necesario crear un foro para mejorar la calidad académica de la produccién en
esta drea. Asi naci6 la revista "Acta Bioethica", que continda hasta hoy como
publicaciéon trilingiie (espafiol, portugués, inglés), indexada y de razonable
impacto. Los desafios éticos difieren en contenido y alcance en distintas esferas y
se ha tendido a concentrar el trabajo en los aspectos sanitarios, reduciéndola a
una forma de ética de la salud humana; sin embargo, hay aspectos de ética social
y ecolégica que no deben perderse de vista. Mis publicaciones de rescate de
algunas dimensiones histéricas del discurso bioético y sus instrumentalizaciones
y abusos por parte de algunos autores han intentado configurar lo que realmente
pienso: la novedad de la perspectiva bioética radica en la implementacién de lo
dialégico, lo hermenéutico y lo narrativo en diversas areas del trabajo cientifico.
Se cumple asi la expectativa de formular un discurso inter y transdisciplinar que
sirva realmente los propdsitos de humanizar las ciencias y las técnicas al servicio
de la convivencia y el bienestar.

A diez afos de la reglamentacién de los Comités de Etica asistencial en
Chile, ¢cémo evalua su funcionamiento?

Pienso que la experiencia ha sido positiva y en buena medida exitosa. Solamente
veo como peligro la excesiva burocratizacion de las intervenciones y la
aceptacion acritica de muchas practicas que convierten los procesos en simple
aplicacion de principios y cumplimiento de normas. No necesito agregar
ejemplos, del todo conocidos, en relacion a la consideracion de la autonomia y
decisiones legislativas que, aunque bienintencionadas, pueden rigidizar el
proceso de dialogo y deliberacion que es esencial para perfeccionar la toma de
decisiones y legitimar la labor de los comités.
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Usted ha expresado que prefiere hablar de determinantes morales de la
salud en lugar de determinantes sociales de la salud. ¢ Podria ampliarnos el
alcance de ese concepto?

Sin duda alguna, la nocién de determinantes sociales es util pero permanece
cogida en el pensamiento causal-mecanico que puede superarse mediante un
andlisis del "ethos" social, que identifico con la expresién determinantes
morales. No basta sélo con acrecentar la cantidad de indicadores y evaluar su
importancia causal, lo cual sin duda es relevante; también es necesario
concientizar a los profesionales y a las poblaciones en que todo principio debe ser
aplicado en un contexto "relacional”, con discernimiento practico que vincula
valores implicitos o explicitos con reglas practicas de comportamiento. Esta
tarea de "puente" la cumplen los principios, que deben ser formulados,
explicitados y aplicados considerando dimensiones tanto individuales como
grupales.

En Latinoamérica muchas veces se asevera que existe una Bioética con
caracteristicas propias de la region. {Cual es su posicion?

Pienso que en la regién latinoamericana muchas veces se ha confundido la
perspectiva bioética con formas de influencia doctrinaria o politica, lo cual
obviamente no favorece un empleo racional de los recursos tedricos y practicos
que brinda una bioética dialégica rectamente entendida. Existen ciertos temas
propios de la Region, como por ejemplo la inequidad en el acceso a los recursos,
las tradiciones complejas en que se funden practicas y creencias ancestrales con
influencias foraneas, pero destacar demasiado el afan de originalidad no ayuda a
desarrollar tedricamente una disciplina. Lo he expresado en diferentes
ocasiones, incluso en un ensayo muy antiguo, "Sobre americanidad”, en que me
remiti a la polémica entre Leopoldo Zea y Salazar Bondy acerca de la "filosofia
latinoamericana”. Creo que superando el simple casuismo y las pretensiones de
originalidad o de combate contra modas foraneas podemos hacer una bioética
latinoamericana como bioética "sin més", que tendré su propio sello siempre y
cuando se haga con solvencia intelectual y evitando afanes mesianicos o
refundacionales.

¢En su opinién cuales son los avances y perspectivas de la bioética?

Pienso que el discurso bioético, rectamente entendido, puede brindar una
reorientacién paradigmaética en la forma como se formulan, plantean y resuelven
los dilemas que plantean las ciencias y las tecnologias al servicio de la
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humanidad. Tanto en sus dimensiones micro, meso y macro, el cultivo de lo
dialégico y lo transdisciplinar sin duda enriquece las posturas unilaterales,
dogmaticas e ideologizadas con que, desafortunadamente, se asocia a la bioética
en algunos circulos. La polisemia del término hace necesario un permanente
trabajo critico y de analisis racional y razonable de los procesos de invencion
conceptual, innovacion de practicas y transformacién social que sin duda se han
visibilizado gracias a la bioética.

¢Desea agregar algo mas?

Las interfaces entre epistemologia, tecnociencia, derecho, filosofia y politica
deben ser materia de permanente examen. No debe olvidarse que todo discurso
ético implica opciones y elecciones, las cuales deben estar matizadas y
moduladas por las culturas epistémicas y doctrinales que configuran distintas
formas de poder. Discutir sobre ética sin examinar las relaciones de poder entre
discursos, personas y grupos siempre sera un ejercicio relativamente
insuficiente. Me ha parecido relevante considerar en serio un principio
relativamente obvio, que algunos llaman de "grupalidad”, pues no es facil
sustraerse a las influencias soterradas de tradiciones, lenguajes y creencias que
operan como prejuicios. Una importante ensefianza de la hermenéutica de Hans
Georg Gadamer es aprender a utilizar racional y razonablemente estos prejuicios
porque son la savia histérica que impregna las actividades humanas, desde las
mas cotidianas hasta las mas intelectuales.

Fernando Lolas Stepke

Profesor Titular de Fisiologia y Psiquiatria y Director del Centro Interdisciplinario de Estudios en Bioética,
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Programa de Bioética de la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS). Miembro del Comité
Internacional de Bioética de la UNESCO (2004-2008), Académico de Numero, Academia Chilena de la
Lengua, Correspondiente de la Real Academia Espafiola. Académico Honorario, Academia Chilena de
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Itziar de Lecuona

Noviembre 2022

7 B

Los datos personales son el oro de nuestro tiempo y, por ello,
necesitamos una biodataética que contribuya al debate social

informado, que aporte en los procesos de elaboracion y

modificacién normativa y en las decisiones politicas

¢ Qué es el centro de investigacion Observatorio de Bioética y Derecho de la
Universidad de Barcelona (OBD) y qué significa para usted asumir su
direccién?

El OBD es un centro de investigacion interdisciplinar creado en 1995 en la UB,
una universidad publica y de las mas antiguas en Europa, para el analisis
interdisciplinar de los aspectos éticos, legales y sociales de la biomedicina y la
tecnologia. Las personas que forman parte son académicas y profesionales que
comparten una vision de la bioética laica, fundamentada en los derechos
humanos internacionalmente reconocidos y que abogan por una concepcién de
la bioética que va mas alla de la clasica ética médica, global e inclusiva. El centro
fue fundado por la Dra. Maria Casado, catedratica acreditada de filosofia del
derecho, moral y politica, y actualmente titular de la Catedra UNESCO de
Bioética de la UB. Ella es una figura clave de la bioética de nuestro tiempo y ha
sido y es una gran mentora. Por ello, asumir la direccién del centro es un honory
un reto. No caben todas las razones. Es un honor porque, desde 2001, momento
en el que me incorporé al OBD he trabajado con ella codo con codo, sin cesar y
con entusiasmo para proyectar el OBD internacionalmente en los ambitos de
investigacion y transferencia de conocimiento. La Dra. Casado ha dedicado
buena parte de su carrera a generar redes de investigacién y docencia en bioética
con Iberoamérica. Un trabajo poco habitual desde la interdisciplinariedad y que
requiere un compromiso personal mas alla de la duracién formal de los acuerdos
de todas las personas que forman parte para generar resultados. El reto como
pueden imaginar es enorme. Ademas, mi contribucion se centra en consolidar las
lineas de investigacion que abrimos en mi etapa como subdirectora desde 2014
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sobre el analisis de las cuestiones éticas e investigacion e innovacién en salud y,
en particular, ante los procesos de digitalizacion intensiva y la explotacién de
datos personales, desde una perspectiva muy practica.

También es mi objetivo, y muy especialmente, mantener y proyectar la
comunidad de conocimiento creada en torno al Master en Bioética y Derecho y la
Asociacion de Bioética y Derecho de la UB, formada por alumnos y profesores del
mismo. Me siento especialmente orgullosa de esta apuesta pues el master se
inicié6 en 1995, se ha impartido desde entonces de forma ininterrumpida y
aglutina a personas de distinta procedencia geografica y perfiles que impulsan los
debates bioéticos y forman parte de los cambios en sus respectivos entornos
laborales, académicos y en diferentes regiones de Iberoamérica. Primero como
alumna y ahora como codirectora junto al profesor Manuel Lépez Baroni, otra
voz de referencia en bioética, quiero dar continuidad a esta apuesta formativa de
calidad tan consolidada. El master ha sabido adaptarse a las nuevas tecnologias,
fue de los primeros titulos en ofertar una formacién online y semipresencial alla
en los 2000. La pandemia no nos "pillé" por sorpresa en este sentido, nos ha
limitado en parte, porque el formato mas requerido es el semipresencial, pero
también nos ha abierto a nuevos modelos de participacion que han surtido un
efecto extraordinario y ha permitido la participacion de mas personas
enriqueciendo el debate. El reto esta ahi, y nuestro mejor aval son los alumnos y
alumnas. Por otro lado, y en relacién con los retos creo que he contribuido a la
consolidacion del seminario internacional de la Catedra UNESCO de Bioética de
la UB una cita ya anual con mucho eco.

Desde el OBD se imparte docencia en grado y posgrado, sus miembros lideran y
participan en proyectos de investigacion competitivos y no competitivos que
permiten generar conocimiento. Si por algo destaca el OBD es por la
transferencia de conocimiento a la sociedad. Me parece especialmente
interesante hacer hincapié en el impacto del grupo de opinién del OBD a través
de la colecciéon de documentos que caracter divulgativo, tienen como objetivo
dirigirse: al legislador, para elaborar o modificar normas; a las sociedades
cientificas y a los medios de comunicaciéon para amentar la calidad del debate
sobre cuestiones bioéticas (aborto, eutanasia, decisiones éticas en situacion de
pandemia, investigacion e innovacion responsable, comunicacidn cientifica, etc.)
y, en definitiva, para una contribuir a que las personas tomen decisiones libres e
informadas. De hecho, nuestras propuestas y recomendaciones han sido
recogidas en buena parte por el legislador en el momento de redactar propuestas
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de elaboracion y cambio normativo sobre la eutanasia, la reproduccion asistida,
el aborto y la investigacién biomédica. El valor que también tiene la coleccion de
documentos es que esta disponible en acceso abierto, y en varios idiomas.

También tengo presente que crear y mantener equipos de trabajo que estén
comprometidos y que ademas sean estables es casi mision imposible en la
universidad. Todos sabemos lo dificil que es la carrera académica y lo necesario
que es contar con equipos cualificados en el que participen académicos y técnicos
y, ademas, estén comprometidos. En un contexto de ultraliberalismo globalizado
y de precariedad laboral, el desafio es tremendo. Y no solo me refiero al personal
académico en formacién y los posdoc que quieran estabilizarse sino también al
personal técnico cualificado que es tan necesario para sacar adelante dia tras dia
el trabajo. Ademas, el OBD cuenta con académicos e investigadores que o bien
forma parte o colaboran en los distintos ambitos y que provienen de la propia
UB, de otras universidades catalanas, espariolas, europeas e internacionales y de
profesionales como colaboradores. Es un delicado equilibrio.

Su trayectoria profesional se inicia desde el Derecho. ¢Cuales son los
motivos que la llevaron a especializarse en Bioética hasta llegar a ser una de
las investigadoras mas reconocidas en esta disciplina?

Lo que si esta claro es que mi perfil es inusual, se entiende mejor quizas si digo
que soy un "bicho raro", una jurista en una facultad de medicina y ciencias de la
salud, adscrita al departamento de medicina cuya area de conocimiento es la
filosofia del derecho y que se dedica al analisis de las implicaciones éticas, legales
y sociales de la biotecnologia, la biomedicina y las tecnologias emergentes. Igual
que la bioética y su reconocimiento con la disciplina, no se lo pongo facil a las
agencias de acreditacion del profesorado universitario (espero que se entienda la
broma).

Mi primera y ultima profesora en la Facultad de Derecho de la UB, asi como
directora de tesis, fue también la Dra. Maria Casado, sus clases en primero sobre
teoria del derecho, luego en ultimo curso sobre filosofia del derecho y bioética,
captaron mi interés y me abrieron a un area de conocimiento, la filosofia del
derecho. Siempre me intereso la filosofia, y luego los problemas de axiologia
juridica, vi futuro en la bioética, entonces poco reconocida como disciplina y los
desafios de lo "bio" a finales de los 90. No me interesaba el ejercicio de la
abogacia. También debido a una serie situaciones familiares me interesé
especialmente por las cuestiones no resueltas en el ambito médico tanto en
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asistencia como en investigacion. Al acabar, a principios de los 2000, cursé el
master en bioética y derecho también en la UB y entre mis comparfieros de clase
habia profesionales en su mayoria que querian formarse para tomar decisiones
en situacion de conflicto, querian una capacitacion ética que les permitiera
argumentar sus decisiones, buscaban como yo una formacién interdisciplinar.
Fueron unos afios apasionantes, las clases eran los viernes por la tarde y los
sabados por la mafiana y te sentabas entre intensivistas, genetistas, fildsofos y
juristas, antropdlogos, miembros de comités de ética de distinta tipologia.
Aprendias de los profesores, por supuesto, pero de tus compaifieros también. Asi
esa etapa de formacion, siendo una recién licenciada, me permitié identificar
donde y en qué queria trabajar: El OBD y la UB y los comités de ética de la
investigacion como mecanismos de protecciéon de los derechos humanos en
investigacion biomédica. Ese fue el titulo de mi tesis doctoral, y asi fue como me
incorporé al OBD, primero con una beca de investigacion y luego empecé a
impartir clases en la facultad de medicina y ciencias de la salud, por el
conocimiento generado y que me ha permitido abrir lineas de docencia e
investigacion sobre ética, bioética e integridad cientifica en distintos grados y
posgrados: medicina, ingenieria biomédica, ciencias médicas basicas,
enfermeria, informatica y ciencia de los datos, entre otras. Desde el inicio de mi
carrera académica también he desemperfiado una intensa actividad consultiva en
comités de ética de la investigacion y de bioética, que me ha permitido conocer la
realidad y la distancia muchas veces entre la ciencia y la respuesta juridica, e
identificar lagunas y proponer mejoras en el &mbito de la biomedicina y también
de la investigacion en ciencias sociales debido al marcado caracter
interdisciplinar de los procesos de investigacion e innovacion en salud hoy.

Le propongo conversar sobre IA y que nos diga cual es su mirada sobre las
ventajas y los riesgos que esta tecnhologia, particularmente en el ambito de
la salud de las personas.

Como sociedad debemos tomar decisiones sobre el lugar que ocupa la IA en
nuestras vidas, y su impacto en personas, colectivos, democracias y generaciones
futuras. Como toda tecnologia tiene "pros y cons", pero somos nosotros los que la
desarrollamos, los que la usamos, los que la vetamos, si procede, o los que la
aceptamos. Debemos entender que implicaciones tiene, pero primero debemos
definirla que es la IA, donde debe desplegarse, por supuesto, debemos apostar
por considerar los sistemas de IA como un apoyo no como un sustituto a las
decisiones humanas. Debemos aceptar también que los determinantes sociales y
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culturales deben estar presentes en el desarrollo de estos sistemas. La IA es
"vieja", lo nuevo es su capacidad debido al desarrollo de la tecnologia y del
conocimiento, y debido a la cantidad de informacién disponible, entre los que
destacan los datos personales, que son nuestros y que la alimentan.

Piensen en si tuvieran que elegir entre abrir un teléfono mévil con biometria
facial (que son datos personales) o con una clave numérica o alfanumérica. (Qué
es mejor? (cuales son las razones? Por comodidad la biometria, algunos diran,
ademas también diran iqué mas da si ya tienen mis datos personales! iNo tengo
nada que esconder! Como sociedad nos hemos rendido a los encantos de la
tecnologia (nada nuevo) pero debemos ser conscientes de que la biometria da
una informacién muy precisa sobre nosotros. La biometria facial que es dato
personal que requiere especial proteccion es mas precisa que la huella dactilar.
Valoremos entonces si es necesario abrir un movil con biometria o cuando seria
util recurrir a ella, para darle esa informacion a terceros, que precisamente la
necesitan porque puede ser su nuevo modelo de negocio (no el de los méviles e
internet) sino la inteligencia artificial y en relacién con multiples ambitos. Es
decir, necesitan mis datos personales, nuestros datos personales para desarrollar
sistemas de IA cada vez mas perfectos. Si todavia no le parece mal o no le molesta
piense la tendencia a los perfilados de personas, en la venta de sus datos sin su
conocimiento, en no poder acceder a un seguro médico porque usted abre el
movil con biometria, o en no poder acceder a una hipoteca, porque usted ademas
de abrir el mévil con su cara, usa el mdvil para hacer distintas operaciones y
transacciones no solo bancarias, y da datos (con consentimiento y a veces sin €,
por los términos y condiciones que nunca leera) personales, todos los que puede
y mas. O no tener acceso al trabajo al que usted aplica porque tienen mas
informacion sobre usted que usted mismo. No sigo. Este es sin duda el lado
pesimista y apocaliptico.

El otro lado de la moneda, el vaso medio lleno, se refiere a tomar decisiones sobre
la utilizacion de la citada informacién de forma proporcionada para, por ejemplo,
predecir el riesgo a sufrir determinadas enfermedades o para mejorar la
asistencia sanitaria o las intervenciones y tratamientos. Dariamos todos nuestros
datos sin pestafiear. Creo que es un buen ejemplo para reflexionar. Pero mas alla
del problema de la posible discriminacién encubierta al que asistimos, y de
asimetrias de poder por razéon de la digitalizacién intensiva, me gustaria
invitarles a reflexionar sobre cémo se nutren esos sistemas de IA, pensemos por
ejemplo que decimos si a dar todos nuestros datos para una IA de prediccién de
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un cancer x que afecte a mujeres de determinada edad entre x e y. ¢El algoritmo
es representativo de la poblacién en la que queremos intervenir? ¢Son los datos
de calidad? ¢(Quién tiene acceso a ellos y como para que sea un algoritmo
"adecuado"? (Puedo reclamar contra él si se equivoca? /tengo derecho a una
explicacion inteligible sin necesidad de reclamarla? (Quién es el responsable, el
médico, el investigador, el programador? Y la pregunta que considero del millon.
¢Los conjuntos de datos de los que soy titular se han tratado adecuadamente de
tal forma que no sea posible atribuir personalidad a estos? Es decir, {quiénes
tienen acceso a mis datos, no saben ni podrian saber que ese conjunto de datos es
Itziar de Lecuona, para asi proteger mi intimidad?

Lo he dicho en muchas ocasiones y no puedo remediar hacer referencia aqui
también al reto de caracter técnico al que nos enfrentamos y que debe resolverse
primero que es garantizar la "seudoninimizacién" en estos procesos de IA, y que
se refiere a implementar medidas técnicas y organizativas adecuadas para ello y
no sélo a contar con unos principios éticos delimitados sobre la IA y unos
derechos y obligaciones reconocidas legalmente.

Esta cuestion, ademas, me parece mas urgente que la explicabilidad de los
sistemas de IA, puesto que toda sociedad debe analizar y decidir que umbral de
riesgo quiere aceptar ante posibles beneficios. Es necesario este debate
interdisciplinar, en el que deben participar personas expertas en ciencia de datos
y en discriminacion algoritmica, por ejemplo. Por el momento son pocos los
comités de ética de la investigacién que incluyen entre sus vocales o asesores a
estos perfiles para evaluar proyectos de investigacion en el que se utilizan y/o
desarrollan sistemas de IA. Este si que es escollo, que persiste en el ambito de la
investigacion e innovacién en salud.

Con reglamento sobre IA a las puertas en Europa, no es un problema de falta de
regulacion o de referentes éticos (son demasiados ya). Quienes desarrollan y
aplican sistemas de IA y quienes los evalian tienen un poder extraordinario
sobre los destinatarios y materia prima de la IA: las personas (sus datos
personales). Debemos revertir esta situacion de desequilibrio. Cuando se dice
que se debe apostar por la alfabetizaciéon digital, me gusta afiadir que, de
acuerdo, pero que debemos formar y capacitar especificamente a quienes
desarrollan y aplican estos sistemas.
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Segun su experiencia, ¢cudles considera que seran los temas bioéticos mas
relevantes en los préximos ainos y por qué?

Destacaria, la convergencia de tecnologias y la explotaciéon intensiva de datos
personales en el ambito de la salud, porque es la linea de investigacion en la que
estamos trabajando. La combinacién entre tecnologias genéticas e inteligencia
artificial es un ejemplo que permite identificar los retos a los que se enfrenta la
sociedad. Medicina personalizada y predictiva, pero para ello debemos ceder
nuestra informacién personal. La pregunta es (como lo hacemos? En un
momento en el que el acceso por defecto a cantidades ingentes de datos
personales que lo dicen todo sobre nosotros es evidente. Debemos proteger los
datos personales para proteger a las personas y no lo vamos a conseguir a golpe
de solicitudes de consentimiento informado y largas hojas de informacién al
respecto. Debemos primero entender que, en nuestro tiempo, debido al
desarrollo de la tecnologia y porque disponemos del conocimiento experto
hemos dejado de ser anonimos para ser reidentificables casi por defecto y por lo
tanto debemos construir una bioética que dé respuesta a nuevas realidades y
retos.

Es cierto que para que sea una bioética de impacto, util, por un lado, debemos
atender a los problemas de nuestro tiempo: por ello, no podemos dejar de situar
la ética de la salud publica y la responsabilidad social y la salud en primer lugar.
Por otro, la digitalizaciéon en la que estamos inmersos, aunque de forma muy
desigual debido al modelo neoliberal que impera, nos obliga a identificar los
retos en estos ambitos, y porque el poder lo ostentan no ya los gobiernos, sino las
grandes plataformas tecnoldgicas principalmente norteamericanas y asiaticas,
con tremendo impacto para los que estamos en Europa, por la dependencia que
tenemos de ellas en cuanto a infraestructuras "digitales”. Debemos repensar
estas relaciones y qué lugar ocupa la ciudadania: la persona, el grupo de
personas, la sociedad, etc. Me consta que lo mismo ocurre en el Sur Global, basta
con pensar en coémo se accede a internet y en qué condiciones. Compartimos los
mismos problemas, creo que la voz iberoamericana debe tener mas presencia en
los foros bioéticos ante la digitalizacién intensiva y por ello, la explotacion de
datos personales. Se aboga por la alfabetizacion digital, incluso esta reconocida
como derecho en algunas normas, pero para alcanzarla, primero debemos
entender qué significa una decisién politica como la europea de crear una
sociedad digital guiada por el dato en la que se apuesta por un espacio europeo de
datos sanitarios. En ello ya estamos trabajando.
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Mis ambitos de trabajo son la biomedicina y la biotecnologia, pero lo que
describo aqui no es exclusivo de estos. Los datos personales son el oro de nuestro
tiempo y, por ello, necesitamos una biodataética que contribuya al debate social
informado, que aporte en los procesos de elaboracién y modificaciéon normativa y
en las decisiones politicas. Finalmente, para responder a la pregunta sobre el
futuro de la bioética y desde una bioética global e inclusiva, mas alla de las
cuestiones suscitadas por el ambito de la investigacion en personas y su
aplicacion clinica, considero que la bioética debe centrarse en cambio climatico y
la relacion las tecnologias emergentes. Para nosotros ya desde los 90 el medio
ambiente estaba en la agenda bioética, mas tarde apostamos también por la ética
animal y siempre hemos analizado las cuestiones relacionadas con las tomas de
decisiones sanitarias, la ética de la salud publica y la economia de la salud. La
bioética en la era postcovid (si podemos quedarnos asi), tiene la obligacion de
incluir también la ética en situacién de pandemia.

En definitiva, los procesos de generacion y transferencia de conocimiento deben
desarrollarse priorizando la protecciéon de las personas sobre otros intereses que
como los de la ciencia, la tecnologia y de la sociedad. No es nada nuevo enarbolar
el principio de primacia del ser humano, reconocido internacionalmente
tampoco que el cuerpo humano y sus partes no deben ser objetivo de lucro. Pues
bien, otro de los retos de nuestro tiempo es evitar la comercializacion del cuerpo
humano y sus partes, y en particular, de los datos personales. La tendencia es
clara y las investigaciones que hemos llevado a cabo al respecto ponen de
manifiesto, y mas que nunca durante la pandemia, que existen mercados de
datos disfrazados de investigacion e innovacién en salud.

Aunque somos titulares de nuestros datos personales, quienes tienen acceso a
ellos ostentan el poder sobre nosotros abriendo la puerta a posibles
discriminaciones, especialmente aquellas encubiertas. Cedemos parte de nuestra
intimidad para recibir una asistencia adecuada, un tratamiento,
intervencién...también porque asi la persona que nos atiende, profesional de la
medicina, etc. De eso se trata. Asi podra llevar a cabo su tarea adecuadamente y
velar por mis intereses. La tendencia actual es a acumular datos personales por
defecto, no me parece mal si a cambio el sistema sanitario es mas eficiente, la
medicina es mas personalizada y revierte en beneficio de todos. Me parece
inadecuado acumular datos para favorecer intereses espurios, en detrimento de
nuestra libertad como personas, colectivos, sociedades y en relacion a las
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generaciones futuras. Y lo que me parece peor es no saber identificar esas
desviaciones porque estamos evaluando nuevas tendencias por asi decirlo con
parametros y requisitos obsoletos.

En definitiva, como ciudadanos debemos tomar conciencia de las ventajas, que
son muchas, de la sociedad digital y de los procesos de explotacién intensiva de
datos personales, pero también de las desventajas, para tomar decisiones libres e
informadas en cualquier ambito. La bioética, entendida como disciplina,
contribuye al analisis de las cuestiones éticas, pero también politicas y por
supuesto entendemos la bioética como una ética aplicada vinculada a los
derechos humanos internacionalmente reconocidos.

Por ultimo, ¢ desea agregar algo mas?

Invitarles a participar en nuestras actividades que siempre son abiertas, para
contribuir a la reflexién bioética como decia, desde los problemas de la region
Iberoamericana. Desde el OBD y la Catedra UNESCO de Bioética de la UB, que
nos permite proyectar internacionalmente el conocimiento generado, tenemos
ese compromiso. Hay mucho por hacer, pero desde los hechos cientificos, desde
un conocimiento de los problemas para luego introducir los aspectos éticos,
legales, sociales y politicos.

Aunque no deberia ser asi al dia de hoy, la reflexién bioética sigue parcialmente
dominada por el modelo anglosajon y esta en buena parte apalancada dando
vueltas sobre sus origenes, que bien sirven para dar una sesién magistral sobre la
historia de la bioética, pero no para dar respuesta a los retos de nuestro tiempo.
Los presupuestos han cambiado, también deben hacerlo entonces las pautas y
guias al respecto. Por poner un ejemplo, desde los inicios de mi carrera
académica he estudiado la ética de la investigacion y la integridad cientifica y su
aplicacion en el ambito universitario, luego he tenido la oportunidad de
participar en un grupo de expertos sobre este tema representando a la
Universidad de Barcelona en la Liga Europea de Universidades (LERU por sus
siglas en inglés), con el objetivo de impactar en el disefio de politicas europeas
sobre investigacion. He podido constatar que, aunque, obviamente,
compartimos problemas y casos de fraude y malas practicas cientificas, cuando
tratamos de revertir la situacién y buscar soluciones seguimos partiendo del
modelo anglosajon para solucionar cuestiones que son propias del sur de Europa
y del contexto latino y que por ello requieren un analisis pormenorizado.
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Para contribuir al cambio y en relacion con el debate doctrinal que tiene lugar en
| contexto iberoamericano, desde el OBD publicamos la Revista de Bioética y
Derecho de la UB, cuatrimestral y en acceso abierto, desde 2004 y tras afios de
incesante trabajo es hoy un referente y esta indexada en los principales
repositorios de calidad. También contamos con una Coleccién de Bioética que ha
recibido premios y sellos de calidad, y que tiene como objetivo dar publicar obras
colectivas y monografias e identificar nuevas voces de la bioética iberoamericana.
Nuestro ultimo empefio ha sido poner en abierto el maximo niimero de obras
perteneciente a nuestro fondo de libros de bioética desde nuestros inicios. iEsta a
su disposicion!

Si me permite, y para finalizar la entrevista y su interés en el OBD que agradezco,
en el desempeiio de mi actividad consultiva en comités de ética. Alguien me dijo
una vez que yo queria (y quiero) una bioética radical y que muchas veces la
bioética es (y {debe ser?) institucional. Lo tengo muy presente porque creo que es
uno de los mejores piropos profesionales que he recibido, aunque esa no era la
intencion, creo.

Las y los académicos que trabajamos en la universidad y para la universidad, en
mi caso una universidad publica y que por ello nos debemos a la sociedad que es
quien la financia, creemos en la capacidad de esta institucién de educacién
superior para transformar la realidad... y cuando para ello, tienes la oportunidad
de estar y de trabajar con personas con talento (estudiantes y colegas) y de crear
equipos interdisciplinares de los que aprender cada dia, ino existe un trabajo
mejor!

Itziar de Lecuona

Doctora en Derecho (linea de Investigacién en Bioética y Derecho) y Master en Bioética y Derecho por la
Universidad de Barcelona; Profesora del Departamento de Medicina (Facultad de Medicina y Ciencias de
la Salud de la Universidad de Barcelona); Directora del Observatorio de Bioética y Derecho (OBD) -
Catedra UNESCO de Bioética (Facultad de Derecho) de la Universidad de Barcelona; Secretaria Académica
de la Facultad de Medicina y Ciencias de la Salud de la Universidad de Barcelona; Codirectora del Master
en Bioética y Derecho y del Master en Alimentacién, Etica y Derecho de la Universidad de Barcelona;
Coordinadora del Grupo de Investigacién Consolidado "Bioética, Derecho y Sociedad" 2014 de la
Generalitat de Catalunya.
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Volnei Garrafa

Noviembre 2022

Pasemos a pensar en agendas bioéticas mds ampliadas y
politizadas, ademds de necesariamente direccionadas a la

realidad concreta de cada pais, cultura o lugar

Considerando su larga y prestigiosa trayectoria, nos gustaria que nos
cuente: ;Como ha sido su acercamiento a la bioética? Y dentro del amplio
abanico de temas que la disciplina abarca ¢ Cuales lo han interpelado?

Inicié mi trayectoria académica en 1971 como profesor dedicado a los campos de
histologia, estomatologia y posteriormente salud publica, inicialmente en la
Universidad Estadual de Sao Paulo (Unesp) y a partir del 1973 en la Universidad
de Brasilia (UnB). En 1991 decidi irme por dos afios a Italia a desarrollar un
proyecto postdoctoral en la "Universita di Roma La Sapienza". Mi objetivo era
estudiar "el proceso salud-enfermedad desde la perspectiva conceptual de un
mundo en transformacién”, pues me llamaba la atencién tanto el fuerte ritmo del
desarrollo cientifico-tecnoldgico de entonces, como las crecientes disparidades
socioecondmicas que se evidenciaban en esa tltima década del siglo 20 en todo el
planeta. Al llegar, analizando mi proyecto con mi supervisor - el notable profesor,
cientifico y entonces senador italiano Giovanni Berlinguer, que para mi orgullo
se torn6 mi dilecto amigo - entré en contacto con la bioética y cambié
inmediatamente el objetivo de mi investigacién para el "Mercado humano --
estudio bioético sobre la compra y venda de partes del cuerpo”.! En otras
palabras, mi inquietud cientifica se canaliz6 completamente hacia la bioética,
dentro de la cual senti que podria encontrar algunas respuestas y un poco de
alivio para mis fuertes preocupaciones cientificas de ese momento.

Desde ahi me he dedicado por completo a la bioética, como profesor de tiempo
completo en la Universidad de Brasilia (UnB), en el Distrito Federal de Brasil,
que es una universidad publica integralmente financiada por el Estado, de
pensamiento libre, con 130 cursos de pregrado (50 mil estudiantes) y 94 cursos

"Berlinguer G, Garrafa V. La merce finale - saggio sulla compravendita di parti del corpo. Milano/Italia: Einaudj,
1994
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de posgrado (maestria y doctorado - 10 mil estudiantes). Retornando a Brasil,
fundamos el Nucleo de Estudios e Investigaciones en Bioética en 1994, afio en
que presenté las conclusiones de la investigacién posdoctoral sobre "El mercado
humano" en el Segundo Congreso Mundial de la IAB realizado en Buenos Aires.
En 1996 introducimos la disciplina "Bioética” en los cursos de maestria y
doctorado de la UnB; en 1998 empezamos con los cursos anuales de
"Especializacién" (stricto sensu -- 475 horas/clase), con 30 alumnos anuales; en
2005 fuimos agraciados por la Unesco con la honrosa designacién de "Catedra
Unesco de Bioética”" que sigue hasta hoy; y en 2008 creamos nuestro Programa
de Posgrado lato sensu especificamente en Bioética, con entrada anual de 14
alumnos en maestria y 8 en doctorado, formando un grupo permanente con un
promedio de 60 estudiantes y 18 profesores/investigadores.

Con relacién a la segunda parte de la pregunta, dos temas centralizan mis
principales preocupaciones en la bioética: el estudio critico de su
fundamentacion tedrica, su epistemologia; y el tema de la relacién de la bioética
con la salud publica y colectiva, o sea, en otras palabras, especialmente con el
derecho universal de todas las personas a tener acceso a la salud. Como yo
trabajo conceptualmente con la multi/inter/transdiscisplinariedad, la
complejidad del conocimiento y la vision de realidad como totalidad concreta,
traté en estos 30 afios en la bioética de aproximar estos referenciales tedricos y
practicos de modo organico en el contexto de la logica dialéctica, donde los
conceptos son interdependientes, se complementan y se iluminan mutuamente.
De esto, surgié el producto que yo califico como "més robusto” de nuestra
produccién académica, que es la "Bioética de Intervencién"? que ya cuenta con
por lo menos dos docenas de tesis doctorales y disertaciones de maestria
defendidas y aprobadas y cerca de una centena de trabajos cientificos publicados
en revistas cientificas indexadas, ademas de centenas de presentaciones en
congresos académicos.

Usted es uno de los autores sobresalientes de lo que se ha denominado
Bioética de Intervencién ¢Puede decirnos en qué consiste?

La Bioética de Intervencion (BI) es una propuesta conceptual y practica que
interpreta la bioética como un nuevo territorio del conocimiento cientifico. Su
principal objetivo es la bisqueda de respuestas mas adecuadas especialmente a
los macro-problemas y cuestiones colectivas que Illamo '"persistentes”,

2Garrafa V, Porto D. Intervention bioethics. a proposal for peripheral countries in a context of power and injustice.
Bioethics, 17(5-6):399-416
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encontradas cotidianamente en los paises periféricos del planeta. Inicialmente
denominada "bioética fuerte” o "bioética dura” (hard bioethics), pretende
avanzar en el contexto global de las llamadas "muevas epistemologias del Sur
Geopolitico”, como una teorfa periférica propia y alternativa al enfoque
biomédico-biotecnolégico tradicional constatado en los paises centrales,
incorporando a la agenda bioética internacional también los temas sociales,
sanitarios y ambientales.

La Bl interpreta la bioética como una nueva herramienta, un nuevo instrumento
de la teoria y del método cientifico, empefiada en analizar, interpretar e
intervenir en las complejas situaciones/conflictos/problemas morales del
mundo contemporaneo, buscando - en teoria - el mayor beneficio posible, para el
mayor numero de personas, por un periodo de tiempo lo més prolongado posible
y buscando las mejores consecuencias colectivas, buscando incluir y equilibrar
de modo organico, ademas, referenciales de la Etica de Liberacién en la
bisqueda de estrategias de defensa de las comunidades mas vulnerables,
socialmente discriminadas y alejadas econémicamente del acceso a los beneficios
del desarrollo cientifico-tecnolégico. Ademas, estudia criticamente las
vulnerabilidades individuales y colectivas, bioldgicas y sociales, conjuntamente
al estigma y la discriminacién a que son sometidos especialmente determinados
individuos y grupos, procurando contribuir en la lucha por la reduccién de la
exclusion social y por el empoderamiento real de las personas, buscando mas
justicia y felicidad para personas y comunidades en un mundo supuestamente
globalizado, pero cada dia mas desigual.

La gestacion de la BI comenz6 en la década de 1990 con la publicacién del libro
Dimensdo da Etica em Satde Ptblica - Garrafa, V. Sdo Paulo: Faculdade de
Saude Publica da USP/Kellogg Foundation; 1995. Berlinguer, invitado a escribir
el prefacio del libro sefialé que: "(...) este libro representa sustancialmente el
primer intento exitoso de abordar el tema desde una perspectiva que parte de la
experiencia de un gran pais del Hemisferio Sur del mundo, rico en movimientos
populares y experiencias culturales, y azotado por la pobreza y por la injusticia,
sin estar aprisionado por fronteras o limites, y, por el contrario, conectando con
las tradiciones filosé6ficas europeas y el debate internacional”.

Para la Bioética de Intervencién los bioeticistas que trabajan en paises ricos o
pobres -- centrales o periféricos, segin su microsistema lingiiistico de expresion
- con uno u otro grupo social (privilegiados/incluidos o
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desfavorecidos/excluidos), acaban teniendo que enfrentarse a problemas de
origenes culturales y socio-politicos variados, asi como de dimensiones y
complejidad también completamente diversas. Las respuestas a los hechos y sus
interpretaciones, asi como el tipo de decision a tomar para su resolucion, por lo
tanto, no pueden ser las mismas. Asi, para la BI, los expertos de los paises
periféricos del Hemisferio Sur ya no pueden aceptar pasivamente -- y los de
América Latina en particular -- el creciente proceso de "olvido", encubrimiento
y/o despolitizacion de los conflictos morales que ocurren en sus paises.

Lo que esta ocurriendo con frecuencia en el mundo globalizado, sin embargo, es
el uso indiscriminado de la justificacién bioética como una herramienta, como un
instrumento metodolégico que en la mayoria de las situaciones sirve de manera
neutra y aséptica para la lectura e interpretacién exclusivamente horizontal de
estos conflictos, por mas dramaticos que sean. De esta manera, se mitiga (e
incluso se anula, se borra...) la gravedad de las diferentes situaciones,
especialmente aquellas colectivas y societarias que resultan en las mas profundas
distorsiones e injusticias sociales.

La Bioética de Intervencion sostiene que es fundamental que los conceptos y
experiencias de otras naciones y civilizaciones histéricamente anteriores, mas
antiguas, sean naturalmente tomados en cuenta para el andlisis de sus
problemas, pero s6lo después de pasar por un riguroso filtro critico. Asi, no esté
de acuerdo con la importacién directa y acritica de teorias y "paquetes éticos" de
otras partes del mundo con trayectorias histéricas y culturas completamente
diferentes. Para la Bioética de Intervencion ya es hora a estas alturas del siglo
XXI, de que América Latina y los paises del Hemisferio Sur empiecen
definitivamente a mirar la realidad de sus gentes con los propios ojos e
interpretar sus problemas y conflictos con los propios cerebros.

A mas de dos afos de haberse declarado la pandemia de Covid-19, ¢ cual
considera Usted que ha sido el aprendizaje, si existio?

La pandemia de Covid-19 desnudé una enorme cantidad de agudos problemas
que requieren profunda atencién. Por razones de espacio, voy a dedicar mi
respuesta solamente a una, que me parece estar entre las mas importante. En mi
evaluacion el principal aprendizaje que emerge de la pandemia de Covid-19 es de
naturaleza biopolitica y se relaciona con la necesidad de que el conjunto de las
naciones del planeta empiece a trabajar de aqui para el futuro, el derecho
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universal de todas personas al acceso a medicamentos y vacunas, muy
especialmente en situaciones que involucren peligro de vida para grandes
contingentes poblacionales.

En relacion con lo antedicho de la pandemia de Covid-19, me refiero
directamente al hecho que un pequefio grupo de paises simplemente rechazé la
propuesta presentada tempranamente por Africa del Sur e India en octubre del
2020 frente la Organizaciéon Mundial del Comercio (OMC), con apoyo de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en relacion al establecimiento de un
permiso especial para liberaciéon de las patentes de vacunas anti Covid-19,
solicitud justificada frente a casos de urgencia en salud publica. Es importante
que las personas sepan: el costo neto de una dosis de estas vacunas, segin
informaci6n de técnicos de la OMS, ino alcanza un délar! O sea, la inmunizacién
completa de toda la poblacién mundial de cerca de 8 billones de personas no
saldria mas que 8 billones de ddlares para cubrir esa poblaciéon con una dosis,
valor insignificante comparado, por ejemplo, con el PIB de Estados Unidos que
supera los 14 trillones.

En aquel momento, de los aproximadamente 160 paises que conforman la OMC,
99 anunciaron su apoyo al proyecto, muchos se abstuvieron y un grupo menor
votd en contra. Una vez mas Estados Unidos lider6 a los paises en contra de la
medida. Independientemente del dramatismo de las situaciones que se estaban
denunciando, con el aumento diario de muertes, utilizaron el mismo recurso de
épocas anteriores ante situaciones similares, defendiendo el derecho a la
propiedad intelectual -- o sea, a la proteccién de las patentes - , como ocurrié en
2009 durante la crisis del H1N1.

En mayo de 2020, con motivo de la Asamblea Anual de la OMS celebrada en
Ginebra -- exactamente seis meses antes de la disponibilidad de alguna de las
vacunas actualmente disponibles contra el COVID-19 - sus 194 paises miembros
habian aprobado anticipadamente una resolucién que apoyaba la posibilidad de
romper patentes para futuras vacunas o medicamentos en contra de la COVID-
19, atendiendo una demanda de los paises mas pobres con el objetivo de
garantizar un acceso global equitativo a la proteccién en contra de la enfermedad
y a futuros tratamientos. A pesar de no bloquear la aprobacién de la resolucion,
Estados Unidos, con Donald Trump amenazando con abandonar la OMS, emiti6
un comunicado por separado rechazando todos los pasajes que amenazaban
cualquier derecho relacionado con la propiedad intelectual. Segin el gobierno
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estadounidense, enviar un mensaje erréneo como ese desalentaria el desarrollo
de investigaciones innovadoras en el campo biomédico de las vacunas, una
accion fundamental en la busqueda de soluciones contra la COVID-19.

El texto de la Resolucién emitida por los paises miembros de la OMS requeria el
"acceso universal, rapido y equitativo” y la "distribucién justa” de los productos y
tecnologias médicas necesarias para combatir el COVID-19. En este sentido, es
necesario registrar que la demanda de los paises periféricos en la Asamblea
estaba directamente relacionada con el contenido de los articulos 13 y 15 de la
Declaraciéon Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la Unesco,
referidos, respectivamente, a la "Solidaridad y Cooperacién " y al
"Aprovechamiento Compartido de Beneficios", que tienen estrecha relacién con
el tema aqui tratado: el derecho de acceso solidario al conocimiento cientifico y
tecnolégico y a la oferta cooperativa de nuevas modalidades diagnésticas y
terapéuticas o productos resultantes de la investigacion.

Junto con otros paises que también cuentan con fuertes industrias
farmacéuticas, como Japén y Suiza, Estados Unidos argumentdé que el
documento deberia centrarse en reforzar el papel estratégico de la propiedad
intelectual en el campo de la innovacién cientifica. El acceso a vacunas o
medicamentos exigidos en la Resolucién de la OMS, segun ellos, podria ocurrir
de otras formas, por ejemplo, a través de (inocentes...) acciones voluntarias de
organizaciones o empresas interesadas, a través, por ejemplo, de alianzas,
donaciones y otras actividades relacionadas con la solidaridad. En ese momento,
los gobiernos de los paises periféricos expresaron su temor de que estos cambios
fueran insuficientes para garantizar el acceso a futuras, y probablemente
costosas, vacunas. Por otro lado, China y Francia se pusieron al lado de estos
paises, afirmando que cualquier vacuna que se descubriera deberia ser tratada
como un bien publico, es decir, que deberia estar disponible para todas las
personas, sin que ello implique la propiedad exclusiva de un pais o empresa.

El panorama general de la situacién en este periodo 2020-21 con respecto a la
disponibilidad, compra, distribucién y acceso a las vacunas contra el COVID-19,
por tanto, es similar a lo ocurrido en 2009 con las vacunas y medicamentos
contra la HiN1, cuando una vez mas los paises ricos, poseedores del
conocimiento, tecnologia y recursos para fabricacién de nuevos insumos
biomédicos, avanzaron con avidez al mercado con el objetivo de dejar a sus
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ciudadanos - especialmente aquellos con mas plata - en seguridad sanitaria. En
aquella ocasion paises como Noruega llegaron a comprar cuatro dosis de vacunas
para cada habitante cuando la necesidad era de solamente una dosis.

Simultaneamente con el curso de la pandemia que ya se ha cobrado unos cuantos
millones de vidas en todo el mundo, la revista Forbes, publicacion especializada
en negocios y economia, actualizd las fortunas y ganancias de los 664 billonarios
del planeta - entre ellos, ubicados en los primeros lugares de la lista, estan los
dueiios de Amazon, Google y Uber - observando que estos tres conglomerados
sumados, aumentaron su patrimonio en 1,3 trillones de délares durante la
pandemia. Obviamente estas ganancias no fueron fruto del trabajo, pero si de la
especulacion capitalista. Teniendo como referencia estos nimeros relacionados
con la creciente concentraciéon de ingresos a nivel mundial, es posible evaluar que
el gigantesco esfuerzo realizado por organismos internacionales como la OMC, la
UNESCO y la propia OMS, lamentablemente, es atin insuficiente en el sentido de
lograr un impacto humanitario global real para resolver el derecho de acceso de
las personas mas necesitadas a disfrutar de los beneficios de los nuevos
descubrimientos médicos.

Lo que ha dejado muy claro la actual emergencia sanitaria internacional es que la
salud mundial, de los diferentes paises, estd interconectada y es
interdependiente, y que el mundo es tan saludable cuanto mejor se encuentra la
situacion sanitaria de su poblaciéon mas desfavorecida. Por ejemplo, la poblacién
del continente africano que, hasta hoy, en octubre del 2022, tiene solamente el
25% de su poblacién vacunada. La explotacién depredadora de los recursos
ambientales y el trabajo humano pone a las poblaciones empobrecidas
permanentemente en contacto con ecosistemas degradados y desequilibrados.
Los deseos neoliberales de maximizacién de ganancias terminan produciendo
situaciones propicias a la instalacién de enfermedades, dejando las periferias al
abandono.

Por tanto, parte de la perplejidad con que se vio y se sigue viendo la devastacion
provocada por la pandemia de COVID-19 se debe a consecuencias - ahora
globales - de lo que siempre se ha aceptado como un efecto de la enfermedad en
las poblaciones periféricas del sistema. Ocurre que en estos tiempos globalizados
los virus viajan en aviones, no respetan aeropuertos ni fronteras; y, aunque la
acumulacion de capital ha contribuido a una distribucién igualmente injusta de
los efectos de morbi-mortalidad de la enfermedad, la amenaza se cierne sobre
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todos.? Entonces, ante los vultuosos recursos financieros que existen
actualmente en los paises centrales - que prefieren dirigirlos a la fabricacién de
armas para estimular guerras interminables - es preferible combatir estas
inequidades y garantizar definitivamente el acceso a la salud, incluidos
medicamentos y vacunas, como un derecho universal para todas las personas que
viven en el planeta.

En Latinoamérica muchas veces se asevera que existe una bioética con
caracteristicas propias de la region que se diferencia de la anglosajona.
¢Cual es su posicion?

iSeguramente! En los afios 1990 e inicio de los 2000 surgieron en la region ideas
y publicaciones muy especificas en el campo de la bioética al respeto. Estas ideas,
ademas de desarrollar criticas fundamentadas a partir de diferentes dpticas a las
limitaciones de la propuesta principialista anglosajona de origen estadunidense,
presentaron formas conceptualmente diferenciadas y geopoliticamente
contextualizadas de mirar, reflexionar e interpretar los conflictos (bio)éticos. La
"Bioética de Intervencién" ya referida, conjuntamente con otras propuestas
regionales como la "Bioética de los Derechos Humanos" trabajada por Juan
Carlos Tealdi y la "Bioética de Proteccién” desarrollada por Fermin Roland
Schramm y Miguel Kottow, son ejemplos de ese saludable movimiento anti-
hegemoénico surgido en Latinoamérica que muestran diversos puntos de
confluencia y complementacion.

Para contestar a la pregunta, voy a utilizar argumentos de cuatro textos
desarrollados en diferentes momentos con otros colegas sobre el tema,
especialmente el ultimo y mas actual: 1) Bioethical language and its dialects and
idiolects 2) De una "Bioética de Principios” a una "Bioética Interventiva” - critica
y socialmente comprometida 3) The common morality theory in the work of
Beauchamp and Childress. 4) Criticas ao principialismo em bioética:
perspectivas desde o Norte e desde o sul.* Particularmente, para evitar
malinterpretaciones a la explicaciéon que daré, recomiendo a las personas
interesadas en el asunto una lectura méas detallada de los mismos pues el tema,
ademas de amplio, es también bastante polémico.

3Garrafa V. Pyrrho M. Bioética, cooperacio internacional, solidariedade e compartilhamento de beneficios: do
HIV/AIDS a COVID-19. Cadernos iberoamericanos de Direito Sanitério. Brasilia, 10(3): 101-120, 2021

1) Garrafa V, Diniz D, Bellez DG. Bioethical language and its dialects and idiolects. Cadernos de Satide Piblica, Rio
de Janeiro, 15(Sup. 1):35-42, 1999; 2) Garrafa V. De una "Bioética de Principios" a una "Bioética Interventiva" -
critica y socialmente comprometida. Revista Argentina de Cirurgia Cardiovascular; Vol. III - N° 2/Junio-Agosto
2005; 3) Azambuja LE, Garrafa V. The common morality theory in the work of Beauchamp and Childress. Revista
Bioética. 23 (3): 632-41, 2015. 4) Garrafa V, Martorell LB, Flor-do-Nascimento W. Criticas ao principialismo em
bioética: perspectivas desde o Norte e desde o sul.
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En el primer texto, por ejemplo, se compard metaféricamente la bioética con un
nuevo idioma (o el idioma oficial de una nacibén...) en el contexto del
conocimiento académico, de donde proceden los dialectos (que son variantes
regionales del idioma) y los idiolectos (variantes individuales y muy especificas
de los dialectos). Ahora bien, el principalismo no es mas que un dialecto de la
bioética creada por Van Rensselaer Potter en 1970/71, que, sobre todo por su
espiritu pionero, tuvo una gran aceptacion internacional al basarse en cuatro
principios - presuntamente universales - derivados del conocido "Belmont
Report” (1974-78) que terminaron siendo confundidos internacionalmente por
mucha gente con el propio lenguaje. Esto esta tan fuertemente arraigado en esta
trayectoria historica que sus propios creadores abren el prélogo en la 7a. edicion
del libro de Tom L. Beauchamp y James F. Childress - "Principios de la Etica
Biomédica" (2013), que acabd convirtiéndose en una especie de biblia de la
bioética - con la siguiente frase: "Etica biomédica, o bioética"...Es decir, 23 afios
después que los primeros filésofos K. Danner Clouser y Bernard Gert
presentaron una fuerte critica al libro que hasta ahora no ha sido adecuada y
suficientemente respondida, los autores no cambiaron de posiciéon. Entre otros
aspectos criticados por Clouser y Gert, consta la ausencia de un equilibrio
indispensable entre los cuatro principios para hacer de ellos un cuerpo teérico
armonico, una teoria propia, hecho que termind ocurriendo en la practica,
aunque segun los autores del libro, sin su aval. En resumen, Beauchamp y
Childress siguen interpretando y reduciendo la raiz "bios" de la bioética (que
significa VIDA...), al ambito estrictamente biomédico, en una interpretacién
conceptual que resulta inaceptable de acuerdo el concepto real de vida.

Para resumir mi posicion con relacion a la argumentacién sobre las
caracteristicas diferenciales entre la bioética anglosajona y las bioéticas
latinoamericanas (en plural... son bioéticas y no una sola bioética, con respeto a
las diferentes moralidades existentes en el amplio y rico contexto cultural
mundial), entonces, voy a utilizar el cuarto texto referido, el mas reciente. En ese
texto desarrollamos la critica al principialismo en bioética en dos diferentes
perspectivas histéricas y geopoliticas: las que vienen desde autores nacidos y
ubicados en el NORTE (Clouser, Gert, Culver, Holm, Ten Have, Solbakk) y las
que vienen del SUR geopolitico, teniendo como base de estudio la teoria de la
COLONIALIDAD creada por el filésofo peruano Anibal Quijano, después
profundizada por autores de la regién, entre ellos los argentinos Walter Mignolo
y Rita Segato.

52



MIRADAS BIOETICAS - REVISTA ANUAL BIOETICAR - TOMO |

Los criticos del Norte analizan conceptualmente el principialismo explorando
sus aspectos filoséficos y su propia validez como teoria, enfatizando una especie
de "secuestro seméntico” de palabras como "principio” y de la raiz misma del
"bios" de la (bio)ética, como se explicé anteriormente. Adem4s, entre otros
aspectos, para no extender demasiado la explicacion, también se refieren a la no
distinciéon por parte de los autores del principialismo entre reglas morales
(principios que deben observarse en todo momento bajo riesgo de alguna
punicién) e ideales morales (principios que favorecen la prevencién y el alivio del
mal, pero que no exigen la obligacién de seguirlos), entendiendo que, en general,
los cuatro principios se presentan como deberes, aunque en la practica son
tratados por ellos a veces como reglas, a veces como ideales.

Las criticas realizadas por autores del Sur, a su vez, se centran en la dificultad de
aplicaciéon de los cuatro principios a la desigualdad existente entre paises
centrales y periféricos (en el lenguaje de la Bioética de Intervencién), buscando
demostrar cémo este discurso supuestamente universal contribuye al
mantenimiento de las asimetrias entre naciones ricas y pobres y entre personas
en igual situacion. Asi, los estudios sobre la colonialidad contribuyen al analisis
de tal contexto dicotéomico en la medida en que revelan el interés de los paises
centrales por acaparar las formas de control de la subjetividad, de la cultura y del
conocimiento producido en el mundo occidental. En otras palabras, interés en
controlar: a) los mecanismos de mantenimiento del PODER; b) el contenido y las
formas de transmisién del SABER (a través de la exportacion vertical de saberes
interpretados desde las perspectivas morales propias del Norte para los paises
periféricos, que son recibidos y aceptados acriticamente por los paises del Sur, en
general receptores y traductores pasivos de esos saberes); y ¢) la VIDA misma de
las personas y pueblos, manteniendo un estado de cosas que ya no deriva del
colonialismo, una vez que la madre patria - Espafia o Portugal en el caso de
América Latina - ya no existe.

En resumen, se acabé el colonialismo, pero queda la colonialidad, que tiene como
una de sus caracteristicas pensar la estructuracién de lo real en términos de
jerarquias, donde los menos desarrollados no solo deben estar bajo la tutela de
los mas desarrollados, sino que el propio desarrollo esta de alguna manera ligado
a esta tutela. Las diferentes formas de vida en los paises centrales y periféricos no
solo implican una diferencia en el nivel de desarrollo, sino también una escalada
de valores entre vidas. Esta es una variante colonial que Flor-do Nascimento en
su tesis de doctorado presentada ante la Universidad de Brasilia, llamd,
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entonces, de COLONIALIDAD DE LA VIDA, que es justamente ese proceso de
creacion de una ontologia que autoriza a pensar que unas vidas son mas
importantes que otras, desde el punto de vista de lo politico, jerarquizando y
justificando la dominacién, la explotacion y el sometimiento bajo el pretexto de
que ese es un camino para el desarrollo de la vida menos desarrollada.>

Entonces, los caminos futuros de la bioética latinoamericana y caribefia deben,
en mi concepto, apuntar para la negaciéon de la importaciéon acritica de
interpretaciones éticas ajenas y descontextualizadas de nuestros propios
conflictos morales. En este sentido, la bioética principialista de origen
anglosajon, aplicada strictu sensu en la realidad concreta de los paises de la
region, es incapaz y/o insuficiente tanto para diagnosticar e interpretar conflictos
éticos, como para generar impactos positivos y verdaderamente transformadores
sobre las poblaciones excluidas de las naciones pobres. Doy un ejemplo. Yo fui
tutor de una de tesis doctoral en el Programa de Posgrado en Bioética de la
Universidad de Brasilia que hizo un exhaustivo estudio comparativo, linea a
linea, sobre el capitulo referente al Principio de Justicia propuesto por
Beauchamp e Childress en las siete (7) primeras ediciones de su libro "Principles
of Biomedical Ethics". La idea central de justicia en salud, en el libro, que cambia
poco de la primera a la séptima edicion, presenta una interpretacion de que la
salud es "un bien", algo que puede o no ser adquirido y consumido por las
personas que tienen recursos econdémicos para tal. Ora pues, en mi pais, la
interpretacion es completamente diferente, con nuestra Constitucion Nacional
registrando que la salud es un derecho de todas las personas y un deber del
Estado proporcionarla.

Vale la pena sefialar, sin embargo, que todas estas criticas sefialadas, a pesar de
estar divididas cuanto, a su procedencia geopolitica, sea del Norte o del Sur, no
necesariamente representan el pensamiento de todos los bioeticistas en los
paises de una u otra region. Es cierto que se pueden encontrar algunos europeos
o estadunidenses con pensamientos del Sur y, lo que es mas comun, encontrar
bioeticistas latinoamericanos con pensamientos del Norte.

5Flor-do- Nascimento, Garrafa V. Nuevos didlogos desafiadores desde el sur: Colonialidad y Bioética de Intervencién.
Revista Colombiana de Bioética; 5(2):223-37; 2010 - Diciembre de 2010.
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Mirando hacia el futuro, ¢ cuales considera que son los temas que los
bioeticistas deberiamos prestarle mayor atencion?

Para contestar a la pregunta, tomo como base la argumentacién que procuro
defender en esta entrevista con relacién a la necesidad de que pasemos a pensar
en agendas bioéticas mas ampliadas y politizadas, ademas de necesariamente
direccionadas a la realidad concreta de cada pais, cultura o lugar. Voy a utilizar
como referencia de mi argumentacién dos temas recientemente tratados por el
Comité Internacional de Bioética (CIB) de la Unesco, en Paris, y que estan
relacionados con las migraciones y con el Big Data. Con relacion al primero
ejemplo, el fendmeno de las migraciones ha crecido enormemente en los dltimos
afios, en la gran mayoria de los casos con una direcciéon prioritaria: personas de
paises pobres migrando para paises ricos, hecho que genera una serie
interminable de conflictos y problemas (bio)éticos internacionales. Ya el
segundo, el Big data - o los "grandes datos" -- que estd generando una tremenda
disparidad en términos del control casi completo sobre informaciones
privilegiadas por algunos pocos paises y empresas, hecho que por si solo ya
significa un enorme problema ético en términos de seguridad para las demas
naciones. Con la Bioética Principialista de origen estadunidense, seria imposible
enfrentar adecuada y suficientemente esta compleja agenda. E1 CIB de la Unesco,
en este sentido, utilizé la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos del 2005 (DUBDH), con sus 28 articulos, siendo 15 de ellos
"principios".

La agenda de trabajo definida por el CIB o por cualquier pais, universidad o
entidad que pretenda estudiar "temas en los cuales deberfamos prestar mas
atencién” podria incluir, ademads de las migraciones, por ejemplo, el hambre, o el
analfabetismo, o el acceso a la salud, o la exclusién social, o la impostergable
tematica ética ambiental. Entonces, creo que los temas con los cuales la bioética
debe prioritariamente preocuparse, requieren estar sdlidamente definidos en
fundamentos cientificos a partir de las necesidades concretas detectadas en la
realidad y no por intereses econémicos, por ejemplo, de la poderosa industria
farmacéutica que muchas veces - todos sabemos - financia "estudios éticos" en el
campo de las investigaciones clinicas con evidentes conflictos de interés para
médicos y otros profesionales. Entonces, explico metodolégicamente mi
propuesta con tres argumentos, dependiendo del origen del problema a ser
definido como prioridad o al cual se "deberfa prestar mayor atenci6n”, de
acuerdo con la pregunta que Bioeticar me presenta: si el tema es del campo
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biomédico-biotecnolégico (donde el principialismo puede contribuir...), del
campo politico-social o del campo ambiental, las tres grandes areas tematicas de
estudio de la bioética en mi concepto.

Con relacion a los temas biomédicos-biotecnolégicos, la prioridad en la atenciéon
o mayor urgencia debe ser definida por rigorosos estudios epidemiolégicos que
definan cientificamente cuales son estos temas, las necesidades reales de ellos
derivadas y sus consecuencias, incluso de impacto econdmico. Pero, aun en esa
Optica, es muy probable que el problema real, en su esencia, no sea detectado
adecuada o suficientemente por la epidemiologia clasica 16gico-formal. Todavia,
la epidemiologia critica latinoamericana desarrollada por investigadores de la
region, mundialmente reconocidos - como Jaime Breilh o Naomar de Almeida
Filho, para citar solamente dos -- y que la desarrollan ya hacen muchos afios,
tienen mayor posibilidad de alcanzar la respuesta correcta.

Para deteccion de temas que requieren atencién especial por la bioética en el
campo social y por extensién al campo politico, es indispensable la utilizacion
inter y transdisciplinar del rico arsenal de métodos investigativos utilizados por
las ciencias humanas y/o sociales, con relacién a los cuales América Latina es
prodiga en excelentes grupos de investigacion, con consolidadas propuestas
tedricas de acercamiento a la realidad y deteccién de sus problemas prioritarios.
Aqui, una vez mas se puede utilizar como referencia varios articulos de la
Declaracién de la Unesco ya mencionada, como el "Respeto por la Vulnerabilidad
Humana y la Integridad personal” (art. 8), la "Privacidad y Confidencialidad”
(art. 9), la "Igualdad, Justicia y Equidad” (art. 10), "No Discriminacién y no
Estigmatizacién (art. 11), "Respeto de la Diversidad Cultural y del Pluralismo”
(art. 12) y el importante Articulo 13 que trata de "Responsabilidad Social y
Salud".

Con relaciéon a la tercera area de estudio a la que me refiero, quiero reforzar la
oportunidad histérica que la Bioética dispone de contribuir en la llamada de
atencién para la inexorable finitud de los recursos naturales planetarios y en
defensa del ambiente, de la biosfera y de la biodiversidad con vistas a la
preservacion y proteccion del planeta, ademas del compromiso de las
generaciones actuales con la proteccion de las generaciones futuras, situaciones
claramente registradas en los articulos 16 y 17 de la DUBDH.

56



MIRADAS BIOETICAS - REVISTA ANUAL BIOETICAR - TOMO |

¢Desea agregar algo mas?

Agradecer y felicitar con especial alegria a Bioeticar. Agradecer por la honrosa
invitacion y la rica oportunidad de conversar con su publico lector. Y felicitar por
la iniciativa de su creacion, por la concreta experiencia de proporcionar mas
conocimiento e informacién actualizada en bioética a las universidades de la
region, a sus investigadores y estudiantes. iEncantado, como dicen en el lindo e
inconfundible idioma espafiol! Gracias por la oportunidad.

Volnei Garrafa

Profesor Emérito de la Universidad de Brasilia, Brasil (2021). Profesor Titular, Coordinador de la Catedra
Unesco/Programa de Posgrado en Bioética y Director del Centro Internacional de Bioéticay Humanidades
- Universidad de Brasilia, Brasil (1973-2021); Director de Asuntos Internacionales - Redbioética Unesco
(actual); Director - International Association for Education in Ethics, IAEE, Pittsburgh, EUA (2013-.....);
Vice-Presidente regional del Capitulo Latinoamericano de la Sociedad Internacional de Bioética, SIBI,
Gijon, Esparia; Co-fundador y primer Presidente de la Red Latinoamericana y del Carbe de Bioética de
Unesco (2003-2010); Director de la Revista Redbioética/Unesco (actual) y Editor de La Revista Brasileira
de Bioética -- RBB (actual); Miembro del International Bioethics Committee de la Unesco, IBC (2010-
2013; 2014-2017); Vice-Presidente (1998-2001) y posteriormente Presidente de la Sociedade Brasileira de
Bioética, SBB (2001-2005); Miembro de la Comisién Nacional de Etica en Investigacién de Brasil, CONEP
(1997-2003); Presidente del Sixth World Congress of Bioethics -- International Association of
Bioethics/IAB, Brasilia, 2002. Tiene 315 trabajos cientificos publicados em revistas com indexacién; 21
libros y 108 capitulos de libros. Fue tutor de 33 tesis de Doctorado, 29 disertasiones de Maestria y 48
trabajos finales de Especializacién en Bioética.
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Susana Ciruzzi

Agosto 2023

No hay forma de tomar decisiones perfectas. Pocas veces
tomamos decisiones buenas, algunas veces tomamos
decisiones posibles. Y la gran mayoria de las veces, tomamos

las decisiones menos malas

Dra. Maria Susana Ciruzzi, muchas gracias por haber aceptado esta
entrevista. Desde tus inicios en la Facultad de Derecho de la UBA, tu
posterior eleccién del derecho penal como especialidad, pasando por tu
doctorado en esa rama del derecho y tu posdoctorado, hasta tu destacada
trayectoria en la bioética, nos gustaria saber: ;como se fue dando ese viraje
y por qué?

Muchas gracias por este espacio para compartir con los lectores y con Ustedes. Es
un verdadero placer para mi.

Siempre estuve interesada en el derecho penal desde sus aristas mas humanistas
y con un criterio de minima intervencion. Para ello debia pensar en una mirada
interdisciplinaria que me permitiera dar un enfoque novedoso a las grandes
cuestiones vitales de una persona, en la interseccién del derecho penal con la
libertad individual, respecto de conductas controvertidas y que por ello reclaman
una mirada superadora, humanista y no punitivista.

Desde mi trabajo con chicos de la calle, hasta mi trabajo hospitalario en pediatria
puede decirse que existe un hilo de Ariadna que me fue llevando sin siquiera
darme cuenta. No creo que haya sido propiamente un viraje, mas bien lo veo
como un enriquecimiento de perspectivas, como un cambio de enfoque a viejos y
conocidos problemas.

Decidi ser abogada y elegi el derecho penal a los 13 afios. Pero no lo hice
pensando en el clasico rol de litigante, siempre me interes6 mas el costado
humano del crimen, porque todo delito es profundamente humano. No existe

otra criatura viva en la tierra que cometa crimenes.
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Vengo de una familia en la cual predominan los médicos, y en cierta manera creo
que me revelé contra ese destino familiar. Y terminé trabajando en un hospital.

De hecho, ingresé al hospital mas por mi formacién de penalista que por mi
formacion bioética. Luego, frente a las necesidades que iban surgiendo en la
atencion del paciente, a los temores legales que suelen invadir al médico ala hora
de la toma de decisiones, y al rol destacado del paciente en todo ese proceso (y
que en mi caso es un nifio) ayudé a que la Bioética fuera alimentando cada vez
mas al Derecho Penal ofreciendo una mirada mucho mas enriquecedora de la
complejidad del ser humano.

Siempre me senti fascinada por la libertad y la paradoja de ser libres en un
mundo donde necesariamente debe haber limites, porque es la inica forma de
garantizar una convivencia pacifica, que para eso esta el derecho. Pero frente a la
generalidad de la norma, aparece la especificidad del individuo. Entonces me
interrogaba cémo poder armonizar la riqueza de la diversidad y de la libertad
individual, con la norma que por propia definicion es apersonal y acritica. Y creo
que la interaccion entre Bioética y Derecho, Derecho y Bioética, justamente
permite abordar ese desafio. Frente a la generalidad normativa, la individualidad
bioética nos recuerda que el derecho, la medicina, la filosofia son campos de
conocimiento humano y que justamente deben servir a la persona, ser su objeto
de conocimiento e indagacion, sin cosificar al sujeto cognoscente ni reducirlo a
un mero objeto metodoldgico.

En varias de tus obras escritas abordas distintos aspectos vinculados a la
autonomia de los pacientes en las distintas etapas de la vida y tu ultimo
libro lo dedicas a la autonomia personal frente a la proximidad de la muerte.
¢Consideras que morir se puede transformar en un derecho?

En la sociedad actual, donde todo es hiperbélico, donde se reclaman derechos
pero sin asumir ninguna responsabilidad, me da un poco de miedo/prevencion
hablar de la muerte como derecho.

Pero, justamente, frente al imperativo tecnolégico entiendo que despunta un
derecho a decir basta, hasta aqui llegamos, esto no es lo que quiero para mi. El
punto es poder tejer un consenso social donde esa decision auténoma no
colisione con otras cosmovisiones y, en caso de interferencia, poder tener un
mecanismo razonable de armonizacién. Lo que si estoy segura es que vivir no
puede ser una obligacion, mucho menos a expensas de mi propia dignidad y que
las decisiones personalisimas en ambos extremos no deben ser abordadas
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directamente por el derecho penal, sino por la bioética. Obviamente, esto
significa que el ejercicio de un derecho tan caro como la vida conlleva
responsabilidades en las decisiones.

En realidad, creo que hablar de derecho a la vida necesariamente incluye un
derecho a la muerte, si consideramos que la muerte es parte esencial e inevitable
de la vida, que la vida concluye con la muerte, creo que seria hasta redundante
hablar -por separado- de un derecho a la vida y de un derecho a la muerte. Creo
que quizas una manera mas apropiada seria hablar de un derecho a vivir con
dignidad, lo cual desde mi comprension necesariamente abarcaria la dignidad en
el morir.

Debemos comprender que la muerte no es un instante, sino un proceso, desde el
punto de vista médico (dejo a un lado las situaciones de muerte violenta). Y para
poder introducir una muerte voluntaria cuando ese proceso natural se demora, o
provoca mayor sufrimiento al paciente o éste siente una indignidad mayor
debemos primero conocer cémo ese proceso se produce, entender que la
desesperacion sobre la muerte que se espera pero no llega es algo muy normal y
que mucho antes de concretar una muerte voluntaria, los cuidados paliativos
tienen mucho para ofrecer al paciente. Y aprendiendo a aceptar que todo
conocimiento humano tiene limites, lo cual exige una enorme humildad en los
profesionales de la salud. Trabajamos en la incertidumbre (no sabemos todo) y
trabajamos sobre un misterio (nadie ha vuelto de la muerte para contarnos de
qué va la cosa).

La tension entre libertades individuales es un clasico en un Estado de Derecho. Y
la complejidad humana reclama al derecho en general que sea mas creativo para
abordar estos dilemas, y al derecho penal en particular, que "baraje y dé de
nuevo”, que acepte sus limites, lo cual significa reconocer que un Estado de
Derecho es totalmente incompatible con una sociedad punitivista.

Suelo decir que la forma en que se muere da testimonio de la forma en que se
vivié y, muy especialmente, deja una impronta en los seres queridos. Para poder
reivindicar a la muerte "como un derecho” deberiamos dar un paso esencial:
dejar de autopercibirnos como inmortales. Aceptar nuestra naturaleza decrépita,
entender que no hay cura para todo, que ser médico no es curar sino cuidar
(médico viene de la raiz indoeuropea "med", que origina la palabra griega
"medomai” que significa pensar, medir, cuidar), lo cual impone modificar toda la
curricula para que nuestros médicos sean formados en el arte de cuidar y no en el
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éxito como sindnimo de curacion; que nadie nos pidié que libremos batallas en el
cuerpo del paciente , ni que veamos a la enfermedad como una enemiga a
combatir ni que los profesionales de la salud nos armemos como un ejército,

Muy dificilmente podamos empezar a hablar de una muerte con dignidad, a
reivindicar la muerte como propia y no como una expropiacion de los médicos, si
no aceptamos que la inica razén por la que morimos es porque estamos vivos.

Para ello necesitamos una sociedad donde el hedonismo ceda paso al
humanismo, donde las comunidades sean compasivas, y donde lo sensible e
inteligente sean los humanos y no las alarmas de los autos o el Chat GPT. No
podemos evitar decisiones egoistas, pero tenemos el deber ético de garantizar
decisiones profundamente humanas; sabiendo que en una sociedad donde
impera el pluralismo moral, habra tantas vidas y tantas muertes dignas como
personas hay en la tierra.

Segun tu vision, ¢cudles consideras seran los temas mas relevantes para
los bioeticistas en los préoximos afos?

Quisiera ser optimista, pero creo que la Bioética respondera a grandes problemas
(los problemas "sexy", como inteligencia artificial, clonacién) que conviviran con
los viejos conocidos de siempre, ya que estamos en un mundo inequitativo,
donde el acceso a la atencién en salud lamentablemente tiene poco de derecho y
mucho de privilegio. No solo hablo a nivel mundial, sino incluso dentro mismo de
nuestro pais: no es lo mismo hacer Bioética en la Ciudad de Buenos Aires, que en
el Chaco Impenetrable. No es lo mismo trabajar en un hospital de tercer nivel en
una ciudad cosmopolita, que ser el Ginico oncélogo en todo el hospital de frontera.

La complejidad humana es, paraddjicamente, muy sencilla: nacemos por una
decision -en el mejor de los casos- consensuada por nuestros padres. Nadie nos
pregunta si queremos nacer. Pero una vez que fuimos arrojados al ser,
adquirimos un derecho inalienable a decidir como vivir, lo cual incluye -para mi-
el como morir. Nuestra complejidad comienza cuando somos conscientes de
nuestra finitud y vulnerabilidad. Sabiéndolo, muchas veces nos comportamos
como si fuéramos indestructibles. A esa complejidad existencial luego se le
adicionan las "complejidades” de la loterfa natural: un embarazo deseado y
esperado que se complica porque es un bebé que padece una malformacion
genética...y hay que tomar una decision; un accidente practicando nuestro
deporte favorito que nos produce una merma del 100%. y hay que tomar una
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decisién; un proyecto de vida que se trunca porque el diablo mete la cola; un
control médico de rutina que nos revela una enfermedad oncolégica... y hay que
tomar una decision.

Permanentemente debemos tomar decisiones, porque es de la esencia y
convivencia humanas. A veces las opciones que nos tocan son relativamente
buenas y la decision resulta sencilla. Pero esto pocas veces, en el transcurrir de la
vida, ocurre. Y por otro lado, no existen decisiones inconsecuentes: cualquier
decisién que deba tomar en la vida, recepta unas alternativas y excluye a otras.
Aprender a vivir con las consecuencias de las propias decisiones es todo un arte.
La Bioética nos dota de algunas herramientas (bastantes rudimentarias, me
animaria a decir, frente a la multiplicidad y concausalidad de dilemas), pero
debemos comprender que nuestra naturaleza humana es incierta, falible,
dinamica y, muy especialmente, mortal.

Por otro lado, también es importante destacar que las decisiones en relacion con
el cuidado de la propia salud y de la propia vida, deberian ser vistas mas como un
traje a medida, que como un menud de opciones. La decisiéon siempre es en el
marco de una circunstancia orteguiana: es hoy, en el paciente Pepe o Maria, que
tiene tal enfermedad cuya trayectoria en este momento esta en este punto y no en
otro, que tiene tales vinculos familiares, laborales, personales, que tiene esta

historia vital y que debe decidir con lo que se sabe del conocimiento cientifico al
dia de hoy.

No existe el escenario ideal para la toma de decisiones, mucho menos frente a
una enfermedad limitante y/o amenazante para la vida, y mucho menos en un
niflo. Asi como no debemos romantizar la vida, no debemos romantizar la
enfermedad ni mucho menos romantizar la muerte. Es un hecho fatal y que la
Bioética y los Cuidados Paliativos nos permiten abordarla de la mejor manera
posible, pero no siempre logramos que la vivencia personal (tanto del paciente
como de cada integrante de la familia) coincida con nuestra percepcion.

No hay forma de tomar decisiones perfectas. Pocas veces tomamos decisiones
buenas, algunas veces tomamos decisiones posibles. Y la gran mayoria de las
veces, tomamos las decisiones menos malas.
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En Latinoamérica muchas veces se asevera que existe una Bioética con
caracteristicas propias de la region. ¢ Cual es tu opinién?

Obviamente que la relacion asistencial en Latinoamérica no es la misma que se
da en el mundo anglosajén, por poner un ejemplo. Esto se ve especialmente en el
principio de autonomia, donde en Latinoamérica tenemos una autonomia mas
relacional, familiera si se quiere, mientras en el mundo anglosajén es mas
individualista. Donde también hablamos de un paternalismo beneficiente, para
contraponerlo a un paternalismo avasallante. Pero también se percibe en los
distintos problemas bioéticos que se nos presentan: a veces siento que perdemos
el norte cuando nos deslumbramos con el Chat GPT, mientras nuestros nifos
mueren de desnutricion, o mas del 50% de ellos estan bajo la linea de pobreza o
abandona el colegio. Debemos consensuar una lista de prioridades. Y en mi
opinién absolutamente personal, resulta cinico hablar de buen morir o de morir
con dignidad si ni siquiera podemos garantizar a nuestras poblaciones una vida
en dignidad.

Me parece que la "autodenominada Bioética latinoamericana” estd demasiado
imbuida de una mirada parcializada por ideologias partidarias lo cual la termina
destruyendo: no hay posibilidad alguna de hacer Bioética si no hay dialogo, si no
hay deliberacion, si no hay consenso, si no hay respeto.

¢Deseas agregar algo mas?

Muchas gracias nuevamente por este espacio que me han ofrecido para
compartir algunas de mis ideas.

Susana Ciruzzi

Abogada (UBA), Especialista en Derecho Penal (UBA), Especialista y Magister en Bioética (FLACSO),
Doctora y Posdoctora Universidad de Buenos Aires. Jefe Departamento Sumarios y Miembro Comité de
Etica, Hospital de Pediatrfa Prof. Dr. Juan P. Garrahan. Miembro del Comité Nacional de Cuidados
Paliativos y Secretaria de la Subcomisiéon de Derechos de la Nifiez y Adolescencia, ambos de la Sociedad
Argentina de Pediatria. Miembro del Consejo Académico del Instituto Nacional del Céancer. Fellow
American Academy of Forensic Sciences. Miembro COVID.19 Ethics Working Group, Kompeenznetz
Public Health COVID-19, Ministry of Health, Germany. German Academy of Medical Sciences.- Scholar at
2021 Sherwin B. Nuland Summer Institute in Bioethics 2021 Summer Institute in Bioethics at Yale
University. Scholar 2022/2023. Children's Mercy Certificate in Pediatric Bioethics. Kansas City, USA
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Mariela Mautone Acuna

Agosto 2023

Esta es mi posicién actualmente en Bioética, sentir la
disciplina como un compromiso ciudadano en un mundo muy

desigual

Actualmente usted es integrante de la Comision de Bioética y Derechos
Humanos del Sindicato Médico del Uruguay. ¢ Cual ha sido su recorrido
desde la medicina a la bioética y qué la motivé a este acercamiento?

Yo comencé a ejercer la medicina en 1984 como Practicante Interna en el
Hospital de Clinicas y luego como Residente de Nefrologia. Fue la especialidad a
la que me dediqué siempre y continué en el Hospital y otros Centros asistenciales
con tareas docentes y asistenciales.

Fueron muchos los dilemas éticos que me provocaban la asistencia a personas en
situaciéon de gravedad o enfermedades que limitaban su autonomia. Esto me
ponia en situacion de permanente autocritica, y cuestionamientos personales
que provocaron que un dia decidiera canalizar estas inquietudes estudiando
Bioética.

También destaco que tuve el privilegio de poder transitar estos caminos en
Psicoanalisis con el Prof. Ricardo Bernardi quien siempre fue un interlocutor de
gran valor para mis dilemas y apoyo para mi formacion.

Tenia muy buenas referencias del curso de Magister en Bioética y Derecho de la
Universidad de Barcelona, dirigido por la Dra. Maria Casado y decidi
matricularme alli.

Comenz6 entonces, un fuerte vinculo con el Observatorio y todo su equipo que
mantengo hasta hoy, habiéndome integrado como parte de dicho equipo.

Desde entonces se presentaron dos campos de trabajo, uno en el Observatorio,
como docente tutora, participando en grupos de investigacion y en la elaboracion
de Documentos.
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Con la red bioética pude establecer contactos y trabajamos con Bioeticistas
argentinos, como la Dra. Florencia Luna, con Bioeticistas de Brasil como la Dra.
Jussara Lloch, de Chile y de Bolivia.

Por otro lado, comencé a participar en docencia en Bioética en Uruguay. Fui la
primera profesora titular y por concurso de la Unidad de Bioética de la Udelar y
fui docente de bioética en la Facultad de Medicina del CLAEH.

Integré Comités de ética, fundamentalmente dedicados a la investigacion con
seres humanos y fui secretaria del Comité Nacional de Investigacion con células
tejidos y 6rganos (INDT) y luego de la Comisién Nacional de Etica de la
Investigacion.

Desde hace 10 afios comparto con la Dra. Julia Galzerano la coordinacién de la
Comisién que asesora en Bioética y Derechos Humanos al Sindicato Médico del
Uruguay.

La Declaracion Universal de Bioética y Derechos Humanos de la Unesco
(2005) establece la obligacidon de crear comités nacionales de bioética
independientes e interdisciplinarios. En Latinoamérica, salvo contadas
excepciones, se han presentado muchos obstaculos para crearlas. ¢ Cual es
la situacién en Uruguay?

Uruguay es una sociedad democratica y laica. Los uruguayos siempre fuimos
respetuosos de los Derechos Humanos Esto cre6 una buena matriz para el
desarrollo de la Bioética y los Comités.

El Sindicato Médico del Uruguay hace 30 afios formé su primera Comision de
Bioética con destacados profesionales que se habian formado muy bien en
Bioética, fundamentalmente en la Argentina.

Asi la primera Comision fue integrada por la Dra. Teresa Rotondo, reconocida
bioeticista uruguaya, por la Dra. Yubarandt Bespali, psiquiatra de formacién que
trabajé con nosotros hasta el presente. Con el Dr. Omar Franca, Sacerdote
Jesuita, entre otras muchas personas de destacado valor ético en la profesion.

Desde alli ellos ensefiaron y estimularon la creaciéon de Comités de ética
asistenciales, asi como la Comisién Nacional de bioética de Salud publica.

Desde esta Comision se impulsé la formulacion de leyes con contenido bioético
que desde el 2008 fueron integrado a nuestro Sistema Integrado de Salud.
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Asi desde el 2008 es obligatorio la firma del Consentimiento Informado para
autorizar tratamientos y desde el 2009 esta vigente la Ley de Voluntades
anticipadas. Uruguay tiene la ley de Interrupcién voluntaria del embarazo, la ley
de reproduccion asistida, y estan en el parlamento con media sancién la Ley de
Cuidados Paliativos y la Ley de Eutanasia.

Yo destaco que la comision de Bioética del SMU ha abierto los puentes necesarios
para garantizar los derechos de las personas en materia de salud. Han
contribuido a la divulgacion de la bioética en el colectivo médico
fundamentalmente y a la poblacién general también.

Segun su vision, ¢cuales considera seran los temas mas relevantes para los
bioeticistas en los préximos ainos?

El mundo es un permanente desafio moral, tanto en lo global, colectivo como a
nivel de derechos fundamentales de los Seres humanos.

Contintan los avances cientificos-tecnolégicos que crean por si mismos dudas y
reflexiones.

Los campos de trabajo son muchos, en lo personal estoy preocupada por los
temas de Justicia y equidad, en la preservacion del medio ambiente y el bienestar
animal, y siempre en la vigilancia de los derechos de los mas vulnerables,

colectivo femenino, minorias largamente discriminadas y situacién en carceles.

En Latinoamérica muchas veces se asevera que existe una Bioética con
caracteristicas propias de la region. {Cual es su opinion?

La existencia de una division entre paises ricos y pobres, centrales y periféricos
creo que ya no tiene el mismo sentido que le ddbamos hace afios. El mundo sufre
por la injusticia social global que nos trajo el sistema neoliberal que vivimos que
quedé agravado luego de la pandemia Covid-19.

El sociélogo portugués Boaventura de Sousa Santos, lo explica claramente.

En paises ricos existen bolsones de pobreza y discriminacién y en cada pais del
mundo hay discriminacién, pobreza y violencia. Cada Pais del Norte tiene su
propio Sur.

En Latinoamérica hay paises que atin conservan una unién con la Iglesia Catélica
que impone una moral de tipo confesional que actia como barrera para la
expresion de la autonomia de los seres humanos.
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¢Desea agregar algo mas?

Muchas gracias por haberme dado esta oportunidad de expresar mis
inquietudes. Es muy bueno compartirlo con nuestros hermanos argentinos. Yo
quedo a disposicién para continuar con intercambios que nos permiten crecer
individualmente para volcarlos a nuestra sociedad. Esta es mi posicién
actualmente en Bioética, sentir la disciplina como un compromiso ciudadano en
un mundo muy desigual.

Mariela Mautone Acuia

Médica especialista en Nefrologia y posee un titulo de Master en Bioética y Derecho por la Universidad de
Barcelona. Ha sido Profesora de Etica Médica y Bioética en la Universidad de Punta del Este (Uruguay) y
anteriormente en la Universidad de la Republica del Uruguay. Ademas, es miembro del Observatorio de
Bioética y Derecho de la Universidad de Barcelona, y ha sido parte del Comité de Etica de Investigacién en
seres humanos de la Facultad de Medicina (UDELAR) y Asesora del Comité de Etica del Instituto Nacional
de Trasplantes (INDT). También fue representante de Uruguay en la dltima revisién de la Declaracion de
Helsinki de la Asociacién Médica Mundial, aprobada en 2013 en Fortaleza. Actualmente, es profesora en el
Méster en Bioética y Derecho de la Universidad de Barcelona.
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Miguel Kottow

Diciembre 2023

¥is,

La bioética actual, empecinada en el expansivo desarrollo de

la biotecnociencia, habla desde una altura teorica carente de

todo efecto social

Nos gustaria preguntarle Dr. Kottow, ¢como fue su recorrido en la Bioética
hasta convertirse en un reconocido referente de esta disciplina en su pais y
en el exterior?

En la década de los 1970 empezaron a ser publicados libros y articulos que
vinculan el pensamiento reflexivo sobre la medicina con la practica médica, a
tiempo que se producia el acelerado crecimiento de la bioética como nueva ética
aplicada. El Kennedy Institute of Ethics ofrecié en ese tiempo una beca a 10
académicos alemanes -yo residia y trabajaba en la Republica Federal de
Alemania desde que el oxigeno escaseaba en la dictadura militar en Chile;
aunque ejercia la oftalmologia en una clinica no académica, me presenté y recibi
la beca dado que en Alemania el tema bioético atiin no despertaba. Fueron dos
cursos de bioética, teniendo como tutor principal a James Childress. Asi se nutri
mi interés por dos ya antiguas preferencias por la reflexion acerca de lo médico
junto a la practica médica de la oftalmologia médico-quirtargica.

Cuando volvi a Chile en 1988 me reintegré al servicio asistencial-docente del
Hospital San Juan de Dios y ala Universidad de Chile, encontrandome con que la
bioética aliin no penetraba en la cultura chilena, facilitando asi que comenzara a
publicar y enseilar en un campo donde primaba la ética médica tradicional
adquirida en afios de ejercicio de la medicina. Nuestros colegas nuestros
mayores, insistian en no necesitar aprendizaje y entrenamiento en lo que era su
practica médica cotidiana.
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¢ Cual considera es el aporte de la Bioética en el espacio concreto y
operativo de la salud publica en nuestros paises?

Labioética en salud publica es de aparicion tardia, alrededor del afio 2000 —solo
pocos afios antes Jonathan Mann lamentaba la inexistencia de una ética en salud
publica—. En sus inicios, abordé el tema con la ingenuidad de aplicar el
principialismo de Georgetown como fundamento. Demoré algunos afios en ser
reconocido que una doctrina individualista no podia aplicarse a problemas de
salud colectiva.

En 2002 el director de la Escuela de Salud Publica de la Universidad de Chile, el
Dr. Giorgio Solimano, inici6 el doctorado en la disciplina, con la visién pionera
que el curriculo doctoral debia incluir la bioética como asignatura obligatoria por
un aflo, tarea a la cual me invité y que cumpli por varios afios.

Esta actividad me confirmé en dos ideas basicas: 1) La salud publica es del todo
contextual y pierde credibilidad si pretende desplegar actividades mas alla de su
radio natural de acciéon (comunitario, nacional, regional, pero no global). 2) La
Salud piblica ha de reconocer la seriedad de problemas que debe abordar, poseer
suficientes informaciéon cientifica y capacidad de gestion para enfrentar el
problema en forma eficaz (alto grado de resolucion) y efectiva (ponderacion
razonable entre beneficios y riesgos). El despliegue de programas preventivos
debe tener la certeza que los infaltables efectos indeseados se distribuyan en
forma aleatoria y no concentrados en ciertas caracteristicas personales o
poblacionales. Cumplido ello, podia restringir la autonomia individual en la
medida que fuese necesario para el éxito de la camparia sanitaria a desarrollar.
Ejemplos: la viruela fue un problema severo, atacado eficazmente con camparias
de vacunaciéon universal y obligatoria. La vacunacién oral contra polio resultd
dafiina para nifios inmunoldgicas, lo que obligd a vacunarlos con vacuna
parenteral (India). El pobre rendimiento de la salud publica durante la reciente
pandemia fue producto que estos principios no fueron, o no pudieron, ser
cumplidos, pues las medidas de contencién del virus SARS-CoV-2 producian
efectos nocivos en la poblaciéon mas desposeida que carece de recursos para
cumplir con cuarentenas y aislamientos.

Esta experiencia confirma que la salud publica solo puede dictaminar conductas
o restringir la autonomia individual cuando tiene certeza de desarrollar un
programa eficaz para prevenir contener un problema sanitario colectivo severo, y
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cuyos efectos negativos afecten en forma aleatoria y restringida: todos los
miembros de la poblacion afectada ha de tener iguales probabilidades de
beneficiar y de sufrir efectos indeseados.

En Latinoamérica muchas veces se asevera que existe una Bioética con
caracteristicas propias de la region. {Cudl es su opinién? O, dicho de otro
modo, ¢Cémo entiende usted "pensar desde Latinoamérica"?

Tema complejo, pero que en resumen se refiere a que, en regiones con grandes
desigualdades, es imposible aplicar principios o conceptos generales de salud,
enfermedad, practica médica, salud publica e investigaciéon biomédica. Desde la
pobreza no se puede establecer un principio de autonomia, a lo mas seialar las
limitaciones del ejercicio de autonomia. La bioética tiene que ser relacional,
entendiendo a los seres humanos como inmersos en condiciones
socioeconémicas y politicas que requieren atencion focal y contextual. La
contextualidad y la relacionalidad que han ser componente fundamental de la
bioética en tanto ética aplicada debieran alejarla de la ambicién de ser global, y
acercarla mas a lo social y a los Estudios de las Ciencias Sociales (Social Science
Studies) para, entre otros temas, inmunizarla contra dogmatismos.
aseveraciones apodicticas, e influencias neo-colonizadoras que ahogan culturas
locales y valores autéctonos, englobandonos en la medicalizacién de la sociedad
y la mercantilizacién de la medicina.

La bioética actual, empecinada en el expansivo desarrollo de la biotecnociencia,
habla desde una altura tedrica carente de todo efecto social.

Queriamos felicitarlo por la contribuciéon hecha a la difusién de la bioética a
través del largometraje, basado en su libro "Reflexiones de un pa(de)ciente”,
que obtuvo el Col6n de Plata 2021 en el festival iberoamericano de Huelva.
¢Qué nos puede contar de esa experiencia?

Las felicitaciones filmograficas corresponden a Constanza Fernandez, directora y
productora de la pelicula. Siendo madre de mi nieto mayor, asi como conocedora
de la familia, escribi6 el guion en base al libro y muchas conversaciones conmigo,
incluso algunas escenas fueron filmadas en mi departamento. Ciertamente entre
lo escrito y lo filmado hay algunas diversidades de énfasis, pero la atmosfera de
ambas versiones es coincidente. Mucha identificacién se produce gracias a la
brillante actuacién de Héctor Noguera y nuestra coincidencia de edad, animo y
experiencias como pacientes. La pelicula se sostiene sola, aunque
inevitablemente hizo resurgir el interés por el libro y lo valida.
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A su entender, mirando hacia el futuro, ¢{qué temas de la Bioética no
deberiamos postergar?

Imagino que la respuesta esperada es desplegar una neurobioética y una bioética
para la medicina digital que se viene. Sin embargo, por lo primeros intentos en
estos temas y que, por compromisos académicos, tampoco he podido soslayar, se
observa que la capacidad y oportunidad de reflexiobn ética son poco
diferenciadas, mas alla de llamar a la cautela, al resguardo de privacidad y
confidencialidad, asi como algunos intentos de presentar nuevos derechos para
la era de neurociencias.

Mas urgente, a mi modo de ver, es reflexionar sobre la débil influencia de
criterios bioéticos en la reciente pandemia, que actué en base a la primacia del
utilitarismo médico, y donde la solidaridad fue mas expresada que practicada, si
se considera la muy desigual distribucion de vacunas entre naciones
desarrolladas que acapararon hasta 5 veces la cantidad necesaria para inmunizar
a su poblacién, mientras otras apenas lograron vacunar a segmentos poblaciones
y eso con una sola dosis.

El tema impostergable es la enorme y creciente disparidad en cargas de
enfermedad, cuidados de salud (healthcare) y acceso a medicina no como un
derecho, que es un tema demasiado hollado, sino como un bien comn universal.

La bioética, cuyo origen en naciones présperas es innegable, se ha convertido en
un ejercicio académico de razén tedrica, olvidando su origen como una ética
médica remozada, para terminar alejada de los problemas de los tres pilares de la
medicina: practica clinica, salud publica e investigacion biomédica, que todos
siguen sin propuesta sélida de resoluciones y acuerdos: 50 afios de
consentimiento informado y atn persisten casi todos sus aspectos
indeterminados y controvertidos.

¢;Desea agregar algo mas?

Estimular los esfuerzos por armonizar el discurso bio(ético) del Sur, mediante un
intercambio mas dindamico: reuniones regionales enfocadas en temas de
relevancia local, publicacién en d6rganos propios fomentando la ediciéon de
antologias con trabajos que sean contextuales a nuestra realidad, desvinculados
de principios ajenos a nuestras necesidades. La difusién ha de ir acompafiada de
esfuerzos docentes con curriculos regionalmente coordinados. Habria que
pensar en una bioética basica para nivel escolar, una ética aplicada a nivel de

71



MIRADAS BIOETICAS - REVISTA ANUAL BIOETICAR - TOMO |

pregrado, y reconocer que los postgrados tienen escaso impacto en la
maduracion ética de los profesionales adultos (véase Kohlberg, y los escritos de
Persson y Savulescu que pretenden (erréneamente, pienso) tener que recurrir a
la biotecnologia para despejar la lentitud de la ensefianza moral tradicional).

Mi sugerencia es relajar la confianza en el conocimiento cientifico, pensar mas en
términos de sentido comun (Whitehead: la filosofia como soldadora de
imaginacion y sentido comun) y escuchar al mismo Whitehead, a Isabelle
Stengers y a Bruno Latour, que reconocen que la realidad se percibe como factica
-matters of fact-, o como cargada de valores -matters of concern-, pero que lo
percibido es siempre hechos con valores y valores basados en hechos. Por alli se
encuentran los ladrillos para construir una ética médica/bioética que atienda a
nuestras necesidades e intereses.

Miguel Kottow

Médico, oftalmélogo. Doctor en medicina (Universidad de Bonn), Magister en Sociologia (Universidad de
Hagen), Profesor Titular Universidad de Chile. Designado Maestro de la Bioética Chilena por la Sociedad
Chilena de Bioética. Miembro honorario de la Sociedad Brasilefia de Bioética y de la Sociedad de Bioética
de Rio de Janeiro. Designado Visitante Distinguido por la Universidad Nacional de Cérdoba (2023). Autor
de numerosas publicaciones sobre oftalmologia, bioética y filosofia de la medicina en revistas regionales e
internacionales. Ha publicado més de 10 libros sobre estas materias, incluyendo "Introduccién a la
bioética” (32 ed. 2016). Miembro de Comité Editorial de varias publicaciones periddicas, incluyendo los
Cuadernos Médico-Sociales del Colegio Médico. Actualmente en prensa "Medicina como bien comin”
seleccionado por concurso del Fondo Rector Juvenal Herndndez de la Universidad de Chile, para
publicacién en Editorial Universitaria. Actualmente participa en la Universidad de Chile con un cargo ad
honorem en la Facultad de Medicina, cooperando en actividades del Departamento de Bioética y
Humanidades.
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Paula Siverino Bavio
Abril 2024

La Bioética latinoamericana puede aportar un desarrollo
creativo, pero, sobre todo, su solida relacion con los derechos

humanos resulta imprescindible

Muchas gracias por haber aceptado esta entrevista. Desde sus inicios
profesionales en la abogacia y hasta sus cargos de alto compromiso con la
bioética como relatora del Comité Internacional de Bioética (IBC) de la
UNESCO nos gustaria que nos cuente: ¢cual fue su trayectoria?

Siempre tuve una gran fascinacion por la biologia y un fuerte interés por los
dilemas vinculados a la medicina. Mi papa es médico tocoginecdlogo, de fuertes
creencias religiosas, en mi casa se vivia bajo parametros religiosos
conservadores. Tuve formaciéon catélica, participé activamente de la vida de
iglesia en mi adolescencia, fui catequista y estudié incluso teologia moral, pero
desde muy joven cuestioné los paradigmas que no tenian sentido para mi y
comencé mi propia exploracién filosofica y existencial. Tuve la ventaja de
estudiar bioética personalista antes de estudiar enfoques mas liberales y eso me
ha dado una sélida base para poder discutir y tender puentes con posiciones muy
diferentes a las mias. Mi papa fue mi primer entrenador en el debate bioético
desde mis doce o trece afios; un duro contrincante que me preparo intelectual y
emocionalmente para los desafios que vendrian después. A mi crianza en este
entorno patriarcal le debo también la primera pregunta que guio mis trabajos de
investigacion: "¢mi biologia condiciona mi visién del mundo? Y si es asi ¢hasta
qué punto?" Investigo en sexualidad desde los 20 afios y la posicién desde la cual
observo esa pregunta ha cambiado mucho alo largo de estos afios. Sin saberlo, mi
papa fue también mi primer maestro en bioética, como médico tiene un trato
exquisito y una total dedicacion a sus pacientes; de él aprendi la mistica de la
profesion médica, la ética del trabajo y la entrega a las personas en situaciones de
vulnerabilidad.
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He caminado hospitales y visitado pacientes junto a mi papa desde nifia, siempre
he pensado que es imposible hacer bioética desde un escritorio, hay que "patear”
hospitales y entender cdmo viven, razonan y padecen las personas en un entorno
sanitario. Mi primer trabajo de investigacion fue sobre la legalidad de la ligadura
de trompas. En ese entonces, mitad de los '90 existia el mito que estaba prohibida
por atentar contra la capacidad de concebir. Fue una investigaciéon de dos afios
mientras todavia era estudiante de derecho, y me opuse a toda la doctrina
vigente. Mi trabajo fue uno de los primeros trabajos en usar el enfoque de
constitucionalizacion e internacionalizacién del derecho civil, recuerdo que usé
casos del Tribunal Europeo de Derechos Humanos en mi argumentacién porque
aun no teniamos material de la Corte IDH sobre esos temas. Defendi ese trabajo
en varios eventos académicos relevantes y tuve la satisfacciéon de que se usara
como base para la ley argentina que en el afio 2006 reconocio y regulé el acceso a
la ligadura de trompas.

Empecé a asesorar en litigio estratégico a fines de los 90 también, en la época de
los amparos de salud para personas viviendo con HIV, especialmente de la
comunidad LGBT, colaborando con ONGs. Y el caso que fue un parteaguas para
mi fue el caso de Pablo, un varén trans que me tocé atender cuando estaba
terminando mi practica profesional en el CELS. Pablo era un ser humano
exquisito y de él aprendi realmente el significado en acciéon de la dignidad
humana. Este caso me llevd en el 99 a estudiar la cuestion de la identidad
personal y gracias a ello conoci a Carlos Fernandez Sessarego, un referente al que
he amado mucho y con quien comparti muchos afios en el Perd. Me involucré
mucho con el debate sobre aborto de fetos anencefélicos y luego con el de
interrupcién voluntaria del embarazo. Me fui becada a Roma a investigar en
bioética y derechos humanos y a mi regreso me mudé al Pert.

Pert es un pais que amo profundamente, fui por primera vez en el afio 2003 y vivi
durante cinco arios entre el 2007y el 2012, en esa época exclusivamente dedicada
a la vida académica como profesora de la Pontificia Universidad Catdlica del
Pert. Alli funde el Observatorio de Bioética y Derecho, el primero en el Pera
hasta donde tengo conocimiento y como profesora de derecho civil, promovi la
ensefianza desde una perspectiva de constitucionalizaciéon del derecho. Lideré
también la camparia contra el sexismo académico en Derecho -- denunciado con
otras colegas la falta de mujeres en los eventos de derecho- y he sido una de las
voces de defensa de los derechos LGBT, sobre todo del matrimonio igualitario y
la identidad de género desde hace veinte afios, asi como contra la mutilacion de
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los bebes interesex mediante intervenciones quirdrgicas innecesarias. Durante
casi cuatro afios escribi una columna semanal en un diario digital llamado
"Altavoz" y soy columnista invitada en El Comercio. Pese a mudarme he seguido
trabajando por el Peru activamente en politicas publicas vinculadas a derechos
humanos y por supuesto a la bioética desde la consultoria y el trabajo académico.
También he presentado amicus curiae en casos sobre diversidad sexual ante
Cortes Supremas o Tribunales Constitucionales de la Region en casos de alto
impacto y he tenido el privilegio de ser parte del proceso de la Opinién Consultiva
24 /17 de la Corte IDH sobre Diversidad Sexual y Derechos Humanos. He sido
asesora de abogados y clinicas de muchos casos en materia de reproduccion
asistida y los ultimos casos en los que he participado son relativos al derecho a
morir con dignidad: logramos junto a Josefina Miré Quesada y el equipo de la
Defensoria del Pueblo el reconocimiento del derecho de Ana Estrada a la
eutanasia en el afio 2022 y el reclamo de Maria Teresa (una mujer con ELA en
estado muy avanzado) a rechazar el soporte vital que la mantiene con vida contra
su voluntad.

Hace ya dos décadas que una de mis preocupaciones principales es capacitar
jueces y equipos de salud, asi como a colegas abogadas y abogados en bioética
juridica. Parte de este esfuerzo es un manual que saldra en estos meses editado
por la PUCP sobre Introduccién a la bioética juridica -- es parte de la coleccién Lo
esencial del Derecho - donde se comparten lineamientos en derechos humanos y
bioética para orientar la toma de decisiones. Lo interesante es que fue el comité
editorial de esta exitosa coleccion el que encargé la redaccion de este libro, lo cual
es prueba del interés en la disciplina. Y estoy trabajando en el primer volumen de
una obra sobre Primeros Auxilios Bioéticos en coautoria con profesionales de la
medicina: el primer libro es una guia de manejo de casos al final de la vida desde
la perspectiva médica ética y legal, junto a la Dra. Virginia Garaycochea, una
referente en cuidados paliativos. La idea de estos libros es presentar una guia
para orientar la toma de decisiones en situaciones criticas o dilematicas,
considerando que la mayoria de las instituciones no cuentan con comités de ética
asistencial asi como educar a los operadores del derecho en temas que les son
ajenos y hasta contraintuitivos.

La pandemia fue una época muy desafiante, pero presenté una maravillosa
oportunidad: gracias al trabajo conjunto y al compromiso de la entonces
Relatora DESCA, la Dra. Soledad Garcia Mufioz, se logré incorporar de manera
expresa a la bioética en varias resoluciones de la CIDH (la 4/20 y 1/21), algo de
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enorme trascendencia para nuestra disciplina. También se menciona de manera
expresa a la bioética los Informes de la CIDH sobre Pandemia (2023) y sobre
Enfermedades No Transmisibles (2023). Me toc6 de ser consultora de este
ultimo Informe y los invito a leerlo, tiene herramientas muy interesantes para
impulsar una agenda de salud publica potente y para aplicar el marco de
derechos humanos y empresas.

Cansada de las practicas de la medicina defensiva, y que en los casos que llegaban
a mi era poco lo que se podia hacer, mas que reclamar una reparacién o
minimizar el dafo, decidi cambiar la éptica desde la cual miraba el problema y
enfocarme en donde era posible prevenir el dafio y cambiar las practicas
sanitarias. Asi, aplicando mi recorrido como abogada litigante en mala praxis y
de asesora en litigio estratégico, sumado a mi experiencia en empresas de salud y
derechos humanos como bioeticista, desarrollé un sistema de prevencién de
riesgos reputacionales y legales en praxis médica, una cobertura BioLegal en
particular para clinicas de fertilidad y cirugfa plastica, basado en la Etica desde el
Disefio (EdD) que ha demostrado funcionar como un cortafuegos de riesgos muy
eficaz. Este sistema es lo opuesto al tradicional enfoque legal de medicina
defensiva que tanto dafio causa a pacientes y médicos, se trata de una
metodologia innovadora que optimiza procesos, enfocada en la experiencia de
las usuarias del sistema de salud y posiciona a la clinica como referente en
atencion sanitaria. El modelo es aplicable en cualquier pais, haciendo los ajustes
normativos respectivos. A este proyecto estoy dedicada en la actualidad.

¢ Qué implica para usted haber sido reelegida como Relatora del IBC?
¢Cuales son las tareas y las funciones que tiene el Comité?

En abril del afio 2018 fui elegida Miembro del Comité Internacional de Bioética
de la UNESCO (IBC), como una de las 5 integrantes por América Latina y el
Caribe, luego de casi quince afios que alguien de Argentina ocupara esa posicion.
UNESCO renové mi mandato en el 2022 y el septiembre del afio pasado mis
colegas me eligieron Relatora e integrante del Bureau por dos afios. El IBC es un
cuerpo de expertos y expertas independientes que son elegidos a titulo personal
por la Directora de UNESCO a propuesta de sus pares. Para alguien enamorada
de la bioética es sin duda un privilegio y una gran oportunidad de aprender de
temas complejos desde una perspectiva multicultural. El intercambio con
colegas de todo el mundo y la posibilidad de estar expuesta a tan dispares puntos
de vista desde lo técnico y, sobre todo, lo cultural es fascinante. Nuestra tarea es
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colaborar con la difusion de la bioética y la Declaraciéon de Bioética y Derechos
Humanos de UNESCO (2005). Ademas, trabajamos en dos reportes bianuales.
Me ha tocado trabajar sobre los Reportes de Parentalidad Moderna y
Reproduccion Asistida, Generaciones Futuras, Responsabilidad Individual en
Salud, Solidaridad y Cooperacién Internacional, Neurotecnologias y Derechos
Humanos y Lecciones aprendidas sobre la Pandemia. También hicimos varias
Declaraciéon sobre bioética y COVID en pandemia. Actualmente estamos
trabajando sobre los borradores de los reportes sobre Salud Mental y Derechos
Humanos y sobre Biologia Sintética. Nuestra tarea es también colocar la
discusion sobre bioética en la agenda internacional y nacional y esa es una de mis
preocupaciones principales.

Alo largo de estos afios ha sido una de mis prioridades impulsar la conversacion
a nivel regional para lograr que la bioética sea una de las coordenadas de
discusiéon y difundir el trabajo del IBC en el sistema internacional de derechos
humanos. Dos logros en la Regién han sido incluir a la bioética en los parametros
de convencionalidad relativos al derecho a la salud mediante su inclusién en las
resoluciones de la CIDH y promover el reporte de Neurotecnologias del IBC en
discusion de los neuroderechos. Ademas de la REDESCA, el trabajo con
representantes del Comité Juridico Interamericano de la OEA y con sistemas
especiales de proteccion de Naciones Unidas, como el Relator de Solidaridad
Internacional y Cooperacion Internacional, difundiendo el trabajo del IBC han
sido tareas de las que estoy orgullosa.

En cuanto al debate sobre los neuroderechos vale destacar el rol de la Fundacién
Kamanau, quien desde Chile y en coordinacién con la propuesta del Prof. Rafael
Yuste, impuls6 una reforma constitucional y el leading case Emotiv vs Girardi
sobre dispositivos y datos neurales, y esta apuntando los procesos de tutela de
neuroderechos en Brasil, México, Pertl y Uruguay. Tengo el privilegio de junto
con colegas como Micaela Montegna y Natalia Monti de Argentina y Moisés
Sanchez de Chile, ser parte activa de este proceso regional. Al interno del IBC me
ha tocado impulsar junto a otras colegas, un profundo cambio a nivel de la
metodologia de trabajo que se venia utilizando y dentro del esquema
interdisciplinario y multicultural, mi rol es la de ser la abogada especialista en
derechos humanos y promover el enfoque de género y el respeto por la diversidad
sexual, un tema complejo en el espacio internacional.
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En Latinoamérica muchas veces se asevera que existe una Bioética con
caracteristicas propias de la region. ¢ Cual es su posicion?

Como alguien que particip6 activamente de las sesiones de la Carta de Buenos
Aires, considerada fundacional de la bioética de los derechos humanos en la
region, siempre he estado totalmente convencida que es asi. Y que la bioética
global tiene mucho que aprovechar de los desarrollos de la bioética de la region.
Constato esto continuamente en los espacios donde me toca participar. Recuerdo
en particular una reunién de expertos en discapacidad y bioética convocada por
la oficina del Alto Comisionado de Derechos Humanos en Ginebra en el 2019, se
dio una intensa discusion entre expertos en su mayoria del norte global y la
respuesta era clarisima: desde la bioética de los derechos humanos era evidente
el curso de accién, pero estan acostumbrados a pensar en coordenadas muy
diferentes. La Bioética latinoamericana puede aportar un desarrollo creativo
pero, sobre todo, su soélida relacion con los derechos humanos resulta
imprescindible.

La bioética juridica, que es el campo a cuyo desarrollo me dedico, plantea
precisamente esta ventaja: es una herramienta conceptual para analizar y
resolver las dimensiones normativas de los problemas bioéticos. La bioética
juridica -- que es una bioética enraizada en los derechos humanos conforme la
Declaracion Universal de Bioética y Derechos Humanos (Unesco 2005) responde
a la pregunta {qué ética para la bioética? contestando que la ética ptblica tenida
como referencia para regular y resolver asuntos atravesados por la bioética es
aquella que se desprende del cuerpo axiolégico de los tratados de derechos
humanos y las exigencias de una sociedad democratica. La bioética juridica
plantea la posibilidad de utilizar el andamiaje procedimental del derecho
internacional de los derechos humanos, ademas de sus valores, para resolver
controversias bioéticas. Por mencionar solo un ejemplo: considerando las
limitaciones de las propuestas de autorregulaciéon en materia tecnoldgica, el
marco de empresas y derechos humanos, que en la regién cuenta con el Informe
de la REDESCA CIDH del 2019, es una herramienta clave para regular cuestiones
de inteligencia artificial, neurotecnologias, metaverso, etcétera.
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En su opinidn, ¢cuales son los temas pendientes y las perspectivas de la
bioética?

Es una pregunta muy dificil de contestar. Considero que la bioética es una
disciplina esencial para la supervivencia humana y esto, que lo sostengo hace 25
afios, lentamente estd quedando mas y mas en evidencia. La tentacién es
contestar que pendientes estan casi todos. Porque depende qué parte del mundo
mires, aun dentro de un mismo pais conviven, como es el caso de Argentina,
indecentes cifras de pobreza, gente sin acceso a agua potable e internet con
desarrollos en biotecnologia de primer nivel. Un gran tema pendiente es la
distribucion de recursos y la pobreza, el acceso al agua potable, la desertificacion,
la contaminacién del medio ambiente y de los alimentos. Los derechos de las
mujeres que creiamos ya ganados vuelven a estar en disputa, y ahi tenemos las
ideas y vueltas de la autonomia reproductiva, por ejemplo. Estamos hablando de
gametogénesis y modelos embrionarios y la Corte de Alabama aplica una ley
sobre dafio a menores a embriones congelados iequiparandolos a nifios! La
formacion en bioética para operadores del derecho y personal de salud es clave y
en la region estamos en parfiales todavia. Hace poco se gano en el Peri el caso de
Maria, con ELA en etapa final, sin poder comunicarse mas que con el pestarieo de
su ojo en el Tobii, y hubo que explicar una y otra vez por qué el rechazo de
tratamiento médico no es eutanasia. La porfia de abogados y jueces en las
audiencias era indignante, por muy claro que se explicara, seguian sin querer
entender. La contracara fue el caso de Ana Estrada, el juez dirimente del caso
ante la Corte Suprema fue Carlos Calderén, un jurista y una persona exquisita,
con quien conversamos desde hace afios sobre temas de bioética. Su interés en
comprender las categorias en juego y su sensibilidad para decidir marcaron la
diferencia a favor de Ana.

La Al es sin duda uno de los grandes temas en bioética, porque sus implicancias
para la humanidad son impredecibles, omnipresentes y estan ya sucediendo.
Todo lo relacionado a medicina y Al, por supuesto, desde los chatbot "médicos”,
la telemedicina, la asistencia diagndstica, entre tantos muchos temas. La
cuestion de la propiedad y manejo de los datos neurales y genéticos es un tema
grave y poco comprendido por el ptblico en general. Por todos lados proliferan
los estudios genéticos, para el sexo del bebé, para la microbiota, para ver tus
antepasados. Los consentimientos que se firman suelen ser simples
consentimientos de adhesién cuando deberian ser verdaderos consentimientos
informados, nada se sabe de la propiedad de estos datos, el uso que se les dara. La
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gente acepta sin saber que una empresa posea sus datos genéticos y los dona
alegremente, sin comprender las eventuales consecuencias. Y las empresas los
colectan sin méas de forma nada inocente, como si fuera un nimero de teléfono o
el dato de la edad. Es tremendo. Pero no me gusta circunscribir la bioética a la
medicina, la concibo como una disciplina que abarca mucho mas. Las redes
sociales, por ejemplo, deberian haber sido un tema estudiado por la bioética, es
una aplicacion tecnoldgica que cambi6 radicalmente los procesos sociales...

Otros temas son las neurotecnologias y la biologia sintética. Me preocupa un
poco que los informes desde la ética en materia de SynBio suelen ser bastante
tecnoptimistas y en lo personal creo que bien vale preguntarse hasta donde es
exportable la mirada y método de la ingenieria a la biologia; ello sin desmerecer
que es impactante todo lo que vamos a ver en materia de avances en los proximos
cinco/diez afios. A la bioética le toca hacer las preguntas incomodas y por mucho
que nos ilusionen los avances cientificos y tecnoldgicos creo que no hay que dejar
de hacerlas.

Longevidad y estilos de vida es otro gran tema. La emergencia de la medicina
funcional y la concientizaciéon de la importancia de la alimentacién real, el
ejercicio, la meditacién, como medidas para apuntalar la salud publica y evitar
las enfermedades no transmisibles que son la primera causa de muerte del
mundo y en la region representan el 80% de los fallecimientos iel 80%! ipor
causas evitables! De estos trata el Informe de la CIDH REDESCA sobre
Enfermedades No Transmisibles que se aprob6 en agosto del 2023 y en el cual
trabajamos el afio pasado. Mientras investigaba para ese reporte, me pregunté
como podia ser legal vender ciertos productos haciéndolos pasar por
"alimentos", es escandaloso. Por otra parte, los avances en longevidad son
sorprendentes, y a la par, la salud mental emerge como un gran tema pendiente.

Estoy investigando ahora sobre salud mental y me sorprendi6 el escaso
tratamiento conceptual como derecho humano... y la salud de nifias y
adolescentes es un tema muy importante. En pandemia desarrollé un curso sobre
gestion emocional en la vida universitaria para apoyar a los estudiantes a
atravesar una etapa hermosa pero con muchos desafios, enfocado en el
autoconocimiento, donde vemos nociones basicas de neurociencias, respiracion,
introspeccion y realizamos ejercicios para aprender a manejar nuestro entorno
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interior. Hoy mas que nunca es clave saber quién soy, como funciona mi mente y
como me sobrepongo al dialogo interno, las presiones externas y los habitos poco
utiles y optimizo mis recursos para disfrutar una vida mas plena.

¢;Desea agregar algo mas?

Quisiera ante todo agradecer la oportunidad de compartir este espacio con
ustedes y sus lectores, e invitarlos a interesarse por la bioética y ya si estan en esta
hermosa disciplina, alentarlos a hacer oir su voz y visibilizar su trabajo, hace
falta. Y si bien soy una convencida de la importancia de visibilizar el trabajo en
castellano, también es cierto que para que nuestro trabajo trascienda, hay que
publicar en inglés. La bioética latinoamericana tiene mucho que ofrecer pero
hace falta traspasar esa barrera.

Hace afios milito una idea loca: que el derecho es amor en accién. Creo
sinceramente que junto a la vida de una persona lo mas sagrado que podés tener
en tus manos son sus derechos y que mi vida esta al servicio de dejar un mundo
mas amoroso que el encontré al llegar. Si todos los que ejercemos de una u otra
manera el derecho miramos lo que hacemos como un acto de amor, todo el
sistema cambiaria irremediablemente. Al final del dia, todo es un juego y todo
pasa, pero el amor no pasara jamas.

Paula Siverino Bavio

Abogada y Doctora en Derecho (Universidad de Buenos Aires). Miembro y Relatora del Comité
Internacional de Bioética de UNESCO (IBC UNESCO). Miembro del Consejo de Bioética del Instituto
Internacional de Derechos Humanos -- Capitulo de las Américas por el Perd. Ex Coordinadora del
Programa Nacional De Restitucién de Derechos (Ministerio de Accion Social, Arg.). Ex vicepresidente de la
Asociacion por la Educacion Inclusiva (Costa Rica) Fundadora del Observatorio de Bioética y Derecho,
Facultad de Derecho de la PUCP. Autora del libro "Introduccién a la Bioética Juridica" (PUCP, 2023);
editora de "Si, Acepto. Matrimonio Igualitario en América Latina (Palestra, 2023) y de mas de 200 trabajos
publicados en revistas indexadas, de divulgacién y columnas de opinién. Docente universitaria,
investigadora y comunicadora. Consultora en Derechos Humanos y empresas de salud, con foco en
procesos de prevencién de riesgos éticos y legales en praxis sanitaria. Activista por la paz mediante la
educacién emocional.
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Diana Cohen Agrest
Abril 2024

La esencia misma de la Bioética obliga a replantearnos una y

otra vez los valores en juego

Muchas gracias por haber aceptado esta entrevista. Nos gustaria que nos
cuente: ;coOmo surgid su interés por la bioética? Desde sus inicios
profesionales como docente e investigadora en el Departamento de Filosofia
de la Facultad de Filosofia y Letras de la Universidad de Buenos Aires, hasta
decidir realizar una maestria en Bioética por la Monash University de
Australia.

Como muchas de nuestras vocaciones, el interés por la bioética naci6 y germiné a
lo largo de seis largos afios durante los cuales presencié el deterioro cognitivo de
mi madre y asisti a la larga agonia producida por el Alzheimer en una persona
joven. En esa época, antes de los "90, practicamente no se conocia esta
enfermedad que no sélo ataca al paciente sino, sobre todo, a quienes lo rodean
porque éstos padecen un cambio de vida por el cuidado que se le debe al ser
querido. Volviéndonos a mi historia de vida, tras un tiempo, mi madre fue
finalmente internada en un geriatrico. Cierta tarde fui a verla y no me reconoci6:
- "¢Quién es Diana? Yo no conozco a ninguna Diana", apenas atiné a responder.
Di media vuelta y me fui llorando. Fue en ese entonces que me pregunté cual es el
sentido de la mera vida biolégica cuando ya no se es quien fue. Y también
reflexioné sobre la capacidad de un ser humano de autodeterminarse, que a
menudo es puesta en jaque por la enfermedad cuando ya es tarde. De alli nacié
uno de mis libros, Por mano propia. Estudio sobre las practicas suicidas, editada
por el Fondo de Cultura Econémica. Paralelamente, recibia revistas académicas
extranjeras, en uno de cuyos avisos descubri la posibilidad de cursar una
maestria en Bioética dirigida por el disruptivo Peter Singer en la Universidad de
Monash, Australia. Todavia no existian los estudios en linea. Anecdéticamente,
recuerdo que las dificultades del afio previo al 2001 para pagar servicios en el
extranjero me impidieron completar mi inscripcién en la universidad
australiana. Pese a esa deuda, una mariana recibi varias cajas enormes con todo
el material de la maestria en unos cuadernos-libros. De ahi estudié y, correo
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electronico mediante, enviaba el material que era devuelto corregido por correo
postal. Hoy puede parecer anacrdnico, pero tuvimos la fortuna de ser una
generacion que vivi6 esa transicion tecnoldgica que nos permitié asomarnos a un
nuevo mundo que se amplia cada dia mas....

Sabemos que es autora de numerosos articulos sobre temas de éticay
filosofia, pero particularmente su libro "¢ Qué piensan los que no piensan
cémo yo?", fue la base de un programa televisivo que le permitié realizar
una tarea de difusién por la que ha recibido varios premios. ¢Qué le ha
dejado la experiencia de sacar de la academia temas de ética y ponerlos al
alcance del publico en general?

Fue una experiencia enriquecedora para mi y para el publico que ya habia
comenzado en 1999 cuando envié una columna a un diario nacional argentino
sobre la que en ese entonces incipiente experimentaciéon con embriones, tema de
mi tesis de la maestria australiana: si acotamos los debates académicos al lector
especializado, terminamos siendo una especie de serpiente que se muerde la
cola. Pero no llegamos a la ciudadania, que es en dltima instancia, aquella que
debera optar por un tratamiento u otro, por una practica invasiva o por otra que
no lo sea tanto, entre tantas decisiones que se juegan en el ambito de la bioética.

El libro original y sus sucesivas ediciones trataron temas acordes a la evolucién
de las problematicas éticas debatidas en el foro ptblico. Yo proponia una serie de
razones a favor y en contra de una determinada practica -el aborto, la eutanasia,
entre tantos temas-, intentando que esas razones fueran lo mas equilibradas
posible en su nimero y potencia argumentativa. El propésito de dicho equilibrio
fue que el lector pudiera decidir por si mismo cuéles eran, fundandose en sus
propios valores, las mejores razones. Y el éxito de la obra probd que no
estabamos mal encaminados.

Cuando me invitaron a llevar el libro al formato de la pantalla chica, por supuesto
me entusiasmé: un programa televisivo con paneles integrados por especialistas
provenientes de miradas opuestas y hasta irreconciliables, presentados en
episodios que se proyectarian en el Canal Encuentro, ofrecerian razones para la
reflexion y el debate. Incidiria en la mesa familiar, en la mesa de amigos... La
propuesta aspiraba a una genuina educacion de la ciudadania. Porque lo cierto es
que quienes cuentan con un reservorio de argumentos que pueden ser
intercambiados con sus pares, elevando el sentido critico del publico en general.
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No resulté como pensaba. Porque la desventaja de volcar un libro a un programa
televisivo radica en que mientras el autor posee un relativo control sobre los
contenidos, el mismo autor pierde todo control cuando cambia el formato: una
produccion televisiva puede ser editada, filtrandose sesgos no deseados por el
autor que, como especialista en el tema, entiende el riesgo de los sesgos a evitar.
Por ejemplo, en el episodio que trataba los distintos modelos de familia, se
entrevisté a una familia heterosexual con siete u ocho hijos y a una pareja gay con
un nifio. Obviamente, me preguntaba si no habian encontrado una familia de
treintafieros con uno o dos nifios, de manera tal que el programa no reprodujo el
equilibrio que el libro habia propuesto.

En Latinoamérica muchas veces se asevera que existe una Bioética con
caracteristicas propias de la region. ¢ Cual es su posicion?

La Bioética como disciplina naci6 en los Estados Unidos que la trasmiti6 a los
paises angléfilos en sus primeros tiempos. Ese origen dio lugar a que se
privilegiaran ciertos principios sustentados en valores, por ejemplo, la
autonomia. A mi juicio, se trasladé dicho principio a una cultura como es la
latina, donde dicho valor no contaba con la raigambre filoséfica ni social que
desde siempre tuvo en los paises herederos de Bentham y Mill, quienes acufiaron
el concepto en el sentido primordial en que se lo suele emplear en nuestra
disciplina. Ese sentido que no es el originario (cuando la autonomia se predicaba
de las ciudad-Estado de la Grecia antigua) ni en su valioso sentido kantiano,
asociado a la ley moral,

Ese traslado produjo una simplificacién de lo que ya parecia un dogma. Por otro
lado, pienso que las condiciones materiales de vida inciden en las practicas de la
bioética. No es lo mismo un programa de vacunacién en un pais del primer
mundo que en un pais pobre. Tampoco lo es el acceso a la salud.

Sin embargo, también pienso que la bioética trata de valores, y si bien éstos
pueden encarnarse segun las circunstancias en juego, poseen un sentido
irreductible.

Pese a estas diferencias, no postulo una bioética latinoamericana como entidad
desligada de su origen, en la medida en que la bioética trata problemas
universales del cuidado del otro. No obstante, si creo que las problemaéticas
deben ser enfocadas desde nuestras condiciones reales. Tal vez cegados por las
grandes urbes, olvidamos que Latinoamérica es un continente pobre. Y que a
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menudo se implementan politicas piblicas que poco o nada tienen que ver con
las condiciones de vida de la mayoria de la poblacion. Pensemos en nuestro pais,
donde un porcentaje significativo de los habitantes carecen de cloacas y, sin
embargo, se financian tratamientos que ni siquiera financian los paises ricos. Ahi
nos interrogamos, ¢hasta dénde el Estado debe financiar determinadas
practicas? Es cierto que todos tenemos el derecho a procrear. Pero el adagio
segun el cual "donde hay una necesidad hay un derecho”, puede conducir a que
una mujer posmenopausica pretenda tener un hijo a través de tratamientos
financiados con fondos publicos. O para la cobertura en el tratamiento hormonal
para la reasignacion de género basta solicitar el ingreso al Programa de Salud
Integral Trans, donde el Estado cubrié durante mucho tiempo lo que ningin
sistema de salud ptblica en otros paises cubre.

En su opinidn, ¢cuales son los temas pendientes y las perspectivas de la
bioética?

Recordemos, por lo pronto, que la bioética nacié con la invencién de las unidades
de terapia intensiva. Antes de esa innovacion tecnoldgica, un ser humano habria
muerto naturalmente. De alli en mas, se inauguré la posibilidad de mantener con
vida a un individuo conectado a distintos aparatos. Se plantearon entonces
problemas practicos que involucraban cuestiones de vida y muerte: {cuando
desconectar a una persona en estado vegetativo permanente? {Quién decide
hacerlo? Y si nos atenemos al campo de la ética de la investigaciéon inaugurada
tras la difusién de los ensayos nazis en Nuremberg, surgieron otras tantas
preguntas: /es ético el empleo de placebos? (Cudles son las obligaciones de las
farmacéuticas hacia las poblaciones vulnerables?, entre tantas otras.

Los problemas que dieron origen a la bioética contintan vigentes y suelen ser
revisitados a la luz de las nuevas tecnologias. Por citar un caso entre tantos, la
mayoria de las legislaciones del mundo y los protocolos médicos aceptan sin
reservas el llamado "criterio de muerte cerebral”, inaugurado en 1978 por el
Informe del Comité de Harvard sobre la muerte encefalica. En ese entonces, y
mediante un giro conceptual, se buscé satisfacer la provision de 6rganos para
trasplante. ¢Es legitimo interrumpir el soporte vital de un paciente con muerte
cerebral? Para muchos médicos y expertos en bioética, no hay ningin debate: un
individuo a quien se le ha diagnosticado correctamente la "muerte cerebral”, ha
muerto. Y a pesar de que aparente estar vivo, en realidad este individuo no es mas
que un cadaver. Pero estas afirmaciones ignoran la prolongada controversia --en
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el pablico y en la literatura profesional- sobre la determinacién de la muerte: en
concreto, si los individuos con diagnéstico de "muerte cerebral” deben ser
considerados muertos y, si es asi, {en qué argumentos se basa esta
determinacién? De alli que esa cuestiéon nunca quedo definitivamente resuelta y,
en los ultimos afios, varias voces comenzaron a alzarse en contra de dicho
criterio. Expongo este ejemplo entre tantos otros posibles, porque la esencia
misma de la Bioética obliga a replantearnos una y otra vez los valores en juego a
medida que las técnicas se perfeccionan y eso da lugar a nuevas revisiones de
dichos valores.

¢Desea agregar algo mas?

La bioética es una disciplina apasionante y creo que ocupa una de las
dimensiones mas significativas en la filosofia y en la medicina del siglo XXI. Enla
medida en que la ciencia avanza y sus avances son aplicados en la biotecnologia
dando ésta lugar a innovaciones impensadas, la humanidad debe responder qué
hacer, esa vieja pregunta que se formulaba Kant en el siglo XVIII ("¢Qué puedo
conocer? {Qué debo hacer? {Qué puedo esperar?). La bioética es apasionante
porque debemos reflexionar en torno de los valores que se juegan en cada nueva
biotecnologia y aplicar esos valores en nuestras condiciones materiales y
existenciales de vida. En un mundo tan imprevisible como es el que habitamos,
1o es poca cosa.

Diana Cohen Agrest

Filésofa argentina (Buenos Aires, 1954) Magister en Bioética por la Universidad de Monash (Australia).
Doctora en Filosofia por la Universidad de Buenos Aires con la tesis El suicidio: Deseo imposible (o de la
paradoja de la muerte voluntaria en Baruch Spinoza). Profesora en el departamento de Filosofia de la
Universidad de Buenos Aires. Directora del drea de Bioética de la Universidad Isalud. Investigadora
externa de la Universidad Nacional Auténoma de México. Fundadora de la Asociacién Civil Usina de
Justicia. Miembro e investigadora asociada del Centro de Investigaciones Filoséficas. Ha escrito ¢Qué
piensan los que no piensan como yo? Diez controversias éticas, (Buenos Aires, Mondadori, 2008),
Ausencia perpetua. Inseguridad y trampas de la (in)justicia, (Buenos Aires, Mondadori, 2013), y Spinoza:
Una cartografia de la Etica, (Eudeba, 2015). Fue galardonada con el Premio UBA a la Divulgacién de
contenidos educativos en medios periodisticos nacionales (2009), el Premio Lola Mora por la Direccién
General de la Mujer (2017), el Santa Clara de Asis por la Liga de Madres de Familia (2017) y el Konex de
Platino en Etica, otorgado en cada especialidad al méximo exponente de la dltima década (2016).
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Juan Carlos Tealdi

Agosto 2024

La bioética, hoy, debe reflexionar en medio de ese mundo en el
que crecen los intereses comerciales e individuales y su
poderio, y se diluyen los valores éticos y humanisticos de las

sociedades tradicionales

Muchas gracias por haber aceptado esta entrevista. Nos gustaria que nos
cuente: ;coOmo surgid su interés por la Bioética? Lo invitamos a pensar
desde sus inicios como médico egresado de la UNLP hasta su destacada
actuacion en el Comité de Bioética del Hospital de Clinicas.

Al momento de elegir estudios universitarios me interesaban medicina, filosofia
e historia. En 1968 me inscribi en las carreras de medicina y de filosofia en la
Universidad de La Plata. La dedicacion a medicina me impidié hacer a la vez
filosofia. Pero poco después de recibirme de médico, estudiaria en Esparia tres
afios de la carrera de historia y me integraria a un grupo de estudio en filosofia
coordinado en Oviedo por el filésofo especialista en teoria de la ciencia Gustavo
Bueno Martinez. Fue entonces que me formé en epistemologia. A mi regreso a
Argentina me incorporé en 1986 a la catedra de Humanidades Médicas a cargo de
José Alberto Mainetti trabajando en epistemologia médica. Al afio siguiente, el
Instituto de Humanidades Médicas de la Fundacion Mainetti se instal6 en el
nuevo edificio de la Fundacién en Gonnet. Alli constituimos un comité de ética.
En 1989 publiqué en un boletin monografico de la OPS dedicado al tema
Bioética, un articulo sobre los comités hospitalarios de ética y dirigi un curso
para capacitar coordinadores de esos comités. Ese afio asisti al curso de bioética
del Kennedy Institute of Ethics en Georgetown University y visité los principales
centros de referencia de la bioética en Estados Unidos. A mi regreso, le presenté a
la Fundacion Mainetti el proyecto de una Escuela Latinoamericana de Bioética,
proyecto que habia presentado ante la OPS y los centros académicos que habia
visitado contactando docentes. En 1990 la Escuela imparti6 su primer curso
internacional de bioética de nueve semanas intensivas con docentes
internacionales. En 1994 organicé y presidi en Buenos Aires el II Congreso
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Mundial de Bioética de la Asociacion Internacional de Bioética fundada dos afios
antes. Y dirigi la Escuela hasta 1999. En el afio 2000 pasé a dirigir el comité de
ética y programa de bioética del Hospital de Clinicas de la UBA.

Usted ha participado en la redaccion de importantes declaraciones
internacionales en el ambito de la UNESCO y es autor de una obra
trascendente para la Bioética que es el "Diccionario latinoamericano de
Bioética". ¢ Cual fue el objetivo principal de esta obra?

Participé activamente en las deliberaciones y construcciéon 2004-2005 de la que
seria la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la
UNESCO, como experto gubernamental por Argentina. Cuando me incorporé a
esa tarea, el documento estaba en su tercer borrador y tenia un espiritu muy
flexible a los impactos éticos, legales y sociales del desarrollo de las ciencias de la
vida y la salud. Convocamos entonces a una reunién regional de diez paises
latinoamericanos con presencia del secretariado a cargo del proyecto normativo
por UNESCO. Desde la Region fuimos muy criticos y cambiamos la orientacion
del documento hacia una visién de mayor protecciéon de los derechos de las
personas en el campo de la vida y la salud. El titulo lleva asociados Bioética y
Derechos Humanos a pedido de la delegaciéon argentina que lo defendié
enérgicamente frente a las delegaciones de otros paises.

Trabajé en la construccion del Diccionario Latinoamericano de Bioética durante
cuatro afios entre 2004y 2008. El objetivo principal de la obra fue el de proponer
una reflexion critica y normativa sobre la vida y el vivir en la Regién de América
Latina, escrita por latinoamericanos, y en su diferencia con los desarrollos dados
en otras regiones. Invité a 184 autores de 16 paises, especializados no sélo en
bioética sino también en una amplia variedad de disciplinas que confluyen en la
deliberacion bioética con sus saberes desde la medicina y las ciencias de la salud,
la filosofia y las humanidades, el derecho y las ciencias sociales, el arte y la
literatura. Tuvo una grata recepcién en la region y ha sido un aporte muy
valorado para la ensefianza, la investigacion y la critica entre nosotros, lo cual ha
sido muy satisfactorio.
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Usted es uno de los referentes de lo que ha dado en llamarse la Bioética
latinoamericana. ¢ Cuales son a su criterio las caracteristicas mas
destacadas de ese abordaje?

Para hablar, o no, de una bioética regional, sea anglosajona, europea, oriental,
africana o latinoamericana, hay que precisar algunos conceptos. La bioética
naci6 en Estados Unidos. En ese pais se formularon dos grandes modelos de la
bioética, el principialista y el casuistico. El primero tiene en cuenta principios
universales (cuatro en el principialismo de Georgetown) y el casuistico pone foco
en lo particular, los casos (clinicos, juridicos, etc.) en su contexto. Uno es
deductivo, desde las teorias, los principios y las reglas, hacia la justificacion
moral de la toma de decisiones. El otro es inductivo desde el caso y su entorno,
hacia las reglas, los principios y la justificacién mas teérica. Esos dos modelos de
la bioética anglosajona se focalizaron en ética clinica y de la investigacion.

Cuando a partir de los ochenta, la bioética se expandié hacia Europa, Asia y
América Latina, se introdujeron en el debate bioético cuestiones culturales,
sociales, juridicas, y de salud publica, como espacios que en cada uno de sus
campos "normativos”: las normas culturales, sociales, juridicas y politicas, que
dicen en cada caso "lo que debe hacerse". No son normas éticas, en el sentido
propio de la filosofia, pero en la vida en una comunidad moral esas normas
interactian desde la base en la busqueda de las normas que consideremos éticas.

La bioética latinoamericana tiene este sello de identidad. Y los derechos
humanos han resultado ser el campo normativo que conjuga el conjunto de
normas sociales, politicas, culturales, profesionales y religiosas, como conjunto
de normas mas ampliamente aceptadas. Si la ética, en la bioética como en
cualquier otro campo, se construye como reflexién sobre la moral, la bioética
entonces ha de reflexionar a partir de la moral universal basica que son los
derechos humanos. Estos son normas resultantes de consensos internacionales,
y no agotan las problemaéticas sobre el {qué hacer?, a las que debe responder la
reflexion critica y argumentativa de la ética en la bioética. Pero esa moral basica
de nuestro tiempo que son los derechos humanos no pueden dejar de ser el limite
o frontera entre los campos de la moral y la inmoralidad. Sélo se puede construir
una ética, cualquier ética, teniendo una base de partida comun, no negociable, no
consensuable, no reducible al imperio de la opinién o los gustos individuales o de
algin sector de la comunidad. Bioética latinoamericana significa reflexionar

89



MIRADAS BIOETICAS - REVISTA ANUAL BIOETICAR - TOMO |

entonces sobre la actualidad de esa moral de los derechos humanos en el
contexto regional de Ameérica Latina, su historia, sus tradiciones y sus
instituciones. Que no son las mismas que las de otras regiones.

En su opinidn, ¢cuales son los temas pendientes y las perspectivas de la
Bioética?

El lugar de una bioética independiente, y su importancia, es dependiente del
modelo de sociedad que cada pais desarrolla y del marco de relaciones
internacionales en el que esos que esos paises se desenvuelven. La bioética surgié
como un campo normativo que pudiera responder en forma procedimental a las
turbulencias que el poderio del desarrollo tecnocientifico con sus facetas de
beneficio y riesgo, y las demandas ciudadanas de autonomia con sus beneficios
para el fortalecimiento de los sujetos de derecho y sus riesgos para la defensa del
bien comiin, culminaban en serios problemas de justicia. La bioética naci6 en las
sociedades liberales dentro del estado de bienestar que sigui6 a la posguerra a
partir de los afios sesenta y se expandié internacionalmente. Pero el estado
econdmico, social y politico de los paises del mundo tuvo cambios profundos a
partir de los afios noventa. Surgieron los modelos de privatizaciones en salud,
abandono de la estrategia de atencién primaria, desarrollo de medicinas de muy
alto costo, doble estandar moral en las investigaciones, mercantilizacién
creciente del campo de las ciencias y profesiones de la vida y la salud, creciente
individualismo, ruptura de los lazos tradicionales de unién comunitaria. La
bioética, hoy, debe reflexionar en medio de ese mundo en el que crecen los
intereses comerciales e individuales, y su poderio, y se diluyen los valores éticos y
humanisticos de las sociedades tradicionales. {Cémo responder desde la
bioética? Defendiendo su fin primario que es el fortalecimiento y proteccién de
los pacientes, los probandos de las investigaciones, y su contexto grupal de
referencia. Y para ello, aceptando la enorme responsabilidad que significa hablar
"desde la bioética". Responsabilidad que nos exige el estudio y la reflexién més
profunda que cada uno de nosotros podamos alcanzar en nuestras realidades
para poder sostener la inexcusable integridad moral que nos debemos ante los
otros como bioeticistas en la defensa de esos fines primarios
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Juan Carlos Tealdi

Médico (Universidad Nacional de La Plata), Licenciado en Medicina y Cirugia (Universidad de
Salamanca), Especialista en Medicina del Trabajo (Universidad de Oviedo). Cursé estudios de Historia
(UNED)y Filosofia de la Ciencia (Profesor Gustavo Bueno Martinez) en Esparia y se especializ6 en Bioética
en centros académicos de los Estados Unidos (1989-1992) y en visitas a diversos centros internacionales de
bioética. Actualmente es asesor y coordinador de comités de bioética en CEMIC y la Fundacién FEMEBA.
Ha sido autor de importantes obras en bioética y ha desemperfiado roles clave en la creacién de la
Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO. Su trayectoria incluye
docencia, direccion de programas de bioética, y participacién en proyectos internacionales de
investigacion y desarrollo en bioética.
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Gricelda Moreira

Noviembre 2024

La bioética no puede quedar ajena al atropello, a la
declaracién de guerra, de violencia, de pérdida de derechos de

unos en manos de otros poderosos

¢ Qué te indujo a acercarte a la Bioética?

Entendi que el ejercicio de mi profesién como psicoanalista lacaniana estaba
siendo atravesado por los cambios sociales, tecnolégicos y legales con efectos en
la vida cotidiana que quedaban expuestos en la clinica con mis pacientes y
necesité indagar en otras disciplinas. Asi comencé un trabajo de investigacion
que concluy6 en la publicacion de un libro en coautoria con mi colega Carolina
Jones, titulado La deconstruccion del sexo. ¢Ser hombre? ¢Ser mujer? Pregunta
equivocada y paralelamente profundicé mi formacién en bioética con la maestria
en FLACSO, la diplomatura en bioética con orientacion en Reproduccién
Asistida en la Universidad ISALUD -donde ocupé el puesto de subdirectora del
Centro de Estudios y Observatorio de Bioética bajo la direccién de Diana Cohen
Agrest-, luego me diplomé en la Sociedad Argentina en Medicina Reproductiva
(SAMER) en Psicologia en Reproduccion Asistida. Actualmente después de
haber concluido mis estudios, soy candidata a doctora en Ciencias Sociales en la
UBA, continuando con la tematica en reproduccién asistida.

El trabajo de investigacién de mi tesis de maestria me provocd la escritura de
varios articulos y consideré la oportunidad de elaborar un texto que pudiera ser
leido y evaluado por los miembros de un jurado lo que me llevé a presentarme al
Premio Jaime Roca en el afio 2021, siendo galardonada con el 2° premio con el
articulo intitulado "La vitrificacién de évulos por causas no terapéuticas'.

El trabajo como psicoanalista me dio la oportunidad de escuchar a mujeres a las
que se les ofrece la vitrificaciéon de 6vulos en su consulta ginecoldgica, lo que
genera una demanda de las técnicas de reproduccion asistida. No solo mujeres
que estan decididas a tener un hijo, sino también mujeres jévenes, como una
anticipacion a su eventual deseo.
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Estas tematicas me impulsaron a profundizar en los temas bioéticos vinculados
con el inicio de la vida y la implicacion ética y social del crecimiento exponencial
de la aplicacion de las técnicas de reproduccién asistida, lo que me llevo a
investigar la maternidad tardia, los diversos modos de concebir mediante el uso
de la tecnologia, las nuevas configuraciones familiares, la separaciéon entre
sexualidad y reproduccién. La bioética, y en particular la bioética feminista,
junto a la filosofia, la sociologia y el psicoanalisis me sirvieron de instrumento
tedrico para abordar estas cuestiones.

¢ Como transformaste una motivacioén personal en un proyecto colectivo?

Mi acercamiento a la bioética coincidié con un momento en que se estaban
produciendo debates inéditos con efectos en nuestras vidas cotidianas. Lo que
exigié la adecuacion de leyes para esos nuevos escenarios, por nombrar solo
algunas: se promulgé la ley de Derechos del paciente en el afio 2009, de
Matrimonio igualitario en 2010, de derecho a la identidad de género en 2012, la
ley de Acceso integral a las técnicas de reproduccion médicamente asistida en
2013. Atravesada por el contexto me surgieron preguntas, que requerian
abordajes interdisciplinarios.

En esa bisqueda, inicié la Especializacion en Bioética en la Facultad de Derecho
de la UBA donde coincidimos profesionales de distintas disciplinas, Para muchos
de nosotros, ese abanico de conocimiento transmitido por los mas expertos en
cada tematica fue un punto de inflexién y consideramos necesario seguir
forméndonos, asi que comenzamos la maestria en Bioética de la Flacso
Argentina. Al mismo tiempo, nos proponen conformar el Seminario Permanente
de Investigaciéon en Bioética en el Instituto de Investigaciones Juridicas y
Sociales Ambrosio L. Gioja de la Facultad de Derecho, donde nos reuniamos a
estudiar y organizamos ciclos de conferencias abiertas sobre bioética.

Fue en el afio 2012 que ganamos el Premio de Bioética de la Fundacién Jaime
Roca, con el articulo sobre Verdad tolerable cuyo jurado estaba compuesto por
Juan Carlos Tealdi, Maria Luisa Pfeifer, y José Alberto Mainetti , éste sin duda,
fue el punta pie inicial para que algunos de quienes participamos en ese proyecto,
tomaramos la iniciativa de sistematizar nuestro trabajo: establecimos reuniones
semanales con 6rdenes del dia, memorias, proyectos anuales y en el afio 2013
fundamos lo que dimos en llamar BIOETICAR ASOCIACION CIVIL con el
objetivo de generar espacios de participacién con el compromiso de una bioética,
laica, pluralista y democratica.
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¢Nos podés ampliar qué es Bioeticar Asociacion Civil?

Bioeticar es un acuerdo de asociacién con el propésito de formalizar una
organizacion sin fines de lucro, autogestiva e independiente, con el propésito
fundamental de generar espacios de deliberaciéon que contribuyan a formar un
pensamiento critico, reforzando los principios y valores con base en el respeto a
los Derechos Humanos.

La sinergia de grupo se concreta en la fusion de las diferentes disciplinas a las que
pertenecemos los socios de Bioeticar Asociacion Civil, lo que permite que una
diversidad de miradas confluya en una misma cuestion: la bioética. Sabemos que
la interdisciplinariedad es un valor en si mismo, del que no podemos ni
queremos prescindir.

Desde hace mas de 10 afios, hemos mantenido un fuerte compromiso en la
difusiéon de la Bioética. Para lograrlo hemos: publicados articulos en revistas y
libros en dmbitos nacionales e internacionales; dado charlas y organizados
ateneos en hospitales publicos y privados, como también en asociacién de
profesionales; integrado Comités de Etica Clinica Hospitalaria y en comités de
ética en Congresos internacionales; organizado Centro de estudios universitarios
en Bioética. Asimismo, Bioeticar ha sido consultada por medios de comunicacion
masiva sobre temas de actualidad bioética.

Nuestra asociacién ha participado en congresos nacionales e internacionales de
bioética, con ponencias, algunas de las cuales han sido premiadas, como con la de
la IAB en México con Nuevas configuraciones familiares en el Congreso de la IAB
en México en 2012, y con La insoportable certeza de la muerte en el congreso de
FELAIBE en 2017.

Uno de los logros de difusion mas significativo que ha tenido Bioeticar es la
publicacién de los Boletines cuatrimestrales del BOLETIN BIOETICAR
ASOCIACION CIVIL que constituye un instrumento que materializa uno de
nuestros grandes desafios que es promover, divulgar y enriquecer la reflexién
bioética desde una perspectiva latinoamericana, lo que nos ha permitido
ponernos en contacto con representantes de la bioética regional, que
desinteresadamente colaboran con nosotros y nos han dado su apoyo en
diferentes proyectos.
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Si bien sabemos que el trabajo no es sencillo, tenemos la conviccién que: la
reflexion bioética y el trabajo transdisciplinar es imprescindible para tener una
mirada critica centrada en el ser humano, en pos de sociedades mas humanistas
y solidarias, para lo cual es necesario que la informacién esté al alcance de todos,
que se democratice el conocimiento bioético y eso exige de nuestro esfuerzo.
Todos podemos ser parte de un proceso participativo indispensable para la
construccion de una sociedad respetuosa de los DDHH y que estos no se
transformen en un slogan, en una declamacién de buenas intenciones, sino que
logremos su defensa y aplicacién concreta.

Desde BIOETICAR ASOCIACION CIVIL anhelamos que nuestro espacio se
convierta en un instrumento para "hacer lazo"” entre bioeticistas para lo cual
convocamos a quien lo desee a incorporarse a la asociaciéon con la fuerte
convicciéon de que todos tenemos algo para aportar y es nuestra responsabilidad
que esos aportes sean accesibles a la sociedad en su conjunto.

Mirando hacia el futuro, ¢ cuales son los temas bioéticos que a tu juicio se
les deberia prestar mayor atencién?

Hoy, la ciencia nos confronta a un escenario de elevada incertidumbre por el
impacto sobre la sociedad del avance de la tecnologia, con el desarrollo de la
inteligencia artificial o las posibilidades de la edicién genética, entre otras.

Como agua que corre naturalizamos eventos sin que medie reflexion alguna,
quiza como forma de defensa ante aquello que nos duele, nos desconcierta y no
encontramos respuesta.

Claramente las fronteras entre lo natural y lo artificial quedan desdibujadas; un
cuerpo intervenido y una evolucién asistida del ser humano nos exige
interrogarnos acerca de los limites éticos. Es fundamental sostener un
pensamiento critico de forma tal de cuestionar algunas afirmaciones que se
plantean como verdades, a efectos de lograr una postura razonable.

El riesgo de naturalizar los avances tecnolédgicos, sin la reflexién necesaria para
tomar decisiones libres y responsables, puede anestesiarnos, impedirnos
reaccionar o reaccionar tardiamente. La bioética es una herramienta valida para
abordar los dilemas éticos y elaborar marcos conceptuales que refuercen los
principios y valores con base en el respeto a los Derechos Humanos.

La bioética no puede quedar ajena al atropello, a la declaraciéon de guerra, de
violencia, de pérdida de derechos de unos en manos de otros poderosos.
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Los paises, incluido el nuestro, ratifican diversos instrumentos internacionales y
regionales de derechos humanos que exigen que se garantice el disfrute del mas
alto nivel de salud posible y se comprometen a proveer un sistema de protecciéon
de la salud que asegure a las personas iguales oportunidades. Adherimos a
Pactos, a Declaraciones, a protocolos, a convenciones, acuerdos y tratados
internacionales. En los tltimos quince afios se han promulgado en nuestro pais
mas de cincuenta y seis normas y leyes que tutelan el derecho a la salud. La
paradoja es que, si bien contamos con mayor conocimiento cientifico y
tecnolégico, junto a una legislacion de vanguardia, el acceso a esos recursos es
cada vez mas inequitativo.

La rapida evolucion de la ciencia puede invalidar conceptos concluyentes. El
desarrollo cientifico estd impregnado de intereses. Sin un marco ético que
permita revisar conforme principios y valores las investigaciones, se corre el
riesgo de que sea el mercado el que las oriente y determine.

El avance acritico, por ejemplo, en el uso de IA puede implicar una seria amenaza
a la posibilidad de entendimiento, reflexién y decision. De hecho, la
digitalizacién masiva de nuestras capacidades conduce no solo a la alteracién de
nuestra condicién, sino a la propuesta politico-tecnolégica de una serie de tipos
sobrehumanos.

No se trata de identificar un tema puntual sino de que sea un imperativo
promover, divulgar y fortalecer la deliberacién bioética para contribuir a
garantizar y preservar el equilibrio entre individuo y ambiente, entre las
generaciones actuales y futuras.
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Gricelda Moreira

Candidata a doctora en Ciencias Sociales (UBA) Magister en Bioética (FLACSO). Licenciada en Psicologia
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superior en Bioética (FLACSO). Diplomada en Bioética con Orientacién en Reproduccién Asistida
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Arleen Salles
Abril 2025

Las innovaciones en salud nos obligan a preguntarnos qué

tipo de sociedad queremos construir

Desde sus inicios en la filosofia y considerando su larga y prestigiosa
trayectoria, nos gustaria que nos cuente: ¢cémo ha sido su acercamiento a
la bioética? Y dentro del amplio abanico de temas que la disciplina abarca,
écudles la han interpelado?

Siempre he creido que la filosofia no debe limitarse a marcos tedricos o al ambito
académico; debe ser una herramienta viva y dindmica que nos permita
reflexionar, cuestionar nuestros valores y guiar nuestras decisiones y acciones
cotidianas. Por ello, mi interés ha estado enfocado en su aplicacién practica,
investigando cémo puede ofrecer perspectivas criticas y soluciones a los desafios
diarios, y promoviendo una comprensién mas profunda de nosotros mismos, de
nuestra relacion con los demas y con el mundo que nos rodea.

Mi interés en la aplicacién practica de la filosofia me llevé a dedicarme a la ética,
tanto tedrica como aplicada. En tanto ética aplicada, la bioética constituye un
campo privilegiado para utilizar la filosofia en situaciones reales y complejas.
Nos invita no solo a cuestionar y examinar nuestros valores y prioridades (por
ejemplo, al enfrentar decisiones relativas a la salud, la vida, la muerte y nuestras
relaciones con los deméas) sino también a repensar nuestros valores,
compromisos éticos y responsabilidades presentes y futuras.

Mi investigacion inicial en teoria ética se centr6 en las emociones y su papel en la
moralidad. Abordé la conexién entre la racionalidad e intencionalidad de las
emociones, rechazando la idea de que estas son meros sentimientos. También
explore como, en ocasiones, no solo las llamadas emociones positivas (como el
amor, y el cuidado), sino también algunas emociones aversivas (como el asco)
pueden jugar un rol moral significativo. Este es un tema que me interesoé trabajar
también en el contexto de la bioética, donde el debate sobre el asco -- una
emocion que ha sido utilizada por algunos para justificar el rechazo a
innovaciones en ciencia y tecnologia- se estaba llevando a cabo sin un anélisis
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cuidadoso de la emocién y de sus diferentes usos. La falta de rigor conceptual
constituye un obstaculo si se desea avanzar de manera productiva en la
discusion.

Conectado con mi interés en las emociones, una de las cuestiones que continia
interpelandome es la interacciéon entre la fragilidad y resiliencia humana en
contextos dificiles. Estas dimensiones se ven involucradas y puestas a prueba
cuando abordamos las cuestiones que surgen al principio y final de la vida,
desigualdades en el acceso a la salud y los desafios éticos planteados por la
convergencia de la tecnologia (frecuentemente asistida por la inteligencia
artificial) y la medicina, entre otros.

En la actualidad sus lineas de investigacion se vinculan con el concepto de
lo humano frente a las neurotecnologias emergentes y la interseccion de la
neuroética y la ética de la inteligencia artificial. ¢ Considera que se puede
hablar de la neuroética como una nueva disciplina cientifica?

Sin duda. La neuroética es un campo multi e interdisciplinario que se centra en
las cuestiones éticas, sociales, filoséficas y regulatorias planteadas por el rapido
desarrollo de la neurociencia y las neurotecnologias emergentes. Se han ofrecido
multiples explicaciones sobre su naturaleza, metodologia, contenido y objetivos.
En mi investigacién en neuroética he adoptado una distincién util entre tres
enfoques metodolégicos: la neurobioética (principalmente normativa), la
neuroética empirica (descriptiva y explicativa) y la neuroética conceptual. Los he
trabajado a todos, pero en particular me parece importante destacar el rol
practico que juega la neuroética conceptual. Se concentra en esclarecer
cuestiones conceptuales por lo cual enriquece la interpretacion de la evidencia
cientifica, facilita la conexién entre lo empirico y los conceptos filoséficos, y
constituye un punto de partida fundamental para abordar preocupaciones éticas.
Por ejemplo: la convergencia entre la neurociencia y la tecnologia ha impulsado
el desarrollo de neurotecnologias con aplicaciones variadas, que van desde el
tratamiento de enfermedades hasta el potencial mejoramiento de las
capacidades del cerebro humano. En la discusién ética, algunos expresan
preocupaciéon por la posibilidad de que estas aplicaciones neurotecnologicas
tengan un impacto significativo en aquello que nos define como humanos.
¢Deberia inquietarnos esta posibilidad?
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Considero que es imposible abordar este tema de manera productiva sin antes
reflexionar sobre qué entendemos por "lo humano” y qué aspectos podrian ser
afectados por estas tecnologias. Solo mediante una aclaracién conceptual que
integre la evidencia empirica con la interpretaciéon filoséfica podremos
determinar si, efectivamente, algunas neurotecnologias tienen la capacidad de
alterarlo. Y solo entonces estaremos en condiciones de debatir si dicha
posibilidad es éticamente deseable o no.

Ahora bien, en los ultimos afios, he abogado por la necesidad de una
colaboracion mas estrecha entre la neuroética y la ética de la inteligencia
artificial. La relacion cientifica entre la neurociencia y la inteligencia artificial es
ampliamente reconocida, y con frecuencia se destaca el papel crucial que su larga
historia de colaboracién ha desempefiado en el avance de ambos campos. Sin
embargo, las cuestiones éticas asociadas a estas areas suelen abordarse de
manera separada, siendo la neuroética y la ética de la IA disciplinas
desarrolladas, en general, por comunidades de investigacion distintas.

Dado el panorama en constante evolucion de las neurotecnologias asistidas por
la IA, asi como las multiples intersecciones conceptuales y practicas entre la
neurociencia y la IA ---por ejemplo, la creciente aplicacion de la inteligencia
artificial en la investigacién neurocientifica, su uso en la atencién médica de
enfermedades neurolégicas y mentales, y el impacto de los avances en
neurociencia sobre el desarrollo de la IA---, considero fundamental establecer
una relacién colaborativa entre estos dos dominios. Solo mediante un enfoque
interdisciplinario sera posible abordar de manera efectiva los desafios éticos que
plantea la convergencia entre estas tecnologias.

Teniendo en cuenta su posicién de liderazgo en el Proyecto sobre el
Cerebro Humano, ¢ cuales estima que pueden ser las consecuencias
sociales, éticas y legales de las investigaciones sobre el cerebro?
Efectivamente, dentro del Proyecto Cerebro Humano de la Unién Europea, mi
labor se centré en la identificacion y reflexiéon critica sobre las cuestiones
filosoficas y éticas derivadas de la investigacion neurocientifica llevada a cabo en
el marco del proyecto. Ademas, participé en el disefio y establecimiento de
diversas estructuras y mecanismos destinados a promover un enfoque mas
responsable en el ambito neurocientifico. Para esta tarea, formé parte de un
equipo interdisciplinario de investigadores, cuya diversidad de perspectivas
resulto crucial para enriquecer el proceso y avanzar en los objetivos planteados.
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Desde mi rol actual en el Institute of Neuroethics (IoNx), el primer think-and- do
tank dedicado exclusivamente a la neuroética, seguimos explorando estas
cuestiones de forma inclusiva, promoviendo dialogos entre comunidades
diversas y trabajando para co-crear soluciones éticas a fin de responder a los
desafios que presenta la investigacion neurocientifica y la neuroinnovacion.

Estos esfuerzos son necesarios por lo siguiente: los avances en neurociencia
generan conocimiento sobre la estructura y funcionamiento del cerebro, lo cual
resulta altamente beneficioso, y permiten una comprensién mas profunda del
comportamiento y la cognicién humanas. Sin embargo, estos mismos avances
también plantean cuestiones éticas, sociales y filosoficas que ameritan atencion.

Algunas de estas cuestiones, aunque involucran a la neurocienciay al cerebro, no
difieren fundamentalmente de las que surgen en otros ambitos de la
investigacion y la atencién de la salud -- por ejemplo, balance riesgo beneficio,
consentimiento informado y confidencialidad, entre otras-. Se trata de la
discusion de las normativas éticas que deben ser tenidas en cuenta en toda
investigacion con sujetos humanos

Sin embargo, la investigacion del cerebro también plantea otro tipo de
interrogantes generando un debate que trasciende el ambito cientifico para
adentrarse en cuestiones filosoficas fundamentales. Consideremos solo algunos
ejemplos:

Estudios neurocientificos sobre la toma de decisiones y la agencia pueden
presentar desafios a concepciones tradicionales sobre el comportamiento moral.
Si se descubriera que todo comportamiento violento y agresivo esta directamente
vinculado con algin tipo de dafio o trastorno cerebral, pareceria razonable
pensar que este conocimiento afectaria nuestra concepcién de la responsabilidad
personal y criminal, asi también como nuestra concepcion del castigo. Basandose
en ciertas investigaciones, se ha llegado a afirmar que la sociedad deberia
reformular radicalmente su concepcién del "libre albedrio”, sugieriendo que éste
podria ser una ilusién. En ese sentido, se plantea la posibilidad de que un mayor
conocimiento sobre el cerebro lleve a un cambio de paradigma respecto a como
entendemos algunas cuestiones filoséficas fundamentales, transformando de
forma significativa nuestras cosmovisiones.
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Por otro lado, el acceso al cerebro tiene implicancias tinicas para la privacidad
mental. Tradicionalmente, la mente humana ha sido considerada un espacio
inaccesible a otros, cuyo contenido es naturalmente privado. Sin embargo,
algunas neurotecnologias pueden hacernos dudar de que efectivamente esto sea
asf.

En general se entiende por '"neurotecnologias”" a los '"dispositivos y
procedimientos utilizados para acceder, monitorear, investigar, evaluar,
manipular y/o emular la estructura y funcién del sistema neural de personas
naturales” (OCDE 2019). Algunas neurotecnologias estan disefiadas para
recopilar y monitorear datos cerebrales, otras para modular la funcion cerebral y
aun otras para hacer ambas cosas. Las neurotecnologias se utilizan no solo para
la investigacion, sino también para diagnosticar y tratar trastornos neurolégicos
y mentales (por ejemplo, restaurar el movimiento en personas paralizadas
durante mas de una década, o las capacidades de comunicacién en quienes han
perdido el habla), asi también como alternativas a tratamientos farmacolégicos y
la psicoterapia. Ademas, son ttiles en la prediccion de enfermedades.

Ahora bien, las neurotecnologias se basan en la recopilacion y el analisis de una
gran cantidad de neurodatos (obtenidos del cerebro y del sistema nervioso),
proceso frecuentemente potenciado por medio de la utilizacién de algoritmos de
la inteligencia artificial. Este uso aumenta el riesgo de que informacién
considerada sensible sea expuesta, mal utilizada o empleada sin el
consentimiento adecuado. Mas alla del problema de la posible identificacién de
quienes proveen los datos -en la medida en que se puedan establecer
asociaciones estadisticamente significativas entre los datos neuronales y otros
datos biométricos- los avances en las técnicas de neuroimagen y algoritmos de
aprendizaje automéatico han permitido, por ejemplo, reconstruir imagenes o
sonidos que un individuo est4 percibiendo o incluso imaginando. Esto abriria la
puerta a formas de vigilancia invasiva y acceso no autorizado a las experiencias
mentales de la persona.

Un dltimo ejemplo: la modificacién de la funcién cerebral en individuos sin
patologias, con el objetivo de potenciar capacidades psicoldgicas, es una practica
cada vez mas viable. Técnicas como la estimulacién transcraneal por corriente
directa (tDCS), las interfaces cerebro-computadora (BCI) y el uso de farmacos
nootrépicos pueden mejorar funciones como la memoria, la atencién y el
rendimiento cognitivo en individuos sanos. Este tipo de intervenciones plantean

102



MIRADAS BIOETICAS - REVISTA ANUAL BIOETICAR - TOMO |

una serie de cuestiones éticas, incluido su potencial impacto sobre la autonomia
e identidad de los usuarios. Por ello, es fundamental el analisis riguroso de sus
implicancias a fin de garantizar que su desarrollo y uso se lleven a cabo de
manera responsable.

En Latinoamérica muchas veces se asevera que existe una Bioética con
caracteristicas propias de la region que se diferencia de la anglosajona.
¢Cual es su posiciéon?

En general, considero que es muy dificil separar la reflexién ética de los contextos
en los que los desafios éticos surgen y se debaten. Estoy convencida de que existe
un "sabor local" que no debe ser ignorado ni subestimado.

Tomemos como ejemplo la neuroética, mi area de investigacion y produccion:
suponiendo que el conocimiento generado por la neurociencia y su desarrollo sea
técnicamente independiente de las culturas y tradiciones (supuesto que es
controvertido, de todos modos), el hecho es que la deliberacién ética y social
sobre las cuestiones que plantea dicho conocimiento y sus aplicaciones no lo es.
Adin si es posible identificar valores ampliamente compartidos, su
conceptualizacion, relevancia y aplicacion estan profundamente influenciadas
por los contextos sociales, econémicos, politicos y las tradiciones locales. Para
ilustrar, como argumenté en varios articulos, no se puede comprender
plenamente el debate neuroético en la Argentina sin considerar el fuerte arraigo
del psicoanalisis en el pais. Pero tener en cuenta a lo local no deberia ser un
obstaculo (ipor lo menos, no necesariamente!); al contrario, las reflexiones éticas
situadas culturalmente pueden ofrecer perspectivas tinicas que enriquecen al
debate global y fomentan un didlogo mas inclusivo y diverso y creativo.

La interaccion entre los contextos locales y la deliberacion ética se vuelve
especialmente evidente en casos especificos. En un trabajo reciente con
investigadores del grupo Neuroética Buenos Aires (NEBA) nos concentramos en
este tema: reflexionamos sobre como el debate en torno a la terapia
electroconvulsiva en Argentina se diferencia del debate sobre el mismo
procedimiento en otros paises debido a matices culturales, contextos histéricos,
influencias politicas y sociales y factores econémicos y de acceso.

Habiendo dicho esto, debemos ser cautelosos: reconocer el papel de las
consideraciones contextuales y culturales no deben llevar a evitar debates éticos
necesarios sobre temas controvertidos o abogar por un relativismo ético. Una
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reflexion ética robusta debe integrar el respeto por las particularidades locales
con una deliberacién abierta y critica fundamentada en marcos cientificos y
éticos viables.

Mirando hacia el futuro, ¢ cuales considera que son los temas que los
bioeticistas deberiamos prestarle mayor atencién?

Existe un amplio abanico de cuestiones que demandan atencién. A mi parecer, se
destacan especialmente aquellas relacionadas con el desarrollo de las
innovaciones en el ambito de la salud. Me refiero al disefio y desarrollo de las
tecnologias, como las neurotecnologias y la edicién genética y sus multiples
aplicaciones y posibles usos indebidos; el desarrollo de una medicina
personalizada que respete la equidad y la justicia; y el creciente uso de la
inteligencia artificial en la atencién de la salud y en la toma de decisiones. Estos
desarrollos no solo plantean desafios éticos, sino también la necesidad de
repensar marcos regulatorios y valores fundamentales en un contexto de
innovacién constante. En ese sentido, no debe sorprendernos que organismos
internacionales como la OECD y la UNESCO entre otros hayan comenzado a
emitir recomendaciones y que diversos paises -tanto en el norte como en el sur
global- trabajen en marcos regulatorios que promuevan el desarrollo y uso
responsable de estas innovaciones.

Los esfuerzos internacionales y regionales, liderados por expertos, son
fundamentales. Sin embargo, también es esencial que los marcos regulatorios se
complementen con debates éticos que sean inclusivos y culturalmente sensibles.
Las innovaciones en el ambito de la salud nos invitan a reflexionar
profundamente sobre el tipo de sociedad que queremos construir en el futuro y
los valores que deseamos preservar y promover. Abordar estas cuestiones exige
una deliberacién ética que sea colectiva e inclusiva. Es importante ir mas alla de
la simple trasmisién unidireccional de informacién hacia un publico "pasivo”: el
objeto debe ser crear un espacio donde voces diversas -incluidas las de los
pacientes, los desarrolladores, y las comunidades de investigacion, entre otros-
puedan participar en una reflexion conjunta. Un diadlogo abierto,
interdisciplinario y participativo enriquece la toma de decisiones y facilita que las
innovaciones se orienten hacia un futuro valioso para todos los seres humanos.
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¢Desea agregar algo mas?

Primero, muchas gracias por la oportunidad de expresar mis ideas y reflexiones
sobre mi area de investigacion en la actualidad: los desafios éticos, sociales y
filosoficos planteados por la investigacion neurocientifica, las tecnologias
emergentes, y su convergencia con la inteligencia artificial. Es un placer
participar en espacios donde se presentan cuestiones complejas y se fomenta la
reflexién cuidadosa e informada.

Ahora si, me gustaria extender una invitacion a sus lectores. En primer lugar, en
nuestro grupo de investigacion Neuroética Buenos Aires (NEBA) partimos de la
base que el intercambio de ideas y la contribucién de disciplinas variadas es clave
para abordar los desafios éticos, sociales y filoséficos de los que se ocupa la
neuroética. Por ello, promovemos el didlogo inter y multidisciplinario no solo
para analizarlos sino también para situarlos en nuestro contexto local, de modo
de contribuir a la identificacién de soluciones mas inclusivas y sostenibles. A
quienes compartan este interés, los invito a que se unan a esta conversacion para
reflexionar y trabajar juntos. Asimismo, les propongo que también exploren las
iniciativas de IoNx, donde estamos liderando esfuerzos dirigidos a garantizar
que la neurociencia y neuroinnovacion se desarrollen.

Arleen Salles

Doctora en Filosofia y Master of Arts por la State University of New York en Buffalo, Arleen Salles es
cofundadora del Institute of Neuroethics (IoNx), fundadora y directora del Programa de Neuroética del
Centro de Investigaciones Filoséficas (CIF) entre 2011 y 2021, y fundadora y directora de Neuroética
Buenos Aires (NEBA) en Argentina. Salles esta afiliada a Weill Cornell Medical College, es miembro del
Grupo de Trabajo de Implementacién de Neuroética de IEEE BRAIN y forma parte de la comisién directiva
de la Sociedad Internacional de Neuroética.

Hasta el afio 2023, fue investigadora en neuroética y filosofia en el Proyecto sobre el Cerebro Humano de la
UE, donde también se desempeii6 como Deputy Leader de la unidad de investigacién e innovacién
responsable (2020-2023), liderando el equipo dedicado a la Neuroética y Participacion. Ademas, ha sido
miembro del Neuroethics Working Group de la International Brain Initiative hasta 2023 y del Consejo
Directivo del Global Neuroethics Summit (GNS). Actualmente, forma parte del Consejo Asesor
Internacional del Centro Internacional de Neurociencia y Etica (CINET) de la Universidad de Navarra,
representa al Pan European Regional Committee de la International Brain Research Organization (IBRO)
y es miembro fundadora de la Red Iberoamericana de Neuroderecho y Neuroética.

Es autora de numerosos articulos sobre ética, bioética y neuroética en revistas especializadas y ha
coeditado varios libros en estos campos. Su trabajo académico se centra en las cuestiones éticas, sociales y
filoséficas que surgen de la investigacion del cerebro y los avances en neurotecnologia e inteligencia
artificial, con foco en las implicancias normativas, epistémicas y ontolégicas, gobernanza, y la interseccién
de la neuroética y la ética de la inteligencia artificial.
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Sergio Litewka

Julio 2025

Los investigadores son seres humanos sujetos a las mismas
pulsiones, conflictos, deseos e intereses que cualquier persona

en cualquier profesion

Desde sus inicios como médico egresado de la Universidad de Buenos
Aires y magister en Salud Publica, considerando el prestigio y la trayectoria
alcanzada en universidades e instituciones de otros paises, nos gustaria
saber: ¢CoOmo ha sido su acercamiento a la bioética? Y dentro del amplio
abanico de temas que la disciplina abarca, ¢ cuales lo han interpelado?

En 1979, cuando me gradué de la Universidad de Buenos Aires, la bioética no era
una disciplina muy difundida entre los médicos y, menos aun, entre los
cirujanos, especialidad que decidi seguir entonces.

Esto resulta paraddjico, considerando que el pionero de la bioética
latinoamericana fue un argentino: el médico y filésofo José Alberto Mainetti,
quien en 1970 habia fundado el Instituto de Humanidades Médicas, conocido
posteriormente como Escuela Latinoamericana de Bioética. Su produccién
académica contribuy6 a cimentar las bases de la disciplina en la regién.

Tampoco podria afirmarse que la cirugia estaba divorciada del humanismo
médico, ya que no podemos obviar a José Maria Mainetti, padre de José Alberto.
Este talentoso cirujano y destacado docente sent6 los precedentes a través de su
Fundacién sobre el humanismo médico, trayectoria que continuaria su hijo,
quien le daria forma definitiva a través de la bioética.

A pesar de semejante influencia, tal vez debido a lo hermético que resultaba para
muchos su lenguaje, o bien por la confusién generada por quienes equiparaban
los cédigos de ética médica con la bioética, la disciplina no perme¢ inicialmente
en el terreno de la atencién médica, al menos no de manera generalizada.

Desde mi experiencia personal como médico cirujano de un hospital de la
Provincia de Buenos Aires, me generaba profundo malestar la naturalidad con
que se aceptaba la falta de recursos diagnosticos y terapéuticos. Mientras estos
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recursos eran accesibles en el sector privado, e incluso en algunos distritos mas
afortunados ---como lo que hoy es la Ciudad de Buenos Aires o algunas comunas
bonaerenses mas afluentes---, no estaban disponibles en muchos otros lugares, y
esto se asumia como algo tan normal como la lluvia.

No me refiero a instrumentos sofisticados: la falta de un simple ecégrafo
resultaba a veces determinante para confirmar un diagnéstico, y en algunos
casos determinar si un paciente ingresado en emergencia requeria atencion
clinica o quirdrgica y, en caso de ser quirargico, si la condicion demandaba
resolucion inmediata o podia esperar hasta la marfiana siguiente, cuando el
hospital funcionaba con la totalidad de su personal y equipos.

Una consecuencia directa de esta situaciéon se reflejaba en las diferentes
posibilidades de recuperacion que tendria una victima de accidente de transito,
lesion neuroldgica o abdomen agudo, segin la comuna o zona donde estuviera
ubicado el hospital donde recibiera atencién.

Por supuesto, esto no desmerece el trabajo de médicos y enfermeras quienes, en
la mayoria de los casos, hacian todo lo posible con los medios disponibles,
aunque estos pudieran resultar insuficientes para brindar una respuesta acorde
con los estandares de la medicina de fines del siglo XX.

Durante los afios noventa, abandoné la actividad asistencial y me reconverti al
entrar a trabajar en una empresa que administraba la prestacién de servicios
médicos dentro del llamado "sistema capitado de prestaciones médicas". Se
trataba de un modelo en el cual un financiador ---en mi caso, una de las obras
sociales sindicales--- paga una cantidad determinada de dinero a la firma, la cual
debe subcontratar efectores (clinicas y profesionales) para brindar servicios de
salud a los afiliados.

En esa misma época, tanto en Estados Unidos y Canada como en el Reino Unido
y otros paises europeos, se desarrollaban numerosos estudios e iniciativas ---
reflejados en revistas cientificas, conferencias y foros interdisciplinarios--- sobre
el uso adecuado de los recursos destinados a la salud. Estos trabajos partian de la
premisa de que, independientemente del sistema, los recursos siempre son
escasos en relaciéon con la demanda, por lo que se impone alguna forma de
racionalizaciéon. Aunque esto aplica a todos los sistemas de salud, estas
discusiones adquieren mayor relevancia cuando el sistema es financiado por
contribuyentes, como ocurre con los sistemas nacionales de salud o mediante
retenciones laborales en el caso de la seguridad social.
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Naturalmente, hasta hoy estos aspectos permanecen sin resolver, ya que la
determinacién de prioridades en salud depende no solo de factores econémicos,
sino también de los valores, ideologia y principios filos6ficos representativos de
las sociedades y de los politicos y técnicos que deben decidir sobre estos modelos
prestacionales.

Sin embargo, las discusiones que relacionaban ética y uso de recursos sanitarios,
aunque mencionadas en la Argentina de los noventa, no se reflejaban claramente
en las politicas o analisis de la época. Mas bien se traducian en un conjunto de
palabras y lugares comunes que no necesariamente contribuian a generar
aportes intelectuales consistentes, mas alla del slogan "salud para todos".

En un intento por enriquecer esta discusién, junto con algunos colegas creamos
una publicacién cuyo objetivo era trasladar a la Argentina los debates y
argumentos morales y éticos que se desarrollaban en otras latitudes,
entrevistando economistas, administradores de sistemas de salud y expertos en
ética. La revista se llamé CEMAR y conseguimos reflejar la opinién de numerosos
expertos nacionales e internacional sobre las distintos modelos de
financiamiento de la salud. Fue un proyecto interesante, aunque de vida breve.
No habiamos considerado que para iniciar estas conversaciones resulta
fundamental que haya transparencia sobre el manejo de los fondos destinados a
los servicios de salud. En términos simples: si se va a racionar el acceso a una
determinada practica, debe quedar claro en qué se invertiran los recursos
derivados de esa decision. Sin embargo, especialmente dentro del subsistema de
Obras Sociales argentino, el uso, manejo y distribucién de ese financiamiento
estaba lejos de ser transparente. Sin esa condicion las reflexiones sobre este tema
se pierden en discusiones secundarias, incapaces de llegar al meollo de los
problemas existentes.

Este continta siendo un tema pendiente en Argentina, y las consecuencias de
esta opacidad en las politicas publicas de salud se siguen padeciendo en la
actualidad.

Aunque mi interés en estos temas me llevd a vincularme y aprender de colegas
que, desde la ética biomédica, compartian inquietudes similares en
universidades de Estados Unidos y del Reino Unido, con el tiempo descubri un
campo mucho mas fértil desde el punto de vista intelectual y, me atreveria a
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afirmar, con mayor capacidad de generar respuestas: la ética de la investigacion
biomédica. Desde 2003, cuando comencé mi vinculacién laboral con la
Universidad de Miami, me dedico a estos temas.

En la actualidad su trabajo se centra en la colaboracién en ética de la
investigaciéon y conducta responsable en educacién para la investigacion
con organizaciones gubernamentales internacionales, universidades y el
sector privado. En estos tiempos, ¢considera que se presentan nuevos
riesgos que comprometan las conductas éticas en las investigaciones que
se desarrollan en distintos &mbitos?

Los riesgos -entendidos como la posibilidad de que ocurra una situacién
negativa- existen permanentemente, y no podria garantizarse que no surgiran
situaciones que pongan en entredicho los aspectos éticos de la investigacion
biomédica. Aunque tanto esta disciplina como la ciencia en general cuentan con
marcos éticos y reglamentarios destinados a prevenir y, cuando sea necesario,
sancionar la deshonestidad y cualquier forma de desviacion, los investigadores
son seres humanos sujetos a las mismas pulsiones, conflictos, deseos e intereses
que cualquier persona en cualquier profesiéon. En definitiva, son los valores y
principios individuales los que determinan la honestidad e integridad en el
desarrollo de sus tareas.

Podriamos distinguir entre riesgos tradicionales y otros ain por dimensionar
completamente, estos udltimos originados en tecnologias que, si bien ofrecen
alternativas prometedoras en el campo de la investigacion cientifica, también
tienen el potencial de generar nuevos escandalos.

Entre los riesgos tradicionales -casi diria perennes- destacaria la relacion entre la
industria y los médicos. Quiero aclarar que reconozco y valoro el papel de la
industria como motor del progreso en nuevas y mejores alternativas
terapéuticas, pero considero importante que hospitales y otros centros de salud
establezcan politicas claras sobre conflictos de interés cuando sus profesionales
actian simultdneamente como investigadores para empresas farmacéuticas. Es
fundamental que los limites éticos de estas relaciones queden claramente
definidos para todos los actores involucrados.

Respecto a los riesgos emergentes, la inteligencia artificial generativa ha creado
un escenario inédito en el cual pueden prosperar las llamadas '"revistas
predadoras” -publicaciones que aceptan articulos sin revisién rigurosa a cambio
de pagos-, pero también pueden verse comprometidas publicaciones cientificas
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respetables al aceptar manuscritos completamente generados por estas
tecnologias. El creciente nimero de articulos retractados representa apenas la
punta del iceberg de un problema que se manifiesta en el escepticismo, cuando
no en la desconfianza directa, hacia la actividad cientifica por parte de
comunicadores, politicos y la poblacién en general.

Existen, ademas, riesgos relacionados con el archivo y resguardo de datos
personales de los sujetos de investigacion, asi como de todos quienes tienen
registros en instituciones de salud, el uso inadecuado de informacién genética, y
el "malentendido terapéutico” en situaciones desesperadas ---cuando pacientes
confunden investigacién con tratamiento---, entre muchas otras posibilidades
donde los limites entre investigaciéon biomédica y tratamiento se vuelven cada
vez mas difusos, incluso para los mejor informados.

Dr. Litewka, usted dirige la Iniciativa Panamericana de Bioética y es el
director latinoamericano del Programa CITI. { Puede explicarnos en qué
consisten estos proyectos?

Cuando me integré al Instituto de Etica y Politicas de Salud de la Universidad de
Miami --- entonces denominado Programa de Etica---, su director, Kenneth W.
Goodman, habia creado el Programa Panamericano de Etica. En 2008, los
Institutos Nacionales de Salud de Estados Unidos y el Centro Internacional
Fogarty nos otorgaron financiamiento para desarrollar la Iniciativa
Panamericana de Bioética (PABI, por su acrénimo en inglés).

Gracias a este subsidio establecimos colaboraciones con universidades de
Argentina, Brasil, Colombia, Costa Rica, Honduras, México y Peru. A través de
estas alianzas desarrollamos cursos y moédulos en linea sobre integridad
cientifica y ética de la investigacion, tanto traducidos del programa CITI original
como materiales autoctonos creados por nuestros becarios en cada universidad
participante.

Aunque el financiamiento de los Institutos Nacionales de Salud concluy6 en
2014, nuestras actividades contintian a través de labores docentes y de
consultoria hasta el presente. PABI ha recibido otros subsidios de la Oficina de
Integridad Cientifica de Estados Unidos, lo que nos ha permitido realizar
estudios y organizar reuniones sobre el estado actual y las iniciativas existentes
en politicas de conducta responsable en investigaciéon dentro de la region
latinoamericana.
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El programa CITI fue creado en 2000 por los doctores Paul Braunschweiger, de
la Universidad de Miami, y Karen Hansen, del Centro Fred Hutchinson en
Seattle. CITI ---acrénimo de "Collaborative Institutional Training Initiative"---
ofrece cursos asincrénicos en linea para el aprendizaje de fundamentos en ética
de la investigacion e integridad cientifica, y es de uso habitual en universidades
estadounidenses.

Tuve el privilegio de dirigir su divisién internacional desde 2005 hasta 2017,
cuando CITI fue adquirida por una empresa privada y dej6 la Universidad de
Miami. Hasta ese momento, CITI constituyd un recurso utilizado por
universidades de Asia, Africa y numerosas instituciones de América Latina.

En Latinoamérica frecuentemente se sostiene que existe una bioética con
caracteristicas propias de la region que se diferencia de la anglosajona.
¢Cual es su posicion al respecto?

La bioética anglosajona, especialmente la desarrollada en Estados Unidos, tiene
sus raices en el llamado Orden Liberal Internacional, establecido mediante
acuerdos y compromisos entre naciones democraticas tras el final de la Segunda
Guerra Mundial.

Aunque existen diferencias entre quienes adhieren al "principialismo" ---basado
en los principios de autonomia, respeto, beneficencia y justicia--- y quienes
siguen otras corrientes, la bioética en el ambito anglosajon ha logrado un
desarrollo institucional sélido, con influencia real sobre comités de ética, marcos
regulatorios, politicas sanitarias y decisiones clinicas.

Asi como en Estados Unidos no existe una corriente tinica, resultaria aventurado
sostener que existe una bioética especificamente latinoamericana. De hecho, el
humanismo médico a través del legado de Pedro Lain Entralgo y mas
recientemente, los aportes de Diago Gracia desde Espaiia, asi como los de
Fernando Lolas Stepke desde la Universidad de Chile, solo por nombrar a
algunos referentes de la bioética en América Latina han nutrido y enriquecido el
desarrollo de la disciplina en la regién.

Si puede mencionarse una corriente de pensamiento denominada "bioética
dura” o "de intervencién", que considera, en lineas generales, que el liberalismo
constituye apenas uno de los multiples ejemplos de un orden injusto aplicado a
paises en desarrollo para perpetuar desigualdades y dependencia respecto de las
naciones industrializadas. Desde esta perspectiva, los pactos y documentos
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internacionales creados después de la Segunda Guerra Mundial son vistos a
veces por sus seguidores como herramientas de subordinacién o, como en el caso
de la Declaracion de Helsinki, como instrumentos que han perdido su intencion
original y que facilitarian el abuso y la explotacién de paises de ingresos bajos y
medianos.

Personalmente discrepo completamente con esta visién y, como ya he expresado,
no creo que represente a la bioética latinoamericana, sino mas bien a un sector
comprometido con una linea ideolégica opuesta a las democracias occidentales
o, dicho de otra manera, mas afin a modelos autoritarios o totalitarios.

Un episodio particularmente lamentable, vinculado parcialmente con este
sector, fue la actuacién del denominado "Comité de Etica y Derechos Humanos
en Pandemia COVID-19", creado por disposicién del entonces ministro
argentino de salud, Ginés Gonzalez Garcia.

Este comité, pese a haber sido establecido para asesorar sobre las "implicancias
éticas de la pandemia”, desnaturalizé su funcién al convertirse en defensor
acritico de las politicas desastrosas implementadas por el gobierno argentino de
entonces. Ignor6 los abusos a los derechos humanos perpetrados durante el
extenso confinamiento obligatorio impuesto por las autoridades, que resultaron
en detenciones arbitrarias y al menos 37 muertes por acciones de las fuerzas de
seguridad. Mas grave aun, calificé las criticas periodisticas a tales abusos como
"{atrogenia informativa" en uno de sus informes.?

Mirando hacia el futuro, ¢ cuales considera que son los temas a los que los
bioeticistas deberiamos prestar mayor atenciéon?

En términos generales, ratifico lo expresado respecto a los datos y la
manipulacion genética, tanto con fines terapéuticos como de mejoramiento
humano, asi como el uso de inteligencia artificial como asistente médico. Aunque
esto ya ocurre, el avance de estos modelos podria transformar completamente el
rol del médico hasta convertirlo, eventualmente, en asistente de la inteligencia
artificial.

Otro aspecto crucial son los cambios en la definicién tradicional de muerte, como
ya ha sucedido en Estados Unidos y algunos paises de la Unién Europea, y su
relacién con la donacién de érganos. Criterios como "Donacién después de

1 . . . N N
https://www.argentina.gob.ar/salud /coronavirus/comite-bioetica

https: / /www.argentina.gob.ar/sites/default/files/2020/08 /cedhcovid iatrogenia- informativa.pdf
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Muerte Circulatoria”, "Perfusién Normotérmica Regional” o "Perfusién
Normotérmica Toraco-Abdominal Regional” requieren el andlisis de los
bioeticistas, especialmente en Argentina y América Latina, ya que estas técnicas
llegaran tarde o temprano a las legislaturas locales para su estudio y eventual
aprobacion.

Finalmente, aunque no menos importante, el uso de organoides cerebrales en
experimentos, la creacion de quimeras y el desarrollo de interfaces cerebro-
computacionales merecen la atencién de la bioética, al menos en América Latina,
puesto que estos temas ya llevan tiempo siendo abordados en paises
industrializados.

¢Desea agregar algo mas?
Unicamente agradecer esta oportunidad de dialogar con ustedes y expresarles mi
deseo de continuar este vinculo con su institucion.

Sergio Litewka

Médico (Universidad de Buenos Aires), Magister en Salud Publica (Universidad de El Salvador).
Actualmente es profesor asociado en el Departamento de Cirugia DeWitt Daughtry Family de la Escuela de
Medicina Miller y director de Bioética Global en el Instituto de Bioética y Politicas de Salud, ambos de la
Universidad de Miami. Ha promovido iniciativas para fortalecer la ética en la investigacién y la integridad
cientifica, y ha desarrollado actividades de investigacién y educacién en bioética en organismos
gubernamentales. Su trayectoria incluye docencia universitaria, direccién de programas de bioética global
y participacién habitual como orador en instituciones internacionales como la Universidad Sri
Ramachandra (India) y la Universidad de Tokio (Japén).
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Francisco Ledn Correa

Noviembre 2025

Debemos, ahora con urgencia, prestar atencion a que
realmente las personas puedan ejercer su autonomia y el

resguardo de su espacio intimo

Usted es un referente en bioética en América Latina, especialmente en
bioética clinica, justicia sanitaria y comités de ética. Considerando el
prestigio y la trayectoria alcanzada en universidades e instituciones, nos
gustaria saber: {como ha sido su acercamiento a la bioética? y ¢c6mo ha
cambiado su visién de esta disciplina a lo largo de su carrera en Chile y en
América Latina?

Mi acercamiento a la bioética se produjo a finales de los ochenta, en Espaiia,
cuando se comenzé a desarrollar con los primeros escritos de varios autores,
mencionaré a Francesc Abel y Diego Gracia, entre otros. En el debate publico en
ese momento estaban los "grandes" temas del aborto, la eutanasia, la
reproduccion asistida. En mi caso, realicé en los noventa muchos viajes a
diversos paises de Latinoamérica, y comencé a ver de modo mas claro que la
bioética debia ser no sélo clinica sino también social. Desde el afio 2001 en que
me trasladé a vivir a Chile, profundicé en esta visién de una bioética social que
considerara como esencial la ética institucional, la ética de las politicas y de los
sistemas de salud, y la consideracion del respeto y promociéon de los derechos

humanos.

Dr. Ledn Correa, en el mes de agosto del corriente afio ha sido distinguido
con un Doctorado Honoris Causa durante el Congreso Internacional Ciencia
y Vida, en Morelia, México. ¢Qué significoé para Usted este reconocimiento?
Desde hace muchos afios he colaborado en las actividades docente y los
congresos organizados por la Universidad Libre Internacional de las Américas,
que tiene un caracter excepcional de dedicacién gratuita de profesores para
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formar a personas con menos recursos de América Latina. Muchas veces las
actividades que realizamos de modo voluntario en la vida son las mas
agradecidas, y asi ha sido con este Doctorado.

En abril 2025 particip6 en el 5.° Foro Franco-Latinoamericano titulado
"Bioética, los jueces y los derechos humanos", organizado en la
Universidad de Panama. A su criterio, (como deberian posicionarse los
bioeticistas frente a debates legislativos como la eutanasia, el aborto o la
reproduccidn asistida? y ¢cudles son, a su consideracidn, las principales
limitaciones que advierte en la bioética actual?

En ese foro se analizaron temas novedosos acerca de la necesidad de que también
el poder judicial tenga una cierta formacion en bioética cuando debe aplicar la
legislacion a los casos concretos. Pienso que es importante tener una buena
legislacion que proteja los derechos humanos en nuestros paises, pero desde la
bioética debemos también proponer, mas alla de una adecuada legislacién, unos
ideales éticos de solidaridad, humanizacion y respeto, que muchas veces van méas
alla de la mera justicia.

Desde la bioética debemos aportar a la resoluciéon de los problemas que tienen
nuestros sistemas de salud, y los problemas ambientales, con un didlogo con
todos y un proceso de deliberaciéon reflexiva. Una limitaciéon que tenemos hace
afios es mejorar la llegada a los centros que toman decisiones en estos temas, y la
urgencia acelerada con que se nos solicita intervenir.

En su opinidn, ¢ existe una Bioética Latinoamericana? Y, si es asi, ¢en qué
se diferencia de otras bioéticas?

Pienso que la deliberacion bioética es una sola, y pretendemos que sea universal,
vélida en todo el mundo. En parte ha sido asi y, por ejemplo, los Comités de Etica
de Investigacion tienen la misma estructura y funciones en todos los paises. Pero
en cada cultura existen diferencias en la priorizacion de los valores éticos, y por
esto, en el modo de aplicar los principios y aprobar reglas y normas.

En el ambito latinoamericano la maleficencia es no hacer dafio, pero también
superar el abandono en que estd una parte de la poblacion que no accede
adecuadamente a la atencion en salud y a los beneficios de las investigaciones
biomédicas. La justicia es defensa de los derechos individuales, pero también las
exigencias de la justicia social como equidad y la proteccién de los mas
vulnerables o vulnerados de nuestra sociedad. La autonomia es
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autodeterminacion, pero debe complementarse con el fomento de la
voluntariedad y eliminar las coacciones internas o externas de las personas.
Finalmente, la beneficencia es seguir lo que el paciente considera su mejor bien,
como respeto a la diversidad, pero asimismo como lazos de solidaridad social
mas fuertes.

Mirando hacia el futuro, ¢ cuales considera que son los temas que los
bioeticistas deberiamos prestarle mayor atencion?

Ademas de la continua bisqueda de una mayor justicia y de buscar soluciones en
los temas medioambientales, debemos ahora, con urgencia, prestar atencién a
que realmente las personas puedan ejercer su autonomia y el resguardo de su
espacio intimo, que puede verse limitado con la expansién de una Inteligencia
Artificial que nos exige respuestas rapidas, que puede disminuir los espacios de
deliberacién, y exponer a todos los aspectos intimos de las personas. Debemos
resguardar el respeto entre las personas también en este campo.

¢;Desea agregar algo mas?
Darles las gracias a ustedes por la tarea que desde hace afios realizan en
Bioeticar.

Francisco Leon Correa

Doctor en Filosofia y Letras, Magister en Bioética. Profesor Titular y Director del Centro de Bioética,
Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad Central de Chile. Presidente desde 2009 a 2019 de la
Federacion Latinoamericana de Instituciones de Bioética (FELAIBE). Ha sido Presidente de la Comisién
Ministerial de ética de la investigacién biomédica de Chile. Entre sus tltimos libros se encuentran Bioética
razonada y razonable (2009), y Temas de Bioética social (2011), donde profundiza en los derechos
humanos como base para una bioética no sélo clinica sino también social.
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Susana Ciruzzi

Marzo 2026

La economia se encuentra globalizada, la violencia esta

globalizada, pero la humanidad cada vez se individualiza mds

En principio muchas gracias por concedernos esta entrevista y por su
tiempo. Usted es, sin duda, un referente de la bioética en la Argentinay en
Latinoamérica. En la actualidad, desde los Estados Unidos, continia
desarrollando una prestigiosa labor profesional y académica vinculada a
distintos temas bioéticos. Nos gustaria que nos cuente: ;coOmo esta
viviendo esta etapa de su vida? Cémo influye el contexto de la sociedad
norteamericana en su trabajo?

En primer lugar, quiero agradecer esta invitacion, celebrando la oportunidad de

poder comunicar algunas ideas y compartirlas méas all4 de toda frontera.

Muchas veces pienso en esta etapa de mi vida. A una edad donde la mayoria esta
pensando en el retiro (orgullosa e inevitable sexagenaria), con el enorme apoyo
de mi familia, se nos ocurrié plantearnos nuevos desafios, patear el tablero y
empezar de nuevo, en una sociedad cultural y lingiiisticamente muy distinta.

No es facil, no es sencillo, pero ciertamente es estimulante.

Ser un profesional inmigrante y latino, en el momento histérico-politico que vive
Estados Unidos es complicado y agrega un plus de estrés a la ya de por si
estresante profesion de eticista, pero es un aprendizaje diario y una experiencia
enriquecedora.

En la especificidad de mi trabajo, hay cuestiones en las cuales estamos mas
desarrollados (autonomia del nifio, por ejemplo), en otras tenemos claras
diferencias (abordaje holistico del paciente desde un enfoque mas de autonomia
relacional, en nuestro caso, frente a un enfoque mas individualista en la medicina
norteamericana) y en otras compartimos debates aun no suficientemente
saldados, como pueden ser las decisiones en los 2 extremos de la vida.
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Estas diferencias me permiten, como dirfa Tato Bores, mantener "las neuronas
atentas”, seguir aprendiendo y estimular la curiosidad, que es el motor de todo
conocimiento.

Dra. Ciruzzi, su trayectoria ha sido distinguida por numerosos premios,
integra importantes sociedades cientificas y ha alcanzado las maximas
titulaciones académicas. ¢ Qué significado les otorga a estos
reconocimientos?

El reconocimiento profesional de pares es siempre bienvenido, y de alguna forma
ayuda a reafirmar el camino emprendido y transitado durante tanto tiempo.
Pero, como bien me ensenaron mis viejos, mi mayor distincion es ser reconocida
como una buena persona, como una profesional comprometida y empatica con el
sufrimiento ajeno. Ese es mi verdadero estimulo, mi combustible diario. Si a eso
le sumamos que sigo en contacto con las familias de muchos pacientes, a pesar de
no continuar una relaciéon asistencial directa, y que muchas veces siguen
acudiendo a mi solo para tener una oreja atenta que los escucha y acompaiia,
créanme que ese es el mejor premio de todos.

En la entrevista publicada por Bioeticar en agosto de 2023, Usted sostuvo
que desde la bioética latinoamericana era necesario "consensuar una lista
de prioridades" y que la "autodenominada bioética latinoamericana esta
demasiado imbuida de una mirada parcializada por ideologias partidarias lo
cual la termina destruyendo: no hay posibilidad alguna de hacer Bioética si
no hay didlogo, si no hay deliberacion, si no hay consenso, si no hay
respeto”. ¢ Qué reflexién haria sobre estas frases en el actual contexto
global?

Lamentablemente, la crispacion se ha globalizado y la humanidad poco y nada ha
cambiado para mejor. Yo fui una de aquellas personas que pensaron que la
experiencia atravesada durante la pandemia serviria para "hacernos mejores”,
"mé4s humanos", pero la actual coyuntura mundial se impone con el peso de un
elefante: cuanto mas nos deslumbramos con la inteligencia artificial, mas
inteligencia natural perdemos. Cuanto mas nos asombramos por la sensibilidad
de las alarmas (de los autos, de los edificios), mas sensibilidad humana
perdemos. La educacion se ha convertido en un bien escaso y solo accesible para
unos pocos. El didlogo ha sido reemplazado por el escarnio en redes sociales. Y el
pensamiento critico ha casi desaparecido de la formacién académica. Todo tema,
especialmente aquellos relacionados con bienes tan preciados como la vida, la
libertad, el honor, la dignidad, 1a muerte, se plantean en términos dicotémicos y
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futbolisticos: es lalégica del enemigo, o estas a favor o estas en contra, o sos de un
equipo o sos de otro. Cuando yo era una joven estudiante de derecho, durante la
primavera alfonsinista, un golpista afirmo, sin la minima vergiienza, que "la duda
es la jactancia de los intelectuales”. Esta idea autoritaria no sélo es una verdad
historica, sino que se afianzo en el actual contexto social y cultural. Ni hablar de
la violencia, los muertos son "dafios colaterales” y la violencia cotidiana esta
presente hasta en lugares y personas que deberian ser un buen ejemplo,
especialmente para nuestros nifios y jovenes (las sesiones parlamentarias son un
patético y vergonzoso ejemplo de ello).

La economia se encuentra globalizada, la violencia esta globalizada, pero la
humanidad cada vez se individualiza mas, voy a usar un neologismo, se
"egoistizd".

Por otro lado, y mas enfocado a la tarea asistencial y la relacién con los pacientes,
también esta cada vez més deshumanizada: existe esta "loca tendencia” de hacer
descansar todo en algoritmos, normalizaciéon y protocolizacién, dejando poco
espacio para la creatividad que toda relacion humana demanda. En mi estricta
visién personal, esto es totalmente ilusorio: se crea la falsa seguridad de creer
que hemos dominado a la incertidumbre, propia de todo saber humano; cuando
en realidad deberiamos aprender a coexistir con la incertidumbre.

Una pequefia anécdota: se me han criticado mis informes por la "longitud y
especificidad” con una expresién alarmante. (...) "los médicos y enfermeras no
tienen tiempo para leer tus informes, se breve". La Bioética aporta reflexién, no
soluciones y pareceria que parar la pelota y pensar, reconocer la duda e
incertidumbre, convocar a la reflexién, en una palabra, "pensar” desde la Etica,
es una pérdida de tiempo. Esto es alarmante y muy descorazonador.

No es que me haya vuelto pesimista, dirfa que soy una "optimista bien
informada”.

Mirando hacia el futuro, ¢cuales considera que son los temas que los
bioeticistas deberiamos prestarle mayor atencion?

Cada época ha contado con sus temas "sexies”, coyunturales. Pero creo que los
grandes dilemas de vida y muerte, especialmente relacionados con el proceso de
toma de decisiones, seguiran siendo verdaderos enigmas que nos convocan a
develarlos, sutil y pacientemente. La Bioética tiene, para mi, un rol fundamental
en una época tan liquida como esta: apostar al humanismo, al encuentro, en el
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sentido mas profundo del término, al pensar y al cuestionar como acciones
esenciales e inescindiblemente humanas. En definitiva, la Bioética esta obligada
a ser revolucionaria y subversiva. Debe cuestionar continuamente el statu quo,
debe reivindicar a la persona como centro de todo debate y debe desafiar los
preconceptos y prejuicios. La ciencia debe estar puesta al servicio del desarrollo
humano, la tecnologia es anémica y si en vez de fortalecer a la persona, la
degradamos, resulta muy poco ético.

¢Desea agregar algo mas?

Solo agradecerles por este espacio.

Susana Ciruzzi

Abogada (UBA), Especialista en Derecho Penal (UBA), Especialista y Magister en Bioética (FLACSO),
Doctora y Posdoctora Universidad de Buenos Aires. Jefe Departamento Sumarios y Miembro Comité de
Etica, Hospital de Pediatrfa Prof. Dr. Juan P. Garrahan. Miembro del Comité Nacional de Cuidados
Paliativos y Secretaria de la Subcomisién de Derechos de la Nifiez y Adolescencia, ambos de la Sociedad
Argentina de Pediatria. Miembro del Consejo Académico del Instituto Nacional del Cancer. Fellow
American Academy of Forensic Sciences. Miembro COVID.19 Ethics Working Group, Kompeenznetz
Public Health COVID-19, Ministry of Health, Germany. German Academy of Medical Sciences.- Scholar at
2021 Sherwin B. Nuland Summer Institute in Bioethics 2021 Summer Institute in Bioethics at Yale
University. Scholar 2022/2023. Children's Mercy Certificate in Pediatric Bioethics. Kansas City, USA
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Gemma Marfany

Julio 2026

En un mundo con cada vez mds conocimiento, el cual siempre
empodera para tomar decisiones, hay todavia mucha

renuencia a "conocer”.

Dra. Marfany, sus primeros antecedentes académicos se vinculan con la
biologia. Actualmente es una experta internacional en genética y
particularmente se destacan sus investigaciones sobre enfermedades
hereditarias. Nos gustaria saber, ;qué lugar le asigna a la bioética en su
trayectoria?

Hay personas que llegan a la bioética por interés intrinseco, siempre les ha
interesado la filosofia, o la ética aplicada a la biomedicina. En mi caso, soy
genetista molecular, por lo que las aplicaciones en ingenieria genética, con las
primeras reflexiones en la conferencia de Asilomar, siempre han estado
presentes en mis estudios. Fue méas adelante, cuando mi carrera profesional
derivé hacia la genética humana, y el gran poder que confiere la informacion
genética, cuando me interesé por comprender de qué forma nuestra sociedad
interacciona con los avances genéticos, como nos concientizamos y regulamos las
aplicaciones biotecnoldgicas y biomédicas, y como valoramos las distintas
cuestiones bioéticas asociadas. En ese momento me di cuenta de que los
cientificos también tenemos mucho que aportar en la reflexion bioética sobre la
tecnologia.

Usted ha sido premiada por su actividad en favor de la divulgacidn cientifica
y humanistica. ¢ Por qué considera que la ciencia tiene que ser conocida por
la sociedad?

La ciencia es una actividad humana que intenta generar conocimiento, su
objetivo es la comprensiéon de la realidad que nos rodea. Como actividad
humana, la ciencia es cultura y la cultura es un bien comun, que debemos
compartir. Ademas, al generar conocimiento, debemos ensefiarla, transmitirla y
comunicarla en abierto, a toda la sociedad, porque si el conocimiento es
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restringido a unos pocos, esos pocos pueden ejercer un poder inusitado sobre los
demas. Es cierto que la ciencia tiene un lenguaje especifico, y unos mecanismos
concretos, que dificultan el acceso a los no cientificos, por eso es tan importante
que los cientificos nos impliquemos en la divulgacion, en acercar el conocimiento
a la sociedad, porque una sociedad informada esta empoderada para decidir su
futuro.

Desde Latinoamérica muchas veces se asevera que existe una Bioética con
caracteristicas propias de la region. ¢ Cual es su posicion?

Una de las primeras cuestiones que te enseflan en bioética, es que no podemos
confundir ética con moral, pero la bioética depende de los avances cientificos y
del contexto social, ya que la bioética trata de dilemas basados en el
conocimiento aplicado. Los avances en el conocimiento implican cambios en el
contexto, y las ponderaciones bioéticas, por tanto, pueden cambiar. Creo que el
contexto sociocultural, religioso e incluso filoséfico de las distintas regiones del
mundo hace que se puedan ponderar de forma distinta las cuestiones bioéticas.
Un mismo dilema bioético puede ser ponderado de forma distinta en una
sociedad de cultura occidental, que en otra oriental. Eso no debilita la bioética, yo
diria que la fortalece, porque la bioética es reflexion, aplicada a los nuevos
interrogantes y avances que genera el conocimiento. Creo que, en Sudamérica, la
sociedad es en general muy atenta a la ética, quizas por formacién o cultura. La
bioética les interesa como sociedad, eso hace que sus argumentaciones estén
muy bien fundamentadas, por lo que enriquecen la reflexién bioética en
conjunto. Es una regién del mundo que afiade matices a la bioética, quizas mas
fria y racional, del norte.

Mirando hacia el futuro, ¢ cuales considera que son los temas que los
bioeticistas deberiamos prestarle mayor atencion?

Hay varias cuestiones fundamentales que los nuevos avances ponen encima de la
mesa con mas urgencia: a) el impacto de las tecnologias CRISPR en las plantas de
cultivo, como permiten enfrentarse al cambio climéatico, como permiten estudiar
la biodiversidad, el impacto sobre los ecosistemas. b) la regulacién sobre la
seleccion de embriones por valores de riesgo poligénico y caracteristicas
"deseables" para los progenitores o para los gobiernos, conjuntamente con la
edicion genética heredable (en embriones). c) el equilibrio entre la protecciéon de
los datos genéticos, la prediccion de caracteristicas y enfermedades, y la
aplicaciéon de la medicina de precision, particularmente con las técnicas de
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secuenciacion masiva en neonatos. (Quién regula el acceso a los datos genéticos?
¢Quién predice? d) el uso masivo de datos analizados por IA, que parte de sesgos
de conocimiento previos. La fe ciega en los algoritmos de prediccién. Esto es
particularmente relevante para poblaciones minoritaritas o vulnerables, ya que
no se tiene en cuenta su diversidad genética y cultural, y acentuara la inequidad.

¢;Desea agregar algo mas?

Uno de los temas que mas me interesa actualmente es la dicotomia entre el
"derecho a saber” y el "derecho a no saber". En un mundo con cada vez mas
conocimiento, el cual siempre empodera para tomar decisiones, hay todavia
mucha renuencia a "conocer”. Creo que la ignorancia, hacer de avestruz, jugar al
azar sin mirar las cartas, raramente ha dado algin beneficio a la humanidad.
Partimos de una bioética clasica en que la medicina tenia poco margen de
maniobra, era reactiva, y ademas con una vision excesivamente paternalista de la
relacion médico-paciente. La genética nos abre las puertas a una medicina
predictiva, antes de que pasen las enfermedades, podemos cambiar el ambiente
que impacta en esa enfermedad, podemos buscar maneras de mejorar la calidad
de vida, enfermedades que ahora no pueden ser tratadas, podran serlo en un
futuro. El conocimiento empodera, sin conocimiento no existe la "autonomia".
Podria acentuar la "inequidad”, ya que la gente con dinero y asesoramiento estan
realizando estos andlisis para saber cémo afrontar su futuro, qué mejor
medicamento puede vencer un determinado tipo de cancer, Defender el "no
saber" podria ser considerado "maleficencia” u "omisién de beneficencia".

Ciertamente, es un cambio de paradigma, que solo sera posible con un buen
diagndstico genético y el mejor asesoramiento genético y psicologico, que
deberia ser accesible y abierto.

Gemma Marfany

Es catedratica de Genética de la Universitat de Barcelona (UB), en la que ensefia genética molecular,
terapia génica y diagnéstico genético. Dirige un grupo de investigacion sobre la bisqueda de terapias para
enfermedades raras hereditarias de la visién mediante el uso de organismos editados genéticamente y la
generacién de organoides de retina. Es jefa de unidad del CIBERER (Centro de Investigacién Biomédica en
Red de Enfermedades Raras) y miembro del Instituto de Biomedicina de la UB. Es miembro del
Observatorio de Bioética y Derecho de la UB, miembro de la Comision de Bioética de la UB y del Comité
Nacional de Bioética de Andorra. Le apasiona divulgar sobre las aplicaciones de la genética en biomedicina
y biotecnologia.
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Rosa Angelina Pace

Noviembre 2026

La deliberacion exige una actitud de escucha y una disposicién
casi corporal a dar espacio a los argumentos del otro, no
luchar por tener razon y que seamos capaces de construir
entre todos, creativamente, las soluciones prudentes a los

problemas.

En su carrera profesional, que se inicia con el titulo de médica de la
Universidad Nacional de Nordeste, se destacan importantes hitos como ser
la primera mujer en terminar la residencia de cirugia general del Hospital
Italiano de Buenos Aires y cirujana pediatrica del Hospital de Nifios Pedro

de Elizalde. Dentro de esa trayectoria, hos gustaria saber: ;cémo llega a la
Bioética y a decidir cursar la Maestria en Bioética en la Universidad
Complutense de Madrid y especializarse en Harvard?

Antes que nada, quisiera agradecer esta convocatoria a contar mi historia en este
cada vez mas prestigioso sitio. Me da algo de pudor, pero las historias personales
a veces sirven para entusiasmar a otras personas. Si la mia le sirve a alguien y le
provoca curiosidad por la Bioética, ibienvenida! ya que esta disciplina es muy
necesaria a todo nivel. En mi relato iré mencionando a personas que fueron
fundamentales en mi desarrollo profesional como muestra de mi
agradecimiento, seguramente no a todas ya que fueron muchas.

Efectivamente fui la primera mujer en terminar la residencia de Cirugia General
en el Hospital Italiano’, que es el mejor lugar para formarse en la especialidad.
Entrar era muy dificil. Al final de dicha residencia, me eligieron jefe de
residentes y fue otra enorme oportunidad que marcé mi formacién profesional,
me molde6 como persona y como médica. En la jefatura de residentes se
demuestra la formacién adquirida, especialmente a uno mismo y se entrena en el
manejo de grupos. Creo que nadie imagina la carga de trabajo que implicaba en
ese momento estar en una residencia de cirugia, viviamos practicamente en el

'https: / /www.hospitalitaliano.org.ar /hiba/home
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hospital y trabajando a destajo, muchas veces varios dias seguidos. Muchos afios
después, aparecieron las regulaciones acerca de la carga laboral. De cualquier
manera, fue una época muy feliz y sumamente enriquecedora. Un grupo humano
muy dedicado a los pacientes, comprometido al 100% y esos ejemplos te marcan
para toda la vida. Es un sello indeleble.

Dentro de esa voragine de trabajo, siempre busqué con mucho interés aspectos
que me parecian muy importantes en la atencién de los pacientes, me llamaba la
atencion la cuestién especificamente humana de la medicina, la cuestion
relacional. Siempre traté de ver mas alla de lo técnico, conocer las historias, los
contextos y tratar de ayudar desde otros lugares a las personas, asi como me
conmovian los problemas éticos que identificaba.

Promediando mi jefatura de residentes, aparece alguien, el Dr. Norberto Cragno,
que nos dio una charla sobre Comités de Bioética, y me abrié un mundo. Se
estaba buscando interesar y explicar a la comunidad hospitalaria de que se
trataba la Bioética y para mi fue amor a primera vista, o, mejor dicho, a segunda
vista, ya que estos temas me resonaron siempre y en ese momento pude ponerles
nombre a mis intereses. En la secundaria habia leido con pasién la historia de
Karen Ann Quinlan y ademas soy hija de un cirujano muy especial, que trabajo
toda su vida en un lugar rural, con mucha sensibilidad hacia las cuestiones
humanas.

El Dr. Cragno nos cont6 que pocos dias después se celebraria en Buenos Aires el
Segundo Congreso Mundial de Bioética (afio 1994) asi que decidi participar y el
Hospital me facilité la inscripcion y me liberé tiempo para poder concurrir. El
Hospital estaba interesado en que hubiera personas que se formaran en la
disciplina.

El agradecimiento enorme también hacia el Hospital Italiano ya que es una
institucién que siempre esta a la vanguardia de la medicina y permite y estimula
a su comunidad para que se desarrolle en las areas mas diversas. Esta no fue la
excepcion.

Dos personas de ese momento son significativas para la Bioética del Hospital, el
Dr. Héctor Marchitelli involucrado directamente y el Dr. Enrique Beveraggi, que
con su enorme interés y apoyo politico hizo que la Bioética creciera y se instalara
en la comunidad de la Institucién. Ambos fueron trascendentes en lo personal y
para lo que ahora se denomina Centro de Bioética.
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En dicho Congreso de Bioética, que se desarroll6 en el complejo cultural San
Martin de la ciudad de Buenos Aires, tuve a la vista a la plana mayor del mundo
en este tema, y después de asistir a varias sesiones pensé que esta disciplina, que
tiene que ver con las costumbres, idiosincrasia, modos de vida y lenguaje, la tenia
que estudiar en espaiiol que es mi idioma y ciertamente no me equivoqué. No se
trata de traducir y adoptar. Se trata de reinterpretar y adaptar esta idea que nace
en Norteamérica, especificamente en EE. UU., pero no se puede adoptar
acriticamente.

Sin conocerlo me acerque al grupo espariol entre los que estaban Diego Gracia
Guillén, Octavi Quintana Trias y también estuvo en dicho congreso don Pedro
Lain Entralgo, un grande del mundo espaiiol, a quien yo habia leido desde
pequertia por la bibliografia que recibia mi padre.

Acostumbrada a que en cirugia se hacian pasantias por el exterior les pregunté si
podria hacer lo mismo pero la respuesta de Diego Gracia fue: "Nosotros tenemos
un master que dura dos afios" y yo le dije que no podia decidir irme dos afios sin
saber mucho mas. En fin, la conversaciéon quedé alli. S6lo me quedé con un
numero de fax (no habia correos electronicos y las comunicaciones al exterior
eran excesivamente caras) asi que lo Gnico que me quedo fue la certeza de que
estaba perdidamente enamorada de la Bioética y que queria dedicarme a esto en
forma profesional. Me compré Fundamentos de Bioética de Diego Gracia y lo
estudié a fondo, también otro libro de Beauchamp. Comencé a leer toda la
bibliografia que cayera en mis manos y decidi hacer mil guardias de cirugia para
juntar fondos para mi viaje, aunque ain no sabia si podria hacerlo; mientras,

enviaba comunicaciones via fax para lograr que me aceptaran. Envié varios sin
dudas...

Uno de los organizadores de ese segundo Congreso Mundial fue José Alberto
Mainetti, padre de la bioética argentina a mi entender. Comencé a leer sus libros
también y traté de escucharlo en toda ocasién que podia, alguna vez viajé a Mar
del Plata a un congreso de otra especialidad solamente para escucharlo a él que
daba la dltima conferencia. Evidentemente mi pasién por la Bioética era
irreversible. También me compré varios de sus libros.

Al mismo tiempo el "proto” comité de Bioética del Hospital Italiano iba
desarrollandose con gente estudiosa y dedicada. Muchos de sus integrantes
siguen participando del actual Centro de Bioética 32 afios después. Estudiamos,
nos formamos, venia con Cragno un filésofo, Agustin Estevez, que nos daba
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clases y estableciamos discusiones muy interesantes. Norma Hernandez, subjefa
del departamento de Docencia e Investigacion fue para mi un puntal. Estudiaba
conmigo, me alentaba a viajar y nos convertimos en grandes amigas. Amistad
que perdura.

En esa época, en Argentina, habia muchos focos de desarrollo de la Bioética. El
mas importante era la Escuela Latinoamericana de Bioética adonde todos fuimos
a aprender de una u otra manera. Cérdoba era otro centro donde comenzé a
estudiarse, Paco Maglio daba conferencias desde su saber, JC Tealdi armé una
red de comités, en Mar del Plata hubo casos resonantes, Flacso. Y no quiero
olvidarme de nadie ya que éramos varios los interesados e ibamos adonde
sabiamos que estaba ocurriendo algo. Era una época de efervescencia del tema.

Hasta que después de esperar unos pocos meses llega la aceptacion desde la
Universidad Complutense de Madrid. Y mi viaje. 1995.

No podria describir con palabras lo que senti el primer dia en el aula, me parecia
haber tocado el cielo con las manos. Diego Gracia Guillén es la persona mas
importante en la Bioética del mundo de habla hispana y Lain Entralgo tenia su
oficina a unos metros de alli. Habia un grupo humano maravilloso de toda
Espaiia, tanto médicos como enfermeros, comenzando la maestria. Yo llevaba
alguna ventaja respecto a mis comparieros por mis estudios previos y esto le
llamé la atencidon al Dr. Gracia, ya que conocia de memoria su libro, los casos
clinicos alli mencionados, etc. Era una joven médica, pero con una enorme
experiencia dados mis afios de residencia muy intensa en cirugia. Y era una
rareza que me hubiera cruzado el océano para esto. Una vez alli supe que era
necesario tener 5 afios de experiencia clinica para ser aceptado y yo los tenia.

Estar 8 horas por dia en forma presencial durante dos afios, semana de por
medio, estudiando bioética fue maravilloso. Diego Gracia es una persona
generosay afable, gran educador, con una claridad para expresar ideas y ensefiar
que pocas veces vi, con una doble formaci6on muy sélida tanto como médico, asi
como filésofo. Es discipulo directo y dilecto tanto de Lain Entralgo como de
Xavier Zubiri, cuya Fundacién dirige desde hace muchos afios.

Hice los dos afios de la Maestria; el primer afio consistia en una formacion muy
fuerte en fundamentos filosé6ficos de la ética, con diversos y resonantes filsofos
como Adela Cortina y Jests Conill, entre otros, y el segundo afio era mas clinico.
También muchas horas dedicadas a ética de la investigacién y revision de
protocolos, asi como revision bibliografica tanto de libros de ética como de
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bibliografia médica con planteos éticos. En las vacaciones entre ambos afios
lectivos, pude organizar una semana de Bioética en el Hospital Italiano con Diego
Gracia, un extenso taller y conferencias, con lo que tuve la dicha de compartir al
Maestro con nuestro incipiente comité. A esa reunion asistieron muchas
personas que en ese momento estaban en el tema.

En mi tiempo en Madrid, pude tener muchas conversaciones con Lain, a quien
visité luego varias veces hasta meses antes de su fallecimiento y mantengo
vinculos de amistad con mis compaifieros espafioles hasta ahora. Estuve en
septiembre pasado en un nuevo curso de Formacion de formadores dirigido por
Diego Gracia en la Fundaciéon Ciencias de la Salud y alojada en casa de una de mis
comparfieras y amiga del master, Ana Sainz.

Uno de los consejos de Diego Gracia es que la Bioética no debe practicarse
separada de la realidad y que no se deberia dejar la practica de la medicina en
caso de la ética clinica, ya que el contacto con la realidad es necesario Ese consejo
segui a rajatabla asi que jamas dejé mi actividad quirdrgica.

En el segundo afio en Madrid concurri al Hospital Universitario La Paz donde
inicié mi segunda formacién quirdrgica, en este caso en Cirugia pediatrica, con el
Profesor Juan Tovar, con quien también mantengo una larga amistad. Su familia
era muy cercana a Lain Entralgo asi que el circulo se cerré también por ese lado.

Comparti casa y amistad con Margherita Brusa, italiana, especialista en Bioética,
ahora viviendo entre Italia e Israel, autora de varios libros, actualmente casada
con Michael Barilan, autoridad en Bioética en Israel.

Tuve oportunidad de asistir a la Fundaciéon Zubiri, que divulga la obra del gran
filésofo espafiol Xavier Zubiri y que tiene una importante actividad, actualmente
brindando una gran variedad de cursos.?

Todo mi paso por Espafia fue un enorme regalo de la vida. Me traje una sélida
formacion en bioética, una sistematica de estudio, relaciones con gente
magnifica y temas bioéticos investigados a fondo, como la cuestiéon de los
trasplantes de 6rganos, ya que tuve la posibilidad de estar dentro de la ONT, la
Organizacion de trasplantes de Espafia que es la mejor del mundo, y entender
cémo funciona, conocer a la persona que hizo posible lo que se llama "el milagro
espariol”, Rafael Matesanz. Durante mucho tiempo estuve reflexionando sobre el
tema trasplantes y muerte encefalica, asi como trataba de identificar las razones

https: / /nuevo.zubiri.net/
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del éxito de la ONT, ya que, con una sociedad bastante parecida a la nuestra,
tenian y siguen teniendo resultados espectaculares en donaciéon de 6rganos.
Todo esto fue una investigacion para el programa de Bioética de la Organizacién
Panamericana de la Salud (OPS). Tenia mucho sentido que me interesara la
cuestion ética de los trasplantes ya que mi formacién en cirugia en el Hospital
Italiano incluia trabajar activamente en trasplantes de 6rganos. El italiano es un
hospital pionero en el tema, es trasplanto 16gico por excelencia. La actividad de
trasplante exige calidad a todo nivel y, cuando en una institucion se logra armar
un equipo de trasplante, dicha actividad mejora a todos los estamentos
involucrados.

Hasta aqui la formacion en cirugia y la formacién en bioética me moldearon

fuertemente. Tuve la suerte de estar en los mejores lugares en ambas disciplinas.

Fui luego parte del plantel docente del Master en Bioética organizado por el
Programa de Bioética de OPS en sus dos primeras versiones en Santiago de Chile,
asi como asisti, enviada por dicho programa, a diversas reuniones en
Latinoamérica. En ese momento el programa estaba liderado por el Dr. Julio
Mont Momberg; conoci alli al Dr. Fernando Lolas y al Dr. Juan Pablo Beca,
personas trascendentes de la Bioética chilena, estos ultimos trabajando
activamente en la actualidad.

Al volver a Argentina mi trabajo en Bioética no cesd, el grupo siguié creciendo,
trabajo con personas brillantes y que también aman lo que hacemos. Hay
licenciados en enfermeria y médicos de varias especialidades, abogados,
licenciados en sociologia, en filosofia, en la administraciéon de la institucion,
todos muy valiosos y comprometidos. Tenemos mucha presencia en actividades
del Hospital y de la Universidad Hospital Italiano donde todas las carreras tienen
Bioética, asi como estamos comprometidos con la Bioética fuera de nuestra
institucion. Llevamos la Bioética tanto a las respectivas asociaciones cientificas,
asi como a los medios de comunicacion y redes.

En 2003 obtuve el premio Manuel Velasco Suarez de la Paho (OPS) Foundation
en temas de ética y trasplantes poniendo énfasis en el modelo de trasplantes
como modelo de justicia distributiva. De la propuesta a premio, hice una
investigacion sobre la situacién de Latinoamérica y el Caribe en actividad de
trasplantes de 6rganos y un libro, compilado en compariia de Norma Hernandez
llamado Iniciacion a la Bioética, un enfoque desde los trasplantes, planteando
que dicha actividad puede pensarse como un completo modelo de Bioética.
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Y hace casi dos afios decidi asistir a un curso de Harvard, experiencia también de
mucho crecimiento.

Desde hace un afio creamos una Beca (Felowship) en Bioética y nuestra primera
experiencia es altamente satisfactoria.

La docencia es hermosa, uno siembra y muchas veces ve florecer lo sembrado. De
esta manera puede multiplicar y amplificar lo que ha recibido. Es una cadena de
retroalimentacion positiva. Un exalumno, ahora médico genetista en Londres, en
una dedicatoria, me escribe: "para la persona que mantuvo viva mi pasién por las
humanidades, que hoy ayuda a tantas familias". Saber que es asi es el mejor
aliciente para seguir.

Esto multiplicado por los cientos de alumnos de nuestra Universidad que
introducen la mirada Bioética a la atencién de las personas, es la manera de
agradecer lo recibido, agradecer hacia adelante ya que las ensefianzas que recibi
son impagables.

Cémo Coordinadora del Centro de Bioética del Hospital Italiano de Buenos
Aires y miembro fundador de su Comité de Bioética, ¢qué opinion le merece
la labor que realizan los Comités de Etica Hospitalaria en nuestro pais y
cudles considera son sus principales desafios?

Alapregunta que me hacen creo que a la Bioética en general y a la Bioética clinica
en particular, hay que profesionalizarla, considerarla un servicio mas, necesario,
con apoyo politico y con horas de dedicacién pagas. Esto requiere un
entrenamiento especifico, muchas horas de estudio. No se puede hablar desde el
puro sentido comiin, que por supuesto es importante pero no suficiente. Y hay
que llevarla a la practica al lado del paciente, educando a todo el que trabaja en
relacion con los que necesitan atencién de salud.

Cuando me preguntan por otros comités que estan funcionando actualmente
creo que son todos muy buenos, con gran potencial, con personas muy valiosas y
hay que apoyarlos. Yo asesoro a algunos y participo del comité del Hospital
Elizalde desde hace un afio aproximadamente. Creo que la bioética debe permear
otros espacios también. En ese sentido estoy como consultora del CLIAS, centro
de Inteligencia artificial y salud para Latinoamérica y el Caribe dependiente del
IECS3.

3https://clias.iecs.org.ar/
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Desde diciembre de 2025, usted integra la Comision Nacional de Bioética.
¢Como entiende el papel que este organismo debe desempeiiar en el debate
publico y en el asesoramiento a los poderes del Estado frente a los desafios
biomédicos y biotecnoldgicos actuales? ¢ Cudles son sus expectativas?

La convocatoria que me hicieron a la Comisién Nacional me halaga y me

compromete.

No es la primera vez que me convocan desde ese Ministerio. Yo ya habia
trabajado en diversas administraciones en el Ministerio de Salud en temas de
Bioética, incluso alguna vez organizamos una Comisién nacional que no llegé a
funcionar, desconozco los motivos.

Trabajé en la Conetec y en el Comité de ética de investigacion hasta que se
organiz6 de otra manera.

La funcién de la Comisién Nacional es de asesoria, no vinculante. Yo ofrezco mi
visién laica y de muchos afios de experiencia y trato de que sea un aporte
diferente y complementario a las otras miradas. En lo personal trato de dar una
deliberacion auténticamente Bioética atendiendo a las necesidades de la gente en
los temas propuestos a discusion.

Mirando hacia el futuro, ¢ cuales considera que son los principales desafios
que enfrenta la bioética?

Los desafios de la Bioética son varios. La idea es que se convierta en una
verdadera ética ciudadana y que se adopte la verdadera deliberacién como su
método, tal como propone Diego Gracia. La deliberacion exige una actitud de
escucha y una disposicion casi corporal a dar espacio a los argumentos del otro,
no luchar por tener razén y que seamos capaces de construir entre todos,
creativamente, las soluciones prudentes a los problemas.

Es una ética de la vida y en ese sentido es mucho mas amplia que solamente la
ética clinica que también seguira siendo importante en la medida en que nunca
dejaran de plantearse nuevos problemas.

En Latinoamérica muchas veces se asevera que existe una Bioética con
caracteristicas propias de la region. ¢ Cual es su opinién?

Si pensamos que la Bioética es contextual e histdrica, es razonable afirmar que

hay problemas bioéticos latinoamericanos, propios de nuestra regién y que hay
un conjunto de enfoques que comparten una sensibilidad: partir de la
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desigualdad, la salud como derecho y la justicia social; y que desconfia de la
importacion acritica de marcos externos. Pero hay mucha heterogeneidad entre
los paises y no se puede presentar como un paradigma tinico, con método propio
y consenso interno. Francisco Leén Correa investigd y escribié un libro sobre los
distintos movimientos bioéticos en la regiéon. Lo que estoy segura es que
necesitamos bioética a todo nivel, convertirla en la nueva ética de la vida y
mejorar nuestra realidad.

Rosa Angelina Pace

Médica Cirujana (Universidad Nacional del Nordeste), Especialista en Cirugia General (Hospital Italiano
de Buenos Aires), donde también fue Jefa de Residentes (1994-1995). Méaster en Bioética (Universidad
Complutense de Madrid). Se formé en Cirugia Pediétrica en el Hospital Universitario La Paz (Madrid) y en
el Hospital Italiano de Buenos Aires. Realizé una pasantia en el Jackson Memorial Hospital (Miami) y
completd cursos de Formacion de Formadores en Bioética (Fundacién Ciencias de la Salud, Madrid) y de
Bioética Clinica (Universidad de Harvard). Es fundadora y coordinadora del Centro de Bioética del
Hospital Italiano de Buenos Aires desde 1994 y médica cirujana de planta del Hospital Pedro de Elizalde
desde 1999. Es también docente titular de Ciencias Humanas en la Universidad del Hospital Italiano,
docente de Principios de Bioética de la Investigaciéon (IECS) y consultora del Centro de Inteligencia
Artificial y Salud para América Latina y el Caribe (CLIAS). Integra la Comisién Nacional de Bioética del
Ministerio de Salud de la Nacién y es académica titular y miembro de la comisién directiva de la Academia
Argentina de Cirugfa. Es ademas miembro de la Asociacién Argentina de Cirugia, de ACACIP, del Comité
de Etica en Medicina (CAEEM) y de la Asociacién de Bioética Fundamental y Clinica de Esparia. Es autora
de numerosos articulos y capitulos de libros sobre ética en trasplantes, final de vida, neonatologia,
sistemas de informacion e inteligencia artificial en salud.
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