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“...Nuestro norte es el Sur...

Por eso ahora ponemos el mapa al revés,

y, entonces,

ya tenemos justa idea de nuestra posicién,

y no como quieren en el resto del mundo.

La punta de América, desde ahora, prolongandose,
sefala insistentemente el Sur, nuestro norte.”

Joaquin Torres Garcia;
Universalismo Constructivo, Bs. As.: Poseidon, 1941.
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Introduccion general

El presente libro es resultado de un ciclo de debates, conferencias,
e intercambios de investigaciones acerca de las relaciones entre “Eti-
ca, Ciencia y Politica”, reuniendo a profesionales de diferentes areas
y de diversos paises, desde una mirada pluralista, para analizar los
problemas éticos y sociales en investigacion.

El objetivo general del mismo es concientizar a la comunidad
cientifica sobre la necesidad de incorporar a la ética y a la bioética
en su practica cotidiana; dando a conocer la importancia de un marco
ético integral que no permita “consentir el dafio” a los sujetos y/o
comunidades de investigacion; y proteja a los mismos orientando sus
prioridades de investigacion y el acceso equitativo al conocimiento en
un mundo caracterizado por grandes desigualdades sociales.

Para simplificar su lectura, e introducirnos gradualmente al anali-
sis del tema planteado, hemos dividido el libro en tres partes centrales:

La Primera parte (I), “Ciencia y Politica...”, consta de cuatro ca-
pitulos. El objetivo aqui es indagar sobre algunos mitos centrales en
la ciencia, como lo es la neutralidad valorativa, pero no sélo la misma.
La pregunta sobre el para qué y para quién investigar nos obliga a re-
flexionar sobre nuestra propia tarea cotidiana, como asi también sobre
su finalidad. Desde una mirada critica, analizamos los presupuestos de
la ciencia moderna, como también sus consecuencias desvastadoras,
definiendo en qué consiste la racionalidad instrumental (Capitulo 1:
Sobre la racionalidad moderna, entre el mito y la verdad; Analia, Me-
lamed, UNLP-IdIHCS). Este tema nos conduce a preguntarnos sobre
la responsabilidad del cientifico en el mundo actual, y el sentido de
la produccién del investigador (Capitulo 2: Un mundo de papers. La
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publicacién cientifica entre conocimiento y politica; Pablo Kreimer;
CONICET-Universidad Maimoénides). Por otra parte, el citado pro-
blema nos llevé a plantear la importancia de superar la fragmentacién
de la ciencia, analizando el lugar de los valores y sus implicancias en
politicas cientificas y prioridades regionales en investigacion (Capi-
tulo 3: Etica, ciencia y compromiso politico. Opciones y alternativas
desarrolladas por cientificos/as sensibles a los problemas sociales;
Gabriel Bilmes, Leandro Andrini, Julian Carreras, Santiago Liaudat;
UNLDP). Para el cierre de esta primera parte, se propuso reflexionar so-
bre el acceso abierto al conocimiento; analizando las consecuencias
de las brechas de acceso a la tecnologia, y la importancia de su uso
social para evitar que las personas y grupos que mas lo necesitan
se vean privados del mismo (Capitulo 4: El Acceso Abierto al conoci-
miento y a la investigacion en América Latina; Carolina Unzurrunza-
ga; Cecilia Rozemblum; UNLP-IdIHCS).

En la Segunda Parte (IT), que consta de cinco capitulos, se de-
sarrollan las razones sobre por qué se deben incorporar los valores
en la ciencia. En el Capitulo 5, Pascal Lehoux y Bryn Williams Jones
(Montreal University, Canada), proponen Planificar la integracion de
los aspectos sociales y éticos en la evaluacioén de la tecnologia médi-
ca. Los valores y la ciencia no pueden separarse. Pero si deben dejarse
atras algunos valores no explicitos por los cientificos. Existen velos
que es necesario desenmascarar, como el androcentrismo reinante en
la ciencia. Al respecto, Mabel Campagoli (UNLP), en el Capitulo 6,
Por una investigacion cientifica libre de sexismos, presenta algunas
de las consecuencias que genera una ciencia que no reconoce su par-
cialidad. Retrotrayéndonos a sus raices, en el Capitulo 7 se avanzé en
el estudio histérico de la ética de la investigacion y del surgimiento de
la bioética. Dicho Capitulo, de mi autoria (de Orttizar, MG, UNLP),
titulado El por qué y el para qué del surgimiento de la Bioética, se
baso en el andlisis de los principales problemas histéricos en ética
en investigacion; como asi también las principales teorias bioéticas,

16



éticas y politicas contemporaneas aplicadas a la misma. La motivacion
gir6 en torno a cuestiones metodolégicas, epistemoldgicas y éticas/
bioéticas, buscando alejarnos de la repeticion legalista de principios y
normativas histéricas, propias de Comités de Etica en Investigacion,
y centrarnos en la necesidad de analizar los problemas en su com-
plejidad e interrelacidn, repensando una ética de investigacién y una
bioética comprometida con sus prioridades de investigacién regional
para superar la histérica brecha 10/90 (Véase Parte III; Capitulo 11).
Avanzando en el analisis de la bioética pluralista, en el Capitulo 8, Da-
niel Busdygan (Universidad de Quilmes, UNLP- IdIHCS) retoma la
reflexién sobre género, profundizando el marco actual de derechos de
diversidad y democracia. Su trabajo se titula: Derechos y ciudadania
diferenciada: el didlogo y la diversidad en la Democracia; y constitu-
ye un valioso aporte para el debate. Apelando a una vision democrati-
ca, la cual inspiré este ciclo de debates y este libro, invitamos a Juan
Antonio Fernandez Manzano (Universidad Complutense de Madrid,
Espafia) a presentar su perspectiva en el Capitulo 9: Pluralismo y
justicia. El espiritu del libro es abrir el debate desde la pluralidad,
y no dejar atrds a quienes no piensan como uno. Seguidamente, en
relacién a los problemas de ética que surgen en investigaciones en
el campo de interseccién entre la filosofia de la historia y la filosofia
politica, contamos en el Capitulo 10 con el gran aporte de Rosa Belve-
dresi (UNLP-IdIHCS-CONICET), quien analiz6 la delgada linea que
existe en el estudio de los relatos de pasados traumaticos, trabajo titu-
lado: Acontecimientos limites: ;quiénes son sus testigos? Estos temas
evidencian la existencia de problemas éticos en las investigaciones
sociales, exigiendo, cada vez mas, el aporte de diversas disciplinas
para su esclarecimiento.

En la Tercera parte (III), Politica, propiedad intelectual, patentes,
y ciencia en debate: ;Etica en investigacién?, se indagé —a través de
6 nuevos capitulos- sobre las consecuencias éticas, politicas, sociales
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y legales de la extensién de las leyes de Propiedad Intelectual y de
Patentes en salud, en biodiversidad, y en las prioridades de vida en ge-
neral. Para introducirnos en este problematica, comenzamos en el Ca-
pitulo 11 con el planteo del problema ético: Patentes,acceso a medi-
camentos esenciales e investigaciones en comunidades originarias de
mi autoria (M.Graciela de Orttizar); profundizando éste andlisis con el
aporte de Tina Piper (McGill University, Canada), quien desarroll6 en
el Capitulo 12 un excelente trabajo histérico titulado Diagnosticando
a un paciente enfermo: la historia de las excepciones médicas a la
patentabilidad. Este tema es continuado en el Capitulo 13 por Karen
Durrell y Louise Bernier (McGill University y Sheerbroke University
respectivamente, Canadd), quienes analizaron los efectos de las pa-
tentes en los “paises en desarrollo o subdesarrollados” (Las patentes
genéticas son sélo una de las barreras de acceso a las tecnologias
genéticas de paises en vias de desarrollo). Este trabajo permitio
esclarecer, a través de numerosos ejemplos practicos y reales, los
problemas éticos, sociales y legales de la aplicacién de patentes a
nivel internacional y nacional. El andlisis amplio muestra el univer-
so de factores que inciden en el acceso a las tecnologias genéticas
de nuestros paises. Asimismo, desde una perspectiva regional, en el
Capitulo 14, Edson Beas Rodriguez (Instituto de Direito do Comér-
cio Internacional e Desenvolvimento Sao Paulo, Brasil) examind:
¢Cuan indispensable es la biodiversidad para el mundo desarrollado?
Una breve introduccion de la Biodiversidad en Brasil. Marco de refe-
rencia; realizando un aporte original sobre un delicado tema, como lo
es la proteccién de la biodiversidad, la cual indudablemente también
afecta a la salud y el bienestar general, y muy especialmente a las
comunidades mas vulnerables. En relacién a la vulnerabilidad, en el
Capitulo 15 Maria Florencia Santi (FLACSO-CONICET) analiz6 el
dilema de la Vulnerabilidad y ética de la investigacion social. Pers-
pectivas actuales, mostrando como la ética en investigacién no se
reduce al “modelo biomédico”, exigiendo también el marco ético en
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ciencias sociales. Por ultimo, mostrando que es posible construir un
modelo de salud diferente al “modelo biomédico”, Mariana Sanmar-
tino y Carolina Carrillo (CONICET) contribuyeron en el Capitulo 16
a reflexionar sobre el rol de “La(s) ciencia(s) y la problemdtica del
Chagas: reflexiones sobre un camino de mds de cien afios”. Desde
una mirada integradora, se aborda las complejas problematicas de sa-
lud de nuestras poblaciones, planteando multiples dimensiones que
superan la clasica division actual entre las ciencias sociales y exac-
tas. A través de un trabajo muy simple y didactico, se mostré cémo
ésta enfermedad endémica -una de las tantas enfermedades que son
desatendidas por el mercado-, es considerada -por el mismo modelo
biomédico- como una enfermedad de “la pobreza”. En otras palabras,
al ser un mercado no redituable para los laboratorios, se condena a
la enfermedad, al mismo tiempo que se estigmatiza, a millones de
personas en nuestra region.

A modo de cierre, presento una breve conclusion general de las
secciones analizadas, dejando abierta la misma para contribuir a la
retroalimentacion con el lector.
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Capitulo 1
Sobre la racionalidad moderna,
entre el mito y la verdad

Analia Melamed

El intento de definicién de la racionalidad es tan antiguo como
complejo y a menudo supone una concepcion inmutable y definitiva.
Sin embargo, si se consideran sus emergencias histéricas puede ad-
vertirse como se constituyen diversas figuras de la racionalidad inti-
mamente entrelazadas con practicas e intereses de su contexto. Tal es
el caso de lo que llamaremos el modelo de racionalidad moderna, es
decir, aquel que esta ligado a la revolucion cientifica llevada a cabo
entre los siglos XV y XVIII y que marca atin hoy aspectos importantes
de nuestras vidas y maneras de pensar. En este trabajo propongo expo-
ner algunas de las complejidades y perplejidades de esta racionalidad
cientifica a partir de sus repercusiones en manifestaciones artisticas
y de reflexiones de filésofos contemporaneos como Adorno y Heide-
gger. En particular me interesa sefialar el modo como, desde su mismo
surgimiento, esta racionalidad encuentra en lo demencial y destructivo
una especie de contracara o punto de fuga.

Como es sabido, la ciencia moderna debié librar una prolonga-
da batalla con el aristotelismo y la tradicion escolastica. Uno de los
principales testimonios del conflicto que supuso el surgimiento de la
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racionalidad cientifica en el siglo XVII, es sin dudas la carta a la in-
quisiciéon que uno de los fundadores de la ciencia moderna, Galileo
Galilei, escribié en 1633 cuando fue acusado de herejia:

“..he sido juzgado sospechoso de herejia por haber defendido y crei-
do que el sol era el centro del universo y que la tierra no era el centro
y ademas se movia. Por ello, hoy, deseando borrar de las mentes de
vuestras eminencias y de las de todo cristiano cat6lico esta sospecha
justamente concebida contra mi, sinceramente de corazén y de fe
no fingida, abjuro, maldigo y aborrezco otro error, herejia o secta
contrario a la Santa iglesia..” (en Garcia Orza, 1992: 19).

El episodio también adelanta oblicuamente cierta caracteristica de
la ciencia y de la razén moderna sobre la que voy a enfatizar en este
trabajo. La situacién de Galileo — que debe negar su propia investi-
gacion porque ésta se ha vuelto peligrosa para si mismo — de alguna
manera parece anticipatoria de lo que seguirad ocurriendo con la cien-
cia, por motivos distintos a la persecucién religiosa: la tensioén entre
progreso y peligro.

Para repasar brevemente las caracteristicas de esta forma de racio-
nalidad debe advertirse que:

a) La revolucién cientifica llevada a cabo entre los siglos XV y
XVIII no puede separarsela del desarrollo del capitalismo. De ahi
que los grandes descubrimientos de la época en la fisica y en la as-
tronomia, directa o indirectamente, se encuentran ligados a intereses
econdémicos o tienen repercusiones en el desarrollo de tecnologia y
herramientas para la produccion.

b) En este modelo cientifico hay una preponderancia del método ex-
perimental y una fuerte presencia de la matematica que se convierte en
sinonimo de racionalidad. Segin algunos autores las concepciones de
Copérnico, Kepler, Galileo y Descartes tenian una base metafisica comin
a partir de la fuerte influencia platénica y pitagorica. A proposito de esto
sostiene Burtt en Los fundamentos metdfisicos de la ciencia moderna:
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“Cuando el aristotelismo capturd la atencion del pensamiento me-
dieval en el siglo XIII el platonismo de ningtin modo quedé derro-
tado... El interés en las matematicas que demostraban librepen-
sadores como Roger Bacon, Leonardo, Nicolas de Cusa, Bruno y
otros, lo mismo que su insistencia en la importancia de esta cien-
cia, se hallaba apoyado en gran parte por la existencia y penetrante
influencia de esta corriente pitagérica. Nicolds de Cusa hallaba
en la teoria de los niumeros el elemento esencial de la filosofia de
Platén. El mundo es una armonia infinita en la que todas las cosas
tienen sus proporciones matematicas. De aqui que «conocimiento
es siempre medicién », «el nimero es el primer modelo de las
cosas en el espiritu creador»; en una palabra, todo el conocimiento
cierto que el hombre puede alcanzar es el conocimiento matema-
tico” (Burtt, 1960:55).

La influencia de Nicolds de Cusa en los cientificos y filsofos
modernos parece evidente al encontrar que su metafora sobre que el
libro de la naturaleza esta escrito en caracteres matematicos fue re-
tomada por Descartes, Galileo, Kepler, Copernico. No obstante, al-
gunos especialistas como Javier Echeverria sostienen que es dudosa
una base metafisica o filos6fica comtn a autores tan diversos como
los mencionados y que resulta mas plausible mostrar mas bien una
base metodolégica comun a partir del predominio de las matematicas
(Echeverria,1994).

¢) La ciencia moderna, al adquirir contacto con las cosas y so-
meterlas a la observacion empirica y racional, descubre cada vez con
mayor rigor la estructura matematica de la realidad y su conformidad
a leyes de tipo mecdanico. Descartes demuestra que esas leyes eran
expresion de la intima constitucion de la naturaleza, que el mecani-
cismo podia dar cuenta de los fendmenos naturales prescindiendo
de las cualidades reales y del finalismo y que esa explicacién tenia
validez ontol6gica. La naturaleza es, en su realidad profunda y ver-
dadera, mecanicismo.
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d) En el intento filoséfico de fundamentar la ciencia surgen vi-
siones dualistas como la cartesiana —que separan el orden natural del
orden humano- y pone en crisis el modelo organicista y teleologico
premoderno. Esto implico el cuestionamiento de la politicidad innata
del hombre asi como de la creencia en que las diferencias sociocultu-
rales, asi como los derechos y deberes de cada individuo constituian
un reflejo de un orden metafisico universal.

e) Entonces, a la par que avanza el modelo matematico cuantitati-
vo en fisica y astronomia, cae la identificacion clasica entre la realidad
fisica y metafisica de las cosas y su grado de perfecciéon moral; tam-
bién deja de admitirse la creencia en que conocer consista en conocer
el “fin” al que cada ser estaria destinado; asimismo se rompe con la
concepci6én animista que ve la naturaleza como impulsada por fuer-
zas ocultas que funcionan por una “psicologia” césmica de simpatias,
atracciones, etc., y, finalmente y de una importancia determinante, se
produce la liberacién del conocimiento de los deberes morales.

Como dijimos en este modelo que hemos presentado esquema-
ticamente podemos sefialar ciertas tensiones o ambigiiedades. En la
modernidad el control racional convierte en objetos de conocimiento
el mundo, el cuerpo, las pasiones y desarrolla una actitud instrumental
hacia ellas. Por tal motivo, el sujeto entendido como cogito, y como
voluntad libre, constituye el punto firme sobre el cual se asienta todo
orden (tedrico, moral y politico) luego del derrumbe del universo jerar-
quico de la metafisica clasica. Sin embargo el hombre moderno ya no se
sitiia en el centro del cosmos ni encuentra lazos que lo unen a las demas
cosas; tampoco existe para él esa comunidad de destino, dada por Dios,
de la época medieval. De aqui que encontramos lo que seria la contraca-
ra de la racionalidad moderna, en una creciente soledad existencial, mo-
tivo sobre el que reflexionaran mas adelante autores como Kierkegaard,
Heidegger o Sartre. Asimismo la amenaza solipsista esta muy presente
en Descartes y se desprende también de la critica de las posibilidades
del conocimiento que Hume llevara casi al extremo.
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Por una parte, la destruccién de un orden jerarquico natural permite
el surgimiento de ideales emancipatorios. En efecto, el desarrollo de los
derechos humanos, de las libertades y prerrogativas individuales tiene
su raiz en la libertad de conciencia. También se transforman las condi-
ciones de vida del ser humano de una manera hasta ahora desconocida
y que Marx, por ejemplo, celebrara en 1848 en el Manifiesto comunista:

La burguesia, desde su advenimiento, apenas hace un siglo, ha
creado fuerzas productivas mas variadas y colosales que todas las
generaciones pasadas tomadas en conjunto. La subyugacién de las
fuerzas naturales, las maquinas, la aplicacién de la quimica a la
industria y a la agricultura, la navegacion a vapor, los ferrocarri-
les, los telégrafos eléctricos, la roturacion de continentes enteros,
la canalizacién de los rios, las poblaciones surgiendo de la tierra
como por encanto, ¢qué siglo anterior habia sospechado que seme-
jantes fuerzas productivas durmieran en el seno del trabajo social?
(Marx, 2000: 34)

Pero por otra parte, a medida que en la modernidad lo humano gira
sobre si mismo y encuentra su fundamento solo en su propia inmanen-
cia, aparece como deciamos, en esa suerte de exilio de la naturaleza,
un sentimiento de angustia existencial -desconocido para la cultura
premoderna- ligado al el horror hacia una naturaleza cada vez mas
concebida como una maquina y explotada técnicamente. Estos senti-
mientos se hacen manifiestos muy claramente en el romanticismo, tal
vez la corriente artistica que expresa mas nitidamente la subjetividad
moderna. Asi, por ejemplo, si en algunos poemas de Baudelaire la
naturaleza aparece como pura, apacible, inalcanzable y més alla de las
posibilidades del hombre, sin embargo predomina en su obra poética
una vision de la naturaleza distorsionada y contaminada como produc-
to de la técnica y de la civilizacion.

En esta misma direccion resultan sumamente significativas las
obras de terror del romanticismo. En otro trabajo, del cual retomo al-
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gunas ideas, estudié aspectos del Frankenstein de Mary Shelley y El
hombre de arena de Hoffman (Melamed, 2015). Ambas obras escritas
entre 1817 y 1818, son sin dudas dos de las mas influyentes de la
literatura de terror del siglo XIX. Frankenstein pretende crear un ser
vivo a partir de fragmentos de cadaveres diseccionados, pero aqui
esta suerte de Prometeo moderno no es castigado por los dioses, como
el del mito, sino por su propia creacién; en cuanto a “El hombre de
arena” de Hoffman, publicado en Cuentos nocturnos, narra el ena-
moramiento de Nathaniel por Olimpia, ignorando que se trata de una
muifieca, para luego, cuando finalmente lo descubre, caer en la locura y
la muerte. El terror romantico parece ligarse a esa experiencia crucial
de la modernidad que consiste en el desarrollo de las maquinas y la
extensién de la maquinizacion a todas las esferas de la existencia.

La maquina se diferencia de un 1til en que funciona independien-
temente de la mano humana. No necesita al humano mas que en la
periferia de su existencia pero ya no puede ser definida por su relacién
a un movimiento corporal, como lo es un martillo, una espada o un
arado. Un motor o la maquina de vapor podrian ser operados por otras
maquinas sin necesidad de exigir el cuidado humano. La maquina se
enajena del cuerpo humano, constituyéndose en un complejo de fun-
ciones autosostenido (Cf. Broncano, 2007: 27,28).

En 1919 Freud describié el sentimiento especifico que suscita esta
autonomia de lo mecanico. Y justamente el campo donde desarrolld
sus estudios fue el de las ficciones artisticas. En su analisis de EI hom-
bre de arena de Hoffman y su recreacion en la 6pera de Offenbach
encuentra ejemplos de todo un espectro de emociones presentes tan-
to en la producciéon como en la recepcién artistica: lo aterrador, lo
desconcertante, lo angustiante y en especial lo siniestro u ominoso,
“Das Unheimliche”, que es el titulo de su texto. La mufieca Olimpia
despierta el sentimiento de lo siniestro pues, sostiene Freud, hay alli
algo reprimido que retorna, no algo nuevo o ajeno, sino algo familiar
a la vida animica, sélo enajenado de ella por el proceso de represion
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(2009: 241). La angustia se vincula con esa oscilacién entre lo familiar
y lo extrafio, asi como con la aparicion de lo doble fantasmal. La mu-
fieca, si bien no es el motivo central en el estudio de lo ominoso, nos
reconduce a un animismo primitivo, que se caracteriza por llenar el
universo con espiritus humanos. “Miembros seccionados, una cabeza
cortada, una mano separada del brazo (...) contienen algo enorme-
mente ominoso, en particular cuando se les atribuye todavia (...) una
actividad auténoma” (2009: 243). De modo que la mecanizacién técnica
despierta el sentimiento de lo siniestro en tanto retorno de lo reprimido
—esa vision animista premoderna- en el proceso mismo de racionaliza-
cién que da lugar al despliegue moderno de la mecanizacion.

El terror moderno representado por estas obras no parece otra cosa
en definitiva que el miedo del ser humano ante su propia obra, el apa-
rato cientifico técnico de dominio de la naturaleza que librado a si
mismo, fuera de todo control, representa la amenaza mas seria para el
futuro de la humanidad.

Hay algo también del Prometeo moderno castigado por su propia
creacion en la triple herida narcisista que, segtin Freud, sufre el hom-
bre de mano de la ciencia: la primera cuando se descubre que nues-
tra tierra no era el centro del universo; la segunda cuando la biologia
demuestra que la continuidad de lo humano y de lo natural; la tercera
por obra de la investigacién psicologica que el yo no es el duefio en su
casa, sino que depende de unas precarias noticias sobre lo que ocurre
inconscientemente en su alma.

La filosofia contemporanea, en gran parte dedicada a evaluar la
herencia de la modernidad, se ha detenido especialmente en su modelo
de racionalidad. En esta linea encontramos las reflexiones de nume-
rosos filosofos, entre ellos dos de los mas influyentes: Heidegger y
Adorno. Ambos, con posiciones contrapuestas en muchos aspectos,
pero que por diversos caminos llegan a conclusiones semejantes res-
pecto de este tema. Por ejemplo, ambos coinciden en destacar el as-
pecto autodestructivo en la figura moderna de racionalidad.
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Ni para Heidegger ni para Adorno la racionalidad moderna sig-
nifica una ruptura con formas de pensamiento precedentes sino que
constituyen una profundizacién de tendencias ya presentes desde el
comienzo de la civilizacién occidental.

Desde una perspectiva hermenettica Heidegger considera que en
el seno de la filosofia clésica, a partir de Sécrates y Platdn, el pensa-
miento occidental olvida la pregunta filos6fica fundamental por el ser
y se dedica a la reflexion sobre un ente en particular. Este olvido que
marca la civilizacién occidental llega a su mayor grado de profundi-
dad en la modernidad, con el giro hacia la subjetividad como punto de
partida del filosofar. Segin Heidegger con la modernidad se inicia la
época de la imagen del mundo. Esto es, el mundo- que segtn su pers-
pectiva siempre es el mundo del hombre- deviene en la modernidad en
una representacion de un sujeto fundante. L.a modernidad desvirtuia el
vinculo inescindible hombre-mundo en una relacién de conocimiento
entre un sujeto y un objeto. La ciencia moderna —fundada en la ma-
tematica - es la expresion de los términos en que se da esta relacién:
la dominacion técnica. En “El origen de la obra de arte” sostiene que
uno de los fenémenos esenciales de la Edad Moderna es su ciencia.
La técnica mecanizada es otro fenémeno de idéntica importancia y
rango. La técnica no es una mera aplicacién de la moderna ciencia
matematica de la naturaleza sino que es, por si, una transformacién
autéonoma. La esencia de la técnica moderna no es otra cosa que la
metafisica moderna. En el afio 1953 pronuncia su conferencia “La
pregunta por la técnica”, donde toma distancia de una concepcién
de la técnica como herramienta, como util, para entenderla como
Gestell, es decir como engranaje o conjunto de dispositivos, como
sistema de organizacion total en el que todo estd dispuesto y or-
ganizado. La técnica es, pensada filoséfica y originariamente, una
consecuencia del olvido del ser, un modo de manifestar, descubrir e
interpretar la realidad, regido por la calculabilidad, utilidad y rendi-
miento (1958: 62, 63). Ya en Introduccién a la metafisica de 1938
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consideraba que, metafisicamente vistos, Rusia y EEUU significa-
ban la misma furia de la técnica desencadenada. También vinculaba
el concepto de cultura —entendida como campos culturales, como
dominios, fragmentos o parcelas independientes entre si- al desplie-
gue de la técnica que transforma el espiritu en inteligencia, conce-
bida ésta como mera capacidad de calcular, reflexionar, organizar;
aqui el espiritu se convierte en instrumento puesto al servicio de otra
cosa y “el mundo espiritual se torna cultura”(1969: 83-88). De ahi
que la técnica conlleve y represente un ‘peligro’, peligro que en su
extrema gravedad estaria para Heidegger no tanto en la destruccion
atomica del mundo, cuanto en el sometimiento del hombre (y todas
sus expresiones) a su dominio, con la instrumentalizacién de si y la
consideracion de la idea ‘técnica’ del mundo como algo ‘natural’.

Por su parte, Adorno, miembro de la escuela de Frankfurt prove-
niente de una tradicion hegeliano-marxista y mas alla de sus profundas
diferencias tedricas y politicas coincide en varios aspectos con la cri-
tica de Heidegger. En Adorno la cuestién de la racionalidad moderna
también debe entenderse como una manifestacion que profundiza una
tendencia de la razén occidental ya presente en el mundo griego. En
“Dialéctica del iluminismo”, escrito en colaboracion con Horkheimer,
sostienen que la barbarie del siglo XX, que ha tenido su expresion
en los campos de concentracién fascistas y estalinistas, no es unica-
mente producto de “fuerzas oscuras”, sino que en su inhumanidad se
manifiesta una forma especifica de racionalidad, una raz6n limitada.
Esta limitacion es producto de una razén que no ha superado el ele-
mento mitico y que se ha puesto a si misma como algo libre de toda
naturaleza y corporeidad. Desde el comienzo mismo de la civilizacién
occidental encuentran una razon que funciona como érgano de domi-
nio y que pretende subsumir la totalidad de la realidad a un sistema
que ordena y clasifica.

De ahi que el mito ya es ilustracién y la ilutracion mitologia. La
racionalidad regida por el principio de identidad, mediante procesos
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de abstraccién y reduccién, aniquila toda singularidad y diferencia.
Esto significa que ya en la mitologia puede advertirse la btisqueda de
una forma de explicacién (o Erkldrung), de control racional de los
hechos. Los mitos, en cuanto relatan el origen de las cosas, de donde
vienen, son, un intento de “iluminar” (o erkléren), de subsumir la di-
versidad de la realidad a categorias racionales. El iluminismo por su
parte genera una dialéctica negativa puesto que la pretendida pureza
de la razén se convierte en su propia mitologia. Una vez que la razén
pura ha unificado el mundo al interior del sujeto, dominandolo por
completo, lo que se encuentra fuera no es mas el mundo, sino tan sélo
sus categorias totalitarias abstractas. Asi, el iluminismo, que ha recha-
zado al mito por ser subjetivo, se convierte é]l mismo en mera subjeti-
vidad y, por ende, en mito. El iluminismo al identificar el pensamiento
con las matematicas,

“...las eleva hasta prestarles un caracter absoluto [...] El pensa-
miento se reifica en un proceso automatico que se desarrolla por
cuenta propia, compitiendo con la maquina que él mismo produce
para que finalmente lo pueda sustituir. [...]El procedimiento mate-
matico transforma al pensamiento en cosa, en instrumento. Cuanto
mas se ensefiorea el aparato teérico de todo lo que existe, tanto
mas ciegamente se limita a reproducirlo. De tal manera el ilumi-
nismo recae en la mitologia de la que nunca ha sabido librarse”
(Horkheimer, Adorno, 1987: 40-42).

Como en Heidegger, en Adorno también la cultura, o mas bien
la industria cultural, es expresion de una racionalidad instrumental
(Horkheimer, Adorno, 1987).

La nocién de industria cultural se vincula con la reproductibilidad
técnica de las obras, con el desarrollo del capitalismo ligado a una so-
ciedad de masas que puede acceder a la cultura. La industria cultural
es un sistema analogo al esquematismo kantiano. Detras de la aparente
diversidad y heterogeneidad, se encuentra la uniformidad y rigidez de
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un sistema homogéneo de dominacién. Las distinciones que emplea
la industria cultural son ilusorias y sirven para clasificar, organizar y
manipular a los consumidores.

Recapitulando, la razén moderna por una parte permitié proponer
ideales emancipatorios a la vez que transformar las condiciones de
vida. Autores como Marx celebraron estas transformaciones en cuanto
se vislumbraba alli la posibilidad de suprimir la division del trabajo y
la explotacién humana. Pero en este camino la razén se convierte en
dominio de la naturaleza, en desencantamiento del mundo, en some-
timiento de lo singular, lo diverso y lo desconocido a sus esquemas de
la razén. Es decir se despliega como razén instrumental. Las criticas
de Adorno y Heidegger aciertan en sefialar el peligro que esta racio-
nalidad supone. La destruccion de la naturaleza, la mecanizacién de
la vida y las diversas formas de inhumanidad los confirman. Estas
criticas se convierten en una suerte de aporia aiin cuando ambos
autores coinciden en encontrar en el arte una contraposicién po-
sible a la abstraccién cientifica y a su modelo de racionalidad, es
decir, como un modo de dar cuenta de lo diverso, de lo particular,
de la extrafieza irreductible de lo que nos rodea. Podriamos decir
que en lo artistico hay una figura posible de racionalidad, que como
Adorno sefiala, es el tinico lugar donde persiste la contradiccién a
lo establecido.

Diversos autores o corrientes filoséficas han examinado formas
de racionalidad alternativas a la moderna: desde el pragmatismo de
Dewey a la razén comunicativa de Habermas, mas todas las posmo-
dernidades. Sin embargo, como sostenia Hegel, la filosofia, como el
biiho de Minerva levanta vuelo al atardecer y sélo aparece una vez que
los hechos se han consumado. La reflexion filoséfica puede cuestionar
pero no impedir que el capitalismo despliegue su propia ldgica que no
es otra que la razén instrumental. La cuestion crucial es si ésta avanza
ciegamente hacia la autodestruccion o si, en el peligro, es posible,
como decia Heidegger, que también crezca lo que salva.
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Capitulo 2
Un mundo de papers.
La publicacion cientifica
entre conocimiento y politica

Pablo Kreimer

El objetivo de la investigacién cientifica es la publicacion. Los
hombres y mujeres de ciencia, cuando comienzan como estudian-
tes graduados, no son juzgados principalmente por su habilidad
en los trabajos de laboratorio, ni por su conocimiento innato de
temas cientificos amplios o restringidos, ni desde luego por su in-
genio o su encanto personal: se los juzga y se los conoce (0 se los
desconoce) por sus publicaciones.

Robert Day (1979): “Cémo escribir y publicar trabajos cientificos™!
Introduccion: el carro delante de los caballos

Si uno hace el ejercicio de meterse dentro de un laboratorio de
cualquier disciplina “dura”, como hicieron sociélogos y antrop6logos

! La cita, que puede parecer irénica, esta extraida de un libro sobre escritura
cientifica destinado a los propios investigadores, y su objetivo es confrontarlos con
la “dura realidad”, no cuestionarla. De hecho, la edicién en espafiol ha sido editada
por la Organizacién Panamericana de la Salud, y no por una institucién de ciencias
sociales. Las cursivas son mias.
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desde fines de la década de los 70 del siglo pasado (véase Kreimer,
2005), podra apreciar que una parte fundamental de las précticas cien-
tificas consiste en producir o intentar producir articulos cientificos. Ello
se relaciona con una serie de dispositivos de distinto orden que se fueron
poniendo en marcha a lo largo de varias décadas, y que se sustentan en
las formas de organizacion y diferenciacion social de la ciencia, en me-
canismos de financiamiento de la investigacion, en politicas regulatorias
para la administracion de recursos y de carreras cientificas, entre otras.

Todos estos mecanismos fueron logrando transformar —como bien
seflala Day en la cita que mencionamos en el epigrafe - un énfasis
puesto tradicionalmente en los conocimientos, cuestion siempre ge-
latinosa, dada la combinacién de aspectos tacitos, o no codificables y
otros materiales, hacia una objetivacién de los conocimientos en una
forma exclusiva de “producto” expresado en los papers.

El paso siguiente, en términos analiticos, ha sido considerar que
si los cientificos “son lo que publican”, entonces “la ciencia puede ser
reducida a sus papers”, con lo cual todo el edificio organizativo de la
ciencia como institucién podria articularse en funcién de ello.

Esta formulacién, por cierto, ha sido muy cuestionada, en particu-
lar por tres tipos de agentes: Por un lado, aquellos que se ven perjudica-
dos por su implementacién, porque los lleva a situarse en lugares mas
bajos de la jerarquia cientifica. En segundo lugar, por la sociologia del
conocimiento, que pretendié mostrar que la “vida del laboratorio” era
un espacio mucho mas complejo y que las afirmaciones discursivas
asertivas o “hechos cientificos” ocultan, a la manera de un fetichismo
de la mercancia todo el trabajo de produccion asi como las multiples
relaciones sociales que le dan lugar. Es el caso, por ejemplo, de Latour
(1978), quien sefialaba que las inscripciones (fragmentos de textos)
que salian de un determinado tipo de instrumentos (precisamente, los
inscriptores) y que pretendian ser mostrados como un mero reflejo
de procesos del mundo fisico o natural, sélo tenian sentido como un
insumo en la estrategia retérica de los investigadores. Knorr-Cetina
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(1981) avanza argumentos similares, aunque poniendo el énfasis en
las determinaciones culturales, sociales o afectivas, en dichos proce-
sos. En tercer lugar, estos procesos han sido cuestionados por quienes
sostienen que el sistema de papers ha ido creando una industria que se
apropia privadamente del conocimiento privado, a menudo financiado
por los recursos publicos, en donde luego los investigadores deben
pagar dos veces: primero, para poder publicar sus textos y, luego, para
poder leerlos (Chan, 2011).

De los tres tipos de critica, s6lo el tltimo, basado en la idea de
‘open science’ 0 ‘ciencia abierta’ ha tenido ciertos logros en cuanto al
cuestionamiento del sistema industrial de los papers, pero no ha modi-
ficado, hasta ahora, nada de las practicas cientificas ni institucionales
asociadas a ellos.

Si nos animamos y le preguntamos a cualquier investigador, e in-
cluso a un joven becario de doctorado, “¢por qué publican papers?”
lo méas probable es que nos mire como si estuviéramos locos o hu-
biéramos recién aterrizado desde Marte. Es posible que, incluso, nos
tome la presién, observe la dilatacién de nuestras pupilas y, si todos
los signos externos parecen normales, se calme un poco y se convenza
de que “realmente” esperamos una respuesta. Entonces nuestro inter-
locutor va a respirar hondo y nos responderad algo mas o menos asi
(las cursivas las agrego yo para resaltar las partes mas jugosas de este
didlogo imaginario):

* Publicamos papers porque es el modo de dar a conocer el re-
sultado de nuestras investigaciones al resto de la comunidad
cientifica.

 Publicamos papers porque asi difundimos nuestros avances en
el conocimiento acerca de los problemas que investigamos, de
modo que otros investigadores, en cualquier parte del mundo,
puedan utilizar nuestros hallazgos para seguir avanzando en la
resolucion de problemas para la humanidad.
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» Publicamos papers porque alli hacemos ptblicos los descubri-
mientos que realizamos en nuestros laboratorios.

Sin embargo, en una segunda charla, una vez que hayamos ad-
mirado las loables tareas que nuestro interlocutor emprende todas las
mafianas, es altamente probable que agregue:

* Bueno, también publicamos papers porque estamos someti-
dos a un sistema segtin el cual las instituciones nos evaltian
de acuerdo con lo que publicamos, de modo que no tenemos
mas remedio que publicar la mayor cantidad posible de pa-
pers para ser mejor evaluados y tener mas prestigio. ¢Pero
usted no oyo6 hablar de publish or perish? (“publicar o pere-
cer”, claro).

» Publicamos papers para dar a conocer nuestros trabajos antes de
que lo hagan otros, porque no sélo hay que publicar, sino que,
ademas, hay que llegar primero.

» Publicamos papers para ganar prestigio, porque quienes mas
publican son més conocidos y valorados, y gracias a eso ac-
cedemos a mejores recursos y, por ende, a hacer mas experi-
mentos que nos permitiran tener mas becarios y, finalmente,
publicar mas papers. Asi, vamos a acumular mas prestigio,
y conseguiremos entonces acceder a mas recursos, lo cual,
como ya le expliqué, nos permite desarrollar mas experi-
mentos y, por lo tanto, publicar méas y mejores papers. Es
claro, ¢no?

Avancemos rapidamente los multiples conceptos que estan con-
tenidos en estas afirmaciones, y luego volveremos sobre ello mas
adelante. Lo mds importante para retener aqui es el significado que
adquiere el término “publicacion”, en una triple oposicién:

a) La publico como lo opuesto a secreto: parece ser un imperativo
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de la ciencia no guardarse sus resultados en secreto, sino que
deben darse a conocer para que otros puedan beneficiarse de
ello. Esto lo observd Merton (1942) en sus famosas tesis sobre
el ethos de la ciencia;

b) Lo publico como lo opuesto a privado: parece haber cierto con-
senso en que la ciencia debe ser, mayormente, una cuestién pu-
blica. Ello, sin embargo, no tiene nada de natural y si mucho de
construido histéricamente a lo largo de los siglos. Dicho de otro
modo: no hay nada intrinsecamente propio a la ciencia que la
obligue a desplegarse en el espacio de lo ptiblico (y de hecho,
una parte muy sustantiva de los conocimientos cientificos se
producen, al menos claramente desde el siglo XIX, en laborato-
rios de empresas privadas);

c¢) Lo publico como opuesto a inédito: no sélo se deben dar a cono-
cer los conocimientos producidos, sino que ello debe hacerse en
forma escrita, para que pueda circular sobre una base material
diferente de, por ejemplo, la mera transmision oral.

Como dijimos, la estructura de la ciencia basada en los papers,
ha sido objeto de distintas criticas pero, hasta el presente, estas han
resultado muy poco efectivas, en la medida en que el uso de los papers
no ha hecho més que fortalecerse a través de los afios. Ello acarrea
multiples consecuencias y ello es, precisamente, el objetivo de este
texto: analizar de qué modo los papers se fueron constituyendo como
el eje central de la ciencia moderna, las consecuencias que ello implica
y el conjunto de ficciones que resultan aceptadas sin cuestionamiento
por el conjunto de actores. En la primera parte vamos a observar como
llegé el paper a formar parte de los procesos de evaluacion de la cien-
cia. En la segunda, veremos cémo se institucionaliza como elemento
central en las politicas publicas de ciencia y tecnologia. En la tercera,
analizaremos las bases sobre las cuales se construye el mito de los
papers, y sus consecuencias analiticas.
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La evaluacion como elemento central de las politicas
y sus contextos conceptuales

Las primeras formas de evaluacion de la ciencia fueron propias
e internas a la conformacion de los primeros campos cientificos. En
la medida en que diversos campos cientificos fueron organizandose
desde el siglo X VIII, sus practicantes comenzaron a crear espacios de
socializacién, en particular sociedades cientificas que serian institu-
ciones claves, en la medida en que fueron las encargadas de poner en
marcha dos tipos de actividad que, de a poco, van a conformar el eje
de las actividades de los investigadores: las primeras reuniones cien-
tificas y las primeras revistas especializadas®. Ambos instrumentos te-
nian, ademas de la socializacion, otro objeto central, el de establecer
los mecanismos para activar la identificacién colectiva y, derivado de
alli, los mecanismos sociales de jerarquia, estratificacion y diferen-
ciacion. Naturalmente, todo proceso de identificacion colectiva es, al
mismo tiempo, un proceso de diferenciacién y, como sefiala Salomon
(2008: 63), en un profundo estudio sobre el desarrollo de la profesion
cientifica:

Las revistas y las sociedades cientificas ya no tenian nada que ver
con sus homologas de la filosofia: la comunidad cientifica publica-
ba articulos y comentarios con un estilo e incluso con un formato
que se diferenciaban de los literarios; se expresaban en un lengua-

2 No deja de ser paraddjico que, en sus comienzos, los articulos cientificos es-
tuvieran destinados a reemplazar crecientemente a los libros, forma por excelencia
de comunicacién hasta bien entrado el siglo XVIII en incluso en el XIX. De hecho,
se consideraba que habia una “superpoblacién” de libros, lo que hacia casi imposible
para un especialista estar completamente actualizado. En cambio, los articulos con
su formato breve, permitian aliviar dicha tarea, al condensar la informacién en pocas
lineas, aunque el cambio del libro al articulo fue muy trabajoso, con resistencias que
duraron siglos, y en donde el formato paper como lo conocemos hoy era desvaloriza-
do por los cientificos “serios” (Barber, 1961). Para un anélisis de este proceso, véase
también Gomez Morales (2005)
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je al que cada vez mas tendrian acceso solo los especialistas: y es-
tos, para obtener reconocimiento por sus trabajos, se dirigian a sus
pares, a sus colegas, “iguales” en cuanto a titulos, competencia,
publicaciones reconocidas y legitimadas...

Los primeros mecanismos de evaluacién fueron completamente
internos a los propios colectivos cientificos. La evaluacién estaba cen-
trada en el prestigio diferencial de cada uno y tomaba a las publica-
ciones s6lo como un mecanismo auxiliar de un capital simbdlico que
ya habia sido construido siguiendo las normas propias de cada uno de
los campos disciplinarios, y su funcion no era diferente a la de cual-
quier otro mecanismo de diferenciacién jerarquica en todo otro campo
de produccion simbdlica y material. De este modo, la evaluacién que
se hacia entonces era de tipo informal, dirigida a establecer el “valor
de verdad” de los enunciados propuestos, segin las concepciones vi-
gentes. Dicho de otro modo, la actividad era evaluada segin parame-
tros altamente subjetivos o, mejor, intersubjetivos, y ello no tenia méas
consecuencias que en términos de distribucion de capital simbélico o
prestigio en el interior de un campo. A lo sumo, como sefiala Bour-
dieu (1997), servia para que algunos adquirieran, o les reconocieran,
la capacidad de hablar legitimamente “en nombre del campo” y asi
pudieran intervenir en las arenas publicas a partir de la legitimidad
ganada en su propio campo.

Los primeros estudios sobre lo que hoy se conoce como “cien-
tometria” o “cienciometria” fueron generados por un cientifico que
ejercia un papel nada desdefiable desde el punto de vista de su capital
simbdlico: se trata de James Cattell quien fue el editor de la revista
Science entre 1895 y 1944 (Godin, 2006)3. Cattel cre6 el primer di-
rectorio de datos sobre cientificos, en 1903, en donde fue reuniendo

® En realidad, Godin sefiala como verdadero precursor a Francis Galton y su
libro English Men of Science publicado en 1874. Segtin Godin (2006), “fue después
que estudiara los trabajos de Galton que Cattell puso en marcha su directorio”.
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informaciones sobre diversas disciplinas, aunque comenzo con la pro-
pia, la psicologia. El interés de Cattell estaba orientado a identificar
parametros tales como la localizacion geografica de los investigadores
y su performance. De hecho, como sefiala Godin,

Cattell introdujo dos dimensiones en la medicién de la ciencia,
y esas dos dimensiones aun definen el campo en la actualidad:
cantidad y calidad. Cantidad, o productividad como la llamo, era
el simple conteo del nimero de investigadores que una nacién pro-
duce. Calidad, o performance, era definida como las contribucio-
nes al avance de la ciencia y estaba medida por el promedio de las
calificaciones de pares, otorgadas por los colegas.

Siguiendo en esta misma linea, la recoleccién sistematica de in-
formacion cientifica tuvo dos vertientes bien diferentes entre si, pero
coincidentes en la época, hacia comienzos de la década de 1960: una
estaba orientada a las politicas generales de ciencia y tecnologia; la
otra a la indagacién historica y sociolégica.

En la primera de estas preocupaciones debemos mencionar el papel
de dos instituciones que resultaron claves para impulsar a los gobier-
nos a producir datos relativos a las actividades cientificas, la OCDE
y la UNESCO. Estas instituciones estaban fuertemente concernidas
por la emergencia de las politicas cientificas desde el fin de la segunda
guerra mundial, para hacerlas mas sustentables y fundamentadas.

En efecto, junto con el desarrollo de las politicas se fue desple-
gando un conjunto de instrumentos e instituciones ad-hoc, ya no sélo
relacionadas con la profesionalizacién de la investigacion cientifica,
sino con la profesionalizacion de las politicas cientificas. Este tlti-
mo proceso se expresard, sobre todo, con el auspicio de instituciones
internacionales. En el conjunto de los paises desarrollados, la OCDE
impulso la creacién de numerosos estudios nacionales y las compara-
ciones internacionales: la recopilacién de estadisticas fue una practica
que ocupo el centro de la escena desde el fin de los afios 50. Todo
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debia inventariarse: primero, la cantidad de investigadores; luego los
recursos destinados a la ciencia y la tecnologia y, finalmente, las pu-
blicaciones. En 1962 la OCDE propuso, para la normalizacién, el cé-
lebre Manual de Frascati, coordinado por Christopher Freeman. Las
politicas cientificas se profesionalizaron asumiendo los criterios de
planificacion que imperaban para otros ambitos de politicas ptiblicas.

En los paises en desarrollo ese papel crucial lo desempefié la Di-
reccion de politica cientifica de la UNESCO, impulsando la creacion de
instituciones y, una vez mas, promoviendo la produccién de estadisticas.
En términos de planificacion profesionalizada, en América Latina tam-
bién fue importante el papel de la oficina correspondiente de la OEA.

La vertiente mas analitica en relacién con la informacion cientifica
y sus usos la encontramos en los trabajos de Derek de Solla Price, quien
publico, en 1963, su famoso libro “Little Science, Big Science”. Aunque
los objetivos de Price son multiples, y pretende tanto “tratar estadistica-
mente los problemas generales relativos al tamafio y la forma de la cien-
cia” como “las normas basicas que rigen el crecimiento y la conducta de
la ciencia a gran escala”, la parte que aqui mas nos interesa es el uso que
hace Price de las estadisticas para el andlisis de cierta dindmica social de
la ciencia. Segtn él, analizando la productividad cientifica

...podria deducirse que los trabajos se escriben tinicamente para
que los cuenten decanos, gobernantes e historiadores y que la
energia de un cientifico debe utilizarse para producir el mayor nu-
mero de publicaciones. Nada mas falso: cada trabajo representa un
quantum de informacién cientifica 1til [...] y algunas contribucio-
nes concretas pueden hacer que un autor sea valorado por encima
de los cientificos prolificos con un centenar o incluso un millar de
publicaciones ordinarias (Price, 1963: 135)

Y asi llegamos a un instante clave en el conocimiento sobre estos
temas y, también, a los sustentos de la evaluacién de la ciencia: las
citas que recibe un articulo. Si hasta entonces s6lo se contaban las
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publicaciones “brutas”, en términos de productividad, a partir de la
propuesta metodologica de Price, lo que importa es cuanto y quiénes
citan un articulo cientifico. Asi, analiza la estructura de citas de los ar-
ticulos (descartando lo que llama la “mala costumbre de algunos auto-
res de citar sus propios trabajos™) a lo largo del tiempo, para llegar a la
conclusién de que existen grupos que poseen “una especie de circuito
que conecta instituciones, centros de investigacion [que] constituyen
un colegio invisible en el mismo sentido que los cientificos britanicos
se asociaron para crear la Royal Society” (ibid: 137)

El uso de las citas excedi6, en mucho, el andlisis sociologico que
el propio Price imaginé en los albores de los afios sesenta. De hecho,
fue su contacto con otro entusiasta de las citas, Eugene Garfield, lo
que esta en el origen del célebre ISI (Institute for Scientific Informa-
tion), creado por Garfield en 1960, con el objetivo de producir bases
de datos con diversos fines, y de cuyo primer comité el propio Price
fue uno de los miembros mas activos. Inmediatamente comenzaron a
encontrarle a estos datos otros usos, bien diferentes que el andlisis his-
térico y socioldgico de la ciencia que animaba a Price: segiin propuso
el propio Garfield en 1963, deberia servir para evaluar la calidad de
las revistas cientificas, lo que estd en la base de la indexacion de las
publicaciones periddicas. Asi lo propuso, tres afios mas tarde como un
instrumento idéneo para evaluar la productividad de la investigacién
en general. Ello se realiz6 a través del Science Citation Index (SCI),
que se comenzo a editar desde entonces®.

La evaluacion institucionalizada como parte
de las politicas cientificas

Como sefialamos, hacia los afios 50, los paises desarrollados co-
menzaron sus politicas cientificas “activas”, desplegadas en un con-

4 El ISI fue posteriormente adquirido por Thomson Scientific & Healthcare en
1992 y es actualmente conocido como Thomson Reuters ISI, tras la compra de Reu-
ters por Thomson en 2008. Su instrumento principal es la Web of Science.
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junto de instrumentos e instituciones. Estas tltimas tomaron la forma,
en particular en los paises de Europa Occidental, de Ministerios de
Ciencia y Tecnologia u organismos equivalentes, que ampliaban los
margenes de accion de los Consejos Nacionales (como el CNRS de
Francia, el CSIC de Espafia o el CNR de Italia), para ponerse a tono
con el nuevo papel de las politicas de CyT que ponian al conocimiento
(producido tanto en ambitos publicos como privados) como un ele-
mento central en las estrategias de competitividad.

En cuanto a los instrumentos, se trata de dos tipos de acciones:
por un lado, de subsidios que se otorgan por fondos concursables, en
contraposicion con lo que ocurria hasta los afios 50, cuando los fondos
para la investigacién se otorgaban directamente a los laboratorios o
institutos, segin pautas presupuestarias mas o menos rigidas (block
grants). Este cambio vino dado por tres factores: en primer lugar, el
aumento exponencial en los costos para la investigacién, propio de la
big science (Galison y Hevly, 1992), acompaiiado de una industria de
equipos e instrumentos para la investigacion que hasta entonces eran
artesanales; en segundo lugar, el aumento, también exponencial, en el
numero de cientificos activos desde los afios de la posguerra; en tercer
lugar, por la emergencia de un nuevo paradigma de las politicas cien-
tificas que, con el objeto de fomentar la excelencia, debia establecer
mecanismos de seleccién.

La existencia de mecanismos para el acceso a los recursos pone
en cuestiéon una suerte de mercado fuertemente competitivo, donde
para acceder a los fondos es necesario acreditar un capital simbélico
superior al de los competidores, segin los valores que rigen en cada
momento. Asi, se ponen en practica, de un modo sistemético, los lla-
mados mecanismos de evaluacién ex ante, que se alimentan basica-
mente de dos tipos de insumos: por un lado, la evaluacién por pares
(peer review), por otro, la adecuacién a las agendas definidas como
prioritarias por las agencias encargadas de la financiacién (temas, li-
neas y aun metodologias establecidas a priori). En la evaluacion de
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los antecedentes de cada propuesta, donde antes se media solamente
la produccién, es decir, el nimero bruto de articulos publicados, ahora
se va a medir el impacto de dicha produccién, en referencia al nime-
ro de citas que los trabajos de un autor o un conjunto de autores han
merecido.

La base conceptual que subyace a este nuevo tipo de practicas es
que los mecanismos anteriores estaban basados en apreciaciones sub-
jetivas sobre el prestigio de los colegas (lo que intensificaba el efecto
de “clubes” de colegas o de clanes que se repartian el grueso de los
recursos), o en indicadores brutos de produccién que no permitian es-
tablecer el valor asignado por la propia comunidad de especialistas a
las contribuciones individuales o grupales. Asi, si diversos articulos de
un autor habian recibido un nimero importante de citas, ello resultaba
un indicador indudable de la importancia que los propios de pares le
habian asignado a sus aportes.

Lo anterior vino acompafiado de otro artefacto fundamental: la
indexacion de las revistas, es decir qué publicaciones se iban a incluir
en el listado de publicaciones que cumplieran determinados criterios,
y su clasificacién jerarquica segun el factor de impacto (FI) de cada
una. El FI de una revista es el niimero de veces que se cita por término
medio un articulo publicado en una revista determinada. Es un instru-
mento para comparar revistas y evaluar la importancia relativa de una
revista dentro de un mismo campo cientifico. A nivel internacional,
Web of Science y Scopus se encargan de analizar las revistas con este
fin; hace algunos afios, REDALYC y Scielo han intentado establecer
estos criterios en América Latina, aunque sin considerar el factor de
impacto, que tiene gran centralidad en las bases internacionales.

El conjunto de revistas indexadas de un campo determinado (por
ejemplo, la biologia o la fisica) son clasificadas en orden decreciente
segtn su factor de impacto, lo que determina diferentes tipos de revis-
tas, organizadas, por ejemplo, en cuartiles: las pertenecientes al primer
cuartil (el primer 25%) seran consideradas como “de excelencia”, las
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que siguen las “muy buenas”, luego serdn, simplemente, “buenas” y
las ultimas “regulares™.

A ello hay que agregar, a los fines de la evaluacién, el peso y la
estructura de las firmas cientificas, es decir quién o quiénes firman un
articulo y, sobre todo, en qué orden. Esto cambia mucho segtin cada
campo disciplinario, pero tomemos el ejemplo de la biologia: el pri-
mer autor es normalmente el que hizo “realmente” la investigacion. Le
sigue en importancia el dltimo autor, que es habitualmente el director
del laboratorio o del instituto, y suele ser el que superviso la investiga-
cion y, cuestion nada desdefiable, el que consigui6 los recursos. El que
sigue es el 2do autor, que suele ser quien colabor6 estrechamente con
el primero, y asi sigue en orden de atribucién de importancia, hasta
llegar al anteultimo, que puede ser alguien que aporto algtin material,
ofrecié consejos, e incluso un técnico que hizo algunas actividades
auxiliares. La cantidad de autores por cada articulo suele ser de entre
4y 7, aunque en algunos casos, siempre dentro de la biologia, puede
llegar a varias decenas (por ejemplo, cuando trabajan en el secuencia-
miento de un genoma, realizado por varios grupos).

De este modo, el mecanismo de evaluacién combina dos varia-
bles: para los mas jovenes, cuantas veces han sido primeros autores
en revistas del primer grupo y, para los mas experimentados, cuantas
veces han sido ultimo autor en las publicaciones mas exitosas. Estos
mecanismos se combinan, en la actualidad, con herramientas mas so-
fisticadas, como el popularizado “indice h de Hirsch”, que consiste en
ordenar las publicaciones de un autor por el niimero de citas recibidas
en orden descendente, numerarlas e identificar el punto en el que el
nimero de orden coincide con el nimero de citas recibidas por una
publicacién.

El andlisis de las citas segun factor de impacto y rol en la firma
de cada articulo, como el indice h constituyen, en la actualidad, un
insumo fundamental para la evaluacion ex ante de los antecedentes
de los investigadores para el otorgamiento de fondos concursables,
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pero también para la evaluacién, también ex ante, de los ingresos a
puestos cientificos, tales como becas de postdoctorado, el ingreso a
cargos de profesores y a las carreras de investigadores. Por cierto, esta
afirmacion, de caracter general, encontrara diferencias mas o menos
significativas segtin los diversos contextos institucionales.

Otros indicadores generalmente utilizados para la evaluaciéon de
las carreras cientificas, sobre todo a partir de cierto estadio de madu-
racion, es la formacion de discipulos, en términos de tesis doctorales
finalizadas. Y también la capacidad, demostrada en el pasado, en la
obtencion de recursos a través de fondos concursables, o de contratos
con diversas instituciones (empresas privadas, fundaciones, u otros
actores o agencias). Conceptualmente, lo que subyace aqui es que al-
gunos actores “otros”, externos a la propia comunidad académica han
valorado los trabajos de los individuos o grupos en cuestién; por ejem-
plo, una empresa que ha decidido financiar una parte de las investiga-
ciones de un grupo, una agencia internacional que decide concederle
un subsidio, algin organismo del estado que puede utilizar los cono-
cimientos generados en la investigacién para desarrollar regulaciones,
etc. Sin embargo, en la préctica, todos estos otros indicadores utiliza-
dos para la evaluacion resultan subsidiarios del eje principal, que esta
focalizado en los papers y sus citas.

La evaluacion ex ante, sin embargo, no acaba alli: a la distribucién
de recursos se agrega la evaluacion de los proyectos de investigacion,
seguin diversos y variados parametros, pero que podemos sintetizar en
dos: por un lado la evaluacion subjetiva —realizada por pares- de la
calidad de la propuesta (se prioriza la originalidad, la consistencia de
los objetivos, la importancia del tema propuesto, etc.). Por el otro, se
evalua la relevancia en relacion con las prioridades u orientaciones es-
tablecidas por las autoridades. La nocion de relevancia es harto com-
plicada, puesto que estad en relacién con objetivos propuestos en tér-
minos estratégicos por las instituciones de politica, pero generalmente
no se especifican los complejos mecanismos a través de los cuales los
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posibles resultados de la investigacion se podran aprovechar para los
objetivos socioeconémicos que se buscan. De hecho, ningtin proceso
social o econémico se modifica por la sola produccion de conoci-
mientos objetivados en articulos cientificos, sino que atraviesan un
sinuoso proceso de ‘industrializacién’ (no necesariamente industrial
en sentido estricto, sino del modo en que los conocimientos son in-
corporados en practicas sociales, productos, procesos, etc.). Asi, la
aplicacién de los criterios de relevancia suele ser otro de los dispo-
sitivos a través de los cuales se dirimen las disputas por la obtencion
del capital simbdlico®.

Desacralizacion del paper y de las citas:
cuestiones conceptuales y metodologicas

Si, hasta ahora, pudimos mostrar que la evaluacion a través de los
papers es el mecanismo privilegiado del que disponen tanto los orga-
nismos de politica cientifica como los propios colectivos de especia-
listas de las ciencias exactas y naturales para dirimir, al mismo tiempo,
como se distribuye tanto el capital simbélico como el material, vale la
pena preguntarse qué es un paper, y qué papel desempefia en el marco
conceptual que lo toma como eje de la ciencia. Y, por lo tanto, qué
consecuencias tiene esta decision.

Veamos la primera cuestion: ;Qué es y qué no es un paper?

Vale la pena intentar romper con una fuerte asociaciéon conceptual
naturalizada: el paper no “es” el conocimiento ni “es la ciencia”. Ni
aun cuando aceptaramos que el paper “represente” al conocimiento
como forma codificada (hipétesis de todos modos harto discutible),
oculta muchas mas cosas de las que muestra. Veamos algunas de ellas:

> Mecanismos similares son utilizados para la evaluacién ex post, aunque su sen-
tido institucional es diferente, generalmente asociado con promociones en las carreras
académicas, al otorgamiento de un suplemento o incentivo econémico. Aqui también
la evaluacién, en las ciencias exactas y naturales, se realiza sobre la base de los indi-
cadores de citas, aunque subsidiariamente se suelen utilizar indicadores de otro tipo.
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a) Un paper muestra el éxito y esconde el fracaso: cuando se re-
dacta un articulo, ningtin cientifico con pretensiones de que se
lo publiquen describe todos los procesos que tuvo que desa-
rrollar para llegar a la redaccién que obra en manos del refe-
ree encargado de dictaminar sobre su publicacién. Por ejemplo,
muchos conocimientos surgen de ensayos fallidos o fracasados
que muestran no como las cosas son, sino, precisamente, como
“no son”.

b) Un paper oculta todo lo que, desde hace mucho tiempo, Polanyi
(1967) denominé “conocimiento tacito”: una gran diversidad de
actividades que forman parte de las practicas de la investigacién
cientifica que no son codificables, tales como la destreza del
experimentador (cientifico o técnico), o ciertas condiciones que
no llegan a especificarse (incluso porque se piensa que algunas
de ellas no son importantes), la cultura y el lenguaje propios
del grupo de investigacion que produjo el paper, los diferentes
lugares en donde el mismo fue producido, u otras condiciones
que simplemente se ignoran.

¢) Un paper también oculta el papel que los autores desempefian
en un campo cientifico de relaciones sociales. Sobre este as-
pecto si tenemos algunas pistas: cuando los autores dicen, por
ejemplo, que “ya ha sido establecido que...” y acto seguido ci-
tan sus propios trabajos anteriores, tenemos un indicio de que
no se trata de novatos o recién llegados. También tenemos al-
gunas pistas de quiénes suelen ser sus “amigos” y con quienes
se pretende discutir, como observo Price. Pero son sélo “pistas”
que los pares pueden decodificar, siempre que manejen un con-
junto de informaciones imprescindibles para entender quién y
de qué esta hablando.

d) Finalmente, un paper oculta el interés (o la necesidad) del autor
(o de los autores) por legitimarse, por contar en su curriculum
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con una publicaciéon mas que pueda hacer valer ante sus pares
y las burocracias (normalmente conformadas por sus propios
pares) que habran de evaluarlo.

Sin embargo, el aspecto mas importante se relaciona con la opera-
cion retérica que implica todo articulo cientifico. Como sefialé Latour
(1978), el paper forma parte de la dltima etapa de fortalecimiento de
un enunciado que se ha venido forjando a través de dos dispositivos
fundamentales: la busqueda de “aliados” que respalden los enunciados
que se pretende legitimar, y la movilizacién de inscripciones que, sur-
gidas del laboratorio (y por lo tanto fabricadas) van a representar al
mundo fisico y natural. Asi, por ejemplo, una expresion sobre la varia-
cion en el ritmo cardiaco se verifica en unas lineas que se reproducen
en un papel, de modo tal que el lector “ve” el ritmo cardiaco cuando en
realidad hay solo lineas de color en una hoja milimetrada.

Por otro lado, los “aliados” son aquellos, cientificos o no, que van
fortaleciendo el enunciado hasta hacerlo formar parte de cierto “sen-
tido comun” y por lo tanto cristalizando el conocimiento que, una vez
aceptado, publicado bajo la forma de un paper y citado por los pares,
queda consagrado en una suerte de caja negra que ya no se discute ni
se pone en cuestién, sino que opera simplemente como “verdadero”,
ocultando todo su (complejo y contradictorio) proceso de produccion
(Latour, 1983).

Desde el punto de vista socioldgico podemos afirmar que las eva-
luaciones realizadas en base a los papers estan mas marcadas por los
imperativos burocraticos que por un objetivo sustantivo de evaluar
las practicas cientificas, los procesos y el sentido de la produccion de
conocimiento. Pero, ademas, desde el punto de vista metodologico,
el uso de las citas y de los indices que de alli se derivan, son objeto
de fuertes cuestionamientos de orden metodolégico, como veremos a
continuacion.

En relacién con la cobertura: la base de datos del Science Cita-
tion Index (SCI, hoy Web of Science) cubria, hace dos décadas, alre-
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dedor de 3.200 publicaciones periddicas, sobre un total estimado de
126.000, lo cual significa que solo alrededor del 2,5% de las publica-
ciones estaban incluidas (Seglen, 1997). Ademas, la cobertura varia
considerablemente entre los campos de investigacién: mientras que en
algunas universidades sus publicaciones en quimica llegan al 90% de
las indexadas, las publicaciones en biologia en esas mismas universi-
dades solo llegan al 30% en las bases de datos (Moed et al., 1987)C.
La situacién no se modifica sustantivamente si se considera Scopus, la
otra base internacional corrientemente utilizada, aunque algunas ten-
dencias recientes, como el uso de Google Scholar, si podrian aportar
elementos enteramente nuevos (Leydesdorff, 2008).

Por otro lado, la preferencia de Web of Science (y en menor me-
dida Scoups) por las revistas publicadas en inglés contribuye al bajo
impacto de las publicaciones realizadas en otras lenguas. Ello se ve
reflejado en el alto impacto que tienen los cientificos estadounidenses
(o radicados en los Estados Unidos) que dominan claramente el ran-
king de citas, con alrededor del 50%, mientras que la presencia de la
ciencia estadounidense no supera el 30% del total (Moed et al, 1987).
Ello se debe, probablemente, a una tendencia a que citen mas a los
de su propio pais que a los “extranjeros”, 1o que se agrava en algunos
campos, donde el sesgo se hace insostenible en términos metodolégi-
cos: por ejemplo, en las publicaciones de Estados Unidos en el campo
de la investigacion clinica, el 83% de las referencias eran de papers
publicados por investigadores estadounidenses (muchas de ellas sin
dudas ‘autocitas’) (Narin et al., 1996).

Para concluir
En el plano mundial, la cantidad de articulos que se publican por
afio ha ido aumentando en forma casi exponencial. Ello se debe, en

6 Ademas, por supuesto, esta el caso de las ciencias sociales, que se adaptan muy
mal a estos regimenes de medicién, tema sobre el cual bastante se ha debatido, pero
que escapa a los limites de este articulo.
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parte, a esta conjugacion entre politicas publicas y practicas de los in-
vestigadores, que “empuja” a generar articulos lo mas pronto posible.
Para el periodo 2010-2012 la produccién mundial de articulos medi-
dos en Web of Science (WoS) fue de ;7 millones de papers! (Levin,
Jensen y Kreimer, 2016). A eso hay que agregarle todo lo que WoS no
registra, ya sea porque son revistas locales o regionales, porque se
trata de ciencias sociales, que estan poco representadas, etc. Cierta-
mente, ello también se debe a que muchos paises que antiguamente
tenian menor participacién en la producciéon mundial de articulos,
han crecido en forma muy sostenida, y a veces espectacular en los
ultimos afos. Ese es, precisamente, el caso de China: si tomamos
solo el campo de las nanociencias, entre los afios 2010 y 2012, se
publicaron en el mundo 300.000 papers, de los cuales mas del 20%
son de autores chinos, mas del 5% de coreanos, y algo menos del 5%
de la India (Ibid).

Lo anterior contrasta con el panorama de algunos afios anteriores,
cuando entre los Estados Unidos y los paises mas dinamicos de Eu-
ropa sumaban mas del 80% de la producciéon mundial, lo que nos ha-
blaria de un mundo multipolar, donde la produccién de conocimiento
parece estar mas distribuida. Ello en parte es asi, pero es muy variable
en relacién con los campos del conocimiento y con los paises y regio-
nes. Asi, en las disciplinas donde se requiere una mayor acumulacién
de conocimientos a lo largo de los afios, y sistemas cientificos bien
consolidados, los paises de la OCDE, es decir, los més ricos, siguen
siendo relativamente hegemonicos.

Por otro lado, los paises de América Latina, si bien fueron aumen-
tando mucho (en particular los mas dinamicos, como Brasil, Chile,
Meéxico, Argentina y Colombia, mas o menos en ese orden) su can-
tidad de papers por afio, siguen teniendo una participacion relativa-
mente baja en este escenario mundial. Dicho de otro modo: producen
muchos mas papers que en el pasado, pero hay otros que producen
muchisimos mas.
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Por otro lado, la cantidad de autores por articulo también ha ido
en aumento: mientras que a comienzos del siglo XX lo normal era que
los articulos los hiciera un investigador individual, con sus asistentes,
luego de la segunda mitad del siglo XX (y el advenimiento de la Big
Science) se pasara a una produccion colectiva. Ello cambia muchisimo
por disciplina y campo del conocimiento, pero la tendencia general es
la misma: en las tltimas década podemos observar que existen, en al-
gunos campos tematicos, articulos firmados por cien o més investiga-
dores (por ejemplo, en ciertos desarrollos de la fisica, o la astronomia,
o0 en el secuenciamiento de porciones del genoma)

Esta verdadera “carrera hacia los papers” genera, sobre todo para
los paises de menores recursos, una contradiccion muy fuerte entre
las dos dimensiones historicas de las politicas cientificas: aumento de
la calidad de la investigacion (medida como sea, pero siempre a tra-
vés del juicio de los pares), versus el valor de uso de la investigacién
cientifica, observado en funcién del modo en que los conocimientos se
incorporan en productos, procesos, politicas, y toda otra practica que
genere cambios en la sociedad’.

Por supuesto, este proceso no estuvo exento de cuestionamientos
muy tempranos, cuyo exponente mas visible fue, en América Latina,
Oscar Varsavsky. Como la mayor parte de los mecanismos estableci-
dos entonces permanecen, grosso modo, hasta la actualidad, vale la
pena detallar brevemente esos cuestionamientos, puesto que en buena
medida siguen vigentes. Sefialaba Varsavsky en 1969 que “el paper
es esencial para ascender, para justificar los subsidios obtenidos, para
renovar los contratos con las universidades ‘serias’”. El contenido del
paper es mas dificil de evaluar, s6lo hay consenso entre los muy bue-
nos y muy malos” (pp. 37-38). Y agrega:

7 Sobre las relaciones entre problemas sociales y problemas cientificos, véa-
se Kreimer (2015). La nocién asbtracta de relevancia estd desarrollada en Kreimer
(2010)
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Este mecanismo revela la influencia de las filosofias de tipo neopo-
sitivista, surgidas del éxito de las ciencias fisicas y del triunfo del
estilo consumista. Aun los cientificos que se proclaman antiposi-
tivistas aplican esa filosofia al actuar en su profesion. [...] Esta
tendencia a usar solo indices cuantificables [...] es suicida: asi un
informe de UNESCO (1968) afirma que los paises subdesarro-
llados necesitan un cientifico cada mil habitantes como minimo,
afirmacion tan vacia como decir que un hombre necesita respirar
x moléculas por hora, sin especificar de qué moléculas se trata
(Varsavsky, 1969: 38-39)

Varsavsky concluye que, imbuido de los valores cientificistas, ello
no aporta nada ni a la sociedad que lo financia, ni al conocimiento uni-
versal: “(...) aunque hubiera no uno, sino cien de estos cientificos por
cada mil habitantes, los problemas del desarrollo y el cambio social
no estarian mds cerca de su solucion. Ni tampoco los problemas de la
ciencia ‘universal’”. Dicho de otro modo, la practica cientifica se va
burocratizando en un conjunto de practicas cuyo sentido va siendo
desplazado desde un contrato implicito con la sociedad en una prome-
sa de proveer explicaciones sobre el mundo fisico, natural y social, y
modos de intervenir sobre él, hacia la mera reproduccion del aparato
institucional y humano de la ciencia.

Sin embargo, como ya sefialamos, la capacidad de hacer un uso
social efectivo de los conocimientos no pasa por la fortaleza de la
investigacion académica, sino por la posibilidad de industrializar el
conocimiento a través de su incorporacion en practicas desarrolladas
por otros actores, en nuevos productos o en nuevos procesos. Dicho
de otro modo, y parafraseando al discurso de campafia de un ex presi-
dente argentino: “con los papers no se cura, no se educa, no se da de
comer, no se construyen viviendas ni se mejora el medio ambiente”®.

8 FEl entonces candidato presidencial Raiil Alfonsin (luego electo en diciembre
de 1983) hizo parte de su campafia, atin en tiempos de gobierno militar, sefialando que
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Por el contrario, es imprescindible atravesar un conjunto de mediacio-
nes sociales, de procesos de transformacién del conocimiento para que
pueda incorporase en otros procesos, productos o modos de incidir en
la vida de la sociedad.

En este sentido, el predominio de criterios burocratizados en los
paises mas desarrollados (los mas ricos) opera sélo sobre una porcién
del conocimiento producido, es decir, la parte mas académica que se
genera en las universidades y centros publicos de investigacién (como
los Consejos Nacionales), pero la mayor parte (es decir, mas del 60%)
se evaltia segin parametros que, lejos de responder al andlisis de ci-
tas y de factores de impacto, responde a las necesidades concretas de
otros actores: procesos industriales, necesidades gubernamentales, de-
mandas sociales variadas y también, naturalmente —lamentablemente
debemos recordarlo- al desarrollo militar.

Por lo tanto, los criterios de evaluacion que orientan las politicas
de los paises latinoamericanos, organizados como un dispositivo dis-
ciplinador de practicas sociales de produccién de conocimientos, s6lo
reproduce las agendas académicas de los grupos de élite académica de
los paises desarrollados. Por lo tanto, todos los intentos por orientar
las agendas segun criterios de relevancia queden esterilizados por el
predominio de dichos dispositivos. Atin mas grave: ello ocupa prac-
ticamente la totalidad de la orientacién de las investigaciones, puesto
que los sectores privados capaces de industrializar el conocimiento
son insignificantes sobre el total de las investigaciones.

Digamos, para terminar, que mientras que el nimero de articulos
que se publica cada afio va en franco aumento, ello se ve confrontado
con un limite estrictamente material, y que no se puede modificar por
mucho que lo intentemos: jla atencion humana! Asi, Neuman, Park, &
Panek (2009:11) sefialan que “En 1960 habia 98 minutos de informa-
cion disponible por cada minuto de atencién humana. En 2005, cada

“con la democracia se cura, con la democracia se come, con la democracia se educa”.

56



unidad de atencién era disputada por 20.943 minutos de informacién
digital”. No dispongo de cifras para nuestros dias, pero no cabe duda
de que, 10 afos mas tarde, ello se habra incrementado.

Por lo tanto, si el niimero de papers publicados por afio aumenta
cada vez mas, pero la cantidad de atencién que cada investigador les
puede prestar permanece constante, nuestra conclusion se cae de ma-
dura: una parte enorme de la produccién cientifica que se publica en la
actualidad estd destinada a que no la lea nadie, nunca®. Aunque sélo
se tratara de esta cuestion, ya es suficiente como para veamos cOmo
cambiar este sistema.
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Capitulo 3
Etica, ciencia y compromiso politico.
Opciones y alternativas desarrolladas
por cientificos/as sensibles
a los problemas sociales

Gabriel Bilmes; Julidn Carrera; Leandro Andrini;
Santiago Liaudat

Introduccion

El impacto que la ciencia y la tecnologia tienen en la actualidad
sobre los seres humanos y sobre el futuro de nuestras sociedades no
deja lugar a dudas acerca de su caracter intrinsecamente politico. Se
trata de una actividad social y, por lo tanto, no debe ser un asunto ex-
clusivo de los cientificos sino de la ciudadania en su conjunto.

Alo largo del siglo XX la tension entre la actividad diaria que cien-
tificos y tecn6logos desarrollan y sus posibles efectos, aplicaciones y
usos se fue haciendo cada vez mas explicita y evidente. El dramatis-
mo de este conflicto quizas pueda resumirse en el comportamiento de
Albert Einstein frente al horror de la bomba nuclear lanzada en 1945 por
los EE.UU sobre Hiroshima y Nagasaki. Einstein, quien contribuy6
indirectamente con sus trabajos teoricos y directamente con su apoyo
a la realizacién de la bomba, mostré dramaticamente su conflicto per-
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sonal en las cartas al filosofo japonés Seiei Shinohara. En las mismas
se manifiesta un doble arrepentimiento: tanto por sus contribuciones
cientificas al tema, como por su iniciativa para lograr que los EEUU
fabricaran la bomba (Rowe y Schulmann, 2007).

En los paises periféricos -como el nuestro- este conflicto adquiere
caracteristicas especificas. Principalmente, porque -salvo excepcio-
nes- existe una fuerte desvinculacién entre la produccion de cono-
cimiento Ciencia y Tecnologia (C y T) y la dinamica del desarrollo
socioeconomico del pais. Esta situacién hace que la carrera académica
individual de los cientificos y tecnélogos, al no estar ligada a planes y
proyectos nacionales coherentes que impulsen el desarrollo y el creci-
miento, se encuentre sujeta a tensiones de tipo politico y social, como
problemas de salarios, falta de presupuesto para investigacion o difi-
cultades de crecimiento. Para muchos se plantea ademas la frustracion
de evidenciar que su trabajo podria contribuir a solucionar necesida-
des del pais, pero que -en este contexto- eso no ocurre por la falta de
politicas adecuadas.

En este trabajo se plantean algunas cuestiones referidas al com-
portamiento individual de lo que Oscar Varsavsky (1969) llamé un
“cientifico politizado”, entendiendo por tal al cientifico o tecnélogo
sensible a los problemas sociales que no renuncia a preocuparse por
el significado social de su trabajo. Presentaremos las disyuntivas que
se le presentan en el escenario anteriormente descrito y describiremos
las alternativas desarrolladas en nuestro pais en los tltimos afios por
muchos cientificos y tecnélogos para integrar actividad C y T y com-
promiso social y politico.

Algunos antecedentes de un largo debate

El problema de la responsabilidad social del cientifico y de las
relaciones entre conocimiento, poder y politica ha sido abordado en
numerosos trabajos que muestran, al contrario de la visiéon predomi-
nante, que no siempre la produccién de conocimientos fue vista como
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una actividad aséptica, neutral y desprovista de intereses sociales, eco-
némicos y politicos (Jover, 1999; Olivé, 2007).

Un breve repaso histérico muestra abundantes ejemplos en con-
trario. Arquimedes, el célebre cientifico de la Grecia antigua, puso a
disposicion su capacidad inventiva para el disefio de “maquinas de
guerra” con las que defender su Siracusa natal de la invasién romana.
Leonardo Da Vinci, 1700 afios después del genio griego, dej6 al me-
nos 25 grabados de invenciones de aparatos bélicos, elaborados por
encargo del duque Ludovico Sforza. En 1593 Galileo Galilei se con-
virtié en asesor principal del Arsenal de Venecia; desde ese puesto y
dedicado a resolver problemas de balistica y de navegacién desarrolld
las bases de la cinematica del movimiento de proyectiles.

Probablemente estos hombres de una ciencia pre-industrial no vi-
vian estas aplicaciones militares de sus conocimientos como un con-
flicto, o al menos no lo dejaron expresado en estos términos. Fue a
medida que nos acercamos al mundo actual, particularmente desde el
comienzo del siglo XX, que la cuestion de la responsabilidad social
del cientifico se hizo cada vez mas explicita y pas6 a ser un tema de
debate recurrente en diferentes ambitos, no solo académicos.

Una de las mas célebres polémicas en torno a esta problematica es
la suscitada en 1923 entre el bioquimico y genetista britdnico John B.
S. Haldane y el 16gico-matematico y fildsofo Bertrand Russell (1924).
Haldane publicé ese afio un ensayo titulado Dédalo o la ciencia y el fu-
turo, en el que, desde una perspectiva eurocéntrica y anclada en la idea
de progreso ligada al avance cientifico, propone que el compromiso
del investigador aparece en el desarrollo de tecnociencias apropiadas
para satisfacer la busqueda de longevidad, la cura de enfermedades,
la infertilidad y otras necesidades de la humanidad (Haldane, 1923).
Al optimismo metafisico de Haldane se le opuso el escepticismo ra-
cionalista de Russell, quien, sobre la base de argumentar que al haber
“ensefiado Dédalo a volar a su hijo icaro, pereci6 éste por culpa de su
imprudencia”, indica que la ciencia no puede disociarse del industria-
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lismo internacional que tiene por principio “unificar econémicamente
al mundo” (Russell, 1924). De este modo, Russell plantea temprana-
mente el problema del control de la actividad CyT y las consecuencias
del uso (sociopolitico) de la ciencia, y pone de manifiesto que el cono-
cimiento cientifico no es garante de una ética.

El esquema propuesto por Russell es iniciatico y puede ubicarse
como antecedente de lo que luego se conocera como la reflexion sobre
los usos sociales de la ciencia (Bourdieu, 2003). El fisico-matematico
y cristalégrafo John D. Bernal particip6 también en la polémica con
sus obras El Juicio Final (1927) y EI mundo, la carne y el demonio
(1929), pero sin duda su contribucién mas importante fue La funcion
social de la ciencia aparecida en 1939. Se trata, como sostiene Salo-
mon (1979), de una obra profundamente optimista frente a la inminen-
cia de la segunda gran guerra, de marcado corte racionalista, deposi-
taria y deudora de la idea de progreso asociada al avance cientifico.
No obstante no desliga al cientifico de sus multiples compromisos:
politicos (lucha por una sociedad mas justa), éticos (control axiolégico
de sus descubrimientos) y econémicos (el trabajo cientifico asociado a
un aparato productivo, que contribuya al desarrollo general) (Bernal,
1939). Este enfoque, si bien luego sera calificado de ingenuo, co-
mienza por un lado a cuestionar el campo auténomo de desarrollo del
quehacer cientifico. Por otro lado lo vincula con lo social al explicitar
su funcién e incorporando la idea de que la ciencia debia integrar un
esquema planificado de la politica de una nacién.

Pero sin dudas el desarrollo de la bomba nuclear, y en particular
del Proyecto Manhattan, pone claramente de manifiesto el conflicto
entre poder, politica y conocimiento a mediados del siglo XX. Los
fisicos, quimicos y matematicos mas prominentes de la época se ali-
nearon detras de este proyecto, convencidos de que los nazis -con el
fisico Werner Heisenberg a la cabeza- estaban desarrollado una bomba
nuclear y que con ella Hitler ganaria la guerra. Muchos de ellos eran
pacifistas, demdcratas, partidarios de la libertad y convencidos que su
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trabajo podia contribuir a una sociedad mejor. La paradoja es que los
nazis nunca llegaron a desarrollar la fisién nuclear, ni a construir nin-
guna bomba atémica y de hecho estuvieron muy lejos de hacerlo. En
cambio el poder militar estadounidense si lo logrd. Estos cientificos
-en los casos que intentaron acciones- no pudieron impedir que sus co-
nocimientos y su trabajo fueran usados para producir una hecatombe.

Por su parte, el problema del compromiso social de la actividad
cientifica y de las relaciones entre poder-politica-conocimiento fue
abordado de una manera original en América Latina en las décadas del
‘60-°70 del siglo pasado. Un grupo de cientificos y tecnélogos comen-
706 a preguntarse por el sentido social de su actividad constituyendo
una corriente de pensamiento que posteriormente se ha denominado
Pensamiento Latinoamericano en Ciencia, Tecnologia y Desarrollo
(PLACTED). Tal como sostiene Vaccarezza (2004) “se constituyd
como un pensamiento autébnomo y reacio a las transferencias acriti-
cas y descontextualizadas de ideas e instituciones, y dejo constituida
una comunidad de especialistas de diversa indole que articularon la
reflexiéon conceptual con la practica politica y organizacional”. En un
marco de efervescencia politico-ideolégica post revoluciéon cubana,
los integrantes de esta corriente compartian un diagnéstico critico
del modelo vigente y una intencién de cambio social radical para los
paises latinoamericanos.

Con ese trasfondo autores del PLACTED realizaron un cuestio-
namiento mas o menos explicito a la visién positivista del progreso
cientifico y a la sociologia funcionalista de la ciencia (Dagnino et
al., 1996; Feld, 2011). Aportes indudables del PLACTED fueron la
contextualizacién de la actividad (entender ciencia y tecnologia como
procesos sociales) y la creacién de categorias e instrumentos analiticos
para pensar la relacién entre C y T y desarrollo desde un pais periféri-
co (proyecto nacional, politica explicita e implicita, sistema de interre-
laciones conocido como “tridngulo de Sabato”, interdisciplinariedad,
etc.) (Sabato, 2011). De particular importante es la formulacién del
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criterio de importancia como complementario del criterio de verdad
en la evaluacién de la ciencia de nuestros paises (Varsavsky, 1969).

En este contexto social y de ideas Oscar Varsavsky (1969) planteo
con claridad la disyuntiva que se le presenta al cientifico politizado,
“un cientifico sensible a los problemas sociales”, como entrecruce par-
ticular entre ética, ciencia y politica. Varsavsky analiza esta cuestién
desde un punto de vista “preliminar”, no abordado hasta ese momento
por los especialistas de la sociologia de la ciencia. En sus propias pa-
labras destaca que:

“Hay cientificos cuya sensibilidad politica los lleva a rechazar el
sistema social reinante en nuestro pais y en toda Latinoamérica
(...). A estos cientificos rebeldes o revolucionarios se les presenta
un dilema clésico: seguir funcionando como engranajes del siste-
ma -dando clases y haciendo investigacion ortodoxa- o abandonar
su oficio y dedicarse a preparar el cambio de sistema social como
cualquier militante politico.” (Varsavsky, 1969).

Su respuesta a este dilema fue desarrollar la idea de hacer ciencia
politizada provocando una discusién sobre esta alternativa consistente
en “usar la ciencia para ayudar al cambio de sistema”. Mas alla de
su propuesta, que presentaremos en la siguiente seccion y que debe
contextualizarse en su momento histérico, consideramos que es im-
portante rescatar el concepto de hacer ciencia politizada y observar las
formas que ha asumido en la historia reciente.

:Qué es hoy hacer ciencia politizada?

Asumiremos en primer lugar que cuando se habla de un “cientifico
politizado”, nos estamos refiriendo a un individuo que se ha integrado
al sistema cientifico nacional e internacional en una universidad, ins-
tituto de investigacién u otra institucion cientifica reconocida como
tal, que trabaja activamente ensefiando e investigando en algin area
particular del conocimiento cientifico, y que no renuncia al compro-
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miso social y politico con la actividad que desarrolla expresado en las
siguientes premisas:

a. Asume su responsabilidad por las consecuencias y potenciales
aplicaciones de un descubrimiento o desarrollo cientifico;

b. reivindica su compromiso social con la actividad que desarrolla
en términos de ciencia “util” o “imitil” para las necesidades de
nuestra sociedad;

c. prioriza en algin grado un interés colectivo por encima de la
construccioén de su carrera académica individual.

Partiendo entonces de este concepto de cientifico politizado en-
contramos que se han planteado diversas formas de resolucién del
conflicto entre actividad cientifica y compromiso social, y que englo-
bamos en las cuatro categorias siguientes:

1. Pragmatismo discursivo: adscribir a la visién positivista/mer-
toniana de la ciencia asumiendo que el compromiso se contrae
meramente a partir de la produccién cientifica de conocimien-
tos, en la propia tarea de investigacién y que ello es suficiente
para brindar a la sociedad los frutos de este trabajo.

2. Hacer ciencia y hacer politica: integrarse organicamente a la
estructura establecida del sistema cientifico-tecnolégico y ca-
nalizar las inquietudes politicas en espacios extra-académicos.

3. Opcién varsavskyana: usar la ciencia y la tecnologia para ayu-
dar al cambio revolucionario del sistema sociopolitico.

4. Alternativas emergentes: integrar ambas actividades, el com-
promiso politico-social y la investigacion cientifica, en diversas
formas de accion.

El pragmatismo discursivo (1) es la opcién que mas adeptos retine
en la comunidad cientifica tanto internacional como local. Sobre una
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base esencialmente cientificista (Varsavsky 1969), los investigadores
que desarrollan su actividad bajo este esquema se legitiman discursi-
vamente en la utilidad social de la ciencia planteada en términos abs-
tractos. Se trata de un compromiso social aparente que se encuentra
justificado en que el trabajo cientifico individual colaboraria con el
gran edificio de la ciencia moderna. El cual, a su vez, se supone lineal-
mente en la base de los avances tecnolégicos que luego se traduciran
en mejoras sociales “objetivas” (aumento de longevidad, velocidad de
las comunicaciones y transporte, calidad de vida, etc.).

Este esquema se ve reforzado ideolégicamente por los casos “exi-
tosos” en los cuales investigaciones basicas son utilizadas en aplica-
ciones concretas, en especial si se trata de productos para la salud,
comerciales o de valor productivo. Continuamente los 6rganos de
difusion de las instituciones cientificas se encargan de transmitir esa
imagen benevolente del cientifico desinteresado y de la utilidad so-
cial de lo que produce expresado en aplicaciones concretas. Asi pues,
sin necesidad de reflexionar sobre los usos sociales del conocimiento
producido (los agentes que se apropian del mismo, las relaciones de
poder, etc.), el investigador siente que su funcion social estd cumplida.

En los paises periféricos como el nuestro se trata de una postura do-
blemente ingenua dada la estructura de dependencia econémica de estos
paises y, en particular, de sus sistemas cientifico-tecnoldgicos. Diversos
autores han mostrado que por diversos mecanismos los investigadores
producen conocimiento para un “estilo de ciencia” (agendas de inves-
tigacién, metodologias, mecanismos de circulacién y evaluacién, etc.)
que responde directa o indirectamente a los intereses de los paises cen-
trales (Kreimer, 2000, 2006; Lander, 2000; Varsavsky, 1969; Vessuri,
1983; etc.). Una de las facetas mas visibles de este fendmeno es el hecho
—absolutamente naturalizado en el medio cientifico de un pais periférico
e institucionalizado en los mecanismos locales de evaluacién- de que el
resultado de las investigaciones debe ser publicado en revistas especia-
lizadas de los paises centrales, en particular aquellas de habla inglesa.
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En nuestra opinion, esta alternativa mertoniana/positivista' no re-
suelve satisfactoriamente la disyuntiva del cientifico politizado en un
pais dependiente. La interioridad que la caracteriza, axiolégica an-
tes que politica, deja librada a la exterioridad politica la circulacién y
apropiacion del conocimiento, sin mediar una posicién critica sobre la
funcion social de lo producido (Laughlin, 2010; Martyniuk, 2012). A
pesar de las intenciones de los actores, se trata principalmente de una
contribucién a la preservacion del statu quo.

La alternativa de hacer ciencia y tener paralelamente una activi-
dad politica en otros espacios produce sin duda una dicotomia y un
conflicto permanente de prioridades que genera frustracion y resulta
limitada e ineficiente. La diferencia con la alternativa anterior es que
en este caso el investigador perdio la fe en las consecuencias benefac-
tores de la ciencia per se y apuesta al cambio social por la via politica.
Lo cual conlleva el riesgo de contribuir a consolidar el sistema cienti-
fico que cuestiona, en la medida en que la inquietud politica se canali-
za externamente reproduciendo en la propia actividad los parametros
hegeménicos. El resultado suele ser, por un lado, un disciplinamiento
a los requerimientos del sistema, lo cual termina produciendo pérdida
de entusiasmo por la actividad cientifica. Y, por el otro, una participa-
cion en la esfera politica de caracter ciclico: acuciado por las deman-
das por la propia carrera académica, el cientifico ingresa de tiempo en
tiempo en la arena politica, que queda asi en un lugar subordinado.

La opcién varsavskyana consiste en “estudiar con toda seriedad
y usando todas las armas de la ciencia, los problemas del cambio de
sistema social, en todas sus etapas y en todas sus aspectos, tedricos
y practicos” (Varsavsky, 1969). Esta opcion fue planteada temprana-
mente por Oscar Varsavsky en el contexto de radicalizacién social y
politica de los sesenta y setenta en nuestro pais. Para el autor era la

1 La clésica obra de Merton de 1942 (citada en bibliografia) presenta la visién
normativista de la ciencia. Para una excelente reconstruccion del enfoque mertoniano,
consultar Kreimer, 1999.
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Unica alternativa consistente para lo que llama un “cientifico rebel-
de o revolucionario”. Dado su caracter tecnocratico fue agudamente
cuestionada por Rolando Garcia (1975) y no tuvo mayores adeptos
en funciéon de su radicalidad. Mas alla de estas limitaciones, autores
contemporaneos han recuperado aspectos clave de su propuesta mas
general (interdisciplinariedad, programas de investigacién ordenados
por un proyecto nacional, etc.) (Rivera y Rietti, 2012).

Las alternativas emergentes se caracterizan por el intento de inte-
grar ciencia y politica en la accién. En estas condiciones el cientifico
politizado, al no estar contenido en proyectos y politicas que coincidan
con sus intereses y expectativas politicas, se desenvuelve disruptiva-
mente y en forma compleja y contradictoria va construyendo un cierto
perfil que se define mas por su accién que por constituir un marco
tedrico o conceptual. Podriamos decir entonces que en este contexto el
cientifico politizado canaliza su compromiso social mediante la parti-
cipacién en diferentesinstancias ligadas directa o indirectamente a su
actividad profesional involucrandose en ellas con una mirada critica
y cuestionadora®. A continuacién englobamos en diferentes categorias
las principales alternativas emergentes:

Participacion en proyectos estratégicos

o de claro impacto social positivo

En la pasada década y media se desarrollaron en nuestro continen-
te procesos de cambio caracterizados por diversos grados de rechazo

2 En el presente trabajo nos centramos en las ciencias exactas, naturales y apli-
cadas, asi como en la generacién de conocimiento tecnolégico. Sin embargo, damos
cuenta de que en las ciencias sociales han existido procesos similares a los que de-
scribiremos a continuacién. Algunos incluso son transversales a todas las ciencias. De
hecho, en los afios 2008-2009 y luego de la aparicién de diversos espacios de intelec-
tuales interviniendo en la agenda publica, se generd un interesante debate alrededor
de la figura del intelectual (entendido generalmente como el investigador de ciencias
sociales) y las vinculaciones entre academia y politica. Se puede consultar AA.VV.
(2009), Acha (2008), Svampa (2007, 2008), Pavén (2012), entre otros.
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a las politicas neoliberales aplicadas en los afios previos y, en algunos
casos, por acciones que buscaron reparar los dafios causados por la im-
plementacién de esas politicas. Pueden destacarse Venezuela (1999-al
presente); Argentina y Brasil (2003-2015); Uruguay (2005 al presen-
te), Bolivia (2006 al presente), Ecuador (2007 al presente) y Paraguay
(2008-2012), entre otros. En diversos grados estos paises integraron,
junto con Cuba, un bloque heterogéneo desde lo ideolégico pero con
miras comunes hacia la consolidacién de unidad latinoamericana y la
revalorizacion de la idea bolivariana de la Patria Grande.

Algunas de las caracteristicas de estos procesos son: la recupera-
cién del Estado como motor del desarrollo, la reactivacién econémica
de los paises de la regién mediante creacion del empleo, una mayor
distribucién de la riqueza y del ingreso que beneficiaron a los sectores
populares y las clases medias, la implementacion de politicas sociales
inclusivas, una impronta de democratizacién de la sociedad; un mayor
ejercicio de la soberania nacional y la creacion de instrumentos de
politica regional que reforzaron otros existentes (ALBA en el 2004,
CELAC en el 2010 y UNASUR en el 2011, asi como una ampliacion
del Mercosur). Si bien en la mayoria de estos casos no se configuraron
de una manera clara y explicita “proyectos nacionales”, en el sentido
definido por Varsavsky (1972), no son desdefiables los intentos por
conformarlos y particularmente los esfuerzos realizados dentro de los
paises que configuran el bloque del ALLBA para crear un proyecto po-
litico de “transicién al socialismo posible”.

En el marco de estas politicas de corte neodesarrollista (Lopez y
Féliz, 2010), hubo un fuerte apoyo y un crecimiento de la inversién en
ciencia y tecnologia. Lo cual derivé en el fomento de planes y acciones
que demandaron el empleo de cientificos y tecn6logos en la solucién de
problemas y necesidades de sus paises. Podemos hablar por lo tanto de
cierta participacion en la produccién de conocimiento para proyectos
estratégicos. En nuestro pais podemos mencionar proyectos tales como
el desarrollo satelital, la produccién ptblica de medicamentos, la pro-

71



duccién local de anticuerpos monoclonales, la fabricacién de radares
para el control del espacio aéreo, la implementacién de una red troncal
nacional de fibras 6pticas y la conformacién de una empresa como Y-
TEC entre el CONICET y la empresa parcialmente estatizada YPF.

En estos casos la tension entre actividad cientifica y compromiso
social tiende a resolverse menos conflictivamente en la medida en que
existe un vinculo més o menos directo entre resultados de la investi-
gacion y consecuencias sociales positivas. Ademas, para muchos de
quienes estan involucrados en este tipo de proyectos la vinculacion
entre ciencia y politica se evidencia naturalmente al tratarse de pro-
yectos que dependen de la iniciativa del Estado. Es interesante resaltar
que la inmediatez del vinculo entre ciencia, ética (compromiso social)
y politica muchas veces redunda en una cierta “mistica” interna a estos
grupos de investigacién y desarrollo, que aporta cohesién al grupo de
trabajo y una enorme identificacién con el proyecto en curso.

Estas experiencias, incompletas, contradictorias y lamentablemente
con riesgo actual de ser interrumpidas, son un ejemplo de un posible
camino a recorrer para resolver la contradiccién que planteamos en este
articulo.® Sobre esta base, y aun considerando las limitaciones inheren-
tes al neodesarrollismo (Féliz, L.opez y Garcia, 2016), hay que decir que
en esta alternativa el compromiso politico de los actores se resuelve en
gran medida con la consecucion de los objetivos de su propio trabajo.

Participacion de acciones en defensa del Complejo
Cientifico Tecnoldgico y de una politica cientifica

con sentido nacional

Desde la recuperacion de la democracia en la Argentina una parte

® En la misma sintonia aunque para el dmbito de los estudios sociales de la
ciencia, Pablo Kreimer presenta la idea de un “programa comprometido” de investi-
gacién. Estos reunirian rigor cientifico al tiempo que apuntaria a obtener resultados
que tengan algin grado de impacto social o politico (Kreimer, 2015). Creemos que
la propuesta del autor capta -con los matices del caso- nuestra idea de una ciencia en
funcién de proyectos estratégicos.
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importante de la comunidad cientifica se manifest6 en distintas opor-
tunidades ante los intentos de debilitamiento y/o desmantelamiento
del sector o algtin area especifica. Estas acciones enmarcadas en for-
mas de resistencia no solo se expresaron en movilizaciones y actos
puntuales sino que fueron creando instancias organizativas y de parti-
cipacion en distintos lugares del pais. Asi vimos nacer en estas déca-
das a agrupaciones de investigadores, encuentros de debate, multisec-
toriales, foros de sociedades cientificas, etc.

Inicialmente la mayoria se iniciaron vinculadas a problemaéticas
salariales o presupuestarias, pero también expresaron reclamos y de-
finiciones sobre una politica cientifica con sentido nacional y sobre
la necesidad de una democratizacién y mayor transparencia en los
organismos cientificos. Uno de los momentos mas algidos de este tipo
de acciones tuvo lugar a mediados de la década del ‘90 cuando el
entonces Ministro de Economia, Domingo Cavallo, mando a los cien-
tificos “a lavar los platos” como parte de un salvaje ajuste en el sector.
Mas recientemente se pueden mencionar las movilizaciones en contra
de la reduccién del presupuesto en todos los organismos de ciencia
y técnica y contra las politicas de retroceso en areas vinculadas con
soberania tecnolégica impuestas por el gobierno de Mauricio Macri.
Estas movilizaciones, actos, solicitadas, declaraciones, etc. han hecho
visible a un sector de la comunidad cientifica fuertemente comprome-
tido con la idea de que se debe poner el conocimiento, los recursos y el
complejo CyT del pais en proyectos liderados por el Estado destinados
a resolver necesidades nacionales y regionales de caracter estratégico,
social o econémico, en un marco de un modelo de desarrollo con in-
clusion social.

Participacion gremial

Bajo este concepto englobamos al conjunto de iniciativas a través
de las cuales sectores de la comunidad cientifica se organizan para
obtener mejoras que -en términos generales- podemos definir como
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gremiales: reivindicaciones salariales, condiciones laborales y térmi-
nos de contratacién. En el marco del planteo de las demandas gremia-
les, estos sectores suelen incursionar en debates referidos a la politica
cientifica. Entre las experiencias que podemos nombrar se encuentra
la construccion reciente de ATE-CONICET, caracterizado por la lucha
sindical dentro del organismo, y la larga historia de los becarios que
desde hace treinta afios luchan, generacién tras generacién, por sus
derechos laborales (dando lugar a organizaciones como Jévenes Cien-
tificos Precarizados).

Por otro lado, las federaciones sindicales de docentes universita-
rios han asumido, sin bien de modo secundario, reivindicaciones y
temdticas propias de la investigacion cientifica en el seno de las uni-
versidades. Asi como, en el caso de algunas asociaciones docentes de
base, se ha avanzado en una mayor problematizacién de la cuestion,
como por ejemplo la Asociacion de Docentes e Investigadores de la
Universidad Nacional de Cérdoba (ADIUC) que puso en pie el Insti-
tuto Varsavsky, a través del cual se han publicado materiales de debate
en tematicas CTS.

Por udltimo, es de destacar que estas iniciativas desde un plano
estrictamente gremial mejoran las posibilidades materiales de hacer
ciencia en nuestro pais. En este sentido entendemos que esta activi-
dad de tipo sindical es una practica eminentemente politica. Ademas,
como sefialamos anteriormente, es habitual que del planteo reivindica-
tivo se pase a la reflexion sobre la propia practica y la orientacion del
sistema de ciencia y tecnologia.

Participacion en actividades de gestion

y/o politica institucional

Se trata de participar en la politica y gestion institucional del orga-
nismo cientifico al que se pertenece procurando dar cauce a proyectos
o lineas de trabajo en congruencia con inquietudes politico-sociales.
Entendemos aqui a la gestién como una de las formas en que se expre-
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sa la politica dentro de las instituciones cientificas (aunque, y como
se desprende de nuestro planteo en este articulo, no la tnica). Entre
las acciones mas comunes encontramos la elaboracién de propuestas
y proyectos sobre formas de organizacién y participacion de distin-
tos actores (institucionales y extra-institucionales), reformas en las
politicas de evaluacion, politicas tendientes a desarrollar una politica
editorial soberana y la difusion y valorizacion de revistas cientificas
propias, la promocién del acceso libre a los resultados de investiga-
cién, etc.

Nos referimos por supuesto a un grado de compromiso en la ges-
tién que supera lo estrictamente necesario para ascender en la propia
carrera. Es decir, no cabe dentro de esta categoria, por ej., la mera par-
ticipacion en las Comisiones Asesoras Técnicas del CONICET. Nos
estamos refiriendo incluso a los cientificos que estan pensando politi-
cas para el organismo al que pertenecen (o incluso al sistema CyT en
su conjunto) mas alla de tener efectivamente un cargo de gestion.

En ese sentido encontramos diversas organizaciones que actian
como grupos de presion y se abocan a problematizar la orientacion
de los organismos de CyT sin participar necesariamente en la gestion
institucional de los mismos. Ejemplos de esto son el Grupo de Gestién
de Politicas de Estado en Ciencia y Tecnologia, la Red Universitaria
de Ambiente y Salud (REDUAS), el Grupo CyTA (Ciencia y Técnica
Argentina), el grupo Cientificos y Universitarios Autoconvocados, la
Catedra Libre Salud y Derechos Humanos de la Fac. De Medicina de
la UBA, las diversas catedras libres de soberania alimentaria (UNLP,
UBA, etc.) y la Catedra Libre Ciencia, Politica y Sociedad de la Uni-
versidad Nacional de La Plata.

Generacion de -y participacion- en actividades de extension
Siendo una de las banderas del movimiento reformista del ‘18,
la extensién ha sido una de las vias principales a través de la cual un
sector importante de los investigadores ha canalizado sus inquietudes
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sociales. Nos referimos naturalmente a aquellos investigadores con
lugar de trabajo en las universidades. Sin embargo, vale destacar que
existen instituciones no universitarias con una larga trayectoria en ex-
tensién (por ej., el INTA).

En la Gltima década esta dimensién adquiri6é un especial dinamis-
mo, destacandose la realizacion de los Congresos Nacionales de Ex-
tension Universitaria (desde el afio 2005), la creacion en 2008 de la
Red Nacional de Extension Universitaria (Rexuni), el lanzamiento del
Programa de Voluntariado Universitario en el afio 2009 y el desarrollo
de las Jornadas de Extensién del Mercosur (nacidas en 2011). Ademas,
diversas universidades han avanzado en la conformacion de Consejos
Sociales a través de los cuales diferentes actores extra-académicos son
parte de la planificacion, seguimiento y evaluacién de las politicas de
extension. En algunos casos encontramos inclusive la creacién de se-
des especificas en los territorios apuntados a desenvolver estas politicas
(por ejemplo, los Centros Comunitarios de Extension de la Universidad
Nacional de La Plata). Por tiltimo, debemos destacar la publicacién de
revistas de extension, tales como EXT de la Universidad Nacional de
Cordoba y ExtendER de la Universidad Auténoma de Entre Rios.

Con esta expansién se han sucedido debates muy valiosos que
problematizan qué forma debe asumir la extensién. En particular se
debate con la imagen del académico que desde su “torre de marfil”
(catedra o instituto de investigacion) va hacia la sociedad con la pre-
sunta solucion de determinadas problematicas. Este perfil tecnocratico
suele chocar con actores sociales que no demandan el conocimiento
académico, que tienen sus propias formas de resolucién de problemas
y que ubican al profesional universitario en determinados roles prefi-
jados. Con lo que, a poco de andar, suele aparecer una tensién entre la
motivacion inicial y el desencanto por los resultados obtenidos. Resul-
tados que, ademas, estan en buena medida condicionados por factores
estructurantes (econémicos, politicos o culturales) que exceden lo que
un simple proyecto de extension puede modificar.
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A pesar de estas elaboraciones criticas observamos que sigue pri-
mando una extensién de tipo tecnocratica y ofertista. Ademas, suele
desenvolverse segtin la iniciativa particular de grupos de trabajo sin
un plan institucional de desarrollo que coordine los diferentes esfuer-
zos tanto en el plano de la extensiéon como en su articulacién con la
docencia y la investigacion. Los Consejos Sociales que se han creado
en diversas universidades nacionales vienen precisamente a tratar de
resolver estas cuestiones. La no resolucion efectiva de estas tensiones,
sumada a la minusvaloracion de la extension en las instancias de eva-
luacién de la carrera académica, conducen a que a pesar de las buenas
intenciones iniciales, los grupos de extensién tienden a desenvolverse
de modo discontinuo y ciclicamente (a diferencia de la habitual conti-
nuidad a lo largo de décadas de los grupos de investigacion).

En nuestra opinidn, es preciso todavia recorrer otros dos caminos
para sacar a la extension de ese empantanamiento. Por un lado, ne-
cesitamos vincular los proyectos de extensién con la investigacién.
La desvinculacién entre ambas esferas en la vida diaria de las uni-
versidades es evidente para cualquier observador. La investigacién
se ve guiada, como deciamos anteriormente, por las agendas de los
paises centrales y, por lo tanto, trata de mantenerse lo mas cerca po-
sible de la frontera del conocimiento en el area en cuestiéon (aunque
eso implique un distanciamiento de las problematicas sociales de su
contexto). Mientras que la extension, por el contrario, suele recaer o
bien en tareas de tipo asistencial (en las que el conocimiento altamente
especializado poco aporta) o bien en formas de divulgacién cientifi-
ca enmascaradas como extension. Creemos que una investigacion de
punta es aquella que aporta elementos para la resolucién novedosa de
problematicas sociales o estratégicas. Y que la extensién debe enca-
minar el vinculo entre actores sociales con la necesidad o la demanda
y los resultados de la investigacion.

Por otro lado, es necesario vincular la extension con la formacion
de grado. Esta dimension suele quedar soslayada tanto en los debates
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sobre reformas curriculares como en aquellos sobre la extensién. Nos
preguntamos aqui sobre cémo la extensién puede aportar a modificar
no solo una realidad externa a la universidad sino incluso hacia aden-
tro de la misma. En ese sentido, es evidente que los participantes de
un proyecto de extension se ven transformados por la experiencia en el
territorio. Es la dimension de la extensiéon como praxis, que modifica
tanto al objeto de la acciéon como al sujeto. Debemos caminar hacia la
transversalizacién de esa experiencia. Incluir la extensiéon como parte
de la formacién del alumno supone un aporte a la politizacién de su
futura praxis profesional en términos de la adquisicién de mayores
grados de responsabilidad social. Ademas de que dar cuenta de la ex-
tension en términos curriculares implica que las catedras ajusten par-
cialmente sus contenidos a la atencion de problematicas surgidas del
contexto social en que se sitdan.

Colaboracion con organizaciones sociales

y sectores populares en lucha

Mencionaremos aqui a un conjunto de iniciativas que intentan re-
solver la tensién entre actividad cientifica y compromiso social desde
un lugar mas comprometido y cercano a la militancia politica, pero
intentando aportar desde la especificidad de su formacion CyT. De las
alternativas emergentes, es la que mas se aproxima a la opcién vars-
avskyana para el “cientifico rebelde”. Al igual que en esta opcién que
mencionamos anteriormente, se trata o bien de criticar aspectos del
orden social y/o fortalecer la critica que realizan determinados actores
sociales o bien de aportar a pensar formas alternativas de organizacién
social. La diferencia entre esta alternativa emergente y la opcion varsavs-
kyana viene dada en buena medida por el contexto social. Ya no se piensa
el cambio social exclusivamente en términos de revolucion sociopolitica,
al menos no tal cual se proponia en las décadas del *60 y *70.

Un caso emblematico de esta forma de resolucién de la tensién
entre actividad cientifica y compromiso social fue el del prestigioso
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investigador Andrés Carrasco. En el afio 2009 el entonces director del
Laboratorio de Embriologia de la UBA publica en la prensa un estu-
dio que da cuenta de los potenciales efectos perniciosos del glifosato.
La denuncia formulada desde una investigacién de laboratorio por un
investigador de reconocida trayectoria tuvo importantes resonancias
politicas, las cuales se tradujeron en presiones de parte de las corpora-
ciones medidticas, las compaiiias del sector e incluso de los directivos
de los organismos de ciencia a los que pertenecia (CONICET y Min-
CyT). A partir de entonces y hasta su fallecimiento en 2014, Carrasco
colabor6 con una red importante de asambleas ambientalistas (Unién
de Asambleas Ciudadanas), de vecinos afectados por la utilizacion del
agrotoxico (Madres del barrio Ituzaingé de Cérdoba) y de profesiona-
les organizados en torno a la tematica (Médicos de Pueblos Fumiga-
dos, Abogados de Pueblos Fumigados), entre otros.

Un segundo caso lo constituye la actividad desarrollada por los
integrantes del Instituto para la Produccién Popular (IPP). Bajo la di-
reccion del ex presidente del INTI, el ing. Enrique Martinez, el IPP
se propone aportar desde una dimensién técnica a la solucion de los
problemas derivados de las actividades de la economia popular. Las
dimensiones propiamente tecnoldgicas de esta experiencia de vincula-
cion la hacen particular. Se proponen explorar proyectos que requieran
capacidades lo mas similares posibles a las que los participantes de la
economia popular ya disponen y, complementariamente, precisar cua-
les son los conocimientos tecnolégicos que se deben agregar.

Una tercera experiencia es la del Centro de Estudios para el Cam-
bio Social (CECS). Esta iniciativa que ya cuenta con mas de diez afios
asume el esfuerzo por aportar desde la produccién teérica especializa-
da a la elaboracion politica que los movimientos sociales realizan des-
de su praxis. Se trata de un conjunto de investigadores, mayormente
provenientes del campo de las ciencias sociales e insertos formalmente
en el sistema de ciencia y tecnologia, que genera una espacio colectivo
extra-institucional destinado al fortalecimiento de las organizaciones
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populares y sus perspectivas de lucha (a través de mecanismos como
la formacion politica, la publicacién de libros, la creacion de bases de
datos e informes, etc.).

Generacion de actividades de divulgacion cientifica

y popularizacion de la ciencia

En su preocupacién por darle sentido social a sus producciones, el
cientifico politizado advierte que la poblacién generalmente percibe a
la ciencia como una “caja negra”, ignorando sus mecanismos internos
y asociandola vagamente con innovaciones tecnolégicas en bienes de
uso. Esta percepcion social de la ciencia, junto a una valoracion positi-
va de la actividad que permea a sus integrantes, suele derivar en que la
sociedad perciba que las cuestiones de ciencia y tecnologia son “cosas
de especialistas”. Y por lo tanto la ciudadania no se siente autorizada
a decir nada al respecto, en términos de regulaciones, orientaciones
0 usos sociales. Otra consecuencia de este desconocimiento que pre-
ocupa al cientifico politizado es la falta de vocaciones cientificas. Es
decir, el escaso nimero de inscriptos en las carreras de ciencias exac-
tas, naturales y aplicadas, a diferencia de las carreras de orientacién
humanistica.

El reconocimiento de esta situacion ha dado lugar en los ultimos
afios a una gran variedad de iniciativas para la divulgacién cientifica
y la popularizacién de la ciencia, incluso a nivel institucional. Nos
referimos a experiencias como el fenémeno televisivo y literario de
Adrian Paenza y otras producciones de Canal Encuentro, la construc-
cion de parques tematicos como Tecnépolis o el Parque de la Energia
Nuclear en las cercanias de Atucha, exposiciones de distintas univer-
sidades, la realizacién de ferias organizadas por las facultades de cien-
cias, charlas abiertas al publico, etc.

Ademas en los tltimos afios comenzé a jerarquizarse en diversos
organismos de CyT la comunicacién publica de la ciencia. Asi pues,
es comun encontrar programas destinados a la divulgacién que con
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mayor o menor éxito procuran poner en contacto las actividades que
se realizan intra-muros con un ptiblico mas amplio. Algunos de los
mecanismos han sido canales o programas televisivos, programas ra-
diales, publicaciones dirigidas a la comunidad y portales web o envios
electrénicos con caracter de divulgacion. Ejemplo de ello pueden ser,
respectivamente, el canal televisivo TECtv dependiente del MinCyT,
el canal de la Universidad Nacional de la Plata, el programa radial
“Ciento por ciencia” de la Comision de Investigaciones Cientificas de
la Provincia de Buenos Aires, las diferentes revistas de facultades y
universidades y la agencia Tecnologia Sur-Sur (TSS) de la Universidad
Nacional de San Martin. Las iniciativas de ciencia abierta (open scien-
ce), con miras a la libre accesibilidad de las investigaciones cientificas
apunta en el mismo sentido (Garcia Aristegui y Rendueles, 2014).

Al igual que con la expansién de la extension, esta preocupacion
por la comunicacion publica de la ciencia y la divulgacién cientifica
han dado lugar a interesantes debates en la ultima década. Aspectos
tales como el vinculo entre divulgacion y alfabetizacién cientifica y
tecnoldgica (como condicion para una participaciéon fundamentada en
debates concernientes a la CyT), las vias de circulacién del conoci-
miento cientifico y su accesibilidad para el publico no especializado y
las tensiones emergentes a partir de la popularizacion de la ciencia ba-
sada en ldgicas del entretenimiento propias de la industria televisiva.

Conclusion

En este trabajo se ha presentado una de las dimensiones del vincu-
lo entre ética, ciencia y politica: aquella que se expresa en la actividad
diaria del cientifico politizado como una tensién entre su carrera aca-
démica y su compromiso social. Hemos analizado este conflicto en el
particular contexto de un pais periférico -como la Argentina- en el que
la desvinculacién entre la dindmica cientifica y el desarrollo socioeco-
némico agudiza esta tensién. Mostramos que esta cuestién habia sido
abordada en los paises centrales y particularmente en Latinoamérica
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por los autores del PLACTED. En particular, por Oscar Varsavsky
quien explicito este conflicto en su libro Ciencia, politica y cientificis-
mo (1969) y propuso una via de solucién orientada exclusivamente a
la transformacion revolucionaria de la sociedad.

Nuestra hipotesis es que en los tltimos afios emergieron salidas
alternativas a la disyuntiva planteada entre hacer ciencia o hacer poli-
tica. Iniciativas que consideramos que comparten el espiritu varsavs-
kyano de hacer una ciencia politizada, pero ya no sujetas (al menos no
necesariamente) a una empresa con finalidades de cambio revolucio-
nario. Estas “alternativas emergentes” que hemos presentado forman
parte de un mismo proceso social de politizacion de la ciencia.

Sin ser especialistas en el area, creemos que el abordaje realizado
es original. Hasta donde sabemos, desde las décadas del “70 no hay
trabajos que se hayan ocupado de esta problematica. En cualquier
caso, y como dijera el propio Varsavsky, hemos querido abordar “al-
gunas cuestiones de cierta trascendencia para el cientifico sensible
a los problemas sociales” (Varsavsky, 1969) con la experiencia y el
conocimiento adquiridos por haber sido participes directa o indirec-
tamente de muchas de esas iniciativas. Escribimos por lo tanto desde
el calor de los acontecimientos y no desde la distancia necesaria que
puede facilitar al observador experto una teorizacién de fondo al res-
pecto. Nuestro aporte por lo tanto es ofrecer este fenémeno social del
que somos parte para que futuros trabajos realicen el encuadre teérico
y conceptual necesario.

Los hilos subterraneos de la politizacion de la ciencia, en particu-
lar entre los jovenes investigadores que ingresaron al sistema CyT en
la Argentina pos crisis del 2001, son ahora visibles para muchos. A
poco de finalizar el primer afio del gobierno neoliberal de Cambiemos
un importante contingente de cientificos, en particular jévenes inves-
tigadores y becarios, se estdn movilizando contra el ajuste aplicado
sobre el sector. Comenzando con una combinacién de manifestaciones
callejeras, juntadas de firmas, intervencién en medios de comunica-
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cion y foros de debate, hasta culminar en diciembre del afio 2016 con
una inédita toma de la sede central del Ministerio de Ciencia y Tec-
nologia y varios Centros Cientificos Tecnolégicos de CONICET a lo
largo del pais.

Una mirada superficial puede reducir este fenémeno a una protes-
ta gremial. Sin embargo, ese enfoque desconoce que el sector carece
casi por completo de una tradicién gremial con anterioridad a las re-
cientes generaciones. Y tampoco registra que mas alla de la demanda
reivindicativa aparece un cuestionamiento al cientificismo, un debate
acerca de los usos sociales de la ciencia y la tecnologia, una reflexion
acerca de la necesaria revision de los mecanismos de evaluacién y
promocion en la carrera académica, entre otros. Estos cuestionamien-
tos son el acumulado de las experiencias descritas mas arriba y que
por diferentes senderos abonaron al presente estado de politizacién de
la comunidad cientifica.

Entendemos, por tltimo, que en el momento que transita nuestro
pais y Latinoamérica caracterizado por el reforzamiento de politicas
neoliberales y discursos conservadores tenemos dos tareas inmediatas.
Por un lado, la defensa del sistema C y T ante el achicamiento que
se proponen los representantes del libre mercado. Nos referimos a
una defensa integral que incluya la resistencia al desmantelamiento
de programas tecnolégicos de largo alcance y al ahogamiento de los
organismos descentralizados (instituciones tecnolégicas dependientes
de ministerios nacionales o de provincias), evitando caer en el riesgo
de identificar ciencia argentina con CONICET.

Por otro lado, se hace necesario eludir el aislamiento y procurar
vincularnos con los demas sectores sociales que enfrentan la ofen-
siva neoliberal. La desvinculacion cotidiana entre actividad cientifi-
ca y dindmica socioeconémica (a la que hicimos mencién en varias
secciones de este trabajo) asi como el elitismo y la vision tecnocrati-
ca, propios de la cultura cientifica hegemonica, hacen ardua la tarea.
Por eso son los cientificos politizados, los mismos que impulsaron las
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diversas iniciativas descritas en este articulo, los mejor preparados
para tender esos puentes imprescindibles hacia otros sectores socia-
les. Finalmente creemos que debemos abordar estas tareas desde la
perspectiva que Rolando Garcia le sefialara criticamente al propio
Varsavsky:

“(...) los cientificos tienen un valor relativo, muy relativo -en tan-

to cientificos- en un proceso revolucionario”. En todo caso, en esta
etapa los investigadores cientificos y tecnélogos... “podemos in-
tegrarnos al proceso, pero como individuos que se incorporan
a un movimiento popular.... Dentro de esta perspectiva, “ lo que
importa es la manera de estar involucrados en un proceso que nos
impone la urgencia de actuar con él, dentro de él, y no marginados,
observandolo desde afuera” (R.V. Garcia, Ciencia, politica y con-
cepcion del mundo. Revista Ciencia Nueva N14, enero de 1972,
paginas 23-25).
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Capitulo 4
El Acceso Abierto al conocimiento
y la investigacion en América Latina

Carolina Unzurrunzaga; Cecilia Rozemblum

Si entendemos a la ciencia como una construccion social y colec-
tiva, el acceso a la informacién que los demas producen se torna un
factor fundamental. La informacién que la comunidad cientifica genera,
deberia ser considerada entonces como un bien comtin, al que deberian
tener acceso no solo los cientificos y académicos sino la sociedad en
su conjunto. Tal como indica la Declaracién Universal de Derechos
Humanos de las Naciones Unidas en su articulo 19 (http://www.un.org/

es/documents/udhr/) el derecho a la informacién es un derecho humano:

Todo individuo tiene derecho a la libertad de opini6on y de expre-
sion; este derecho incluye el de no ser molestado a causa de sus
opiniones, el de investigar y recibir informaciones y opiniones, y
el de difundirlas, sin limitacién de fronteras, por cualquier medio
de expresion.

En el ambito cientifico esta concepcién de la informaciéon como
bien comun es dificil de aceptar en la llamada “ciencia central” (Gué-
don, 2011) que viene generando informacién y difundiéndola como un
bien comercializable desde mediados del siglo XX. Lariviére, Haus-
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tein & Mongeon (2015) muestran que aproximadamente el 60% de la
produccién cientifica actual esté siendo centralizada por cinco grandes
editoriales internacionales: Reed Elsevier, Wiley-Blackwell, Springer,
Taylor & Francis y Sage Publications.

La “ciencia central” se constituye de un grupo de revistas que es-
tan consideradas como las de mayor impacto por estar incluidas en dos
servicios de informacién comerciales que ofrecen una serie de indica-
dores bibliométricos basados en el andlisis de citas: WoS, propietario
de la medida conocida como Factor de Impacto (FI)', y Scopus, que
calcula el Scimago Journal Rank Indicator (SJRI)>2.

Estos indicadores son métricas que se restringen al conteo de las
citas que un trabajo recibe en la coleccion de revistas incluidas en sus
respectivas bases de datos, revistas que estan siendo seleccionadas con
criterios comerciales y que se sustentan mayoritariamente en la cita-
cién que estan recibiendo las revistas que estan fuera, dentro del nu-
cleo. En ocasiones, las métricas ofrecidas por WoS y Scopus, a través
del SJR, estan siendo mal utilizadas para describir, analizar y evaluar a
la comunidad cientifica y su produccién. Las produccién de los inves-
tigadores y de las diferentes disciplinas se encuentra subrepresentada
en estas bases: WoS indiza unos 10 mil titulos y Scopus tiene en su
coleccion alrededor de 30 mil mientras que el Directorio Ulrich de
publicaciones periédicas, registra la existencia de mas de 57 mil,® por
lo que podemos decir que los indicadores que se calculan sobre estas
bases no resultan representativos para describir el comportamiento de
un campo disciplinario, considerando la enorme cantidad de conoci-
miento cientifico que queda por fuera de ellas, representatividad que
es alin mas baja si se consideran regiones como Latinoamérica.

L http://ipscience.thomsonreuters.com/product/web-of-science/

2 https://www.scopus.com/

3 Baiget y Torres-Salinas (2013) identificaron en 2012 en el Directorio Ulrich
unas “57.426 [revistas que] cuentan con un comité cientifico que revisa los manuscri-
tos para asegurar su calidad”.
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En América Latina esta centralizacién se vio en parte rezagada y
resistida en varias disciplinas por varias razones. La primera que po-
demos mencionar es que gran parte de las investigaciones son sosteni-
das, generadas y financiadas desde organismos ptblicos y con fondos
publicos, hecho que consolida al conocimiento cientifico como un bien
comun. La segunda, esta relacionada con la creacién en la década de
los noventa de dos sistemas de informacién que fomentaron la digitali-
zacion de las revistas y su disposicion en Internet incluso antes de que
tome impulso el movimiento de Acceso Abierto (AA). Estos sistemas
son SciELO, que fue pensado como un sistema de publicacién en linea
para las revistas, y RedALyC, ideado con el fin de visibilizar la ciencia
de la regién. Ambos productos cuentan con sistemas de evaluacion
propios para incluir revistas en sus colecciones y sus criterios hacen
hincapié en fortalecer la calidad editorial de las revistas de la region.
En estos dltimos afios sus colecciones han crecido en niimero y se han
consolidado como sistemas que brindan informacién bibliométrica y
servicios diversos para los autores y los lectores. Sin embargo, tam-
bién se esta viendo que estos proyectos, a pesar de quienes estamos de
acuerdo con el concepto de ciencia como bien comiin que generaron
las iniciativas, estan cambiando sus premisas: SciELO asociandose
con el mayor editor de bases de datos comerciales, Thomson Reuters
y ofreciéndole sus datos para tal empresa, y RedALyC, invisibilizando
revistas a través de su exclusion del sistema por no cumplir satisfacto-
riamente sus criterios de evaluacion.

Otros sistemas de informacién con gran peso en la region son los
impulsados desde 1995 por el Sistema Latindex* que surgieron ante la
necesidad de identificar, registrar y visibilizar las revistas de la region.
El sistema ofrece dos productos: el Directorio, en donde se registran
todas las revistas solo con cumplir tener ISSN, y el Catélogo, con-
formado por revistas del directorio que cumplen ciertos criterios de

4 http://www.latindex.unam.mx/documentos/biblio-latindex.html
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evaluacion establecidos por el propio sistema,> ambos ofrecen infor-
macion referencial sobre las publicaciones (Cetto y Alonso-Gamboa,
2011; Flores, Penkova y Roman Romaéan, 2009). El conjunto de indi-
cadores de evaluacién para Catalogo Latindex ha sido utilizado por
el sistema de evaluacion nacional de revistas cientificas en Argentina
(Caicyt-Conicet) como parametro inicial de evaluacion para el ingreso
al Nucleo Basico de Revistas Cientificas Argentinas®, como asi tam-
bién el sistema de evaluacion de revistas de Costa Rica UCRIndex
(Oliveira Amorim, Degani-Carneiro, Silva Avila y Marafon, 2015).
Tanto el Directorio como el Catalogo Latindex resultan recursos de
suma utilidad para estimar la representatividad de las revistas de la re-
gion en las bases de datos comerciales. Si comparamos en la actualidad
la cantidad de revistas de los paises de la regién que estan incluidas en
Catalogo Latindex, en SJR y en WoS (tabla 1) podemos decir que:

1. SJR incluye entre un ocho y un 20% de las revistas evaluadas
en Catalogo Latindex mientras que WoS incluye atin menos, ya
que no supera el 5% de las revistas en Catalogo Latindex.

2. En cantidades absolutas los paises que se destacan por contar
con mas revistas en Catdlogo Latindex son Brasil y Espafia, se-
guidos por México, Argentina y Chile, pero estos nimeros no se
corresponden a las inclusiones en WoS y SJR.

3. Espafia, Venezuela y Chile y muy cerca Cuba tienen alrededor
de un 20% en SJR, mientras que otros paises como Argentina y
México no llegan al 10% de sus revistas en SJR.

4. En el caso de WoS los porcentajes se reducen considerablemen-
te, siendo Chile el inico que supera el 10%. Venezuela y Brasil
rodean el 6% y el resto timidamente va del 1% al 5% de sus
revistas cientificas en este sistema comercial.

> En 1997 Latindex se constituyé como una red de cooperacion regional. Criterios
de evaluacién disponibles en: http://www.latindex.unam.mx/documentos/docu.html#

6 http://www.caicyt-conicet.gov.ar/nucleo-basico-de-revistas-cientificas/
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Esta comparacién deja en evidencia la baja representatividad de
las colecciones de revistas en las dos grandes bases de datos que ofre-
cen analisis de citacién y por ende indicadores de impacto, como el
Factor de impacto. Demuestra también que son herramientas que de-
ben utilizarse criticamente a la hora de realizar descripciones de ten-
dencias en las disciplinas y sobre todo si se toman como referentes
para evaluar las revistas cientificas y como transicion a los investiga-
dores iberoamericanos que publican en ellas.

Tabla 1. Comparacién de revistas en Catalogo Latindex, Scimago
Journal Rank y WoS por pais: Cantidad indizadas y porcentaje en re-
lacion a Catalogo Latindex

SJR (Scopus) WoS
Pais Catélogo Latindex

Cantidad | % * Cantidad | % *
Argentina | 658 54 8,2% | 21 3,2%
Brasil 2449 329 13,4% | 139 5,7%
México 928 91 9,8% |43 4,6%
Colombia | 462 75 16,2% | 23 4,9%
Chile 405 84 20,7% | 49 12%
Cuba 123 24 19,5% | 1 0,8%
Venezuela | 205 41 20,0% | 14 6,8%
Espafia 2186 467 21,4% | 44 2%
Portugal 202 35 17,3% | 3 1,5%

Fuentes: Datos tomados el 31/5/2016 de los sitios web de Catalogo Latindex (http://
www.latindex.unam.mx/latindex/inicio), SJR (http://www.scimagojr.com/), WoS

(http://wokinfo.com/products_tools/multidisciplinary/webofscience/contentexp/la/)

Nota: * Porcentaje de revistas de cada pais en relacion a las incluidas en Catalogo
Latindex.

Es importante considerar también que toda coleccion es consti-
tuida siguiendo criterios que son pautados previamente por los inte-
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resados. En este caso, como queda establecido en los criterios de eva-
luacién de estos sistemas, las revistas son mejor valoradas por contar
con elementos bibliograficos en inglés, por disponer de una interfaz
en inglés, por usar alfabeto romano para las referencias bibliograficas
y sobre todas las cosas, con total l6gica comercial, las revistas que
se suman al “nticleo” son las que estan siendo citadas por los que ya
pertenecen (Rozemblum, Unzurrunzaga, Banzato y Pucacco, 2015).
Un editor es mas prestigioso si esta siendo citado por el nicleo, una
revista es mas prestigiosa si esta siendo citada por el nticleo y merece
entonces la atencién y hasta quiza su inclusion.

Estos sistemas de evaluacion comerciales se convirtieron en
referentes de calidad y prestigio en los sistemas de evaluacion de
nacionales y de sus investigadores y se consolidaron como sinéni-
mo de calidad. Publicar contribuciones en las revistas de ese nucleo
hace a un investigador mas o menos prestigioso que otro, mientras
que publicar en revistas de la periferia no suma a la trayectoria. Los
habitos y las practicas de los investigadores fueron mutando a la vez
que la ciencia se fue transformando en un bien de consumo y los
trayectos en verdaderas carreras en donde importa mas mantenerse
en pie que contribuir al avance de la ciencia. Tal como indica Bars-
ky (2014), aproximadamente desde la década de 1960 los sistemas
que tenian como finalidad reunir informacion bibliografica especia-
lizada se fueron convirtiendo en herramientas de evaluacion de la
investigacion y de los investigadores, transformando a la comunidad
cientifica en elites a través de las revistas en las que publica y a la
evaluacién en un gran negocio.

Los estudios métricos de la informacion son un valioso método
de andlisis al momento de buscar explicar y describir la realidad
siempre y cuando se haga un buen uso de ellos, los nimeros sean
rodeados por teoria que busque aportar al crecimiento de la ciencia
y las fuentes de datos sean utilizadas considerando la representati-
vidad que cada una de ellas constituye. El empleo por parte de los
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sistemas de evaluacién de las bases de datos comerciales y el uso
de los indicadores que estas proveen para evaluar la ciencia y a su
comunidad se han distorsionado en cuanto a los objetivos originarios
de la disciplina, por ejemplo, Bradford, en 1934, definié una ley que
intentaba ayudar a los bibliotecarios a conformar un nicleo de re-
vistas disciplinario debido al escaso presupuesto disponible y luego
su método se fue transformando en la creacién de revistas de élite y
revistas periféricas.

Por el contrario, cuando los estudios bibliométricos se utilizan
para identificar calidad de contenidos o prestigio de un investiga-
dor se vuelven poco confiables. No debe perderse de vista que la
calidad de contenidos solo estd dada por la originalidad de la in-
vestigacién y la revision por pares y no porque la revista en la que
se publico el articulo tiene mayor o menor citacién (Rozemblum,
Unzurrunzaga, Banzato y Pucacco, 2015). Medir el prestigio de un
investigador con un nimero heredado de una publicacién es algo
que todos los sistemas de evaluacion deberian al menos revisar
y hacer hincapié en factores que hacen a la vida cientifica de los
individuos en las comunidades cientificas nacionales, regionales e
internacionales.

En las dltimas décadas, y en parte como respuesta a los métodos
bibliométricos mas tradicionales, tales como los que ofrecian WoS y
Scopus, han surgido nuevos estudios que aplican métricas de uso a
nivel de articulo, mas alla de la revista en la que esté publicado. Es-
tos estudios, enmarcados en las llamadas altmetrics, o métricas alter-
nativas, intentan medir el impacto de la producciéon cientifica desde
la perspectiva y la difusién en la web 2.0 (Castro Ponce, 2015). Las
altmetrics ademas de citacién en revistas incluyen las redes de cole-
gios invisibles que se crean a través de las redes sociales académicas
como Research Gate, Mendeley o Academia.edu, pero también las
menciones en redes sociales como Facebook y Twitter y en blogs y
periddicos (Torres, Cabezas y Jiménez, 2013). Estos indicadores estan
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siendo incorporados por las grandes editoriales y también en sistemas
de informacién y en articulos de revistas latinoamericanas (Alperin,
2015a; Alperin, 2015b).

Acceso Abierto, una iniciativa de investigadores
y bibliotecarios

En 2001 un grupo de investigadores acompafiados por bibliote-
carios se reunieron en Budapest para sortear las barreras econémicas
existentes entre la literatura cientifica y los lectores. Alli tuvo naci-
miento el movimiento internacional de Acceso Abierto, el cual venia
desarrollandose desde diferentes iniciativas. A partir de ese aflo se
hicieron dos reuniones mas en Bethesda (2003) y Berlin (2003), cu-
yas dos declaraciones, con la inicial de Budapest, sientan las bases
de este movimiento.” A través de estas declaraciones se interpela a
la comunidad cientifica para lograr el acceso irrestricto a la literatura
cientifica aprovechando las ventajas de Internet. En la Declaracion
Budapest se pautaron dos estrategias complementarias para que los
autores tengan disponibles inmediatamente a fin de alcanzar el ac-
ceso total a los articulos cientificos (BOAI, 2001): el archivo por
parte de los propios investigadores de sus articulos revisados por
pares en sistemas de informacion abiertos en donde sean facilmente
localizables y recuperables a través de Internet, que se conoceria
mas tarde como la via verde, y la publicacién de las investigaciones
en revistas de acceso abierto que no tengan el copyright como limi-
tacién y puedan ser leidas de manera gratuita en linea, denominada
luego via dorada.?

7 Declaracién de Bethesda sobre publicacién de acceso abierto (2003). Recu-

perado de http:/ictlogy.net/articles/bethesda es.html Declaraciéon de Berlin sobre
acceso abierto (2003). Recuperado de http://web.archive.org/web/ y http://www.

aprendelo.com/rec/berlin-declaration-open-access-knowledge-sciences-and-huma-

nities.html

8 Ambas estrategias se reafirmaron en la Declaracién emitida diez afios después
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Si bien en un comienzo estas declaraciones hablan del acceso
abierto limitandose a los articulos cientificos por considerarlos el me-
dio de comunicacion de la ciencia y debido a que los autores no reci-
ben regalias por su publicacidn, el concepto luego se amplia haciendo
alusion a informacion cientifica de forma general y la comunidad cien-
tifica que ha dispuesto en acceso abierto todo tipo de contribuciones
considerando el uso potencial que éstos tendrian para la ciencia, inclu-
so las fuentes y los datos primarios de investigacion. El acceso abier-
to, como subraya Suber (2015, p. 179) debe estar determinado por el
consentimiento del autor y no por el género literario.

América Latina cuenta ademas con la Declaracion de Salvador
(2005), en la que se hace mencién de los beneficios que el acceso
abierto a la informacién cientifica y tecnolégica trae aparejado para
una region en desarrollo como la nuestra en cuanto a la equidad e
instan a los gobiernos de la regién a hacer del acceso abierto “una alta
prioridad en las politicas de desarrollo cientifico”, en cuatro lineas de
accion (Declaracion de Salvador... , 2005):

* exigir que la investigacion financiada con fondos publicos esté
disponible en forma abierta;

* considerar el costo de la publicaciéon como parte del costo de la
investigacion;
» fortalecer las revistas locales de “Acceso Abierto”, los reposito-

rios y otras iniciativas pertinentes;

» promover la integracion de la informacioén cientifica de los pai-
ses en desarrollo en el acervo del conocimiento mundial.

Como bien se sefiala en la Declaracioén de Salvador... (2005), el
Acceso Abierto favorecer la circulacién, la comunicacién y el inter-

de la primera reunién y en la cual ademds se esgrimen una serie de consideraciones
para los préximos 10 afios (BOAI, 2011).
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cambio de informacién entre investigadores y para la sociedad en ge-
neral. La informacion constituye un recurso estratégico para el desa-
rrollo social y econémico de la poblacion.

Ademas, la adhesion a este movimiento por parte de la comuni-
dad cientifica posibilitara cerrar la brecha existente entre la corriente
principal y la periferia (Guédon, 2011), ya que favorecera el acceso y
el uso de la literatura cientifica sin restricciones econémicas, lo que
permitira a investigadores de regiones en desarrollo la consulta. Esto
dependera asimismo de los cambios de habitos informacionales de los
investigadores y de los procedimientos y de las fuentes de informa-
cion que utilizan al momento de crear su marco de referencia para la
investigacion.

Sistemas de informacion cientifica de acceso abierto
en Latinoamérica

Latinoamérica avanza en las dos vias propuestas para alcanzar el
libre acceso a la literatura cientifica y apuesta al desarrollo de sistemas
de informacién cientifica que garanticen el acceso a la informacién de
todos los ciudadanos. En este apartado se sintetizan primero, diferen-
tes iniciativas de la regién que han impulsado a las revistas cientificas
a su publicacién en abierto, incluso con anterioridad al movimiento
internacional. Luego, se describe las caracteristicas de los repositorios
y como es que estos marcan el rumbo en la region afianzando la via
verde del acceso abierto.

Revistas cientificas
De acuerdo con Gentili y Babini (2015),

América Latina es la region del mundo mas adelantada en la adop-
cién del acceso abierto a sus revistas cientificas y académicas, que
en su mayoria se ofrecen en texto completo en la web, sin costo
para el lector y sin costo para el autor, aumentando significativa-
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mente la visibilidad y accesibilidad a la produccion cientifica de
laregién (p. 11).

Esto ha sido posible porque una gran parte de la investigacion de
estos paises es financiada con fondos ptuiblicos y existe una conciencia
general del conocimiento como un recurso de

acceso publico. Por otra, porque la digitalizacién de las revistas
vino de la mano de sistemas de informacién que disponian en Internet
sin trabas econémicas para su acceso las publicaciones a texto com-
pleto y los beneficios en cuanto a circulacion que estos ofrecian eran
superadores a las tiradas en papel.

Como mencionamos con anterioridad, en la region se destacan
tres emprendimientos significativos en relacion con las revistas en
Acceso Abierto y la comunicacion cientifica que retinen ntcleos de
revistas: Catadlogo Latindex (1995),° SciELO (1998) y RedALyC
(2002). Estos proyectos, que actualmente se encuentran consolida-
dos, surgieron con el objetivo principal de evaluar las revistas cien-
tificas de la region para categorizarlas, validar su calidad editorial y
de contenido y darles visibilidad (Aguirre, Cetto, Cérdoba, Flores
y Roman, 2006) y han logrado ademas, reunir y estandarizar gran
parte de la informacion dispersa sobre las revistas cientificas de Ibe-
roamérica y Caribe.

El Programa Scientific Electronic Library Online, SciELO, opera
regularmente desde 1998 y estd presente en 16 paises. Su creacién
y desarrollo se bas6 en dos objetivos fundamentales, por un lado, la
inclusién de revistas nacionales de calidad, que complementaria los
indices internacionales, ademas de ofrecer los textos completos gra-
tuitos, lo que luego, con el comienzo del acceso abierto, se conoceria
como via dorada. El segundo, aumentar la visibilidad y calidad de
las revistas a partir del trabajo conjunto de editores independientes y

9 Acerca de las iniciativas del Sistema Latindex nos hemos extendido al comien-
za del capitulo
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agencias nacionales de investigacion. En su conjunto, la red SciELO
ha publicado un total de mas de 400 mil articulos de acceso abierto
que reciben una media diaria de mas de 1,5 millones de descargas
de articulos, el 65% de archivos en formato PDF y 35% en formato
HTML (Packer, Cop, Luccisano, Ramalho y Spinak, 2014).

La Red de Revistas Cientificas de América Latina y el Caribe,
Espaiia y Portugal, RedALyC, se fundé en 2002 en la Universidad
Autonoma del Estado de México. Inicialmente fue un proyecto que
buscaba otorgar visibilidad a la produccién editorial de las ciencias
sociales y humanas, pero a principios del 2006 el proyecto RedALyC
abrié sus puertas a las ciencias naturales y exactas. Se presenta como
una hemeroteca digital en la que las revistas que la componen se
destacan de entre la extensa produccion editorial cientifica de Ibe-
roamérica, con la condicién inicial de ser dictaminadas por pares
académicos y publicar, en su mayoria, resultados originales de in-
vestigacion cientifica.' Una vez que una revista ingresa a su sistema
y los articulos son indizados, el lector puede acceder al texto com-
pleto. Ofrece reportes bibliométricos de paises, disciplinas, revistas
e instituciones con una amplia gama de indicadores y con interesan-
tes analisis que intentan mostrar el comportamiento de relaciones de
coautoria y colaboracién interinstitucional. En la figura 1 podemos
ver una pequefia parte de los reportes cienciométricos, en este caso
de la Universidad Nacional de La Plata, por disciplinas. El dltimo
servicio de valor afiadido es la posibilidad que le ofrecen al autor de
crear una pagina como perfil para reunir su produccion incluida en
RedALyC y una serie de indicadores cienciométricos y de uso, en
conexion con ORCID, una iniciativa internacional para la identifi-
cacion de autores.

10 Criterios de evaluacién de RedALyC disponibles en: http://www.redalyc.org/
infope.oa?page=/politica-editorial/metodologiaevalua.html
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Figura 1: Reporte cienciométrico ofrecido por RedALyC de la Univer-
sidad Nacional de La Plata

3 revisias 1048 B0 B R0 completo 96 Mascioulos

Universidad Nacional de La Plata
Argentina

Fuente: Portal de RedALyC. Ver datos completos en: http://www.redalyc.org/insti-
tucion.oa?id=11078

Otros sistemas exitosos de acceso abierto a la comunicacién cien-
tifica en la region son la biblioteca virtual de CLACSO y el sistema
BIBLAT. Cabe mencionar también los sistemas espafioles REDIB,
Dialnet y el directorio internacional DOAJ.

La Red de Bibliotecas Virtuales de Ciencias Sociales de América La-
tina y el Caribe de la red CLACSO", permite el acceso a 80 000 textos
producidos en las diferentes sedes de la red del Consejo Latinoamericano
de Ciencias Sociales'?. Es muy valiosa la diversidad de tipos documen-
tales que esta biblioteca virtual ofrece: documentos de trabajo, libros y
capitulos de libros, ponencias, tesis, revistas, articulos y multimedia.

El portal BIBLAT especializado en revistas cientificas y acadé-
micas publicadas en América Latina y el Caribe, ofrece referencias

1 http://www.biblioteca.clacso.edu.ar/

12 http://www.clacso.org.ar/institucional/que_es clacso.php?s=2&idioma=
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bibliograficas y textos completos publicados en mas de 3000 revistas
que son extraidas de las bases de datos CLASE"™ y PERIODICA™,
ambas bases desarrolladas por la Direccién General de Bibliotecas de
la Universidad Nacional Auténoma de México. Este sistema ofrece
ademas una serie de indicadores bibliométricos de las revistas conte-
nidas en el portal e informacion sobre las politicas de acceso abierto
de las revistas indizadas.

Los casos de REDIB y Dialnet son interesantes de comentar
ya que nacieron y se desarrollaron también con objetivos simila-
res a los proyectos antes mencionados: dar mayor visibilidad a la
produccién en principio espafiola y luego iberoamericana, reunir
en un sitio la mayor cantidad de informacién posible de habla his-
pana en acceso abierto, trabajar colaborativamente. Actualmente
REDIBY ofrece 1642 titulos de revistas y 447 704 documentos, to-
dos ellos incorporados automaticamente mediante el protocolo de
intercambio de datos OAI-PMH. Para ingresar a REDIB la revista
debe estar aceptada en Catadlogo Latindex y contar con un sistema
interoperable. Por su parte Dialnet'® permite el acceso a las refe-
rencias bibliograficas de 5 152 074 documentos pertenecientes al
contenido de 9739 revistas, 46 919 tesis ademas de libros y congre-
sos. Cuando el contenido esta en linea el sistema permite enlazarlo
directamente a su lugar de origen.

Finalmente, en relacién con las revistas en Acceso Abierto, no se
puede dejar de mencionar el Directorio internacional de revista en
acceso abierto: Directory of Open Access Journals, DOAJY. Actual-

13 Citas Latinoamericanas en Ciencias Sociales y Humanidades, http:/clase.
unam.mx/

14 fndice de Revistas Latinoamericanas en Ciencias http://periodica.unam.mx/
15 https://www.redib.org/

16 https://dialnet.unirioja.es/

7" https://doaj.org/
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mente cuenta con 9075 titulos de revistas de 130 paises diferentes,
siendo Brasil el pais que mas registra con 875. A su vez, permite que
aquellos editores que desean indizar sus articulos puedan ofrecerlos en
este directorio, de hecho 6228 lo hacen y ofrecen 2 182 804 articulos.

Repositorios digitales

El cambio de las legislaciones nacionales tendiente a la reapropia-
cion del acceso a las producciones cientificas financiadas con fondos
publicos es un hecho en varios paises latinoamericanos (Pert, Argen-
tina y México) y plantea un escenario mas descentralizador de la cien-
cia que renueva las reglas del mercado y requiere a los autores como
protagonistas del cambio.

Incorporar la produccion cientifica a archivos digitales que han
sido disefiados y puestos en funcionamiento con el fin de reunir, di-
fundir y preservar el registro de la ciencia constituye la via verde del
Acceso Abierto y es un factor clave para alcanzar el acceso al total de
la produccién. Para conseguir esto es necesario que los autores sean
conscientes de preservar sus derechos patrimoniales'® al momento de
negociar la publicacién de sus obras, puesto que de ello dependera
luego que puedan difundir una copia de su trabajo en abierto.

Este tipo de recurso, denominado técnicamente como repositorio,
puede ser de dos tipos: tematicos e institucionales. Los repositorios
temadticos retinen documentacién de una o mas disciplinas determina-
das que son incluidas en las colecciones por los autores de diferentes
ambitos que incluyen voluntariamente una versién de su trabajo en
acceso abierto, como lo son ArXiv, Pubmed, rePEc y Eprints. Los re-
positorios institucionales, en cambio, se caracterizan por coleccionar
la produccién cientifico-académica que se produce en una instituciéon
y disponerla libremente a través de la web a todo aquel interesado en
su uso. También, por ofrecer distintos servicios a su comunidad, como

18 Para disponer una obra en un repositorio el autor tendria que ceder de forma
no exclusiva a la editorial sus derechos patrimoniales.
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el autoarchivo, la generacién de perfiles, las estadisticas de uso y la
preservacién a largo plazo de los archivos incluidos. Son una infraes-
tructura fundamental para el acceso abierto (Melero, Abadal, Abad y
Villarroya, 2009) y una oportunidad, sobre todo para regiones como
América Latina, para visibilizar a la produccion de los investigadores
que esta subrepresentada en los sistemas de informacién comerciales
y para contar con mayor acceso a documentos cientificos.

Este tipo de recursos se ha incrementado en el tltimo tiempo a nivel
mundial. El directorio OpenDOAR?® tiene registrados a la fecha 3093
repositorios de los cuales el 44,6% son de paises europeos, el 20% de
Asia, el 18% de América del Norte, el 9,7% de América del Sur, Cen-
tral y Caribe, el resto de Africa (4,4%) y Oceania (4,4%). Al revisar las
estadisticas puede observarse que el niimero de registro en la base se ha
incrementado en mas de un 873% en poco mas de diez afios (figura 2).

Figura 2. Evolucion del registro de repositorios en OpenDOAR
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Fuente: Grafico generado con la herramienta ofrecida por OpenDOAR (http://goo.
gl/72Q7Ve) Datos tomados el 25-06-2016.

19 http://www.opendoar.org/
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El cumplimiento de protocolos de intercambio de datos, como el
OAI-PMH, hace a los repositorios interoperables, y les permite interac-
tuar con otros sistemas de informacién y ser recolectados por servicios
que generan nuevos servicios y que muestran la produccion en distintos
conjuntos. Esta caracteristica favorece el armado de redes y sistemas de
informacion por regiones geograficas o por afinidades tematicas.

Figura 3: Interfaz de busqueda de LA Referencia

 REFERENCIA

_— CIENEIAS SOERILLS DIStralRAGAS
o T .
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=

Fuente: Portal web de LA Referencia (http://www.lareferencia.info/vufind/)

En Latinoamérica se cred en 2012 la Red Federada de Reposi-
torios Institucionales, conocida como LA Referencia®® con el finan-
ciamiento del Banco Interamericano de Desarrollo.”! Actualmente a
través de su buscador dispone de mas de 1 245 432 documentos, todas
publicaciones cientificas que son generadas en el contexto de universi-
dades e instituciones cientificas financiadas con fondos publicos (figu-

20 http://lareferencia.redclara.net

% Para mas informacién véase: Red Federada de Repositorios Institucionales de
documentacién Cientifica de América Latina [LA Referencia] (2013). América Latina
pasa la primera pdgina en Acceso Abierto (2013). Recuperado de http://lareferencia.
redclara.net/rfr/sites/default/files/edicion-especial-referencia.pdf
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ra 3). Los registros y los documentos son aportados por ocho nodos*
que conforman la red, uno de ellos, el Sistema Nacional de Reposito-
rios Digitales (SNRD) de Argentina.

El SNRD?, puesto en funcionamiento en 2011, tiene como objeti-
vo conformar una red interoperable de repositorios digitales en ciencia
y tecnologia en Argentina, a partir del establecimiento de politicas,
estandares y protocolos comunes a todos los integrantes del Sistema.
Actualmente aportan al sistema 18 repositorios y hay disponibles mas
70 mil documentos. Este sistema fomenta ademas la creacién de repo-
sitorios en las instituciones cientifico-tecnolégicas del Estado nacio-
nal y la formacion de recursos humanos que puedan llevar adelante su
desarrollo y mantenimiento mediante lineas de financiamiento.

En este mismo sentido, en Argentina se promulgé en 2013 la Ley
Nacional N.° 26.899 Creacion de Repositorios Digitales Institucio-
nales de Acceso Abierto, Propios o Compartidos** que establece la
obligatoriedad de desarrollar, para aquellas instituciones del Sistema
Nacional de Ciencia y Tecnologia que sean financiadas por el Esta-
do, repositorios digitales institucionales en los cuales se disponga en
Acceso Abierto y gratuitamente la produccion cientifico tecnolégica
nacional. Con esta disposicién se busca garantizar que investiga-
dores, docentes y becarios que reciben financiamiento publico para
desarrollar sus investigaciones tengan la infraestructura necesaria
para disponer la produccion al alcance de cualquier persona que re-
quiera su consulta. Asimismo, la ley contempla la obligatoriedad de
publicar los datos primarios de las investigaciones para facilitar su
reutilizacién.

2 Brasil, Chile, Colombia, Ecuador, El Salvador, México y Perti son los otros pai-
ses que aportan sus registros al sistema. Més informacién sobre los nodos puede con-

sultarse en: http://www.lareferencia.info/vufind/Contents/Home?section=networks
2 http://repositoriosdigitales.mincyt.gob.ar:8380/dnet-web-generic/

24 E] texto completo de la ley puede consultarse en: http://servicios.infoleg.gob.
ar/infolegInternet/anexos/220000-224999/223459/norma.htm
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Si bien en Argentina se est4 trabajando desde 2011 en fomentar
la creacion de este tipo de recursos, y ante la falta de reglamenta-
cion de la ley antes mencionada, el nimero de repositorios no ha
tenido un gran aumento. Las universidades nacionales han estado
a la vanguardia gestionando la implementacién y el desarrollo para
poner a disposicion de la comunidad la produccién de sus docentes e
investigadores, en la mayor parte de los casos desde sus bibliotecas,
de estos sistemas de informacién, sin embargo no todas las univer-
sidades nacionales han generado su repositorio. Hasta fines del afio
2015, de las 53 universidades existentes en el pais solo 15 tenian
repositorios,” y se reunian en sus colecciones la mas variada tipo-
logia documental, desde tesis de grado y posgrado, libros, articulos
de revista, presentaciones a congresos, hasta documentos adminis-
trativos y normativos y materiales fuentes (Pené, Unzurrunzaga y
Borrell, 2015).

Los habitos de publicacion de los investigadores
y las revistas cientificas de ciencias sociales

Los habitos de publicacién de los investigadores en las ciencias
sociales se distinguen de los de exactas y naturales en varios sentidos:
utilizan metodologias propias de la disciplina, la tipologia documental
orientada mayormente a los libros sobre los articulos de revistas, pu-
blican en el idioma original de los autores y existe una gran dispersién
y diversidad de revistas para difundir sus trabajos, muchas de ellas
publicadas en los propios paises o en la region,?® y no priorizan las

% Pené, Unzurrunzaga y Borrell (2015) localizaron en su estudio 20 iniciativas
de universidades nacionales publicas, de las cuales 12 eran repositorios generales, que
retinen la produccién de toda la universidad, y ocho eran repositorios de facultades/
departamentos.

% Del 49% de las revistas registradas en Catalogo Latindex, unas 4156 son de

encias sacial o
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incluidas en bases de datos comerciales (Rozemblum, 2014; Beigel y
Salatino, 2015).

Las revistas como medio de comunicacién de las disciplinas que
conforman las ciencias sociales han adquirido varias de las caracte-
risticas propias de cada disciplina, por ejemplo, incorporando en sus
publicaciones dosieres que tratan un tema particular, traducciones y
resefias de libros. Por sobre el prestigio de publicar en una u otra re-
vista, los investigadores de ciencias sociales buscan dialogar con co-
legas que tienen los mismos intereses y ven en las revistas locales y
regionales un buen canal de comunicacion para lograrlo. Esto también
se debe a que los canales de reconocimiento de los investigadores de
las ciencias sociales han sido, hasta el momento, distintos que los de
ciencias exactas y naturales y la carrera cientifica no los ha impulsado
a publicar sus investigaciones de acuerdo con la lengua universalizada
y la indizacion de la revista.

Beigel y Salatino (2015) lograron identificar en su investigacion
468 revistas de ciencias sociales que estan siendo publicadas en
Argentina e indagaron los circuitos de circulacién y de consagra-
cion académica en la disciplina. En su andlisis detectaron que, en
su mayoria, estas revistas son editadas por universidades nacionales
por lo cual no tienen fines comerciales. Si bien no todas ellas tienen
versién digital la inclusién en nicleos como SciELO y RedALyC
y la incorporacion en los repositorios de sus instituciones han fa-
vorecido su publicacién y difusion en Internet en Acceso Abierto.
El AA representa un aliado para sobrepasar los circuitos locales de
difusion, llegar a mas lectores y favorecer los didlogos entre colegas
de todo el mundo.

La publicacion en revistas del ntcleo es algo que se est4 incor-
porando en las dltimas décadas y estd cambiando los habitos de los
investigadores. Esto esta siendo impulsado por los sistemas de evalua-
cion de los cientificos de cada pais.
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En relacion con las revistas en ciencias sociales en acceso abierto
(AA), Dominguez y Sanchez-Tarragé (2016) indican que, a la hora de
aplicar esta modalidad de publicacioén, los editores deben estar atentos
y conocer los modelos de licenciamiento y los derechos de los autores
y los lectores frente al trabajo publicado a diferencia de los tradiciona-
les copyright y licencias comerciales. Los autores encontraron que la
informacion que ofrecen las revistas en acceso abierto respecto a sus
politicas suele ser insuficiente y contradictoria.

Por otra parte, la mirada de los investigadores en relaciéon con
publicar en revistas de AA tiene un andlisis interesante en el trabajo
de Bongiovani, Gomez y Miguel (2012), donde sefialan que, en el
caso de los investigadores argentinos, al momento de elegir una re-
vista para publicar el acceso abierto resulta un factor determinante el
prestigio de la revista mientras que no es una condicién indispensable
que sea de acceso abierto o no. De todas maneras, las autoras aclaran
que no siempre la opinién de los investigadores se ve plasmada en sus
practicas de publicacién.

La eleccién de revistas en las cuales publicar por parte de los in-
vestigadores argentinos en ciencias sociales se ha visto influenciada
por la resolucién 2249 de junio de 2014 por parte del Conicet, espe-
cialmente su anexo “Bases para la Categorizaciéon de publicaciones
periddicas para las Ciencias Sociales y Humanidades segtn sus siste-
mas de indizacién”. En esta se sugiere a las comisiones evaluadoras
en las disciplinas que integran las ciencias sociales una categorizacion
que, aclarando que “esta orientacién no implica una valoracién pun-
tual de cada revista ni de la ponderacion de la calidad de los articulos
en ellas publicados”, ofrece una herramienta de jerarquizacion de las
revistas en el area.
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Figura 4: Categorizacién de publicaciones periddicas para las Cien-
cias Sociales y Humanidades segun sus sistemas de indizacion (Reso-

lucién 2249/2014, Argentina)

Hivel 1: Internacional Global y Reglonal:

(Webeof Science) 15|, SCOPUS (SJCR), ERIH y demas Indices nacionales de excelencia,
SeiELO.org, CIRC A

Hivel 2@ Internacional y Reglonal

Se consideran en este grupo las publicaciones con referato no incluidas en el nivel anterior:
Editoriales tales comea: Sage, Springer, Taylor & Francis, WILEY, y bases bibliograficas coma
Francis, Pascal, JSTOR, REDALYC, y Nicleo Basico de Revistas Cientificas Argentinas

Hivel 3: Bases Referenciales Biblicgraficas y Catalogos Regionales.

Se consideran en este grupo las publicaciones con referato no incluidas en los niveles antericres.
tales comao: Philosopher's Index, Sociological Abstracts, Anthropological Literature, ATLA Religion
Database, Communications Abs, Econ Lit Educational Research Abs (ERA), ERIC; GEOBASE
Historical Abs., Library & Information Science ABS LISA), Linguistics & Language Behaviouwr

Abs (LLBA), Modem Language Assoc. Abs, (MLA), PAIS Intemational, PSICODOC; PSyinfa,
Sociological Abs. Biblioteca Kitual CLACSO, Portal BID, index Copermicus y Latindex nivel Catilogo

La jerarquzasion de s indices de publcaciones cienificas no imgkca la adjdicacion de un puniage predelesminado
a cada redsta por el nivel o grupo al que pedensce Debe sefalarse que dentra 80 un Mesma read o QRURD Comaen
eSS qua, Si bien de un nbadl Semegante en comparacion con ks olros, difieren entre S respecto de su calidad

Fuente: http://www.caicyt-conicet.gov.ar/wp-content/uploads/2014/07/CCSH_ -
RD-20140625-2249.pdf
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Parte 11

ETICA, CIENCIA'Y POLITICA.
El surgimiento de la Bioética: el por qué,
el como y el para qué






Capitulo 5
Planificar la integracion de los aspectos
éticos y sociales en la evaluacion
de la tecnologia médica'

Pascal Lehoux y Bryn Williams-Jones

+Por qué la evaluacion de la tecnologia médica deberia
integrar los aspectos éticos y sociales?

La descripcion inicial del objetivo de la evaluacion de la tecno-
logia médica (ETM), propuesta a principios de los afios 70 por la
Oficina de la Evaluacion de la Tecnologia de los Estados Unidos (The
Office of Technology Assessment); ha sido aceptada en todo el mundo
y permanece casi inalterada. Segiin Banta y Perry,

1 El presente articulo es una reproduccién en espaiiol autorizada por los autores de
“Mapping the integration of social and ethical issues in health technology assessment”,
International Journal of Technology Assessment in Health Care, 23:1 (2007), 9-16,
Cambridge University Press. La traduccién fue realizada Maria Graciela de Orttizar..
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[La ETM] amplia el proceso de evaluacion para reunir no sélo
las consecuencias clinicas, sino también las econémicas, las éti-
cas y otras implicaciones sociales derivadas de la difusién y del
uso de un procedimiento o de una técnica determinados en la
practica médica [...] Su objetivo es proporcionar hechos que sir-
van de base no sélo para la toma de decisiones clinicas, sino tam-
bién para la creacién de politicas en el cuidado sanitario como
esfuerzo social (3).

A pesar del gran consenso que ha alcanzado la anterior afirma-
cién, amplia e incluyente; en la practica ha habido un compromiso
notablemente reducido para con el andlisis de los aspectos éticos y
sociales. Un estudio del afio 2000 llevado a cabo por Lehoux y Blu-
me, a partir de la base de datos en CD-ROM, reveld que “de un total
de 2096 registros, 30 contenian la palabra ‘social’ en el titulo (1%),
5 contenian ‘politico’ (0.2%), y 19, ‘ético’ (0.7%)”(25). Mas recien-
temente, un analisis de contenido de todos los documentos oficiales
sobre ETM (n=187) publicados por seis agencias canadienses entre
1995 y 2001, revelaron que, por término medio, s6lo el 17% de esos
informes consideraban los aspectos éticos y sociales (es decir, por
agencia la media varia entre el 8% y el 40%) (26). En 2003, el grupo
aleman de ETM DIMDI lleg6 a conclusiones similares en su analisis
de “breves evaluaciones de tecnologias médicas”, publicados en todo
el mundo (n=282): 25 (9%) describian los aspectos éticos, mientras
que 32 (11%) se referian a dichos aspectos sin definirlos de manera
explicita (8).

En la actualidad, la laguna que existe entre la ética y la evalua-
cion de la tecnologia es “llamativa porque la evaluacién sistematica de
las tecnologias debe su origen a las preocupaciones normativas sobre
la introduccién incontrolada de nuevas tecnologias en la practica del
cuidado sanitario” (38). Se sugieren varias razones -de las que exami-
naremos cuatro- que explican por qué ésto es asi; dichos argumentos
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desarrollados en profundidad en una coleccién reciente de estudios
en Poiesis and Praxis (2004, numero 2) (9,12, 13, 33, 35, 37), se
centran en la necesidad de integrar los aspectos éticos y sociales en
la ETM (i). Los productores de ETM conceptualizan a menudo la
tecnologia como neutral y exenta de valores. Desde este punto de
vista, “los valores no se conectan de manera intrinseca con la pro-
pia tecnologia, sino que se relacionan con su aplicacion” (38). Esta
vision es criticada por otros académicos y productores de ETM que
realzan el hecho de que la sociedad y la tecnologia se constituyen,
necesariamente, la una a la otra y que se pueden encontrar valores en
ambas (24; 33; 37; 39) (ii). Quizas, estimulado por la demanda de los
encargados de la toma de decisiones en busca de resultados “obje-
tivos” o cuantificables, las cuestiones “centrales” que se consideran
relevantes quedan reducidas, a menudo, a las siguientes: ¢funciona
la tecnologia?; ¢a qué precio/costo? Sin embargo, como demuestra el
caso del implante coclear, los aspectos socioculturales y éticos estan
fuertemente unidos al cambio tecnolégico (37). Reducir la ETM a
valoraciones de rentabilidad es un punto de partida insuficiente para
el desarrollo de una politica y una practica sélida (9) (iii). Existe
una considerable complejidad a la hora de integrar o adaptar las teo-
rias y las herramientas analiticas de campos tales como la bioética
o los estudios de ciencia y tecnologia, que comparten pocas afini-
dades metodolégicas con la ETM. De hecho, mientras los filésofos
parecen centrarse en recomendaciones normativas derivadas de ca-
sos, principios generales o de la teoria moral; y los especialistas en
ciencia y tecnologia tienden a la descripcién de la naturaleza de las
tecnologias impregnadas y elaboradas socialmente. Asimismo, los
productores de ETM se basan en pruebas empiricas generalizables
para corroborar las recomendaciones practicas y de politicas especi-
ficas (iv). La formacion de los productores de ETM, y los recursos
disponibles para la realizacion del andlisis social y ético, son a su
vez un motivo de preocupacion. Las entrevistas realizadas por Le-
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houx et al., tanto a los presidentes como a los productores de ETM
de seis agencias canadienses (n = 40), demostraron que “el acceso
a personal especializado en aspectos éticos y legales, cuando los
recursos son limitados, permite ampliar la demanda” (26). Incluso
cuando las agencias de la ETM estan interesadas genuinamente en
la integracién de la reflexién socioética, su habilidad en conseguirlo
de un modo coordinado y coherente se ve perjudicada por la falta de
recursos humanos.

Aungque la respuesta sobre el “por qué” (los productores de ETM
deberian prestar mas atencién a los aspectos sociales y éticos) es casi
inequivoca; el “como” es lo que presenta mas dificultades. Esto es,
en parte y segin nuestra opinion, porque la ETM carece de un marco
tedrico coherente. El quid de la cuestién es conceptualizar la rela-
cién entre los valores, la sociedad y la tecnologia. La ETM necesita
trascender el determinismo de “los impactos sociales” generados por
la tecnologia que pueden ser aislados de manera analitica, y acer-
carse a una perspectiva “de formacion social de la tecnologia” que
reconoce que dichas tecnologias y los actores que las desarrollan y
las ponen en practica estan impregnados de valores inherentes” (39)
(ver Figura 1).

Figura 1. Dos puntos de vista sobre la relacion entre la sociedad y
la tecnologia.

Constitucion mutua de la sociedad
Determinismo tecnolégico y la tecnologia

Modelo del “impacto social” Modelo de “la formacion social de
la tecnologia”

Tecnologia — Sociedad
Sociedad — Tecnologia — Socie-
dad - Tecnologia — Sociedad —
Tecnologia
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Cuadro 1. Objetivos y valores que la tecnologia médica ayuda a
alcanzar. Fuente: Lehoux (24)

-Conocer la ausencia o la presencia de una enfermedad y su evolucién (ej.:
revisiones y pruebas de diagnésticos, dispositivos de imagen)

-Supervisar el comportamiento y los estados de la salud (ej.: sistemas de
monitorizacién)

-Intervenir en el cuerpo o en los procesos patolégicos mientras se hace
frente a los riesgos y a los efectos secundarios (ej.: implantes, cirugia,
dispositivos terapéuticos, medicamentos)

-Extender la vida en un contexto de posible reduccién de la calidad de vida
(ej.: tecnologias paliativas)

-Reducir el riesgo y proteccion (ej.: mejora y prevencion de la salud, tec-
nologias de la salud ocupacional)

-Desarrollar la autonomia y movilidad (ej.: ayudas técnicas, cuidado do-
méstico)

- Permitir el acceso y uso de informacién administrativa y clinica; eficien-
cia y garantias de calidad (ej.: tecnologia de la informacién)

Enfoque tedrico: ;qué aspectos éticos
y sociales deben considerarse?

Conceptuar la tecnologia como un “agente dindmico” les permite
a los productores de ETM “reflexionar sobre aspectos particulares de
las disposiciones existentes (que se prevén mediante la promesa de la
propia tecnologia)”(33). La tecnologia se disefia intencionadamente
para producir ciertas acciones o proporcionar informacién determina-
da que los proveedores, los pacientes o los gerentes sanitarios valoran
directa o indirectamente (21; 24). El cuadro 1 indica los aspectos a los
que se les pueden “aplicar valores”; aspectos sobre los cuales los pro-
ductores de ETM evaltian con frecuencia, pero a menudo consideran
“exentos de valores”.

Esta situacion no es del todo sorprendente. Definir los valores, vy,
por consiguiente, las dimensiones éticas y sociales subyacentes, sigue
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presentando dificultad. Segiin Hasman, incluso para los filésofos “las
relaciones exactas entre preferencias, principios y valores son el objeto
de un debate exhaustivo”(15). La tendencia es que los economistas exa-
minen las preferencias; que los cientificos politicos tengan en cuenta los
incentivos politicos y la opinion publica; y que los filésofos exploren los
principios y los valores. Sin embargo, existen diversos estudios e inves-
tigaciones; como por ejemplo los de médicos de cabecera y creadores de
politicas; que se refieren en sus andlisis a “valores”.

La llamada de atenci6n es hacia los valores que imperan en las
reformas de la politica sanitaria. Como apuntan Giacomini et al., “la
mayoria de los analistas de politicas estarian de acuerdo en que los
valores influyen en los objetivos de la politica, en las decisiones y en
la conducta”, y que las ideologias, los intereses, los principios y los
objetivos “figuran de manera prominente en los modelos explicativos
del proceso de creacién de politicas sanitarias”(10). Sin embargo, tras
examinar 36 documentos de politicas canadienses publicados entre 1990
y 1999, estos autores encontraron muy pocas convenciones compartidas
respecto a qué constituyen “los valores”, ademas de ninguna clasifica-
cién explicita por orden de importancia(10). Giacomini et. al. clasifica-
ron a los citados valores en cinco categorias: (i) precision (ej.: calidad,
rentabilidad), (ii) entidades fisicas (ej.: sistema sanitario, programas),
(iii) principios (ej.: efectividad, igualdad), (iv) objetivos especificos (ej.:
prevencion, acceso), y (v) los sentimientos y la actitud (ej.: compasion,
respeto). Debido a la carencia de un marco coherente, tal diversidad de
valores complica y limita potencialmente la capacidad de los productores
de ETM para trabajar de manera eficiente con los expertos de las discipli-
nas dedicadas al andlisis de los aspectos éticos y sociales.

No obstante, un punto conflictivo importante es el objetivo puro
del andlisis ético. La cooperacidn entre los expertos de la bioética y de
los cientificos sociales “se basa tradicionalmente en la suposicién de
que ambos son los representantes de dos disciplinas cientificas funda-
mentalmente diferentes. Los bioéticos representan a las ciencias que
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prescriben normas; y los cientificos sociales, a las ciencias descripti-
vas” (29). Una divisién similar se aprecia en la ETM, donde algunos
se inclinan a formular recomendaciones que prescriben, mientras que
otros prefieren limitarse a ofrecer argumentos que establezcan el peso
de la evidencia a favor o en contra de una tecnologia determinada.

En el centro de esta division esta lo que los filsofos consideran una
“falacia naturalista”, es decir, simplemente porque algo “sea” el caso, no
significa que “deba” ser asi. Una consecuencia de este argumento es el
rechazo histérico por parte de los fildsofos a participar en el estudio em-
pirico, lo que limita en cierta manera su uso o relevancia en la ETM (34).
La bioética, sin embargo, como “rama” aplicada de la filosofia, es mas
flexible. Al ser un campo de investigacién fundamentalmente interdis-
ciplinario, la bioética retine a especialistas de disciplinas tales como la
filosofia, el derecho, la sociologia, los estudios religiosos, la economia y
las ciencias sanitarias. Estos especialistas se basan en diversos enfoques
tedricos y a menudo usan métodos cualitativos y cuantitativos para llevar
a cabo andlisis basados en pruebas (6; 14; 17). Las teorias y los métodos
de la bioética no son necesariamente antagonistas a los de la ETM.

Para Molewijk y sus colegas (29), hay tres formas diferentes de
usar las pruebas en la bioética: (i) aplicar una teoria moral a los resulta-
dos empiricos para evaluar una accién o politica (ej.: conocer las conse-
cuencias para juzgar la aceptabilidad del comportamiento de alguien);
(ii) evaluar la validez de las suposiciones implicitas en un principio o
teoria morales (ej.: examinar los requisitos cognitivos tras las autori-
zaciones); y (iii) facilitar la comprension de las practicas sociales que
ayudan a mejorar la teoria moral (ej.: volviendo a evaluar la nocion de
parentesco en el contexto de nuevas tecnologias reproductivas).

Por ejemplo, conocer mediante estudios éticos empiricos que la
naturaleza de la informacién que reciben los pacientes puede tener
mayor influencia en la autonomia de éstos si la misma es transmitida
por un asesor de toma de decisiones; en lugar de mediante una argu-
mentacion racional y consciente de los médicos o de los pacientes.
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Esto puede contribuir a que los productores de ETM evaliden mejor la
eficacia y la objetividad de las herramientas de apoyo a las decisiones.
Tales reflexiones éticas atraen la atencién hacia los valores que susten-
tan el desarrollo y la evaluacion de la tecnologia. Al respecto, nos apo-
yamos en tres aspectos para despertar la conciencia de los productores
de la ETM acerca de los aspectos morales: (i) la lista de suposiciones
normativas subyacentes a la tecnologia médica de Heitman (18;19);
(ii) los puntos de vista constructivos de Hasman (15), y (iii) una lista
de control desarrollada por Hofmann (16) (Figura 2).

Figura 2: Aspectos éticos y sociales asociados a los componentes claves
de una evaluacién de tecnologia médica (ETM).*Adaptacién de Hofmann
(16);**adaptacién de Heitman (18); ***adaptacion de Hasman (15).
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Métodos y procesos: ;como deberian considerarse
los aspectos éticos y sociales?

Dada la diversidad de los enfoques tedricos disponibles para que
los productores de ETM analicen los valores, la ética y las dimensio-
nes sociales de las nuevas tecnologias; el desafio es definir sus puntos
fuertes, sus puntos débiles y la viabilidad de los diferentes métodos.
Nuestro objetivo aqui es resaltar y esclarecer las bases de esos méto-
dos, ademas de identificar los aspectos que deben retenerse y los que
deben dejarse sin analizar.

En la bibliografia se pueden encontrar tres enfoques metodolé-
gicos amplios sobre la introduccién de los aspectos éticos y sociales
en los informes de la ETM: (i) buscar consejo profesional por parte
de bioéticos y cientificos sociales, (ii) desarrollar investigaciones
primarias cualitativas y cuantitativas, y (iii) realizar investigacio-
nes secundarias que incluyan la bibliografia publicada sobre los
aspectos éticos y sociales (ver Figura 3). Respecto a las agencias
de ETM, también se han sugerido los mecanismos consultivos con
el fin de (i) informar sobre las prioridades de la investigacion de la
agencia, y (ii) ayudar a tratar los puntos de vista y las expectativas
de los miembros no especializados o de los representantes de los
grupos destinatarios (asociaciones de pacientes, grupos religiosos,
y demas).

Medios para integrar los aspectos éticos y sociales

en los informes de la ETM

El consejo profesional de bioéticos puede integrarse en un in-
forme de la ETM. Asimismo se le puede pedir a un grupo de ex-
pertos determinados que produzcan un informe independiente que
“acompafie” a un informe tradicional de la ETM. En ambos casos,
la funcién de los expertos éticos es de consultores. Van der Wilt
(37) sugiere que los expertos éticos pueden aplicar varios mode-
los de reflexion ética, algunos de los cuales sustentan de manera
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explicita un enfoque paso a paso sobre la evaluacién normativa.
Sin embargo, no todos los modelos seran igual de apropiados en
todas las situaciones. Es por esta razén que surge algun interés
en la idea de que los productores de ETM deberian familiarizar-
se mas con los andlisis éticos y con los métodos cualitativos para
crear investigaciones primarias que incluyan los aspectos sociales
y éticos (5; 19; 25; 30). Esta tarea resultaria mucho mas fécil si las
agencias contrataran a cientificos sociales y a expertos éticos, y si
los productores de ETM colaboraran méas a menudo con estos espe-
cialistas (16). Se pueden generalizar algunos principios o aspectos,
pero, debido a problemas del contexto, los analisis realizados en un
pais o region pueden no ser validos en otros. Las agencias de ETM
se beneficiarian del uso de cientificos sociales y expertos éticos
locales que se familiarizarian con los objetivos, los métodos y las
obligaciones de la ETM (16).

Finalmente, varias iniciativas han confirmado recientemente
la necesidad de ampliar el campo de las resefias sistematicas para
que incluyan muestras mas alld de los datos cuantificables. Esta
sugerencia se adaptaria bien a los intentos de integrar los analisis
socioéticos (7). Un ejemplo util seria el informe desarrollado por
la unidad de ETM de la “Fundacio6n para la Investigacion Médica”,
de Alberta, Canada (Alberta Heritage Foundation for Medical Re-
search), informe acerca de las dimensiones éticas, sociales y lega-
les de las tecnologias de evaluacion del riesgo del cancer genético
(22). En el Reino Unido, el “Instituto Nacional de Optimizacion
Clinica” (National Institute for Clinical Excellence —NICE-), ha
fijado pautas para evaluar como los juicios de valores sociales de-
berian incorporarse a los procesos que se usaron para producir su
orientacién (32).
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Figura 3. “Esquema” de los esfuerzos tedricos y empiricos destinados
a la integracion de los aspectos sociales y éticos en la evaluacién de la
tecnologia médica (ETM), llevado a cabo por la comunidad de la ETM.
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Ver Figura 2
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METODOS
Y
PROCESOS

-¢Cémo debe-
rian considerarse
los aspectos so-
ciales y éticos?

- ¢Qué valo-

res afectan la
produccién de la
ETM?

En el ambito de
los informes de
la ETM:
-Consejo profe-
sional de los ex-
pertos en bioética
[2,5,13,18,37]

y un equipo de
trabajo interdisci-
plinario [5,18]
-Investigacio-
nes primarias (a
menudo, cualita-
tivas) [25,30]
-Investigacio-
nes secundarias
(resefias sistema-
ticas que incluyan
pruebas cualitati-
vas) [7,22]

En el ambito de
las agencias de
la ETM:
‘Mecanismos
consultivos para
informes de crea-
cién previa (con-
sejos de ciudada-
nos) o especificos
(aportaciones de
individuos no es-
pecializados, pro-
ceso de revision,
ETM interactiva)
[12,28,31,36]

- Identificar los méri-
tos y las limitaciones
relativas de diversos
métodos

-Definir las implica-
ciones de la viabili-
dad y de los recursos
de los mecanismo
consultivos
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-Centrarse en tec-
nologias contro-
vertidas [2,13,19]
- Mostrar de ma-
nera explicita los
valores subyacen-

. tes a la tecnolo-
-¢Cuando debe-

p . giayala ETM .
rian considerarse -Tensiones entre con-
[18,24,39,42] .
IMPLICA- | los aspectos so- cluir con la prueba o
- Mostrar de

CIONES ciales y éticos? manera explicita | O™ la formulacién
PARALOS |-;Hasta qué las consecEencias de recomendacio-
PRODUC- | punto deberia la nes (evaluacion vs.

TORES DE | ETM considerar mvoluntalirlaS valoracion)
ETM los aspectos de enp otenc15{ de -Responsabilidad de
puesta en prac- las conclusio- laETM
tica? nes de la ETM
[19,20,38,40]

-Ofrecer orienta-
cién sobre la poli-
tica para reducir
los conflictos
sociales y éticos
[9,11,12,15]

Mecanismos consultivos

Se ha hecho uso de diversos mecanismos consultivos en los lti-
mos afios para poner a prueba o responder a las perspectivas del pu-
blico en relacién con las nuevas tecnologias médicas. Los objetivos
de estos mecanismos varian. S6lo algunos son propicios para la in-
tegracion de los aspectos sociales y éticos (4; 27). Tales mecanismos
pueden informar de las actividades de una agencia de ETM o trans-
formar la produccién de los informes de ETM. Un ejemplo de esto
ultimo es la creacion de un Consejo de Ciudadanos en el Reino Unido
por parte del NICE en 2002. Su misién es proporcionar informacién
sobre los puntos de vista del publico general y de las “motivaciones
y los valores subyacentes a estas opiniones”, y asi ayudar al NICE a
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tomar decisiones sobre cdmo la Seguridad Social deberia administrar
sus tratamientos y terapias (31).

Por otra parte, un ejemplo de mecanismo consultivo es la Agencia
de Evaluacién de la Tecnologia de Suiza, la cual no sélo informa de
las actividades de una agencia, sino que también informa sobre lo que
subyace a un proceso de evaluacion determinado. Se han organizado
asociaciones de ciudadanos, llamados Publiforums, para explorar y
debatir aspectos sociales y éticos mas amplios que surgen de las nue-

vas tecnologias (www.ta-swiss.ch). Inspirados en otras experiencias
europeas con conferencias de consenso, estas asociaciones impulsan
un método participativo donde se les permite a los representantes
del ptiblico obtener informacién y opiniones de expertos, ademas de
cuestionar la evidencia cientifica. Aqui, la ETM se sitia dentro de un
proceso democratico mayor que impulsa al pablico a debatir las con-
sideraciones normativas relacionadas con las nuevas tecnologias (1;
12; 8). Ademas de aclararles a los creadores de politicas “los puntos
de vista del ptblico”; los participantes son miembros activos pero
s6lo si los procesos de toma de decisiones apuntan al desarrollo de
recomendaciones politicas socialmente aceptadas (4; 41).

La existencia (y popularidad) de tales mecanismos participativos
podrian confirmar la percepcién por parte de los gobiernos y de las
agencias de ETM de que el ptiblico deberia participar en la ETM. No
obstante, la diversidad de esos mecanismos y su "efectividad" variable
resaltan la complejidad que conllevan los procesos de deliberacién
publicos (1). Por ejemplo, la terminologia empleada es problematica.
El “publico” debe representar una sociedad civil diversa, mientras que
“los pacientes”, “los grupos de presiéon”, “los consumidores” o “los
usuarios” representaran a grupos determinados. Ademas, segun los ha-
llazgos de Royle y Oliver (36) en su estudio en el programa de ETM
del Reino Unido, es dificil identificar participantes adecuados. Asi-
mismo, una vez incluidos en el proceso, dichos participantes requieren
-a menudo- de un apoyo sustancial para poder participar activamente
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en cada una de las cuestiones y de las tecnologias consideradas.

Las agencias de ETM tienen tendencia a entrar en contacto con
grupos ya organizados e informados tales como “las organizaciones
voluntarias, las organizaciones benéficas mas importantes, grupos de
protesta y grupos de autoayuda” (36). Estos grupos organizados no
son literalmente ciudadanos “corrientes” porque llegan a la mesa a de-
batir temas que ya conocen. El hecho de que estas personas necesiten
un apoyo para desarrollar su competencia y volverse ttiles en la ETM
conlleva la cuestion de hasta qué punto pueden los miembros del “pu-
blico general” expresar de manera efectiva sus preocupaciones. En la
misma linea que otras evaluaciones sobre el papel de los mecanismos
consultivos y de deliberacidon en el desarrollo de politicas ptiblicas (y
en términos mas generales, de democracia de deliberacién), las agen-
cias de ETM deben reflexionar sobre si captaran las perspectivas del
publico, y sobre cémo lo harén (1).

sCuando deberian considerarse los aspectos éticos
y sociales y qué impactos tendrian en la produccion
dela ETM?

Giacomini et. al. argumentan que “los propésitos y los efectos
de “las nuevas tecnologias médicas” deben juzgarse de acuerdo con
su valor moral, social o politico; antes de que la informacién de la
evaluacién de la tecnologia pueda influir en las decisiones de un modo
significativo” (11). ¢ Significa esto que se deberian analizar dichos as-
pectos para todas las tecnologias?

Las tecnologias médicas que han estado sujetas al anélisis ético
o social en el pasado (tales como la fecundacion in vitro; los diag-
nésticos prenatales o test genéticos previos a la implantacion; o los
implantes cocleares) son las que han originado controversias morales,
desafiando los aspectos culturales, sociales; siendo consideradas tec-
nologias costosas y sujetas al analisis de prioridades (16). No obstante,
los aspectos sociales y éticos no ocurren de manera uniforme en todas
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las tecnologias o en todas las situaciones. Por otra parte, no requieren
necesariamente de la respuesta de los productores de ETM (2; 13).
Hoffman, que identificé treinta y tres tipos de preguntas que ayuda-
rian a los productores de ETM en sus andlisis socioéticos, también
reconoce que puede ser dificil anticipar -en la practica- si una nueva
tecnologia creara o no creara (16).

Un enfoque prudente seria reconocer que las perspectivas indi-
viduales, clinicas, directivas, econémicas, comerciales, politicas y
sociales estan activas simultdneamente en el desarrollo de las tecno-
logias médicas y de sus valores y expectativas asociados. En lugar
de intentar predeterminar y responder por adelantado a los aspectos
socioéticos en potencia, seria mas adecuado que las agencias de ETM
aseguraran que sus investigaciones tienen en cuenta y pueden identifi-
car los aspectos que puedan convertirse en motivos de debates éticos
y sociales. Entonces, se podra tomar la decision sobre si se necesitaria
analizar mas detenidamente esos aspectos, por ejemplo, contratando a
un especialista o realizando una revision exhaustiva de la bibliografia.
Esta decision dependera por completo de la misién de la agencia de la
ETM, debido a que: “algunas solo encargan las evaluaciones y otras las
realizan ellas mismas. Algunas sélo proporcionan la informacién basica
para las decisiones, y otras crean recomendaciones y pautas” (16).

Si se quiere crear un nivel de competencia en la propia empresa
para tratar los aspectos éticos y sociales; se puede formar al personal
en investigaciones primarias o contratar cientificos sociales y expertos
éticos. Pero esto podria tener sentido sélo para las agencias de ETM
mas grandes. Sin embargo, para las agencias pequeiias, seria suficiente
solicitar los analisis socioéticos a expertos académicos. En un espec-
tro mas general, existe la posibilidad de la colaboracion (y no s6lo de
delegacion) en tanto y en cuanto los cientificos sociales y los exper-
tos éticos desarrollen estudios conjuntos con los productores de ETM,
como parte de una cultura de investigacion mas amplia e interdiscipli-
naria. Esto permitiria una reflexion y un aprendizaje compartido en la

132



conducta de la ETM (5). Asimismo, ampliaria la base de los conoci-
mientos a los que puede recurrirse para identificar qué aspectos tratar
y cuando; asi como también permitiria comparar métodos y procesos.

Conclusion

Hemos querido hacer un balance de la bibliografia y de las ini-
ciativas promovidas por la comunidad de la ETM para definir por
qué y como se deberian integrar los aspectos socioéticos en la ETM.
Aunque consideramos que el “por qué” esta resuelto en su mayor
parte, aun hay motivos de disputa importantes respecto a cada uno de
los temas que hemos tratado (como se indica en la Figura 3). Sobre
el “cémo”, se requerira una reflexiéon mayor, como asi también expe-
rimentaciones mas detalladas con diferentes métodos, antes de sacar
conclusiones sobre sus puntos fuertes y sus puntos débiles. Ademas,
los enfoques multiples podrian ser apropiados; dependiendo de las
circunstancias particulares; de la tecnologia en cuestién y de los
aspectos considerados (18). No obstante, a pesar de que el “como”
ha generado debates legitimos, y -asimismo- algin malestar en la
comunidad de la ETM; es -en efecto- el no tan debatido “qué” el que
representa el mayor obstaculo.

Respecto al “qué”, hay diferencias significativas en relacién con
la forma en que las disciplinas afectadas por los aspectos sociales y
éticos definen y desarrollan sus conceptos y teorias. Como se sugiere
en la Figura 2, se deberia centrar la atencién en valor de la tecnologia;
en la relacion médico-paciente, en el sentido de la vida; en la enferme-
dad; discapacidad o muerte; en los individuos o grupos afectados de
manera positiva o negativa por una tecnologia dada; en la naturaleza
cargada de valores de la toma de decisiones y en la creacién de politi-
cas; o en las consecuencias involuntarias y los cambios sociales a lar-
go plazo que resultan de las acciones; decisiones o politicas. En vista
de ésta diversidad, los productores de ETM no pueden simplemente
aplicar métodos determinados sin definir, primero, un marco concep-
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tual apropiado para identificar los aspectos relevantes; organizar las
observaciones analiticas y alcanzar una conclusién normativa.

Desde nuestro punto de vista, un enfoque muy prometedor para
salvar las diferencias de la pragmatica de la ETM, se centra en la
sensibilidad normativa que puede surgir de la bibliografia de los es-
tudios de la ciencia y de la tecnologia (24; 42). Las investigaciones
posteriores sobre la tecnologia médica deberian intentar hacer expli-
citos los valores sociales, éticos y politicos arraigados en una deter-
minada innovacién (y en su contexto) y reforzados por su uso. Tales
investigaciones podrian, por ejemplo, examinar hasta qué grado una
innovacion exacerba la dependencia de la pericia médica; promueve
la autonomia del paciente; o fomenta las desigualdades sociales. Tam-
bién podrian explorar cémo el uso de algunas tecnologias refuerza o
debilita los valores institucionales (ej.: la eficiencia, la responsabilidad
y la receptividad).

El objetivo primordial de explicitar los valores deberia entenderse
como la promocidn de deliberaciones ptblicas sobre la aceptacién de
las précticas actuales y de los nuevos modelos de servicios sanitarios.
No deberia incluir la definicion y la eleccion de un sélo punto de vista
moral, utopico, capaz de responder a todos los dilemas éticos que pu-
dieran surgir en la sociedad. Sigue sin estar claro hasta qué punto de-
berian los productores de ETM decir lo que esta bien y lo que esta mal.
Es obvia la importancia y la responsabilidad de su ayuda para sacar
a la luz la diversidad de los aspectos socioéticos que puedan afectar a
los individuos de una sociedad, en particular, respecto a la igualdad, a
la justicia social, a la transparencia, y al impacto de las tecnologias en
los grupos marginales.

Los aspectos morales y los dilemas éticos “tienden a tener éxi-
to en los debates ptiblicos”(16) y pueden atraer con mas facilidad la
atencién de los medios de comunicacién. Asimismo, aun cuando se
comparan con “evidencias s6lidas” o se apoyan en éstas, en la forma
de numeros y estadisticas; posteriores investigaciones mas exhausti-
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vas podrian explorar la interrelacion entre las expectativas del ptiblico,
los valores y la toma de decisiones basada en la ETM. La reduccién
del acceso a las tecnologias, que no han sido declaradas abiertamente
dafiinas o ineficientes, es un desencadenante de reacciones fuertes del
publico (20). La respuesta de las conclusiones de la ETM en este caso
depende en gran medida de la forma en que los creadores de politicas
adaptan sus politicas a las expectativas del publico (23). Es por eso
por lo que se necesita un mejor entendimiento de cémo los valores
sustentan o contradicen las conclusiones de la ETM (40).

Al ser la fuente primaria de las pautas politicas en la mayoria de
las jurisdicciones, alegamos que las agencias de ETM tienen una res-
ponsabilidad profesional para proporcionar, a los creadores de politi-
cas, evaluaciones exhaustivas que resalten e integren las discusiones
sobre los desafios éticos y sociales relacionados. Cuando se proyecta
al ambito social, la eleccién de prioridades deberia enfatizar “la justi-
cia social, la imparcialidad, la igualdad, la legitimidad y el derecho”
(15). Estos principios éticos estipulan que las decisiones que contem-
plen la asignacién de recursos escasos deben basarse en un criterio im-
parcial, transparente y no-discriminatorio que permita a los individuos
con una necesidad sanitaria determinada recibir los servicios médicos
apropiados. Los productores de ETM estéan al tanto de estos principios
y, aunque puede que no tengan la autoridad para tomar decisiones,
pueden contribuir a asegurar que las decisiones se tomen de manera
justificable tanto en el &mbito social como ético y publico.

Los resultados de los esfuerzos recientes por parte de la comuni-
dad de la ETM para integrar los asuntos éticos y sociales son ponde-
rativos. Sin embargo, se necesitan reflexiones y experimentos mas ex-
haustivos antes de poder estandarizar los métodos y los procesos. Esta
exploracion tan sistematica se veria mejorada mediante el reconoci-
miento de la complejidad de los aspectos éticos y sociales, asi como
mediante la bisqueda activa de maneras pragmaticas para aplicar en
el futuro. Teniendo en cuenta los grandes cambios sociales asociados
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con la integracién de la tecnologia médica, los productores de ETM
tienen una responsabilidad determinada para enriquecer las politicas
relacionadas con la tecnologia y el debate puiblico. Desempefiar este
papel, sin embargo, requiere explicitar las dimensiones éticas y socia-
les en los procesos y los productos de la ETM.
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Capitulo 6
Por una investigacion cientifica
libre de sexismos

Mabel Alicia Campagnoli

Introduccion

Después de varias décadas de criticas feministas al androcentrismo
y, especialmente, al producido por las ciencias, consideramos que su
reproduccion e invisibilizacién constituye un problema ético. Dicho
de otro modo, entendemos que forma parte de una practica cientifica
socialmente responsable el comprometerse con valores que contribu-
yan a la transformacién social en pos de mayores niveles de igualdad
y democratizacion de los vinculos.

En funcion de ello, las epistemologias feministas han problemati-
zado tanto la exclusién de las mujeres de la ciencia como la perspecti-
va desde la cual se produce el conocimiento cientifico:

“la contribucién feminista a la epistemologia ha sido mostrar
como, cuando del conocimiento se trata, las mujeres se han visto
excluidas. Otro ha sido mostrar coémo, cuando del conocimiento se
trata, las mujeres se han visto perjudicadas. Estos hilos se solapan
en parte, pues las mujeres han sido perjudicadas por haber pres-
cindido de ellas, aunque pueden ser perjudicadas también de otras
muchas maneras” (Langton, 2001: 144).
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En el transcurso de la segunda década del siglo XXI contamos con un
importante avance respecto de revertir la exclusion de las mujeres de la
actividad cientifica, aunque algunas disciplinas se muestran mas rezaga-
das. Sin embargo, el problema de la perspectiva desde la cual se produce
el conocimiento cientifico y cémo ésta puede resultar perjudicial especial
-aunque no exclusivamente- para las mujeres, estd menos reconocido.

Para propiciar esta reflexion analizaremos un caso de investiga-
cién en el ambito de las Ciencias Naturales que nos permitira proble-
matizar operaciones invisibles en las decisiones de conocimiento, que
contribuyen a naturalizar efectos de sentido androcéntricos y sexistas.
Se trata de un estudio empirico llevado a cabo por un equipo de tres
investigadores en neurociencias. El problema que nos interesa sefialar
no es, en este caso, que no haya una cientifica en el equipo, sino la
perspectiva desde la cual el grupo plantea el problema y analiza los
datos que produce. Asi el objetivo es poder apreciar en qué sentidos
dicha perspectiva resulta perjudicial para las mujeres, pero también
para los varones y otras identidades subjetivas.

El desarrollo abarcaré cinco apartados. En “descripcién de la in-
vestigacién” relataremos el proceso de la misma a partir del paper pu-
blicado por el equipo. A continuacién, “criterios de andlisis” presenta
la caracterizacién de conceptos como androcentrismo y sexismos, que
se utilizaran en el andlisis. Luego, “analisis de la realizacién del expe-
rimento” pone en cuestién como se lo llevé a cabo, sin cuestionar su
legitimidad. Después, “consideraciones sobre los supuestos del expe-
rimento”, devela los implicitos de la perspectiva de investigacion, que
cuestionarian la legitimidad misma del experimento. Finalmente, en
“mas alla del experimento”, se ofrece una breve conclusion.

Entonces, una vez descripta la investigacion particular, nos deten-
dremos en los supuestos de la misma, no revisados por el equipo de
profesionales y, en consecuencia, naturalizados. Por lo tanto, el traba-
jo que presentamos pretende ser también una invitacion a reflexionar
junt*s, en pos de mejorar las practicas de investigacion.
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Descripcion de la investigacion

La investigacion que nos interesa analizar es el disefio experimen-
tal llevado a cabo por los neurocientificos Mariano Sigman, Bruno
Dagnino y Joaquin Navajas en el Laboratorio de Neurociencias de
la Facultad de Ciencias Exactas y Naturales (UBA), cuyo desarrollo
se publico en el paper “Eye Fixations Indicate Men’s Preference for
Female Breastsor Buttocks” (2012).

Tomaremos del paper la descripcién del estudio, pero debido a la
mediatizacion que tuvo la noticia sobre la realizacion del experimen-
to, completaremos la informacién con datos periodisticos; graficos y
televisivos.

Los cientificos presentan su propuesta en el marco de estudios de
psicologia evolutiva que ya han indagado sobre las preferencias mas-
culinas por rasgos femeninos particulares que se toman como sefial de
salud y de potencial reproductivo. La mayoria de estos estudios se en-
focan en rasgos aislados, como la proporcién entre cintura y cadera, el
indice de masa corporal o la forma y tamafio del busto. El estudio que
ellos presentan examina las diferencias individuales en las preferen-
cias masculinas. Para ello proponen basarse en la autopercepcién de
los entrevistados y el movimiento ocular ante estimulos visuales, para
indagar si hay diferencias individuales entre los hombres argentinos
en sus preferencias por gltiteos o bustos de mujeres y evaluar, ademas,
si las preferencias autopercibidas se correlacionan con marcadores no-
verbales de comportamiento.

El disefio de investigacion consta de tres etapas. La primera, rea-
lizada con un grupo de 184 hombres, declaradamente heterosexuales,
que no habian participado antes de un estudio sobre la tematica. Este
grupo debe responder si en el atractivo que sobre ellos ejercen las
mujeres, el rasgo preferente de atraccion es el busto o son los gliteos,
expresando una gradacion: solo busto, solo gltiteos, ambos por igual
o matices de combinacién intermedia. Cada integrante de este gru-
po solo debe manifestar su posicion y, de este modo, contribuir a la
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produccion de una escala de preferencia subjetiva que oscila entre 1
(busto) y — 1 (glateos). El resultado fue que 109 hombres eligieron
solo gliteos; 71, solo busto y 4, se ubicaron en el centro; por lo que
la distribucién del grupo resultd claramente bimodal. Se midi6 des-
pués la intensidad de la preferencia y result6 que la preferencia por los
gliteos fue mayormente marcada.

La segunda parte del estudio se realiz6 con 19 estudiantes de 25
afios (edad promedio), ninguno de ellos habia formado parte del pri-
mer grupo, todos se presentaron como heterosexuales y no habian par-
ticipado en estudios previos sobre la tematica. Reciben como estimulo
una serie de 15 fotografias, tomadas de una base de 180 fotografias
publicas disponibles en internet que fueron bajadas para el estudio.

Todas las fotos muestran mujeres de pie en ropa interior, fueron
tomadas también de sitios eréticos y pornograficos!. Una mitad mues-
tra los gliteos de las mujeres; la otra, presenta los bustos, donde las
mujeres estan de frente, si bien no aparece ningun rostro, barbilla u
ombligo. A cada una de las 15 fotos los participantes deben ubicarla
en un rango de preferencia en un continuo de 0 a 10, a partir de lo cual
se construye una escala de tres categorias (baja, mediana y alta) para
calificar la intensidad de la preferencia.

En la tercera etapa del estudio, a un grupo de 25 hombres hete-
rosexuales, cuya edad promedio es 25 afios, se les muestra 20 pares
de fotos de mujeres. L.as mismas se ofrecen de a cuatro, distribui-
das de manera que arriba estan los bustos de dos mujeres y abajo,
los gliteos de esas mismas mujeres, la consulta es sobre cudl mujer
encuentran mas atractiva, si la de la derecha o la de la izquierda.
Después se les pregunta por la influencia del busto o los gliteos en
la preferencia y la respuesta es exactamente la misma que en la pri-
mera etapa del estudio. Asi, el resultado definitivo indicé que el 60%

1 Aclaramos que la foto de “una mujer” en realidad estd constituida por dos
fotos: una de los senos de la mujer y otra de los gliteos de la mujer; en consecuencia,
una de frente y otra de espalda, de la misma mujer.
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de los varones elige los gliteos como principal factor de atraccién
sexual femenina.

Las tres etapas del disefio experimental contribuyen a correlacio-
nar las preferencias explicitas que los sujetos indican por los gliteos
o por los bustos con el Factor de Determinacion de la Eleccién medi-
do cuantitativamente y con el Curso Temporal de la Mirada. De este
modo, los cientificos investigan la secuencia del movimiento ocular
desde el inicio de la evaluacion hasta la eleccién de la preferencia.
Al respecto cuentan con estudios previos en los que la tltima fijacion
ocular antes de la eleccidn es indicativa de la preferencia. A partir del
experimento que realizan, agregan que esto puede extenderse al anali-
sis de la contribucion de diferentes factores.

En este sentido, argumentan que la investigacién se encabalga con
numerosos antecedentes que se centraron en lo que hace atractivo a un
rasgo especifico del cuerpo, pero que dejan inexplorada la comprensién
de como estos rasgos se combinan en un juicio global de atraccién. En
consecuencia, el principal objetivo de este estudio fue llenar esta brecha
empirica:¢los hombres heterosexuales argentinos se basan mas en los
bustos o en los gliteos cuando deciden si una mujer es atractiva?

Una apretada sintesis de los resultados obtenidos indica: lasres-
puestas muestran una distribucién bimodal con una tendencia signi-
ficativa hacia los gliteos; la manifestacién de la preferencia por los
gltteos resulta mas marcada que la expresada por los bustos; ante es-
timulos asimétricos las preferencias tienden a permanecer en lo mani-
festado previamente; asi, la manifestacién no-verbal resulta informa-
tiva de las preferencias masculinas por rasgos especificos. Finalmente,
la dindmica de la mirada también correlaciona con la preferencia indi-
vidual; pues la primera fijacién ocular de la evaluacion tiende a ser di-
rectamente el rasgo preferido del participante, mientras que la dltima,
fija la eleccion.

Los cientificos consideran que la investigacion de disefio experi-
mental que llevaron a cabo tiene implicancias para la toma de decisio-
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nes complejas que involucran varios factores. Por eso sugieren que el
analisis del movimiento ocular para determinar preferencias deberia
extenderse metodol6gicamente a otros rasgos de factores singulares
abstraidos de elecciones complejas.

Ellos advierten que nuestra metacogniciéon (la habilidad de una
persona de conocer qué elementos gobiernan sus elecciones) es relati-
vamente precisa en este especifico aspecto de la decision. Observacién
que no resulta auto-evidente, pues muchas investigaciones muestran
disociaciones entre la meta-comprensién sobre las preferencias de un*
mism* y las preferencias mismas. La conciencia sobre las preferencias
por bustos o gliteos de los varones estudiados resulté consistente con
el comportamiento y con la mirada, lo que abre posibles preguntas a
futuro: ¢cudl es el origen de la preferencia por los gliteos en los varo-
nes argentinos? ¢ Persistiria esta tendencia en un estudio transcultural?
¢La tendencia de las revistas para hombres de mostrar gliteos de mu-
jeres puede influir en las preferencias en lugar de reflejarlas?

Criterios de analisis

Se pueden plantear dos dimensiones de analisis. Una, que acepta
el experimento, pero analiza cuestiones procedimentales que resultan
inadmisibles desde una perspectiva no-androcéntrica. Otra, centrada
en explorar los supuestos del experimento, que lleva a la consecuen-
cia dréstica de cuestionar su propia realizacion. Antes de pasar a ellas
brindaremos una aproximacién a las nociones de androcentrismo y de
sexismos, asi como una perspectiva critica de la produccioén cientifica
en vista de ellas.

Una primera aproximacion al concepto androcentrismo permi-
te considerarlo el punto de vista del patriarcado y, en consecuencia,
de cada una de sus instituciones, incluido el lenguaje. Si tenemos en
cuenta que el patriarcado, como significado producido por las politi-
cas feministas, alude a las relaciones de poder que, ya sea mediante
el uso de violencia explicita o mediante el recurso a la persuasion y la
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seduccion, establecen la dominacion de los varones sobre las mujeres,
entonces el androcentrismo es una perspectiva que legitima esta pro-
duccion a la vez que la esconde. Dicho de otro modo, el vocablo alude
a una mirada cuyo centro se corresponde con un modelo de varén.
Para su clarificacion nos resulta especialmente interesante el modo en
que lo define Amparo Moreno Sarda partiendo de la composicién de
la palabra (1986: 22):

En griego, aner/-dros hace referencia al ser de sexo masculino, al
hombre, por oposicion a la mujer, y por oposicion a los dioses: al
hombre de una determinada edad (que no es nifio, ni adolescente,
ni anciano), de un determinado status (marido) y de unas determi-
nadas cualidades (honor, valentia...) viriles. En sentido estricto
es el hombre hecho, que forma parte del ejército. Es decir, no se
trata de cualquier ser humano de sexo masculino, sino del que
ha asimilado un conjunto de valores viriles (...). Androcentrismo
esta compuesta por un segundo término que hace referencia a un
situarse en el centro, que genera una perspectiva centralista.

En sintesis, se trata de una perspectiva central imaginaria, de un
lugar en el discurso correspondiente al de un varén dominante. La
palabra androcentrismo permite adoptar una perspectiva abierta a la
comprension de la complejidad de nuestra realidad social y de las for-
mas de conocimiento de la misma al hacer

referencia a la adopcién de un punto de vista central, que se afirma
hegemonicamente relegando a los margenes de lo no-significati-
vo o insignificante, de lo negado, cuanto considera im-pertinente
para valorar como superior la perspectiva obtenida; este punto de
vista, que resulta asi valorado positivamente, seria propio no ya
del hombre en general, de todos y cualquier ser humano de sexo
masculino, sino de aquellos hombres que se sitian en el centro
hegeménico de la vida social, se autodefinen a si mismos como
superiores y, para perpetuar su hegemonia, se imponen sobre otras
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y otros, mujeres y hombres, mediante la coercién y la persuasion/
disuasion (Ibid: 29).

Consecuencia de este punto de vista central patriarcal es que el ar-
quetipo viril se transforme en medida de todas las cosas y que este pa-
rametro sea el enfoque predominante en las investigaciones y estudios
que priorizan la perspectiva masculina unicamente, tomando como
validos los resultados para la generalidad de los individuos, hombres
y mujeres (Sau, 1981: 217). Por lo tanto, es una mirada que permea
la produccién de conocimiento asi como el imaginario colectivo, ya
que moldea la estructura misma del lenguaje y sus reglas gramatica-
les, teniendo como implicancia principal la de ocultar a la totalidad de
las mujeres asi como a los varones no hegemonicos y también a otras
identidades de género.

La lingtiista Eulalia Lled6 sefiala que el androcentrismo se dife-
rencia de otro proceso lingiiistico patriarcal, el sexismo, cuyo efecto
es directamente menospreciar o denigrar a las mujeres. En palabras de
la autora (Lledd, 1996: 139 y 141):

el sexismo es fundamentalmente una actitud, una actitud que se
caracteriza por el menosprecio y la desvalorizacién, por exceso
o por defecto, de lo que somos o hacemos las mujeres (...). El
androcentrismo, en contraste con el sexismo, no es tanto una ac-
titud como un punto de vista. Consiste fundamentalmente en una
determinada y parcial vision del mundo, es la consideracién de
que lo que han hecho los hombres es lo que ha hecho la humanidad
o, al revés, que todo lo que ha realizado el género humano lo han
realizado sélo los hombres, es pensar que lo que es bueno para los
hombres es bueno para la humanidad, es creer que la experiencia
masculina incluye y es la medida de las experiencias humanas.

Asi el sexismo, al basarse en el desprecio y la inferiorizacion de
identidades sexo-genéricas diferentes de la masculina, se manifiesta
no soélo a través de expresiones insultantes o inferiorizantes hacia las
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mujeres sino también hacia otras identidades de género y sexualida-
des que escapan de lo normativo. Por lo tanto, entendemos el sexis-
mo no meramente desde la dicotomia varén / mujer que presupone la
jerarquia superior del primero; sino también como naturalizacion de
la heterosexualidad. En este sentido, resultan efectos sexistas tanto la
misoginia como la homofobia, por ejemplo.

La consecuencia principal de no advertir esta gran perspectiva cul-
tural, social, lingiiistica, es la de contribuir de modo involuntario a su
reproduccion. Es lo que ocurre, por ejemplo, si no se reflexiona sobre
los propios criterios de cientificidad de los modos de producir conoci-
miento cientifico. Si bien las epistemologias criticas desarrolladas a lo
largo del siglo XX han impactado en las practicas cientificas, no siem-
pre lo han hecho desde la inclusion de reflexiones no-androcéntricas.
Especialmente, suele ser en el ambito de las Ciencias Naturales donde
menor injerencia se le otorga a esta perspectiva, pues se considera que
son menos aptas para el ejercicio de la reflexividad, que las Ciencias
Sociales, donde resulta ineludible el “descentramiento” de quien in-
vestiga (Giddens, 2001) (Bourdieu, 1984) (Bachelard, 1948).

En este sentido, la reflexividad no-androcéntrica compromete,
como otras perspectivas epistemologicas criticas, la nocién de objeti-
vidad, ya que impide entenderla como individual y como neutra. Uno
de los logros del andlisis feminista en los dltimos sesenta afios ha sido
develar lo ilusorio del individualismo en contraste con la radical in-
terdependencia que caracteriza a los seres humanos en la realizacién
de la mayor parte de sus tareas. Este argumento puede ahora resultar
tan obvio como para parecer banal. Sin embargo, la filésofa de la
ciencia Helen Longino sefiala que “sus consecuencias, ain no han
sido apreciadas en toda su amplitud” (1997: 74). Advierte esto en re-
lacion a la comprension de los procesos de justificacion y aceptacion
de hipétesis como fundamentalmente de interaccién social, antes que
individuales. Por ende, no solo involucran la comparacién de las hi-
potesis con los datos observacionales, sino también el anélisis critico
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de los datos, las hipétesis y el trasfondo de presuposiciones que sos-
tienen su mutua relevancia.

En este sentido, defiende la relevancia cognoscitiva de valores
contextuales, propios de los d&mbitos socio-culturales en los que
la investigacion se lleva a cabo y que tienen relacién con los ob-
jetivos individuales y colectivos de 1*s participantes (algun*s de
I*s cuales, por supuesto, participan en la investigacién cientifica):
“Los valores contextuales relativos a cualquier forma de investiga-
cion pueden incluir preferencias relativas a quién ejerce el poder
en una sociedad y cémo, ideas acerca de la relacion apropiada de
una sociedad y cultura con otras, ideas acerca de las relaciones
interpersonales” (Ibid). El desafio es “evitar que presuposiciones
basadas en valores contextuales lleguen a formar parte del trasfon-
do de presuposiciones” (Ibid).

Estas consideraciones conllevan la conviccién de que existe un
modo de hacer ciencia no-androcéntrico y con aplicaciones mas igua-
litarias y democraticas que la ciencia “sin mas”; es decir, la que en
principio se re-produce sin re-flexién sobre estos supuestos.

Analisis de la realizacion del experimento

La reflexién que proponemos en este apartado es acerca del carac-
ter invisible de la violencia simbolica a cuya produccion contribuimos
inadvertidamente. Suena remanido; sin embargo, hay que ahondar en
la incomodidad de que en muchas oportunidades, desde perspectivas
progresistas y bienintencionadas, se contribuye a su efecto. No bus-
camos en este analisis contribuir a una mirada victimizante sino in-
vitarnos a extender las redes de la reflexion sexo-genérica para que
impacte en la produccién de conocimiento; en especial, en el ambito
de las Ciencias Naturales.

En el caso que nos atiene, de aceptar el experimento tal como esta
descripto, el aspecto a analizar es su realizacion, el como, particular-
mente la produccion del corpus de imagenes que sirvi6 de estimulo
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para todas las etapas a las que fueron sometidos los sujetos de investi-
gacion, siempre varones heterosexuales.

En el paper, como vimos, se comenta que fueron tomadas inclu-
so de paginas pornograficas, también que fueron recortadas partes de
las imagenes: de frente, senos; de espalda, gltiteos. Nos interesa dete-
nernos en estas operaciones para analizar los desplazamientos involu-
crados en la produccion del estimulo usado en el experimento. Espe-
cialmente para preguntarnos si se esta ante la representacion de “una
mujer” al ofrecer como vivencia una situacién inverosimil: percibir en
simultaneo los gliteos y los senos de una misma mujer. Cuestién que
lleva a otro interrogante: ;se trata de “la misma mujer”? Podriamos
considerar que a los fines del experimento seria irrelevante, pero de
hacerlo, tendriamos que revisar a la vez el supuesto que pone a la base
de la investigacién sujetos deseantes heterosexuales masculinos y re-
lega el rol de las mujeres (en el marco de produccién del experimento)
a objetos de deseo.

Si bien el lugar de objeto de deseo es una posibilidad en la l6gica
de la atraccion sexual, aqui lo que resulta cuestionable es que no se
juega con esa posicion de atraer, sino con la reduccion de una mu-
jer a objeto, a tal punto que puede fragmentarse y distorsionarse su
representacion respecto de la experiencia y considerar que hay “una
mujer”. El procedimiento asi utilizado para producir el experimento
es frecuente en las publicidades que cosifican imagenes de mujeres y
en las representaciones pornograficas, de hecho existe una amplia bi-
bliografia que da cuenta de ello y de sus consecuencias (Milano, 2014)
(Arriaga y Ortiz, 2009) (Ribas y Todoli, 2008) (Garrido Lora, 2007)
(Marzano, 2006) (Anta Félez, 2001).

Desde miradas sensibles a las consecuencias subjetivas de estos
procedimientos de construccién de imagenes, se les incluye en la
ejemplificacion de violencia simbolica contra las mujeres; especifi-
camente, en su modalidad mediética. En efecto, la Ley Nacional de
Proteccion Integral para Prevenir, Sancionar y Erradicar la violencia
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contra las mujeres en los dmbitos en que desarrollen sus relaciones
interpersonales (Ley 26.485) tipifica la dimension simbolica de la vio-
lencia como “la que a través de patrones estereotipados, mensajes,
valores, iconos o signos transmita y reproduzca dominacion, desigual-
dad y discriminacion en las relaciones sociales, naturalizando la sub-
ordinacion de la mujer en la sociedad” (Articulo 5° inciso 5).

A su vez, la reglamentacion de la ley en su segundo articulo indica
que por estos efectos se entiende:

1. Perpetuar la idea de inferioridad o superioridad de uno de los
géneros;

2. Promover o mantener funciones estereotipadas asignadas a va-
rones y mujeres, tanto en lo relativo a tareas productivas como
reproductivas;

3. Desvalorizar o sobrevalorar las tareas desarrolladas mayorita-
riamente por alguno de los géneros;

4. Utilizar imagenes desvalorizadas de las mujeres, o con caracter
vejatorio o discriminatorio;

5. Referirse a las mujeres como objetos.

Si atendemos a este punteo, la produccién del corpus de imagenes
del experimento incurre en todos los items. En el item 2, porque segin
los roles heterosexuales distribuidos por el supuesto del experimen-
to, las mujeres quedan confinadas al de objetos de deseo, por lo que
las iméagenes incentivan asi la promocion de funciones estereotipadas
asignadas por género en lo relativo a tareas reproductivas?. Indicamos
que la asignacion es por género, pues implica el correlato, a su vez,

2 Para que se entienda esta asociacién hay que tener en cuenta que en los térmi-
nos utilizados por la ley, tareas reproductivas son las atinentes a la reproduccién de la
vida en el &mbito privado, que incluyen la reproduccién de la especie a través de una
sexualidad reproductiva.
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de una estereotipa de los varones heterosexuales, en cuanto sujetos
deseantes y asignados a las tareas productivas, como la propia produc-
cién de conocimiento cientifico.

En el item 3, porque desvaloriza las tareas del género femenino al
reducir el rol de las mujeres al de objetos de atraccion sexual sin in-
cluirlas ni en el papel de cientificas, ni en el de sujetos del experimento
de los que pudiera interesar su percepcién. Al mismo tiempo, el experi-
mento no produce imagenes de varones y distribuye para ellos papeles
activos como los de sujeto de conocimiento y sujeto de experimento.

En el item 4, porque la reduccién de la representacién de las mu-
jeres al recorte de algunas de sus partes, las principalmente asociadas
por el experimento con la excitacion heterosexual, constituye una des-
valorizacion de las mismas. Cabe aclarar que no relacionamos des-
valorizacion con sexualizacion; no es una moral anti-sexual la que
orienta esta mirada, sino mas bien una preocupacion por las subjetivi-
dades, por la reduccion de la sexualidad a una conducta coital, genital,
fragmentadora del cuerpo y del sujeto, que asocia el placer solo con el
modo procreador del encuentro sexual.

En el item 5, porque como se indicd mas arriba, la imagen recor-
tada y distorsionadora de la experiencia perceptiva, ya que no es po-
sible tener esa percepcién de una mujer, implica un tratamiento de las
mujeres como objetos. Esto es, implica algo mdas que ubicarlas en la
posicién de ser deseadas (objeto de deseo); pues las reduce a una situa-
cién de objeto en el sentido de una cosa, produce una reificacion al cons-
truir la posibilidad de que se vea “una mujer” en la presentacion de dos
imagenes (los senos y los gltiteos), experiencia facticamente imposible.

Por los cuatro motivos anteriormente sefialados, a su vez el expe-
rimento incurre en el item 1, en cuanto contribuye a perpetuar la su-
perioridad del género masculino, apto para la produccién cientifica y
para la actividad heterosexual, con lo que correlativamente impacta en
perpetuar la inferioridad del género femenino, objeto de satisfaccién
del masculino, sin inquietudes propias.
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En funcién de estas consideraciones, la Ley 26.485 clasifica tam-
bién modalidades de la violencia contra las mujeres, en las que incluye
la violencia mediatica

aquella publicacién o difusién de mensajes e imagenes estereo-
tipados a través de cualquier medio masivo de comunicacién,
que de manera directa o indirecta promueva la explotacién de
mujeres o sus imagenes, injurie, difame, discrimine, deshonre,
humille o atente contra la dignidad de las mujeres, como asi tam-
bién la utilizacién de mujeres, adolescentes y nifias en mensajes
e imagenes pornogréficas, legitimando la desigualdad de trato o
construya patrones socioculturales reproductores de la desigual-
dad o generadores de violencia contra las mujeres (Articulo 6°,
inciso f).

En este caso, el aspecto problematico lo constituye la manera
en que se armo el corpus de imagenes, utilizando como una fuente
paginas pornograficas, sin analizar los supuestos que tal eleccion
implicaria. Mas alla de lo controvertido que resulta establecer un
limite entre imagenes porno y otras que no lo serian, seleccionar
como fuente vélida una que se autodenomina pornografica, en el
contexto que estamos explicitando, requeriria al menos de justifica-
cion. Tal posicionamiento se hace necesario, aun cuando en el infor-
me que relata el desarrollo del experimento se conoce la descripcion
de como se armé el corpus y de la fragmentacion de las fotos que
constituirian el conjunto de imagenes de “una mujer”, pero no se
muestran las mismas.

De todos modos, en esta oportunidad, las imagenes se masificaron
debido a la mediatizacién del experimento, donde se puede apreciar
cuales son las representaciones ofrecidas a los sujetos de investiga-
cion. Por un lado, en la apariciéon en TV del Dr. Mariano Sigman,
director de la investigacion, en el programa CQC, el dia 16 de mayo de
2012, en el espacio “CQCiencia: culeros y teteros” que se puede ver

154



en youtube®. Por otro lado, en una entrevista que le realiz6 al mismo
investigador la Revista Veintitrés con el titulo “Qué preferimos los
argentinos. Los 0jos no mienten” (24/05/2012)%.

Si bien el impacto mediatico excede los efectos del experimento,
no podemos soslayarlo en el analisis, ya que contribuye a amplificar
y reproducir el aspecto problematico de la realizacién de la investi-
gacion. Especialmente porque ambas mediatizaciones muestran ima-
genes despreciativas de las mujeres. En el caso de CQC, como entre-
vistan a Sigman en el Laboratorio donde se realizaron las pruebas y
replican el experimento ante camara, se puede ver tanto el instrumento
que sigue la trayectoria ocular como las imagenes que sirven de esti-
mulo para los sujetos deseantes.

De esta manera, lo que en el paper aparece como un recuadro de
partes sin contenido especifico para indicar el tipo de fotos usadas,
cobra una carnadura contundente, pues se ve la clase de siluetas elegi-
das para las fotos. Entonces, la consideracion del efecto de violencia
simbolica es ineludible, pues aquello que el paper escamoteaba, las
representaciones de partes de mujeres efectivamente ofrecidas en el
experimento, queda al descubierto.

A su vez, en el caso de Veintitrés, se relatan los criterios de selec-
cién de imdagenes a partir de las que se realizaron los recortes: “Tra-
bajamos con imagenes de mujeres que eran sélo lindas o muy lindas
todas, entre ocho y diez puntos. Uno puede ser ‘culero’ o ‘tetero’,
pero si una nariz no te gusta... entonces estudiamos la preferencia
entre buenas opciones, que no es lo mismo que descartar entre malas
opciones” (Sigman, 2012a). Se explicita aqui la consideracién de las
mujeres reducidas a menos que objeto de seduccion; es decir, a objeto
cuantificable, mensurable, estandarizable en una escala de belleza. Por

3 Se puede ver en linea: https://www.youtube.com/watch?v=YU6sxjbTV1Y

4 También disponible en linea: http://veintitres.infonews.com/nota-4796-socie-
dad-Los-ojos-no-mienten.html
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su parte, la Revista acompafia la nota con fotografias de propio cufio
que no siguen los procedimientos de la fragmentacion pero si una es-
tética que bordea lo pornografico y objetualiza a las mujeres.

Justamente en las epistemologias criticas feministas se diferencia
objetualizacion de objetividad, como criterio de andlisis de validacion
de los procedimientos cientificos, en particular, para mostrar de qué
maneras invisibles la investigacién puede resultar perjudicial para las
mujeres. Asi sostiene Rae Langton (2001: 154):

Si la objetividad tiene que ver con la manera en que la mente se
ajusta al mundo, la objetualizacién tiene que ver con lo contrario:
la objetualizacion tiene que ver, aproximadamente, con algunas
de las maneras en que el mundo se ajusta a la mente. La obje-
tualizacion es un proceso en el transcurso del cual el mundo
social viene a ser configurado por la percepcién, el deseo y la
creencia: un proceso en el que las mujeres, por ejemplo, se con-
vierten en objetos debido a las percepciones, los deseos y las
creencias de los hombres. Decir que las mujeres se convierten
en objetos es hablar metaféricamente, aunque la metafora nos
sea familiar.

Si nos atenemos a la cita, la manera en que se realiza el experi-
mento contribuye epistemolégicamente a la objetualizacion, antes
que a la objetividad cientifica y se puede considerar incluso que
convierte a las mujeres en objeto en un sentido poco metaférico.
Pues como vimos, en el experimento el atractivo femenino o la
atraccion sexual provocada por una mujer se traduce en el estimu-
lo de unos fragmentos de imagenes que impactarian pavloviana-
mente sobre los varones que miran, en una Unica y unidireccional
respuesta de gusto, preferencia, excitacion. Aqui cabe preguntarse
¢por qué no trabajar la reaccién / preferencia de cualquier sujeto
deseante ante gliteos o senos de cualquier sujeto humano? Esto
nos lleva a los supuestos...
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Consideraciones sobre los supuestos del experimento

Una mirada mas radical sobre el experimento en cuestién nos lleva
a considerar si su realizacion misma resulta deseable, al tener en cuen-
ta el para qué del mismo. Como sefialamos en el apartado descriptivo,
la investigacién se basa en el conocimiento sobre rasgos de preferen-
cia y contribuye a comprender como diferentes rasgos se combinan
en un juicio global de atraccién. Para ello toma como informacién
establecida el uso de la trayectoria del movimiento ocular que indica
la primera mirada como orientacién de preferencia y la dltima como
fijacién de la misma; asi el estudio probaria la coincidencia de ambas.

Ahora bien ¢complejiza esto el andlisis sobre las articulaciones
entre los diferentes elementos que configuran una preferencia? Los
investigadores argumentan que la aplicacion del método deberia ex-
tenderse a otros factores de elecciones, pero en lo que concierne a
las sexuales, ¢se estd accediendo a indicios sobre el comportamiento
sexual cuando se supone que el mismo solo es heterosexual y se lo
enfoca en elementos que estan asociados a un ideal biolégico repro-
ductivo? El equipo se pregunta cudl es el origen de la preferencia por
los gltiteos en los varones argentinos como orientacién hacia préximas
investigaciones, con lo que estan sobredimensionando el alcance de
la realizada; es decir, producen un salto inductivo hacia la validez de
sus datos para “los varones argentinos” donde ni siquiera se toman el
trabajo de explicitar el supuesto de heterosexualidad.

De este modo, hacen coincidir sus datos con la suposicion de un
sentido comun pre-existente donde los gliteos femeninos son el ob-
jetivo de la atraccion sexual. No ofrecen, en consecuencia, reflexién
alguna sobre la construccién de su problema ni de su objeto de in-
vestigacidn; al respecto sefiala la doctora en Ciencias Sociales Laura
Fernandez Cordero (2012):

La tinica autocritica que ofrecen es el haber utilizado un lenguaje
“chabacano”, sin notar o sin hacer el esfuerzo de pensar que en
cada palabra se desnuda su propia percepcién, las “prenociones”
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que los habitan, las miradas que los definen. (...) He aqui lo mas
alarmante: nuevas generaciones de cientificos que gustan de bajar
de sus torres de marfil reproducen la vetusta idea de que la ciencia
trasciende su condicion social, econémica, histoérica... politica. Lo
dicen como si eso los disculpara en lugar de evidenciar su vergon-
z0so desconocimiento del abecé de la epistemologia critica, para
no hablar de las lecciones que dejo el siglo XX toda vez que la
ciencia se declaré pura, neutral u objetiva.

Ante ésta y otras criticas recibidas en su momento, Sigman arguyo
que era necesario separar la investigacion de su tratamiento mediatico
(Sigman, 2012c). Sin embargo, gracias a la mediatizacion, tuvimos ac-
ceso a la trastienda de la investigacion y pudimos conocer decisiones
metodoldgicas que no fueron explicitadas en el paper, asi como tener
indicio de la perspectiva que orientaba el andlisis:

Encontrabamos gente que elegia el mejor culo y con eso, puedo
identificar la preferencia del que decide sin que él me diga nada.
Si yo te hago elegir entre un Porsche y un Bentley y vos elegis el
ultimo; y entre un Ferrari y un Mercedes, elegis Mercedes, yo digo
que preferis los coches espaciosos. Luego veiamos si esa preferen-
cia era consistente con lo que después declaraban y funcioné, sin
preguntar (Sigman, 2012a).

Este comentario pareceria indicar, mas bien, que el experimento
seria un ejercicio para corroborar que la dltima mirada fija la prefe-
rencia, antes que para indagar sobre la complejidad de las preferencias
y su relacién con la conducta sexual; funcionaria asi al modo de un
ajuste técnico. Del mismo modo, no estaria explorando las creencias y
los gustos de varones heterosexuales argentinos, sino mas bien refor-
zando supuestas ideas establecidas. Ante criticas como ésta el equipo
se escuda en que cumplio los requisitos metodolégicos (de una ciencia
no-reflexiva, vale aclarar) y en que la investigacion fue publicada, en
inglés, en una revista internacional.
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En este sentido, podria considerarse un “caso cerrado”, pero insis-
timos en cuestionar su legitimidad, dadas las implicancias androcén-
tricas y sexistas del experimento. El androcentrismo es claro si consi-
deramos que practicamente es el propio grupo de los tres cientificos el
que modeliza el gusto de los varones heterosexuales, ya que carecen
de reflexividad en el modo de armar la muestra de iméagenes y se esta-
blecen asi en la medida del arquetipo viril. Para el caso, ademas, dicho
arquetipo solapa las dimensiones de clase, geograficas, sexuales, de
género, etareas; al constituir una muestra de sujetos de investigacion
varones, de clase media, jovenes, portefios o a lo sumo bonaerenses,
heterosexuales. El informe de investigacion solapa estas decisiones,
las invisibiliza y de este modo contribuye a tomar al sujeto varén con
tales caracteristicas, como un sujeto neutro, pues borra las huellas de
sus matices especificos. Asi, el androcentrismo produce efectos de
opacamiento (invisibilizacién) que conllevan una exclusién dificil de
percibir, a causa de lo anterior.

Pero aqui ademas hay efectos sexistas. Por un lado, la decision ya
sefialada de pensar la sexualidad inicamente de un modo biologicista
coital y reproductivo, que lleva a desestimar la eleccion de otros suje-
tos de investigacion. Pero en especial, como analizaramos mas arriba,
el armado del corpus de imagenes que son la fuente de estimulo visual
para los sujetos es fuertemente sexista, por los efectos de objetualiza-
cion de las mujeres a los que contribuyen el proceso y el resultado de
las representaciones elegidas. Sin embargo Sigman, en las entrevis-
tas mediaticas, no muestra reflexividad al respecto: “Hago ciencia
seria y rigurosa, pero no tengo miedo a salirme de ciertos temas
que se suponen convencionales” (Sigman, 2012a). Suponemos que
se refiere a temas convencionales para la neurociencia, porque la
cuestion elegida en este caso es de un alto convencionalismo social,
extrafiamente elevado a conocimiento cientifico, gracias al prestigio
que se le concede en la actualidad a las neurociencias, dentro de las
jerarquias epistemoldgicas.
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Esta supremacia funcionaria aqui como anteojera para no ver las
condiciones concretas del experimento. Pero las anteojeras no alcan-
zan a ocultar las metas de la investigacion, que surgen en la entrevista
que realiza CQC: “Puede quedar como una broma pero una conclusion
podria ser que las minas estan gastando mal la guita [porque estadis-
ticamente se operan mas los senos que los gliteos]” (Sigman, 2012b).
En esta respuesta la autonomia de las mujeres se reduce a ser desea-
das por los varones y en funcion de ello resulta legitima y vélida la
intervencion quirtrgica. Asi, los efectos sexistas que podrian tal vez
discutirse en otros elementos de la investigacion, quedan al descubier-
to. Ante las protestas que circularon en los medios por la misoginia de
la investigacion, el doctor Sigman insisti6 en el cardcter objetivo del
estudio considerando que ellos simplemente constataban el comporta-
miento de la sociedad.

Mas alla del experimento

Podria considerarse que no vale la pena prestar atencion a un caso
que aislada y desafortunadamente incurrio en los efectos sexistas mos-
trados. Sin embargo, estimamos que el hecho de que tal experimento
se haya realizado en una universidad publica y que a la hora de poder
dar fundamentaciones al respecto, su director considere que no es ne-
cesario hacerlo, lo tornan un caso propicio para mostrar los efectos
indeseables de la falta de reflexividad no-androcéntrica en la practica
cientifica. Con esto no propiciamos la estigmatizacién de los partici-
pantes en el equipo, sino que pretendemos invitarles, como a la comu-
nidad toda, a compartir dicha reflexién, por un lado.

Por otro lado, nos interesa también amplificar la preocupacion,
pues lo que hace posible la naturalidad de la actitud de estos cienti-
ficos, es la legitimacion social que tienen las perspectivas androcén-
tricas y sexistas. De alli que la violencia simbdlica se vea recreada,
reforzada en tindem entre publicidades, programas mediaticos, inves-
tigaciones cientificas... Trabajar en la sensibilizacién requiere volun-
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tad politica, revision de las practicas y de los procesos formativos, in-
cluye la propia definicién de ciencia y por lo tanto, de las perspectivas
epistemoldgicas.

Es decir, lo preocupante es la naturalizacién del sexismo en la so-
ciedad, condicion de posibilidad de la aceptacién de un experimento
como éste, cuando ademads la perspectiva epistemolédgica de la pro-
duccién cientifica estd androcéntricamente configurada. No se cumple
entonces la advertencia de Helen Longino, en tanto hay presuposi-
ciones basadas en valores contextuales que llegan a formar parte del
trasfondo de la investigacién. Justamente, este deslizamiento desde las
creencias sociales hacia los supuestos cientificos, refuerza la naturali-
zacion del sexismo ya que “las creencias sostenidas por un cientifico,
por mas que él las considere resultado de procesos fiables, s6lo se
convierten en conocimiento si son ratificadas o aceptadas por el resto
de la comunidad” (Gémez, 2009: 124). Asi, lo que en principio es una
indicacion regulativa de la objetividad cientifica, aqui estaria consa-
grando lo contrario.

Por lo tanto, la asuncién de una epistemologia social permitiria
prevenir problemas como éste al abrir un ambito de discusion en el
que puedan ser expuestas las criticas a la ciencia y/o a la politica cien-
tifica. Como considera la epistemo6loga Zenaida Yanes Abreu, resulta
deseable promover una nueva ciencia “caracterizada por la democra-
tizacién de sus metas, sus practicas y sus contenidos, un compromiso
con una reorientacion de la practica cientifica que se caracterice por la
defensa de la pluralidad teérica, la valoracion de la diversidad de pers-
pectivas, el apoyo a investigaciones innovadoras inspiradas por el fe-
minismo” (2008). De este modo, la perspectiva epistemoldgica que se
escoge constituye tanto un problema ético como una cuestion politica.
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Capitulo 7
El por qué y el para qué del surgimiento
de la “Bioética”

Maria Graciela de Ortuzar

Introduccion

El presente capitulo invita a los lectores a introducirse en el uni-
verso de la bioética, a través del examen histérico del camino recorri-
do por la misma en el campo de la investigacién cientifica.

El leit motiv que da sentido a ésta reflexion es concientizar a los
estudiantes y a los profesionales de la comunidad académica, como
asi también a los ciudadanos en general, sobre la importancia de incor-
porar a la bioética en su practica cotidiana de docencia, investigacion,
y participacién social; replanteando, asimismo, qué bioética se requie-
re para nuestra sociedad.

La metodologia elegida es el “equilibrio reflexivo”; es decir, se
trata de realizar una retroalimentacion critica entre teoria y practica,
pensando conjuntamente los problemas complejos y las teorias filoso-
ficas adecuadas a los mismos. Dicho proceso exige reconocer y escla-
recer los valores éticos subyacentes a las practicas, como asi también
conocer las implicancias que toda eleccién de investigacién trae apa-
rejada en el plano sicosocial, ético, politico y legal.
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En este camino, es importante comprender, en primer lugar, por
qué surge la “bioética”'; es decir cudles son las razones y/o suce-
sos que dieron lugar a su nacimiento histérico y a su aplicacién en
investigacion. Comenzaremos por estudiar los hechos histéricos y
los origenes conceptuales de este neologismo; presentando breve-
mente las principales lineas tedricas que fueron desprendiéndose en
investigacion cientifica. Una vez trazada esta primera aproximacion,
avanzaremos, desde una mirada critica, en el analisis de la evolucion,
estancamiento y/o ruptura de los derechos humanos conquistados en
investigacion, resaltando la necesidad de una concepcién de bioética
comprometida que proteja a los sujetos y/o las comunidades de inves-
tigacion, a la naturaleza, y a las generaciones futuras.

Por lo tanto, el eje no es solo el andlisis historico y sistematico
de normativas y leyes, debido a que esto contribuiria a repetir mas de
lo mismo. Se trata de focalizar en los principales problemas éticos
de las investigaciones, como también en sus relaciones contextuales,
histéricas y politicas. Se trata de reflexionar, gradualmente, sobre el
camino que debemos elegir para el desarrollo de una ciencia respon-
sable y una bioética pluralista e integral, abordando, en este sentido, el
alcance y las limitaciones de los “Comités de Bioética” -CB- o “Comi-
tés de Etica en Investigacién” -en adelante CBI-, como asi también de
las normativas existentes y teorias éticas que justifican su aplicacién.

! El reconocimiento de la “ética de la investigacion” se remonta a 1947. El tér-
mino “bioética” es atribuido posteriormente a Potter (1971), como analizaremos mas
adelante. En lo que respecta al presente trabajo, no diferencio -por razones de simpli-
cidad- la ética de investigacion de la bioética, englobando desde una mirada general a
los problemas éticos en investigacion bajo el término la “bioética”.

2 Distingo aqui entre 1) Comité de Bioética Hospitalario, 2) Comité de ética de
investigacién, y 3) Comité de Etica, docencia e Investigacién; 4) Comisiones Provin-
ciales y Nacionales de Bioética. El primero es generalmente entendido como comité
hospitalario, es decir, como comité que analiza los dilemas éticos de la practica sani-
taria. Es consultivo y tiene un importante rol en la educacién bioética de los profesio-
nales de la institucion y de los derechos del paciente y la comunidad. El segundo es el
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Por otra parte, si bien la “ética en Investigacion” nace a partir del
compromiso de proteger los derechos humanos de las personas, grupos
y comunidades en el proceso de investigacion; en el momento presente
la citada fundamentacion filoséfica, ética y politica es desconocida por
los investigadores. Asi, la bioética se reduce a un simple instrumento
burocratico en los CE y/o CBI, donde se recitan los principios bioéti-
cos (principalismo) que no resuelven, por si solos, los conflictos que
se plantean en la practica de investigacion. Esta bioética instrumental
incorpora la sistematizacién de normativas y revisiones metodoldgicas
formales; alcanzando su punto maximo con las leyes de propiedad inte-
lectual y patentes (Volveré sobre este punto en la Seccién III).

Del analisis histérico de los problemas se distinguen, en térmi-
nos generales, dos tipos de bioética: una bioética instrumental y una
bioética comprometida. La primera depende del uso exclusivo de
normativas meramente formales, como es el uso del Consentimien-
to Informado —en adelante CI-, con fines de evitar juicios y deslin-
dar responsabilidades. La segunda exige el respeto y la proteccién de
los derechos humanos en investigacién evaluando las necesidades de
los sujetos y/o comunidades respectivas; exigiendo una concepcién
de justicia que permita revertir las asimetrias de la actual era de in-
vestigacién comercial, replanteando conjuntamente el para qué de la
investigacion y de la bioética.

que analiza los protocolos de investigacién y tiene el poder de rechazar proyectos que
no cumplan con los estandares éticos (poder de veto), y suele centrase en Centros de
Investigacion, Hospitales Publicos, entre otros. El tercero, tiene funciones comunes
de evaluar cuestiones metodologias y de ética profesional o deontologia. En algunos
Hospitales Piiblicos, ante la falta de Comité de Etica en Investigacién, suelen repartir-
se las tareas entre el CEH y el CI para evaluar protocolos, lo cual no es recomendable
por el perfil constitutivo diferente de ambos. Por tiltimo, también podemos encontrar
Comisiones Provinciales y Nacionales de Bioética, cuyo fin es asesorar en el tema,
fomentar la educacién, la consulta, y la divulgacién, promoviendo materia, guias y
normativas. Estos tltimos —excepto el 2- no tienen poder de rechazar protocolos de
investigacién; sino que sélo se limita a recomendar o no recomendar un proyecto. En
este trabajo me referiré al segundo (2).
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En el presente trabajo propongo: a) criticar la concepcién instru-
mental de la bioética; b) avanzar en la justificacion de una bioética en
investigacion comprometida con la proteccién de personas y grupos
que histéricamente han sufrido la desigualdad en todas sus dimensio-
nes; y €) pensar una ciencia con valores, es decir una ciencia compro-
metida con las prioridades y las necesidades de sus poblaciones.

Para simplificar, he divido la estructura del trabajo en los siguien-
tes puntos:

L. El por qué de la Bioética en investigacién

I.1. Inicios de la ética en investigacién
1.2. Bioética: surgimiento del concepto
1.3. Principales teorias bioéticas aplicadas a investigacion.
1.3.1. Principalismo: limitaciones teéricas y practicas.
1.3.2. Ciriticas al principalismo
1.3.2.a. La teoria moral de Clouser y Gert vs. Principalismo
1.3.2.b. Informe Belmont (1976): las limitaciones practicas
del principalismo
[.3.3. Bioética feminista: androcentrismo, sesgo en investiga-
cion y estigmatizacion

II. El para qué de la bioética y la ética en investigacion: ;Hacia
una bioética que proteja a los sujetos/comunidades de investigacion,
sus prioridades y beneficios en investigaciéon?

I-El por qué de la “Bioética” en investigacion

Si nos remontamos al analisis histérico del desarrollo de la ética
y la ética aplicada, observamos que en las primeras décadas del siglo
XX la ética3, como disciplina teérica, se hallaba en plena crisis. En ese

% La ética, como disciplina filoséfica, puede ser clasificada en descriptiva o norma-
tiva. La ética descriptiva se vincula con las disciplinas como la antropologia, la sociolo-
gia, la sicologia, en tanto describe los fenémenos de la vida moral de diversos grupos.
La ética normativa, disciplina que nos interesa aqui, constituye un examen critico de
la moral en tanto busca justificar el porqué de la validez de los juicios morales, los
principios o razones que justifican cudndo una accién es correcta. Ejemplos de teorias
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momento el discurso normativo era cuestionado a partir del positivis-
mo l6gico* (neutralidad valorativa de la ciencia). La ética se reducia,
entonces, a la metaética®; es decir, al estudio logico de los enunciados
morales. Es a principios del "70 que se produce un nuevo giro tematico
y metodolégico en la citada disciplina; pero esta vez el cambio nace a
partir de la bioética.

De acuerdo a Toulmin (1982), los problemas practicos que la
ciencia habia originado salvaron a la misma ética, al posibilitar nue-
vos desarrollos normativos, metodologicos. Esta rama de la ética, la
bioética, no busca sélo reflexionar sobre temas teéricos, sino actuar
sobre los problemas para esclarecerlos y anticiparlos. Por lo tanto, es
una reflexion sobre la praxis humana, y abarca una diversidad de pro-
blemas (salud, medio ambiente, educacién, empresa, turismo social,
entre otros); demandando la integraciéon de saberes (interdisciplina-
ria), al no ser puramente filoséfica ni cientifica, sino una equilibrada
conjuncion de todo eso.

éticas clasicas lo constituyen la ética kantiana, la ética aristotélica y la ética utilitarista,
las cudles brindan diferentes justificaciones sobre el fundamento de una accidn correcta
(por deber, acto virtuoso, maximizacion de la felicidad respectivamente).

4 El positivismo légico sostiene que un enunciado es cognitivamente significati-
vo sélo si, o posee un método de verificacion empirica o es analitico. Sélo los enun-
ciados de la ciencia empirica cumplen con el primer requisito, y sélo los enunciados
de la l6gica y las matematicas cumplen con el segundo. Los enunciados tipicamente
filoséficos no cumplen con ninguno de los dos requisitos, asi que la filosofia, como tal,
debe pasar de ser un supuesto cuerpo de proposiciones a un método de anélisis l6gico
de los enunciados de la ciencia. Sin la posibilidad de crear tesis sustantivas en el am-
bito practico, la ética se reducia entonces a metaética, es decir, al estudio del lenguaje
y de la l6gica del razonamiento moral. Se centraba exclusivamente en el examen del
significado y sentido de los términos morales y la posibilidad de justificacién de los
juicios de valor. Véase MaclIntyre, Historia de la ética, Paidés, Bs As, 1998, p.240ss;
W. Hudson, La filosofia moral contempordnea, Madrid, Alianza, 1974; Murguerza, J,
La razén sin esperanza, Taurus,1986

5 Analiza las formas lingiiisticas de las proposiciones morales y desarrolla mét-
odos de justificacién.
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La bioética se caracteriza también por fuertes debates (universa-
les vs comunitarios/locales); tensiones en su direccién (puristas vs.
bioeticistas)®, y tensiones en la priorizacién de problemas (tecnologia
de punta vs integracién en salud)’. Por lo tanto, es necesario compren-
der que no existe un sélo saber bioético, y que la misma, como disci-
plina, se encuentra en constante cambio y redefinicion.

Si reflexionamos sobre sus raices historicas, nos retrotraemos al
primer cuestionamiento critico relativo a la investigacion: la separa-
cion entre hechos y valores que nace en el pensamiento moderno. La
racionalidad representada por la ciencia y la tecnologia moderna —tal
como fuera denunciado por la Escuela de Frankfurt (1945)®- tendrian

& Al parecer, los problemas de direccion del método (rivalidades y conflictos so-
bre la direccidn, hacia lo teérico o hacia lo practico), crearon divisiones entre aquellos
que se inclinan por los temas especulativos y puramente teéricos, denominado filéso-
fos “puristas” (filésofos que no quieren ensuciarse las manos con problemas practicos,
prefiriendo teorias ideales y experimentos hipotéticos); y, por otra parte, entre aque-
llos “expertos eticistas o bioeticistas” -médicos y politicos- para los cuéles la teoria no
conduce a la resolucién de problemas practicos Como consecuencia de esta arbitraria
separacion entre teoria y praxis, existe una multiplicidad de metodologias y un vacio
normativo general en el momento de guiar la praxis. Por una parte, los “puristas” sélo
proponen teorias ideales que no contribuyen a esclarecer los problemas préacticos por
tratarse de enfoques hipotéticos, especulativos, no aplicables a la realidad. Por otra
parte, los denominados “bioeticistas” proponen, a modo de soluciones magicas, una
bateria de principios, precisamente, ante la ausencia de marco tedrico sistemético y a
la ausencia de criterios para superar eventuales conflictos entre principios rivales en
situaciones controvertidas.

7 La casuistica, como su nombre lo indica, propone analizar los casos especificos
sin realizar generalizaciones ni teorias sobre los principios. Estas propuestas se detie-
nen exclusivamente en los casos paradigmaticos, sin remitir a teoria alguna, y son usa-
das generalmente en comités de ética. Basicamente se toman como ideales o modelos
determinados casos para, en caso de repetirse situaciones similares, proceder como se
establecid que se procediera en el primer caso. Esta metodologia se inspira también
en un sistema legal diferente al nuestro, razén por la cual no sera profundizada aqui.

8 Para el analisis de la racionalidad instrumental véase Adorno, T. y Horkheimer,
M.; Dialéctica de la Ilustracion. Fragmentos filoséficos; Madrid; Trotta; 1998; ISBN
84-87699-97-9
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repercusiones sobre la vida que estan lejos de ser razonables. Esta
distincién arbitraria entre hechos (ciencia) y valores (politica) produjo
sucesos aberrantes: la creacion de la bomba atémica; las investigacio-
nes nazis en seres humanos; la destruccién de recursos ambientales
en nombre del progreso econémico y de la humanidad; entre otros.
Ante semejantes sucesos, no podemos dejar de preguntarnos por la
responsabilidad social del investigador, el Estado, los laboratorios,
los Organismos Internacionales hacia los sujetos de investigacion,
comunidades, futuras generaciones, medio ambiente. La ciencia se
constituye como un poder absoluto (sobre el ser humano, la naturale-
za, la sociedad) que no tiene poder alguno sobre si mismo? mostran-
do la falta de formacién integral, humanistica, que permita generar
capacidades y habilidades en los cientificos para evaluar, a tiempo,
los efectos y/o consecuencias generales de los experimentos e inno-
vaciones tecnologicas.

En este punto, es importante desenmascarar el mito moderno en
torno a la neutralidad de la ciencia y la independencia del cientifico
reflejado en la concepcién de la “ciencia martillo”, es decir la distin-
cion entre ciencia y el uso que se hace de la mismas (cientificismo).
De acuerdo con Mari (1991:322):

“una cosa, se arguye, es la ciencia como expresion del conoci-
miento y de la racionalidad del hombre; y otra cosa es su uso o
mal uso por las instituciones, gobiernos y politicos. Los cientifi-
cos no son responsables del uso que se haga de sus teorias fuera
de los laboratorios (...) La ciencia es como martillo, que a veces
se usa para clavar un clavo y otras veces para apalear la cabeza
de una persona”.

Seguidamente mostraremos, a través de una serie de casos histori-

9 Véase «El informe sobre la Ciencia en el Fomento del Bienestar Humano, Co-
mité de la Asociacién Americana para el Progreso de la Ciencia”, 1965
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cos, por qué es necesario vincular —y no separar- la ciencia con la ética
y la politica en su respectivo contexto social.

I.1.Inicios de la “ética en investigacion”

El inicio de la ética aplicada a la investigacion suele reconocerse a
partir del enjuiciamiento a los médicos nazis. Ante el conocimiento pu-
blico de las atrocidades cometidas en investigaciones en seres humanos
por el Tercer Reich'?, se crea el Primer Cédigo de Etica en Investigacién
Internacional: el Cédigo de Niiremberg (1947)!. Este codigo descan-
sa, prioritariamente, en el instrumento ético-legal del “consentimiento
informado” (CI). Los requisitos del mismo son: (a) informacién com-
pleta, comprensién y conocimiento cabal de la investigacion (exigiendo
informacion accesible, completa y adecuada); (b) expresién de la libre
voluntad del participante— no debe estar sometido a coercién interna o
externa-; (c) la garantia de su capacidad -es decir, debe poder evaluar
razonablemente los riesgos y beneficios de la investigacion para poder
elegir, o poseer un tutor/representante que respalde sus mejores intere-
ses-. En otras palabras, la dignidad de persona implica que no se debe
investigar en seres humanos como si fueran cosas/objetos; no pudiendo
justificarse el sacrificio de las mismas en pos del bienestar de la ciencia.

Si bien el citado CI constituyé un primer paso para el reconoci-
miento de derechos humanos en investigacion; su formulacion legal

10 Me refiero a: ablacion de musculos; castracion y esterilizacion; inoculacién de
enfermedades; formacion de llagas infectadas; quemaduras por aplicacién de fésforo;
observacion directa de muerte del corazén; introduccién en bafieras de hielo (resis-
tencia al frio); introduccién camaras de baja presion (resistencia a alturas extremas);
solicitud de cadaveres de lactantes, entre otros.

11 El citado Cdédigo establece como requisitos previos a la investigacién los
siguientes puntos centrales: 1-Consentimiento informado: libertad de decisién (aus-
encia de coercién interna o externa)-competencia legal-informacién (riesgos); 2. Ex-
perimentacién previa con animales; 3. Evaluar alternativas; 4. Evitar dafios y riesgos
mayores; 5. Maxima capacidad cientifica y técnica de los investigadores; 6. Libertad
del sujeto y del cientifico de suspender el experimento
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es altamente idealizada y exige una seria de condiciones para su apli-
cacién, que no son respetadas en las practicas de investigacion multi-
céntricas (Véase de Ortizar, 1998; 2011). En consecuencia, éste pacto
internacional en investigacién no tardaria en resquebrajarse al inicio
de la era comercial.

Cuadro I: Esquema histérico de los principales problemas éticos en
investigacion y las respectivas normativas internacionales en respues-
ta a los mismos

Problemas éticos Principales Normativas

«  Experimentos nazis [1939-1945) « Consentimiento informado; Cadigo de

#* Desastre de la Talidomida
(1962)

*  Denuncias de Beecher y
Papworth (1966, 1967).

+  Estdio de Tuskegee (1932-
1972) - “Consentir el dano”,
Guatemala, 1946-1948

» Investigaciones Tercer Mundo

« 1994 Placebo a mujeres HIV
positivas embarazadas en Africa,
Repuiblica Dominicana, Haiti y
Uganda

» Era genética y digital. Brecha
10/90 v determinantes sociales
APrivacidad de investigacion o
acceso a medicamentos?

+  Conflicto de intereses

+ Patentes yFinanciamiento

Fuente: elaboracién propia

Nuremberg (1947)
Consentimiento informado de
representante legal-Declaracion de
Helsinki (1964]-
Comités de ética de investigacion-
Declaracian de Helsinki [19735)
Principios éticos Informe Belmont
(1978)

¢Derechos humanos en ética de la
investigacion®- Paufas regionales
CIOMS [1982)
Declaraciones Helsinski (2000]
Problema doble estandar
Guias de Buena Practica Clinica 2004,
ADFIC Patentes genéticas:
restricciones de acceso a
medicamentos, aumento de costos,
restricciones de investigaciones de
paises pobres- UNESCO
Vulnerabilidad (20035

Como se desprende del Cuadro I, al Cddigo de Nuremberg le si-
guen una serie de Normativas Internacionales, la primera de las cuales
es la Declaracién de Helsinski 1964ss'?, donde se incorporan nuevos

12 La Declaracion de Helsinski establece, en su primer version, los siguientes
puntos: 1. la Distincién entre investigacion terapéutica (fin diagndstico o terapéutico)
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puntos a ser tenidos en cuenta en las investigaciones, subrayando que
la preocupacion por el interés del individuo debe prevaler siempre so-
bre los intereses de la ciencia”. Sin embargo, como hemos adelantado,
las aberraciones en ética en investigacion no fueron exclusivas de los
nazis. Por esta razon, nos interesa resaltar la serie de problemas éticos
que surgen en historia de la investigacion, y la fundamentacién bioéti-
ca que subyace a la discusién de esos problemas, plasmandose en nue-
vas normativas de investigacion (Informe Belmont, Pautas regionales
CIOMS; Guias de Buena Prdctica Clinica, ADPIC; Normativas de
la UNESCO, etc —Véase Documentos en referencias-); muchas de las
cuéles no logran abordar cabalmente los problemas de fondo. No obs-
tante, antes de comenzar con el andlisis de los problemas, necesitamos
definir el término bioética y su surgimiento histérico

L.2. Bioética: surgimiento del concepto

El término bioética es atribuido a Potter (1971), reconocido bio-
quimico y oncélogo norteamericano, quien se preocupa por el progre-
so cientifico y sus efectos a largo plazo sobre los seres vivos y el me-
dio ambiente. Define una disciplina independiente de la ética tedrica,
la bioética, entendida como:

“el estudio sistematico de la conducta humana en el ambito de las
ciencias de la vida y de la salud, examinadas a la luz de los valores y
los principios morales, para el respeto y la promocién de la persona,
los seres vivos y del medio ambiente” (Potter, 1971, Prefacio).

El citado autor propone trazar un puente entre bios—Ia vida— y
ethos -la ética—. Refleja asi una acertada preocupacién ética por la
separacion que se plantea entre el individuo, la sociedad y la naturale-
za desde la modernidad; resaltando la importancia de una concepcién

y no terapéutica (fin cientifico y sin valor terapéutico para el sujeto de investigacién);
2. Admite investigacion con sujetos incapaces con autorizacién de los subrogantes; 3.
Confidencialidad; 4. Balances de riesgos y beneficios.
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que incluya la proteccién del ecosistema y las generaciones futuras.
Plantea la necesidad de proteger la vida ante el desarrollo tecnolégico
y el avance de una ciencia sin valores, sin limites y sin responsabili-
dad. De acuerdo a Potter,

“Hay dos culturas -ciencias y humanidades- que parecen incapa-
ces de hablarse una a la otra y si ésta es parte de la razén de que
el futuro de la humanidad sea incierto, entonces posiblemente po-
driamos construir un puente hacia el futuro construyendo la disci-
plina de la Bioética como un puente entre las dos culturas. [...] Los
valores éticos no pueden ser separados de los hechos biolégicos.”
(Potter, 1971, Prefacio)

De esta manera, queda clara la preocupacién por los efectos no
razonables ni deseables del denominado progreso cientifico (efec-
tos sobre los seres vivos, pero también sobre el medio ambiente). A
través de la creacién del citado concepto, la bioética, plantea -por
primera vez desde la modernidad- un vinculo entre las ciencias, la
ética y la naturaleza para superar la racionalidad instrumental de la
modernidad (Véase Capitulo I). Al abarcar problemas ambientales,
planetarios; esta perspectiva de bioética se torna, afilos mas tarde,
en una perspectiva global. Resulta interesante, en este sentido, la
vision integral de las ciencias y las humanidades como culturas,
rescatando los valores implicitos en las mismas para proteger el
medio ambiente.

La citada concepcion amplia de bioética contrasta con la denomi-
nada bioética clinica, basada en el andlisis de problemas éticos que
surgen por la aplicacién de la tecnologia en el tratamiento individual
de la medicina. El avance tecnolégico y cientifico que caracteriz6 las
ultimas décadas del Siglo XX, parece ser el responsable de haber ubi-
cado a la bioética en el centro de las discusiones mediaticas y publicas
que surgen -prioritaria pero no exclusivamente- en el campo de la salud
y la investigacion biomédica. Ejemplo de ello son el debate sobre los
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criterios sociales utilizados para determinar el acceso a maquinas de
dialisis ante la escasez de recursos (Comité de Seatle, década del 70);
y los problemas éticos en la década dorada de investigacion en Esta-
dos Unidos (volveré sobre este punto mas adelante). Desde 1967, se
sumaron nuevos problemas creados por la tecnologia en las Unidades
de Terapia Intensiva: la definicién de muerte, el trasplante de érga-
no con donantes cadavéricos; la eutanasia (caso Quinlan, 1976; Baby
Doe, 1982), la fertilizacion in Vitro; el desarrollo de la genética, entre
otros. Todos ellos han ocupado y siguen ocupando la atencién de la
sociedad, y muy especialmente los controversiales debates mediati-
cos. Mientras tanto, en nuestros paises el acceso a la salud y a la nue-
va tecnologia, conjuntamente con el desarrollo de las investigaciones,
estuvo condicionado por un cuadro general de crisis del sistema de
salud y de falta de politicas de investigacion impulsadas por el Fondo
Monetario Internacional.’® En este sentido, los problemas éticos de ac-
ceso igualitario a la salud y a la investigacion no giraban sélo en torno
a la distribucion de la tecnologia de punta.

Debemos tener en cuenta que, ademas de las innovaciones tecno-
l6gicas, desde 1960 aparecen importantes movimientos de reivindica-

13 En lo que respecta al derecho a la salud, a partir de la exportacién de reformas
politicas en salud impulsadas por el Banco Mundial (Invertir en Salud, 1993); la pri-
vatizacion; el recorte del gasto administrativo; la descentralizacion y la flexibilizacién
restringieron el acceso a la salud de nuestras poblaciones, garantizando sélo una ca-
nasta bésica para pobres. Estas politicas terminaron fragmentando el sistema de salud
argentino a partir de su implementacién en las décadas del 80 y 90, reactualizdndose
en nuestros dias y vaciando de significado conceptos claves como el derecho a la
salud y la cobertura de salud universal. Paradéjicamente, esto ocurre posteriormente
al reconocimiento internacional del derecho a la salud data de 1948 (Organizacién
Mundial de la Salud -OMS, 1948) y a su incorporacién en nuestra constitucion ar-
gentina en 1994 (Constitucion de la Nacioén Argentina, Santa Fe-Parand, 1994). Este
derecho contintia vigente. No obstante, en este mismo momento nuestra salud publica
esta siendo sometida a una nueva reforma politica, entrando en conflicto la misma con
el ejercicio del derecho a la salud establecido en la constitucién y reconocido como
derecho humano fundamental (OMS).
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cién de derechos civiles, los cuales destacan la posicién vulnerable de
diversos grupos (especialmente minorias étnicas, pero también mu-
jeres, nifios, pacientes con deficiencias mentales), reivindicando los
derechos de las personas en general y los derechos de los pacientes en
particular. Un ejemplo de ello fue la revolucién que se manifest6 en
los afios 60 en Estados Unidos, a través de movimientos de derechos
civiles, movimientos feministas, movimientos de consumidores, entre
otros. Se conocié como la revolucién cultural, la reivindicacién de
las diferencias y el surgimiento de nuevos derechos de minorias. Este
reclamo de las minorias se haria cada vez mas fuerte, reivindicando la
diversidad (etnia, género, clase social, diversidad sexual, entre otras) y
el reconocimiento de sus propios derechos, no sélo formalmente, sino
econdmica y socialmente.

L.3. Principales teorias bioéticas aplicadas a investigacion.

Desarrollo historico y critico

En esta seccion analizaremos, por razones de espacio, solo las
principales teorias bioéticas elaboradas para el esclarecimiento de pro-
blemas éticos en investigacion.

1.3.1. Principalismo: limitaciones tedricas y prdcticas

El “principalismo” de Beauchamp y Childress (1997) nace ante
el impulso politico de una prestigiosa Universidad del pais del norte,
Georgetown University, donde surge The Kennedy Institute of Ethics.
Dicho instituto, junto al Hasting Center, constituyen los principales
organos difusores de la bioética desde Washington, Estados Unidos.
A partir de esta nueva corriente cobra peso la tradicién autonomista e
individualista en bioética, extendiéndose universalmente a través de
su enseflanza en las Academias de Medicina. El eje bioético del prin-
cipalismo gira en torno a los dilemas individuales originados por la
aplicacion tecnolégica —y no tecnolégica- en la atencion de la salud. A
través de la ensefianza académica de la bioética clinica en Medicina,
la citada corriente se conoce como el “Mantra Georgetown”, es decir
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el recitado de cuatro principios en diferentes Comités de Bioética del
mundo frente a diversos problemas:

1. Principio de autonomia, apela al consentimiento informado.
En la tradicién liberal occidental importa la libertad individual
tanto para la vida politica como para el desarrollo personal. Se
asocia con ideas de privacidad, voluntariedad, libre eleccion.
En pocas palabras, existe una obligacién de respetar las capa-
cidades para tomar decisiones de las personas autonomas. Los
autores toman a Kant por su reconocimiento del valor incondi-
cional de la persona y de su capacidad de autodeterminacion.
Sostienen que puede deducirse un imperativo moral de adoptar
actitudes de respeto hacia la persona.

2. Principio de beneficencia, que expresa la obligacion de ayudar
a otro a llevar adelante sus propios intereses mediante la preven-
cion y eliminacion de dafios. También es importante balancear
posibles beneficios contra los dafios o riesgos que involucra una
accion. Requiere pasos positivos para ayudar a otros -llamados
deberes imperfectos o actos supererogatorios ya que suponen
realizar acciones positivas siguiendo ideales-. La beneficencia
no es moralmente requerida como principio general mientras
que no dafiar (no maleficencia) es moralmente obligatorio.

3. Principio de no maleficiencia: ha sido asociado a la medicina
con la afirmacién “ante todo no dafiar” (primum non nocere),
maxima de la tradicién hipocratica. En la actualidad el derecho
de los pacientes auténomos y los derechos de bienestar modifi-
can la responsabilidad del médico al pasarse de la tradicién del
médico familiar a un supuesto “modelo auténomo” en el cual
las responsabilidades en las decisiones de salud son comparti-
das con su paciente.

4. Principio de justicia: es en realidad la uniéon de muchos princi-
pios acerca de la distribucién de cargos y beneficios. Han sido
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utilizadas diversas teorias de justicia para su definicién. En la
atencion médica existiria una obligacién de justicia en la misma
obligacién de beneficios y riesgos. Sin embargo, el principio
de la justicia propuesto por los citados autores es un principio
vacio; debido a que no indica qué teoria seguir sino sélo dice
que deberias pensar en la justicia para hacer una distribucién,
sin aclarar como distribuir la atencién de la salud.

Los principios citados funcionarian como guias orientadoras para
la resolucion de casos conflictivos y para la derivacion de reglas mas
especificas (como la veracidad, la confidencialidad, la privacidad, en-
tre otras). Ahora bien, aun cuando estos principios prima facie se
presentan como “soluciéon magica de todos los problemas éticos” en
los CBI; no se analiza que los mismos no evaltian las necesidades del
contexto ni las diferencias culturales, sociales y de género (Sherwin,
1992). Por otra parte, en su justificacion teorica, existe vaguedad en la
definicion de cada uno de estos principios; no brindando una funda-
mentacion coherente de los mismos.

Por ejemplo, el principio de autonomia rescata la tradicién liberal
occidental, la libertad individual para la vida politica como para el
desarrollo personal. Se asocia con ideas de privacidad, voluntariedad,
libre eleccién. Pero sus autores toman, por una parte, la ética kantiana,
en lo que respecta al reconocimiento del valor incondicional de la per-
sona y de su capacidad de autodeterminacion; y derivan de la misma
un imperativo moral de adoptar actitudes de respeto. También, hacen
referencia a Mill, quien otorga un sentido negativo al concepto de au-
tonomia (no interferencia). Por la tanto, en la descripcion del principio
de autonomia citado se mezclan dos filosofias (Kant y Mill) profun-
damente diferentes (deontoldgica y utilitarista); sin preocuparse por
explicar cdmo dos sistemas teoricos heterogéneos pueden utilizarse
para fundamentar un mismo principio o especificar qué aspectos par-
ciales del pensamiento de cada autor han utilizado, y cémo se integran
en un todo coherente.
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Estos problemas de fundamentacién tedrica del principio de auto-
nomia se reflejan en la practica en la figura del Consentimiento Infor-
mado-CI-, la cual resulta insuficiente para garantizar, por si mismo,
que una investigacién sea éticamente aceptable. Como veremos mas
adelante, la complejidad de problemas éticos plantea la necesidad de
crear CBI que revisen los protocolos de investigacién, que evalden el
riesgo, que monitoreen el proceso, entre otros puntos. A partir de en-
tonces, surge la Declaracién de Helsinki (1964by ss ), que pone en el
centro el rol de los CBI'“. No obstante, los sucesos histéricos muestran
que la constitucién formal de los mismos tampoco resulté eficiente en
el momento de evitar el dafio.

Retomando el analisis bioético, seguidamente estudiaré los pro-
blemas del principalismo, tanto tedricos (a través de la critica de
Clouser y Gert) como practicos (mostrando las limitaciones del Infor-
me Belmont).

1.3.2. Criticas al principalismo
1.3.2. a. La teoria moral de Clouser y Gert vs. principalismo
La teoria moral de Clouser y Gert (1990: 219-236) constitu-

14 «El protocolo de la investigacién debe enviarse, para consideracién, comen-
tario, consejo y aprobacién al comité de ética de investigacion pertinente antes de
comenzar el estudio. Este comité debe ser transparente en su funcionamiento, debe ser
independiente del investigador, del patrocinador o de cualquier otro tipo de influencia
indebida y debe estar debidamente calificado. El comité debe considerar las leyes y
reglamentos vigentes en el pais donde se realiza la investigacién, como también las
normas internacionales vigentes, pero no se debe permitir que éstas disminuyan o eli-
minen ninguna de las protecciones para las personas que participan en la investigacion
establecidas en esta Declaracién. El comité tiene el derecho de controlar los ensayos
en curso. El investigador tiene la obligacién de proporcionar informacién del control
al comité, en especial sobre todo incidente adverso grave. No se debe hacer ninguna
enmienda en el protocolo sin la consideracion y aprobacién del comité. Después que
termine el estudio, los investigadores deben presentar un informe final al comité con
un resumen de los resultados y conclusiones del estudio”. Recuperado en: https://
www.wma.net/es/policies-post/declaracion-de-helsinki-de-la-amm-principios-eticos-

para-las-investigaciones-medicas-en-seres-humanos
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ye una reaccién contra el principalismo. Estos principios son ca-
racterizados por los autores como puntos de reflexién abstractos o
normas morales semejantes a esqueletos que han de ser interpreta-
dos de acuerdo a los contextos especificos. Por otra parte, los mis-
mos no presentan prescripciones absolutas sino tienen una validez
prima facie, es decir que son obligatorios a menos que entren en
conflicto. En estos casos habria que realizar un balance entre las
exigencias de cada uno, dando lugar a una especificacién posterior
de las obligaciones que se derivan de los casos particulares. Los
cuatro principios ofrecerian en su conjunto un marco en torno al
cual tendria lugar la deliberacion, la emision y la justificacion de
los juicios morales particulares. Como los autores sostienen que
ninguno de los principios posee prioridad con respecto a los de-
mas, se niegan a ofrecer un ranking o un orden lexicogréfico de los
mismos. En cada uno de ellos se presuponen mas de una tradicion
moral. Esta concepcion, ha sido criticada por las siguientes razo-
nes: 1-definiciones contradictorias de justicia; 2-ambigiiedad en el
concepto de autonomia (Kant -autonomia y dignidad-; Mill -no in-
terferencia-); 3- ideal de beneficencia o deber supererogatorio, no
es un principio general obligatorio.

Se propone reemplazar el principalismo por una teoria mo-
ral consistente y unificada que facilite la resolucién racional de
problemas practicos. Los problemas morales no pueden ser dis-
cutidos adecuadamente como si estuvieran aislados, o como si
su solucién no tuviera implicancias para otros problemas. Para
analizar los problemas éticos deberia usarse y aplicarse la mis-
ma teoria moral que usamos en todas las areas. Los fildsofos
pueden ayudar a resolver estos problemas explicitando los argu-
mentos de las distintas posiciones y tratando de mostrar cudles
son adecuados y cudles no. Pero, en el campo aplicado de la
bioética, la generalidad de los estudios evidencia la ineficiencia
de los supuestos principios ante las situaciones de asimetria de
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poder.'® (Para la ampliacién a través del analisis de un caso véa-
se de Orttzar, 1997).

1.2.b. Informe Belmont (1976): las limitaciones prdcticas
del principalismo
En lo que respecta a la aplicacion del principalismo a la bioética
en investigacién, esta corriente fue adoptada a partir del conocimiento
publico de nuevas aberraciones en investigaciones en seres humanos,
esta vez realizadas —no por alemanes- sino por Instituciones Naciona-
les de Investigacion de los Estados Unidos. Los casos mas renombra-
dos y divulgados son los siguientes:

* el caso del Hospital Judio de Brooklyn (Jewish Chronic Disea-
se), en donde se inyectd a un grupo de pacientes células cance-
rigenas sin su consentimiento;

* las investigaciones en Tuskegee, Alabama, realizadas en el pe-
riodo de 1930 a 1972, donde se recluté a hombres afroamerica-
nos sin consentimiento y no aplicando la penicilina -tratamiento
efectivo para la sifilis desde 1940;

* las investigaciones en enfermos mentales en New York (Wi-
llowbrook), a los cuéles se inyecté el virus de la hepatitis con

15 Para el autor los problemas morales no pueden ser discutidos adecuadamen-
te como si estuvieran aislados o como si su solucién no tuviera implicancias para
otros problemas morales. Una teoria moral adecuada explica y justifica la moralidad,
seflalando diferentes categorias de acciones (racionales, irracionales, buenas, malas)
y mostrando cémo la moralidad se relaciona con la sociedad, las instituciones y las
préacticas sociales. La teoria ofrecida por Gert se estructura en funcién de las siguien-
tes reglas morales: 1-no mates; 2. no causes dolor; 3- no provoques discapacidad;
no prives del placer, 7-mantén tu promesa; 8- no hagas trampa; 9- obedece la ley,
10-cumple con tus obligaciones. Estas reglas prohiben las acciones que causan dafio.
Los ideales morales, por su parte, se refieren a las acciones que previenen el dafio o
promueven el bien. En algunas situaciones podemos tener razones que nos permi-
tan romper las reglas y para ello el autor propone un procedimiento de justificacién.
(Clouser y Gert, 1990)
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el “consentimiento” de los padres como condicién para alojar a
los hijos y brindarles cuidados en dicha institucién.

Estos casos obligaron al Congreso de Estados Unidos a crear -en
1974- una Comision Nacional destinada a formular normas que ayuden
a prever y analizar los problemas de la experimentacion con sujetos hu-
manos. La citada Comisién estaba conformada no sélo por cientificos,
sino también por otros profesionales: fildsofos, juristas, te6logos, soci6-
logos, etc. En respuesta a la difusion mediatica de dichos sucesos, surge
el Informe Belmont (1979), el cual consiste, basicamente, en la aplica-
cién de los citados principios en la esfera de investigacion:

1. Autonomia: se evaltia a través del respeto del consentimiento
informado: ¢Se ha respetado el consentimiento informado o se
ha engafiado al sujeto/comunidad de investigacion?;

2. Justicia se reduce a conocer si hubo una seleccién equitativa
de sujetos o se utiliz6 una poblacion vulnerable ofreciéndoles
ventajas y sometiéndolos a coaccién;

3. No Maleficencia (Juramento hipocratico) se refleja al analizar
si se ha ofrecido el tratamiento estandar o se ha dejado de sumi-
nistrar un tratamiento y se ha dafiado a la persona/grupo/comu-
nidad (homicidio por omisién)®®;

4. Beneficencia se examina buscando determinar si se persiguio
en la investigacion el beneficio de los pacientes.

La simplificacién de los principios no refleja la abismal diferencia
entre la teoria y la complejidad del momento de su aplicacién; como
asi tampoco refleja la responsabilidad de los actores en el proceso
de investigacion en un contexto de relaciones asimétricas de poder.
Ejemplo de ello lo constituyen los numerosos casos que salieron a la

16 Este principio pertenece a Beauchamp y Childress, op. cit., no siendo original-
mente planteado en el Informe.

183



luz en el 2010, gracias al trabajo de la periodista Reverby. La citada
profesional publica las investigaciones realizadas entre 1946 y 1948
por el Instituto Nacional de Salud de los Estados Unidos —-NIH- en
Guatemala; con la complicidad de médicos, gobiernos, Estado Gua-
temalteco. Dichas investigaciones consistian en infectar deliberada,
subrepticia e inconsultamente con sifilis, gonorrea y cancroide, sin
consentimiento, a prisioneros, enfermos mentales, trabajadoras sexua-
les, niflos huérfanos internados en Instituciones Estatales. En otras
palabras, como se titula en el mismo Informe de la Comisién Pre-
sidencial para el estudio de experimentos médicos practicados por
Estados Unidos en Guatemala 1946 -1948, se traté de “Consentir el
dafio”. El protocolo fue pensado para estudiar formas de contagio y
tratamientos nuevos que respondieran a los problemas sanitarios del
ejército de Estados Unidos en ultramar. Lo fundamental era compro-
bar el modelo de transmisién de enfermedades venéreas y la eficacia
de la penicilina para su tratamiento y profilaxis.

De acuerdo al informe citado, los principios éticos violados en el
estudio fueron:

1. Consentimiento informado: el mismo no fue solicitado ni se ex-
plicitaron los riesgos;

2. Deliberada exposicion a la enfermedad: no es licito dafiar (pro-
vocar la enfermedad en el sano y no curar al enfermo);

3. Poblaciones vulnerables: deben protegerse especialmente por
la sociedad, el Estado y los médicos;

4. Coaccion de autoridades para permitir el estudio: sabiendo que
no se permitia dicha investigacién en Estados Unidos, se prac-
tico en un pais mas débil a sabiendas de la situacién politica y
la corrupcién posible;

5. Regalos para permitir la investigacion: no es licito dar incenti-
vo0s para participar en una investigacién;
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6. Falta de evaluacién de la calidad cientifica de la investigacion.
Este tipo de investigaciones realizadas por los paises desarrolla-
dos en paises “débiles” del Tercer mundo no constituyen casos
aislados.

Los principios del Informe Belmont (1976) surgen a partir de casos
aberrantes en la época dorada de investigacién en los Estados Unidos.
Dichas situaciones de violacion de derechos dejan de producirse en Es-
tados Unidos a partir de los nuevos controles de CBI, pero se exportan
a los “paises en desarrollo”; sin normativas o control en el proceso de
investigacion en ese entonces. En 1991, los laboratorios internacionales
de paises desarrollados impulsaron la investigacion en Tailandia de la
vacuna contra la hepatitis A. Posteriormente, en 1997 y 1998 se realizo
un estudio en Africa, Tailandia y la Reptiblica Dominicana utilizando
placebo en mujeres embarazadas con SIDA. En el 2001 se propuso el
ensayo de Surfaxin en Ecuador, Bolivia, Peri y México, sugiriendo
aplicar placebo frente al Sindrome Respiratorio Prematuro en bebés,
entre otros casos que fueron conocidos ptblicamente y generaron el
debate sobre el uso de placebo. Estados Unidos —NIH- controla los es-
tandares éticos de la investigacion en su pais a través de sus CBI, pero
no impide que se investigue bajo normas mas flexibles fuera de su pais.
Asimismo, queda claro —como en el caso de Guatemala y en las inves-
tigaciones en Africa, Tailandia y Reptiblica Dominicana- que existia
la complicidad de la comunidad médica y de gobiernos corruptos, sin
escripulos, mas alla de no olvidar la responsabilidad dela industria far-
macéutica por su papel central de ente financiador.

Por lo tanto, los citados principios éticos en investigacién no pro-
porcionan criterios claros ni suficientes de resolucién de conflictos a
nivel contextual y politico; porque no sélo no son coherentes a nivel
tedrico, sino que dejan sin resolver cuestiones centrales como condi-
ciones de aplicabilidad y conflictos de intereses a nivel institucional y
profesional. A pesar de ser ampliamente criticados a nivel teérico (Ga-
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rrafa y Osorio, 2009; Clouser y Gert, 1990); en los CBI de nuestra re-
gién contintian siendo invocados. En este sentido, es urgente avanzar
hacia el andlisis del problema prioritario: como garantizar no sélo los
derechos humanos postulados en investigacion, sino también repensar
las posibilidades de su ejercicio por todos, incluyendo los paises y/o
comunidades vulnerables, y estudiando los beneficios de las mismas
para la salud en sentido amplio.

Las investigaciones suponen un nivel macro de justicia social
para una justificacién coherente y rigurosa de prioridades en investi-
gaciones en salud. Por ello, en ética en investigacién no basta con el
consentimiento informado, la invocacion de principios formales, ni la
creacion de CBI que cumplimenten formularios de reglamentaciones
de evaluacion en pos de alcanzar un mayor estatus o financiamien-
to en la misma. Necesitamos avanzar en el ejercicio de los derechos
econdmicos y sociales, plasmados en el Pacto Internacional de Dere-
chos Humanos —~ACNUDH- (Derechos Civiles y Politicos, y Derechos
Economicos, sociales y Culturales en 1966), como asi también en la
fundamentacion de la proteccion de los derechos de las comunidades
y del medio ambiente, orientando la investigacién de acuerdo a las
prioridades de las comunidades y en el respeto de su diversidad.

1.4. Bioética feminista: androcentrismo, sesgo en investiga-

cidn y estigmatizacion

Desde los movimientos culturales, el feminismo en la bioética
contribuy6 a desenmascarar conceptos patriarcales, autoritarios y pre-
sentados como neutrales. En primer lugar, Gilligan (1982) confronta
con Kohlberg!” en sus interpretaciones sobre las diferencias en el de-

17 La teoria sicolégica moral de Kohlberg se fundamenta en la tradicién del im-
perativo categérico universal kantiano, el cual excluye, en sus supuestos, los senti-
mientos y la experiencia moral particularista de las mujeres. Véase Kohlberg, (1981),
Las seis etapas del desarrollo moral Cf http:/gseweb.harvard.edu/news/features/la-

rry10012000 page6.html
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sarrollo moral entre nifios y nifias; proponiendo resaltar las caracte-
risticas femeninas pero de un modo positivo y no como deficiencia.
Dicha autora desarrolla en el campo de la salud una ética del cuidado,
que parte de considerar los sentimientos y relaciones afectivas, soli-
darias y de empatia que entablan las mujeres en el cuidado de la salud
del otro. No obstante, la posicion clasica de la bioética feminista es la
que aboga por la igualdad de género en salud.

Ahora bien, como en otras areas, también existen disputas en las
corrientes feministas prioritarias (distribucionismo vs. reconocimiento
cultural). A pesar de estas tensiones, hay razones para ir mas alla de
las mismas. Si analizamos la correlacién positiva que existen entre la
feminizacién de la pobreza como una injusticia estructural econémi-
ca, y la injusticia de tipo cultural o simbdlica que sufren las mujeres,
encontraremos razones para superar la falsa dicotomia presentada por
los paradigmas referidos. En este camino, Fraser (2014) plantea la
complejidad de las dimensiones de la justicia, resaltando la importan-
cia conjunta de la distribucién de recursos, del reconocimiento y de la
representacion.

No obstante, las discusiones feministas contindan en la actualidad
en el estudio de poder y el analisis de la opresién por injusticia basa-
das en el género; que demandan la intervencién en aras de revertir las
condiciones opresivas (Wolf, 1996). Asimismo, se ha planteado la ne-
cesidad de una bioética feminista de la periferia que tenga en cuenta la
historia, las asimetrias de poder y abusos, y las necesidades especificas
de mujeres de carne y hueso, desde su contexto histérico y cultural.
Es importante reflexionar que el conocimiento actual en salud de las
mujeres responde a una ciencia caracterizada como universal y andro-
céntrica. Por ello, en lo que respecta a investigacion en salud no sélo
es la falta de investigaciones en problemas especificos, sino el sesgo
de género en el proceso de investigacién, produccién y comunicacion;
que lleva a la creacién de estereotipos, como ocurre en salud mental;
ocasionando estigmatizacion.
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Por lo tanto, en lo que respecta a su aplicacién a la esfera de in-
vestigacién, es mucho lo que debe hacerse para la incorporacién de
perspectiva de género con fines de evitar el androcentrismo. Se trata
no so6lo de reconocer la dimensién social del conocimiento, tanto en
la produccién, transmision y aplicacion, sino también su propia di-
versidad. En este sentido, sugerimos incorporar una perspectiva inter-
seccional en investigacién en salud (étnica/raza; género, clase social,
edad, diversidad sexual, entre otros) para revertir las desigualdades
generadas por el modelo de ciencia tradicional.

Hasta aqui hemos esbozado las lineas bioéticas mas importantes,
como también sus puntos débiles. Por razones de espacio, los pro-
blemas de justicia en investigacién seran analizados en trabajo aparte
(Véase Capitulo 11).

IL. El para qué de la bioética y la ética en investigacion:
+Hacia una bioética que proteja a los sujetos/comunidades,
sus prioridades y beneficios en investigacion?

Como hemos mencionado anteriormente, los CE y CBI surgen
para proteger a los seres humanos/comunidades que son sujetos de
investigacion. Poseen poder de veto para impedir que se realicen pro-
tocolos que entran en conflicto con los derechos de los sujetos de in-
vestigacion. Sin embargo, en la practica la mayoria de estos CBI se
centran en: (1) revisar el Consentimiento Informado -CI-; (2) evaluar
y monitorear la parte ética, metodoldgica y cientifica del protocolo,
en el proceso de investigacion, y posterior al mismo. No obstante, en
los hospitales ptiblicos por lo general separan la evaluacién del CI al
comité de ética —CE- y el protocolo al comité de investigacién —CI-;
debido a que muchos CBI derivan de Comités de Etica Hospitalaria no
teniendo entre sus miembros el perfil adecuado para éstas funciones.
Muchas veces, en la misma metodologia del protocolo, existen pro-
blemas éticos y sesgos que pueden generar dafios. Por ello, cuando
se reduce la revision ética al consentimiento, haciendo de éste sélo
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un formulario burocratico, no se protegen a los mas vulnerables. Al
vaciar de sentido ético al citado instrumento legal, peligra la liber-
tad de decision y la dignidad humana. En otros casos, la evaluacién
y monitoreo del protocolo entra en conflicto con los intereses de los
laboratorios que financian la misma, y muchas veces en la funciéon de
los mismos integrantes del CBI se privilegian los intereses secunda-
rios por los primarios, dejando entonces de ser el CBI en un comité
independiente.

Ejemplo de estos conflictos de intereses se encuentran en nuestro
pais, donde en la década del 90 se reclutaron pacientes en hospitales
publicos con fines “cientificos”. En dichas investigaciones se aduce
que algunas de estas personas han firmado el CI sin comprender el sen-
tido del mismo, es decir sin respetar las condiciones de aplicabilidad,
el no engafio, y la necesidad de garantizar la libertad e integridad de
las personas. En este proceso surge la doble figura del médico- inves-
tigador que recluta pacientes, financiado por la industria. Esto no sélo
plantea un conflicto de intereses, sino que cosifica al propio sujeto de
investigacion. La confianza del paciente en el médico es defraudada y
esto genera desconfianza generalizada hacia todas las investigaciones.
Asimismo, la falta de regulacion interna, registro de investigadores
y CBI y el surgimiento de los denominados Comités de Etica de In-
vestigacion Independientes que validaban todo tipo de investigacio-
nes, hacia peligrar la aplicacién de una bioética comprometida con
el mas vulnerable. Si analizamos los fuertes intereses econémicos y
asimetrias de poder en investigacion, resulta claro que los conflictos
de intereses se plantean no sélo a nivel profesional, sino institucional

Uno de los problemas centrales para evitar éste conflicto seria el
financiamiento publico de investigaciones de acuerdo a nuestras nece-
sidades. Mientras las investigaciones que se realizan en nuestro pais
respondan a cuestiones de prestigio y estatus cientifico —alcanzar la
mayor excelencia y ser evaluadas en el nivel 1 las publicaciones insti-
tucionales-, sin elegir los temas que son financiados y sin evaluar cua-
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les son las necesidades y prioridades de la poblacién; entonces conti-
nuara el citado conflicto. Esto distingue un CBI comprometido con la
ciencia y el bienestar de las poblaciones, de un CBI que, formalmente,
puede cumplimentar requisitos éticos y alcanzar el estatus deseado
por los investigadores e instituciones evaluadoras en lo que respecta a
publicaciones, pero que no se interesa por las necesidades, beneficios,
y cuestiones de equidad de acceso a la salud de su poblacion y de su
sociedad en general.

En nuestra era genética y comercial, la proteccién de la privacidad
y la confidencialidad pareceria ser el eje ético formal de los Comités
de ética, con gran difusién de los siguientes problemas: derecho a la
informacion, derecho a no saber; el derecho a la confidencialidad,
consentimiento y retroalimentacion de la informacién; la posibilidad
de almacenar o no ésta informacioén; la posibilidad de divulgar o no
la misma; el problema de privacidad y anonimato, a los que se suma
el secreto profesional, conocer si se creard un banco de datos con
fines de investigacion, entre otros. No obstante, el problema de fondo
que origina los abusos es precisamente este caracter comercial de la
investigacion: ¢qué modelo de ciencia responde a las necesidades de
nuestra sociedad actual?; ;para qué y para quién investigamos?;
Jquién protege los “sujetos” y/o comunidades que participan de la in-
vestigacion?; ;quién financia las investigaciones de acuerdo a priori-
dades regionales?; ;quién compensa por desigualdades en salud por
género, raza/etnia; clase social, edad, orientacién sexual? ; ;quién es
el responsable de los abusos en las personas y grupos vulnerables?
Estas preguntas van mds alld de los requisitos éticos de los actuales
CBI, porque apuntan a delinear una epistemologia, una direccion de
investigacion y una bioética comprometida con la salud de nuestras
poblaciones.

Una vez mas queremos destacar que el problema de vulnerabilidad
del sujeto y/o comunidad de investigacion no es un problema estético,
sino relacional. Se trata de una relacién asimétrica de poder. El sujeto

190



0 la comunidad no pueden elegir libremente si no se brindan condi-
ciones de igualdad (epistémica y social). No es s6lo un problema de
informacion, sino de justicia social, de poder, de desigualdad. La au-
tonomia exige los medios para ejercer ese derecho, y también medios
para poder decir no (principio de disidencia). Por lo tanto, debemos
acentuar la relacion, y diferenciar entre actores responsables (labora-
torios, Estado, profesionales, investigadores) y personas, grupos y/o
comunidades que pueden ser explotados y sometidos. En este sentido,
considero que si queremos fortalecer nuestros CBI es clave tener en
cuenta las diversas necesidades sociales en un contexto no igualitario
y de gran vulnerabilidad por asimetria de poder.

Los caminos cortos de investigacion, avalados por las empresas
multinacionales con la complicidad de algunos Estados e investigado-
res, no contribuyen a defender la ciencia, ni el bienestar de la huma-
nidad o la comunidad; aun cuando claramente contribuye a ampliar
el poder econémico y la impunidad de los que no tienen limites en
su lucro. Por el contrario, la bioética y los CBI han sido creados para
evitar estos conflictos de intereses y abusos de poder, en busca de pro-
teger y empoderar a los més vulnerables para que puedan ejercer sus
derechos humanos, los cudles implican en investigacion el resguardo
de los derechos individuales, pero también el resguardo de los dere-
chos colectivos, reconocidos internacionalmente en el marco de los
derechos humanos.

Conclusion

Proponemos el desafio general de pensar un modelo de ciencia
que beneficie y no dafie al sujeto y/o comunidad de investigacion. Este
proceso de reflexién debe realizarse en una dimension epistemologica,
politica y ética, para delinear el nuevo camino a seguir. Los valores no
pueden quedar excluidos de la practica cientifica. Por el contrario, es
necesario contar con la formacion bioética continua del investigador
y de la comunidad para la defensa y legitimizacién de los derechos
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humanos en el proceso de investigacion. En este sentido, la proteccién
y respeto de los derechos de los sujetos y de nuestras comunidades no
sera posible sin CBI comprometido; sin profesionales y ciudadanos
formados en una bioética pluralista, comprometida y no sélo formal;
sin Estados y Organismos Internacionales que defiendan los derechos
de los mas vulnerable, acordes a las necesidades y/o prioridades de
investigacion de nuestra sociedad, incluyendo la proteccion de los de-
rechos colectivos. Para ello, frente a los crecientes conflictos de in-
tereses es importante financiar investigaciones en Universidades Pu-
blicas que respondan a nuestras necesidades y a nuestros problemas
mas urgentes; limitando el poder de las investigaciones de la industria;
regulando y no flexibilizando patentes. También es importante crear
Observatorios Eticos/Bioéticos de Investigacién para educar a los es-
tudiantes e investigadores en humanidades y bioética; y crear espacios
de consultas, Redes de CBI, de modo de vincular la ciencia, la ética,
y la sociedad.

El camino esbozado en el presente trabajo introductorio es una
bioética comprometida, planteada desde una perspectiva integral e in-
terseccional (raza/etnia; género, diversidad sexual, interculturalidad,
edad, clase social), que nos permita pensar formas de revertir las his-
téricas desigualdades en salud -distributivas, culturales y sociales-; y
promover investigaciones de acuerdo a las necesidades de cada co-
munidad, sin desviar los recursos hacia areas no prioritarias que sélo
responden a intereses de la industria o paises ricos, pero no responde
a los intereses epidemiologicos, prioridades o beneficios posibles de y
para nuestras poblaciones.
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Capitulo 8
Derechos y ciudadania diferenciada:
el dialogo y la diversidad
en la Democracia

Daniel Busdygan

Introduccion

Cuando se dan contextos de pluralismo las diferencias, como
modo de identidad de los individuos, pueden resaltarse u oscure-
cerse en la arena publica. No es extrafio que en una sociedad plu-
ral el caracter distintivo de las diferencias se acentiie poniéndose el
foco en ciertos marcadores sociales como son, género, orientacion
sexual, raza, clase, ascendencia étnica, nacionalidad, religion, en-
tre otros. Estos marcadores se presentan dentro de la democracia no
solo creando identidades grupales sino también definiendo en mu-
chos sentidos, intereses, demandas, exigencias y modos politicos de
actuar politicamente dentro de la esfera publica. Una teoria de la
democracia no puede desconocer como el Estado y los ciudadanos
reconocen las diferencias y las articulan entre si hacia una dinami-
ca de consensos-disensos o hacia una de dominacién-subordinacién.
Pensar los desafios del pluralismo -y también del multiculturalismo-
es pensar uno de los desafios a los que se enfrentan las democra-
cias contemporaneas y las formas que pueden adquirir las mismas.
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En este trabajo analizaremos brevemente ciertas concepciones de la
ciudadania para luego cefiirnos al punto de los DDHH en cuestiones
de género, particularmente en torno a derechos (no) reproductivos.
Alli, se propondréa un analisis sobre como los espacios dialogicos-
que debe propiciar el Estado- deben ser los que definan y legitimen
normativas en esas areas permitiendo que las diferencias no socaven
la igualdad y la libertad de los sectores vulnerables.

Pensar la democracia

Dentro de las formas de concebir y pensar la democracia, la
concepcion mas extendida ha sido sin duda aquella en la que la
vida politica se reduce a un espacio de luchas. La praxis politica asi
vista no es sino la busqueda de distintas estrategias y negociacio-
nes que llevan adelante las diferentes facciones politicas intentan-
do maximizar su capital politico dentro del Estado. La concepcion
agonista de la democracia se alza sobre el supuesto de la imposibi-
lidad de una construccién cooperativa en el didlogo conjunto. Los
intereses se conciben como necesariamente excluyentes unos de
otros y eso habilita a un tipo de comportamiento en el que esta a la
orden del dia cualquier tipo de artilugio por imponer el propio fin
y derrotar al otro. Ciertamente, la teoria de juego que nace a la luz
de la guerra fria y evaltia matematica y légicamente las decisiones
estratégicas en diferentes contextos representa bien esta forma de
ver el campo politico en el que los agentes desde intereses contra-
puestos intentan maximizar sus beneficios evitando pérdidas. En
efecto, la cultura politica en esta descripcién de la democracia esta
mas emparentada con una disputa de suma cero que con la bisque-
da de un bien comtn a construir. En tal sentido, el campo politico
concebido como un campo de luchas o batallas por hacerse del po-
der es un espacio de imposiciones donde se efecttia la dominacion
politica, econémica y simbdlica de unos que mandan a otros que
deben subordinarse. Para los agonistas, las pasiones e intereses de
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los distintos sectores crean e instituyen mutuamente lo politico a la
vez que chocan.!

Dado que las politicas estatales necesitan ser una definicién con-
junta en la que participan todos los sectores de una sociedad demo-
cratica y plural, el punto sobre el que debemos reparar es si una des-
cripcion de la democracia como la que ofrece la concepcién agonista
es a la vez una prescripcion. ¢Describir es prescribir aqui? ¢Acaso
diagnosticar el funcionamiento de la democracia nos compele a que
sigamos nutriendo esas légicas de la relacién politica en una sociedad
plural? Desde la concepcién agonista, la estabilidad de la democracia
se logra como una resultante de las fuerzas que se encuentran a través
de una continda participacién del maximo arco de heterogeneidad. No
obstante, si la unica razén es la fuerza o el numero de votos conse-
guido detras de mayorias volatiles, la gobernabilidad y la estabilidad
de los fundamentos sobre los que se alza la democracia estan siempre
deslizandose en un delgado hielo.

Una pensadora contemporanea como Iris Young da un paso mas
en la descripcién de esta concepcién y agudiza el diagnostico de
agrietamiento social que puede darse dentro de una sociedad que
entiende a la actividad politica como espacio de luchas de intereses
y pasiones. Ella considera que “el pluralismo y la pluralidad de
grupos de presion e intereses fragmentan la politica y los intereses
del individuo”? volviéndose mucho mas dificultosa la idea de un
compromiso con lo politico y, en efecto, privatizandose el proceso
politico. Asi, lo politico se despolitiza y la democracia sin partici-
pacion infantiliza a los no participantes, los vuelve sujetos de tu-
tela de los que si participan, siendo estos los que deciden por ellos
-‘exclusivamente’. La igualdad sin participacion no es extrafio que

! Chantal Mouffe, El retorno de lo politico, Bs.As. Paidés, 1993.

2 Iris Marion Young, “Vida Politica y diferencia de grupo: una critica del ideal de
ciudadania universal”, en Castells, Carme (comp.), Perspectivas Feministas en Teoria
Politica, Barcelona, Paidés, 1994.p. 101.
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devenga en menos libertad. Young sostiene que esto sélo puede
revertirse si

“la democracia requiere que los ciudadanos/as de la sociedad
corporativa del bienestar despierten de sus suefios consumistas
privatizados, desafien a los expertos que sostienen que solo ellos
tienen derecho a gobernar, y tomen colectivamente el control de
sus vidas e instituciones mediante procesos de discusion activa
orientados a lograr discusiones colectivas™

En la receta de Young, la democracia evita sus males sélo con el
‘requerimiento’ de mds participacion en la democracia. Ahora bien,
tal demanda no debe darse en la forma de un individualismo atomiza-
do o la maximizacién de intereses de grupos, sino desde un encuentro
complejo y permanente en la arena politica que tenga en cuenta las
plataformas identitarias que brindan los grupos o movimientos. Un
conjunto de pensadores politicos han propuesto, en los dltimos treinta
afios, una concepcién normativa de la democracia diferente concibién-
dola como un espacio que debe tener como centro gravitacional a la
deliberacién. La plausibilidad de una concepcién deliberativa de la
democracia sélo puede ponerse en duda por quienes militan a favor
del statu quo.

La democracia deliberativa en sus multiples propuestas tedricas
ha tratado de estipular cuéles deberian ser los procedimientos de le-
gitimacion de politicas publicas poniendo siempre el acento en dia-
logos constructivos, sedimentadores de legitimidad, en los que se
expresen todas las voces y las diferentes concepciones. En tal sen-
tido, el concepto de razon publica en tanto la razon de la ciudadania,
se torna una herramienta central para pensar (y delimitar) como el
debate publico en diferentes espacios de integracion, construccién y
cooperacion permite hacernos otra idea del campo politico mullido

3 Ibid.

202



de multiples diferencias. La deliberacion en el marco de una sociedad
democratica y plural requiere que las propuestas estén basadas en
razones atendibles a los distintos sectores de una sociedad. Cuando las
pasiones o los intereses sectoriales no son los elementos que comandan
las articulaciones politicas, el didlogo profundo puede ponerse en el
centro de la escena para construir conjuntamente un punto de vista
respecto de bienes (politicos) comunes. La aceptacién de una con-
cepcion de la democracia deliberativa no implica negar que ciertos
espacios de las relaciones politicas estén sujetos a negociaciones, de-
mostraciones de fuerzas o busqueda de imposicion. Contrariamente,
lo que implica una concepcién deliberativista es una aceptacion de-
limitada de la lucha politica y el emprendimiento de un compromiso
mas profundo en derredor de determinados temas o problemas en los
que existen profundos desacuerdos morales; en tales caso lo que se
busca es que prime algin tipo de razonabilidad ptiblica al momento
decidir y dar justificacion a las politicas ptblicas que deben realizarse
alli- claro esta, distinto a la fuerza-. Efectivamente, propiciar espacios
deliberativos en vistas de la construccion de las politicas publicas en-
tre grupos que pertenecen a concepciones diferentes, permite asir una
democracia comprometida con el pluralismo y el didlogo profundo.
Ahora bien, como apuntamos, la razén publica no deberia extenderse
a todos los asuntos politicos sino sélo a aquellos que son fuertemente
controvertidos y donde es necesario construir con otro.

Al momento de establecerse politicas publicas sobre la interrup-
cion del embarazo, por ejemplo, es insuficiente que una propuesta
plantee como sustento convicciones o preferencias que luego regiran
en modo de normativa juridica. De tal modo, dentro de la dinamica
deliberativa que busca establecer politicas ptiblicas, tanto los intereses
personales, sectoriales o de grupos como las creencias confesionales
precisan volverse intereses generalizables para ser presentados. Asi-
mismo, las dindmicas deliberativas precisan nutrirse de la diversidad
y de las diferencias que estan dadas en la sociedad para la cual se estan
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trazando esas decisiones politicas, porque esto permite superar sesgos
a la vez que evitar que los otros se conviertan en extrafios (0 monstruos
morales). Cuando ciertos grupos se retiran del proceso de la partici-
pacion activa, no es extrafio que los ciudadanos se infantilicen como
pronosticaba Young, sino que ademas si sélo algunos poseen el poder
de seguir dedicandose a la cosa ptblica conduciran democracias con
fragiles equilibrios cuya naturaleza es volverse inestables. Eso es debido
a que no hay modo, politicamente hablando, de que unos pocos escojan
un/os bien/es colectivo/s donde se haya tenido en cuenta a todos.

Ciudadanias

Detras del concepto de ciudadania se conjugan dos ejes impor-
tantes dentro de las teorias politicas: los derechos individuales y la
vinculaciéon a una comunidad.

Podriamos distinguir entre dos concepciones tupidas de la ciuda-
dania en las que debemos reparar: (a) ciudadania -sin méas- y (b) ciu-
dadania diferenciada.

El primer modelo de ciudadania refiere a una igualdad homoge-
neizadora en la que la universalidad surge de lo general. Siguiendo
a Young, “la idea de lo ptblico como universal y la concomitante
identificacion de la particularidad con la privacidad [de sesgo liberal]
hace de la homogeneidad un requisito de la participacién publica”.*
Kymlicka y Segato bien exponen cémo este modelo de ciudadania
que se propicié en el Estado nacién de corte moderno encierra de-
tras un conjunto de tensiones normativas entre el Estado y los indivi-
duos.® Desde sus perspectivas, el hecho del pluralismo de culturas le

4 Young I. M., “Vida Politica... op. cit., p. 106.

5> Cfr. Kymlicka, W., Kymlicka, W., “Estados multiculturales y ciudadanos inter-
culturales”.En Zariquiey, Roberto (ed.), Realidad multilingiie y desafio intercultural.
Ciudadania, politica y educacién, Lima, Universidad Catélica del Perd, 2003, pp.47-
68.; Segato, R., La Nacidén y sus Otros. Raza, etnicidad y diversidad religiosa en
tiempos de Politicas de la Identidad, Buenos Aires, Prometeo 2007.
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ha abierto al Estado de nuestros tiempos una serie de interrogantes y
objeciones en relacion a la forma en la que fueron concebidos en la
modernidad los Estado nacién. Un aspecto central del Estado nacién
moderno en términos historicos e institucionales es que constituye una
forma de ordenamiento politico que buscé centralizar el poder, y en
funcion de este objetivo es que desarrollé una concepcion determina-
da de la ciudadania que fagocito las diferencias en pos de un proyecto
de unidad y homogeneidad poblacional.® Esa centralizacién poseyo
al menos tres ejes, uno politico, otro administrativo y otro cultural. A
proposito de este dltimo, en la naturaleza de aquel Estado nacion se
halla el desiderdtum de aglutinar una identidad nacional, un lenguaje,
una historia, religién, etnia, etc., que formen un tipo de ciudadano
sobre el que se ejercen y aplican las politicas estatales. Véase que la
blisqueda de la unificacién incluye y precisa que se tracen las formas
concebibles de la alteridad dentro de ese relato, la linea entre un noso-
tros y los otros.” Las concepciones agonistas son comodas para descri-
bir y utiles para realizar estas dicotomias que presentan a la pluralidad
con fracturas irreparables. Dado que la homogeneidad nacional no es
un hecho natural, ha buscado ser naturalizada culturalmente a través

6 ¢Puede esta logica persistir en al interior de ciertos grupos que reclaman para
si derechos colectivos en tanto unidades que no reconocen sin grieta ni fisuras de
heterogeneidad?¢ No es sospechoso que ciertos grupos desconozcan el pluralismo a
su interior a la vez que reclaman reconocimiento? “... los multiculturalistas fuertes
deben enfrentarse al hecho incémodo de que la mayoria de la identidades individuales
se definen en muchas afinidades colectivas y en muchos relatos. La resistencia mul-
ticulturalista a considerar las culturas como divididas y controvertidas internamente
se traslada a visiones de los si mismos armados como seres igualmente unificados y
armoniosos con un unico centro cultural.” Benhabib, S., Las reivindicaciones de la
cultura, Buenos Aires, Katz, 2006, pp. 46 y 47.

7 Siguiendo a Segato ella sostiene que ha cada sociedad nacional le caben cier-
tas configuraciones especificas de la diversidad. A partir de las estrategias que cada
sociedad desarrolla se dan como resultado ciertas formas de fracturas especificas que
no pueden traslaparse a otros contextos nacionales. Segato, R., La nacién...op. cit.,
p. 47 y ss.
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de las politicas publicas del Estado y de sus instituciones capilares: la
curricula de la escuela ptublica y de las instituciones académicas, los
codigos normativos, las instituciones policiales, etc. La racionaliza-
cién del poder implico, en términos funcionales y organizativos del
poder politico, la creacion de ciertas identidades nacionales homogé-
neas que no son otra cosa que el ideario de un grupo dominante que
en algin momento de la historia de la sociedad travistié sus intereses
en la idea de una voluntad general. Este modelo monocultural, con
un fuerte caracter homogeneizante de la diversidad identitaria, dificil-
mente pueda ser concebido como una practica de politica democratica
inclusiva.t Con el andlisis de este tipo de ciudadania, se nos exhorta a
dejar de lado este modelo que quiere eliminar o que no reconoce las
diferencias sociales, culturales, étnicas, etc.’

¢Debemos dejar de lado la idea de que el Estado propulse una
concepcion de ciudadania? ;De esto se sigue su abandono absoluto?
Seria un error dejar de lado el modelo de los derechos liberales-
politicos, civiles, sociales, econémicos, etc.- desde una critica radical
a la idea de igualdad, pues ésta puede pensarse e institucionalizarse
con los adecuados reparos de la equidad y la imparcialidad que ameri-
tan ser puestos en juego en una sociedad plural. Siguiendo a Habermas
(1992), las instituciones politicas comprometidas con la libertad tie-
nen como contraparte el valor que los ciudadanos le den. El marco le-
gal de la ciudadania se sustancia en las actividades que deseablemente
debe realizar la ciudadania. Asi, ambos planos se complementan y ar-
ticulan en demandas y ampliaciones. Si queremos acercarnos al ideal
normativo propuesto por una concepcion deliberativista, desde ya que
debemos buscar que en la idea de ciudadania esté el compromiso por

8 Si la diversidad ha sido histéricamente el adversario al que se ha enfrentado el
caracter unificador del Estados nacién, entonces un Estado multicultural constituye
directamente desde esa perspectiva una contradictio in adjecto.

® Cfr. Kymlicka, W., “Estados...op. cit., p. 78 -respuesta de Tubino-; Young I.
M., “Vida Politica op. cit., p.100.
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profundizar y darle valor a las instituciones politicas comprometidas
con la libertad. Es verdad que son multiples los casos en los que la
ciudadania como generalizacién universalizadora ha dejado de lado
las diferencias para crear una ontologia definida -con limites, fines y
finalidades precisas. Pero ese proceso tendiente a excluir homogenei-
zando diferencias constitutivas de las identidades puede y debe ser
concebido reparando en las diferencias. Una igualdad politica en lo
formal y en lo material no implica necesariamente que se borren las
diferencias ni que se las considere perjudiciales para la democracia.
Si asi se hiciera, la dominacién y la opresién se encubren detras del
lenguaje de la igualdad excluyendo lo que no encaja. Ahora bien, re-
cabar en nuestros tiempos en un tipo de ciudadania que busca articu-
lar la universalidad en los mismos términos que pretendié hacerlo la
Ilustracion no sélo es una translacién del concepto inadecuada en el
tiempo sino que ademas desconoce los indeseables resabios del pro-
yecto ilustrado.

Desde la vereda opuesta a la nocion de ciudadania antes expuesta,
se levanta la concepcién de la ciudadania diferenciada defendida por
Iris Young, quien, por otro lado, busca trazar un compromiso politico
profundo del Estado con el reconocimiento de las diferencias entre las
personas y los grupos. La politica democratica basada en la identidad
implica el reconocimiento de derechos especiales para algunos grupos
que han sido victima de la exclusién u opresién (minorias étnicas,
homosexuales, mujeres, ancianos, pobres, trabajadores, personas con
capacidades diferentes y disminuidas, y la lista sigue).”® La concep-

10 Respecto a la opresion Young aclara que ese atributo se predica de los grupos
que son (i) explotados, (ii) marginados, (iii) vaciados de poder y autoridad o que estan
(iv) estereotipados que suelen ser chivos expiatorios de sucesos sociales negativos. Si
bien su caracterizacion de la opresién es sélida y convincente, de forma muy objetable
la caracterizacion de los grupos oprimidos parece extenderse al ochenta por ciento- o
mas- de las sociedades de los paises en desarrollo. Extender derechos diferenciados a
sendos grupos que por definicién son fluctuantes, pues son “fluidos; se crean y pueden
desvanecerse”, ameritaria alguna forma de asamblea permanente para dar o reajustar
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cion de ciudadania diferenciada constituye una interesante y compleja
idea que se exhibe muy bien en tension antagoénica a la ciudadania
antes explicada pues los individuos aqui son, y deben ser apreciados,
insertos en sus grupos, historias y tradiciones. Ahora bien, en sentido
estricto, al hablarse de una ciudadania diferenciada parece incurrirse
en una injustificable contradictio in terminis, ya que ;cémo la igua-
lacion que da la ciudadania a los individuos sin hacer distinciones na-
turales y culturales puede ser, a la vez, una diferenciacién de aspectos
naturales y culturales?" Young propone considerar un modelo de
ciudadania abierto a la pluralidad y, en efecto, s6lo puede hacerse si
la heterogeneidad es la norma y ésta posee los canales institucionales
para empoderarse de si en su participacién ptiblica en espacio deli-
berativos definidos que permitan la construccién conjunta de ciertas
politicas publicas. El Estado, por defecto, se torna un espacio de
participacion policéntrico en vez de monocéntrico con una horizon-
talidad asimétrica.

Young plantea como instrumento politico de cambio de las con-
diciones sociales en las que hay privilegiados y oprimidos aplicar un
principio restitutivo (¢de justicia imparcial?). Alli, sostiene, debe darse
que los grupos oprimidos cuenten con mecanismos institucionales y
recursos publicos que apoyen: (i) la auto organizacién del grupo para
que ellos realicen un empoderamiento de si mismos y por si mismos,
(ii) la expresién de como les afectan determinadas politicas sociales
en las que ha sido tomada en cuenta su voz, (iii) la capacidad de veto

derechos. Puesto que esto dltimo es facticamente imposible mas que “ut6pico” como
ella escribe, es preciso introducir el principio de reconocimiento efectivo- 1éase en el
principio de Young un principio de rectificacion de las desigualdades desde una forma
politica de la equidad. Young I. M., “Vida Politica... op. cit., pp. 109-111.

11 Por otro lado, la filésofa introduce un problemético elemento a través de esta
concepcion de la ciudadania, a saber, la necesidad de que un Estado no sea neutral
en la distribucién de recursos y derechos. De este modo, es posible que grupos que
buscan autoexcluirse de la participaciéon democratica reciban mds recursos para su
sustento que uno mayoritario de participacion activa (v.g., Amish y LGBT)
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en torno a las politicas especificas que afectan directamente al grupo.
En una clara oposicion al modelo de ciudadania sin atencioén a las di-
ferencias, Young sostiene que

“...definir la ciudadania como mayoria evita y ensombrece ese re-
quisito de que todas las experiencias, necesidades y perspectivas
sobre los sucesos sociales tengan voz y sean respetadas. No existe
una perspectiva general que puedan adoptar todas las personas y a
partir de la cual resulte posible comprender y tomar en considera-
cion todas las experiencias y perspectivas... Nadie puede afirmar
que habla en [nombre d]el interés general, porque ningtin grupo
puede hablar por otro ni, obviamente, nadie puede hablar en nom-
bre de todos. Por lo tanto, la unica forma de lograr que se expre-
sen, escuchen y tomen en consideracién todas las experiencias y
perspectivas sociales es tenerlas especificamente representadas en
el sistema de gobierno.”!?

El principio de Young no es sino un nivelador entre privilegiados
y oprimidos en busca de un horizonte social de igualdad realizable
en la participacion efectiva. Habiéndose propiciado ese principio po-
litico de equiparacion, la ciudadania seria un ambito heterogéneo de
discusion que promoveria una sabiduria prdctica en el espacio del
didlogo. Su propuesta se inscribe dentro de una forma de democracia
deliberativa en la que se exhibe un razonamiento conjunto y sin mas,
articulador para el encuentro de voces polifénicas e intereses diversos.

La propuesta de Young se inscribe en un intento politico filos6fico
por contribuir a que se preserve la multiplicidad y heterogeneidad de
opciones culturales o de estilos de vida. Ahora bien, debemos pregun-
tarnos ¢no es acaso ese intento que ella busca plasmar el que configu-
ra una precondicién para la realizacién de elecciones genuinamente
libres de la promocion de la propia autonomia liberal? Ciertamente,

2 Young I. M., “Vida Politica.... op. cit., pp. 112 y 113. La cursiva ha sido agregada.
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detras de sus objetivos esta propiciar el mismo Estado que esperaria,
precisa y desea un liberal igualitario, a saber, aquel en el que se desa-
rrollen concepciones plurales del bien y de lo justo. Ese es el mejor de
los mundos posibles para un liberal. Esta claro que el solo hecho de
que se hayan utilizado los derechos liberales para propiciar una equi-
vocada concepcion de la ciudadania- desde un “egoismo autoengafian-
te disfrazado de interés general o imparcial”-* no invalida el estatus
epistémico de esos derechos. La ciudadania que se busca propiciar en
sintonia a una polifonia, procurando la igualdad moral y politica es
congruente con una vision liberal comprometida con los DDHH. El
tipo de ciudadania que debe procurarse debe estar centralmente com-
prometida con una defensa acérrima a la autonomia, siendo este un
punto nodal sobre el que no puede quedar contemplada ninguna forma
de opresion de algun grupo, Estado o religion.

El didlogo politico constructivo

Los puntos antes mencionados a propésito de la razén publica y
el tipo de ciudadania que debe cultivarse para el fortalecimiento de
la cultura politica, se ofrecen como herramientas de las que se espera
que se valgan distintos foros que permitan asir politicas ptblicas entre
quienes poseen diferentes concepciones. El rango de operatividad res-
pecto al conjunto de temas que deberian tocarse con la razén publica
es acotado y preciso, la razon publica debe servir a la deliberacion en
torno a cuestiones que hacen al bien ptiblico en temas controvertidos.
El aborto es un ejemplo cabal al que la democracia argentina se debe
una deliberacién profunda sin imposiciones de un sector a otro, aten-
diendo la pluralidad de miradas y voces. Ciertamente, este ha sido
un tema donde no sélo se ha visto como ha estado ausente algun tipo
de raz6n comun entre los ciudadanos sino que ademas se ha podido
observar como concepciones distintas se han amurallado sobre si mis-
mas sin buscar espacios y caminos de didlogo entre quienes piensan

13 Tbid. p. 113
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diferente. Los activismos en contra de la despenalizacién del aborto
han encontrado como espacio de lucha a las distintas instancias del
Poder Judicial. Fallos de distintos tribunales hasta llegar a la Corte
Suprema se han pronunciado sin que esto haya saldado una cuestion
grave que sigue acarreando muertes evitables. Es alarmante que exis-
tan recurrentemente recursos dilatorios para los casos que estan con-
templados por el Cédigo Penal como no punibles y por tanto el aborto
les asiste como un derecho (negado) a quienes los demandan en esa
instancia. Lo alarmante no es s6lo que se dé esto sino que ademas no
haya instancias politicas que busquen superar estas estrategias juri-
dicas en la que un sector introduce sus concepciones confesionales
a otro sector de la ciudadania en un Estado no confesional. Desde el
activismo a favor de un derecho a la interrupcion del embarazo se ha
buscado visibilizar cémo los DDHH de las mujeres son permanente
objeto de discusién a propdsito de este tema y asimismo también se
mostré cémo la adhesion a Pactos Internacionales de rango Constitu-
cional consistentes con ese derecho son omitidos por los poderes del
Estado al mismo tiempo que se omiten reiteradas observaciones de
Comités de Derechos Humanos de Naciones Unidas y Human Right
Watch.'* Mas alla de las interpretaciones del Codigo y los Tratados,
mas alla de las exégesis de los magistrados o de las estrategias de los
abogados, siempre es tiempo de atender el problema con una razén de
la ciudadania.

Cuando la democracia tiene por centro de gravedad a la deli-
beracion, se torna un sistema politico donde esta abierta la inter-
pretacion de cémo deben ser ponderados los valores politicos que
la conforman; con el didlogo, las interpretaciones que se ofrecen en
cada caso se atan a una obligada construccién conjunta, a una am-
pliacion y sedimentando permanente de la democracia en pluralidad

14 Chiarotti, S., “El aborto en el marco de los derechos humanos”, en Checa, S.
(comp.), Bs. As., Paidos, 2006.
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(Busdygan, 2013). Preguntémonos ¢la deliberacién razonada y libre
es garantia, por si misma, de alcanzar el bien comtn? ¢por qué ante
el desacuerdo sustantivo no votar sin deliberar y ya?; Acaso no es
suficientemente valida la decisién a la que se llegue en esfera re-
solutivas como los son la Corte Suprema de la Nacién o la Corte
Interamericana de DDHH?

La democracia sin didlogo, no es mas que un sistema agregativo
que ordena valores e intereses sin otro criterio que la cantidad. La
cuestion sobre el derecho a la interrupcién del embarazo donde esta
en juego el valor de la vida intrauterina en gestacion y el valor de la
igualdad y la libertad de las ciudadanas no puede quedar sujeto a un
procedimiento decisorio que no esta guiado por la razon de una ciuda-
dania contextualizada. Tampoco la democracia puede tener solamente
como punto gravitatorio a un conjunto de magistrado que decide qué
es lo bueno, lo correcto y lo valioso- la democracia seria en tal caso
una epistocracia con todos los problemas que esto implicaria. Una so-
ciedad plural y democréatica tiene el derecho de darse a si misma la
interpretacién genuina de sus valores.

Cuando existe el didlogo no necesariamente se da un modo de
alcanzar e indentificar qué es lo correcto o lo verdadero en térmi-
nos politicos para ciertas cuestiones, sino que se alcanza, se sustan-
cia, un modo politico de transitar por conflictos y desafios, donde
el ciudadano puede informarse mas y mejor sobre la diversidad de
posiciones en juego con las que él, cual sea su posicion, convive.
En consecuencia, la intervencién en algin grado dentro del didlogo
colectivo para estas decisiones sustantivas, fortalece la legitimidad
politica de lo decidido. Quizéas el resultado de la deliberacion no
haya podido alcanzar la opcién verdadera o correcta tal como al inte-
rior de los grupos se la entiende, pero si utiliz6 el procedimiento mas
conveniente y justo para todos. “Asi, aunque la deliberacién [pue-
da] no mejor[ar] necesariamente la decisién colectiva, mejora [en
algin grado] a quienes la toman, pues los obliga a reflexionar sobre
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sus posiciones y les hace aprender de las posiciones de los demas”!®
Al estar incluidas la voces de todos los posibles afectados por una
norma en el espacio deliberativo, se asegura el aspecto democrético;
por otro lado, se aseguran los aspectos deliberativos al proponer en
el intercambios de posiciones argumentos comprometidos con la ra-
cionalidad y la imparcialidad.

Con la existencia de entornos deliberativos, se van atravesando
constantemente diferentes desafios tedricos y practicos, a la vez que se
van quebrando de a poco ( 'y un poco) ciertos sesgos cognitivos y afec-
tivos; con ello se genera una sociedad con un pluralismo profundo a
diferencia de uno superficial; un tipo de sociedad donde se presentan
como desafios a ser superados cuestiones como las desigualdades y
las asimetrias, la ampliacion conjunta de la mentalidad de los diver-
sos sectores, la construccion de la tolerancia, etc. La apertura a otros
espacios y a otros entornos deliberativos distintos a los estrictamente
institucionales- que poseen sus logicas de funcionamiento propias-
permite cierta superacion de sesgos cognitivos y afectivos, pues, es
alli donde la accioén politica se vuelve un espacio de aprendizaje moral
y politico para articular con el otro, “un punto de vista civico y una
perspectiva civica ampliada.” ' Véase que las probabilidades de que
se puedan dar cambios de valoraciones y se quiebren algunos sesgos,
aumentan en la medida que esto ocurra.'” Sin embargo, en la medida
que la democracia no genere e introduzca en su cultura politica estos
espacios, es menos probable salir de enconos, romper el pluralismo

15 Sanchez Cuenca, 1., Mds democracia, menos liberalismo, Buenos Aires, Katz,
2010, p.25.

16 Benhabib, op. cit., p. 194.

7" Un punto interesante a explorar en ese sentido es la definicién que Rawls nos
entrega en Liberalismo Politico de doctrinas comprehensivas. Entre sus caracteristi-
cas esenciales estaba que ésta estan abiertas al cambio, una tradicién doctrinal tiene
por tendencia “evolucionar”. Cfr. Rawls, J., (1996), Liberalismo Politico, Barcelona,
Critica, p. 90.
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superficial, pues las personas suelen trabar relaciones en mayor medi-
da con quienes coinciden en gustos, intereses y valores.

El didlogo democratico promovido por intereses particulares ope-
ra creando convergencias imperfectas, la construccion conjunta con
otros, la ampliacién de mentalidades. Como los desacuerdos deben
ser sopesados de acuerdo a los principios de publicidad, reciproci-
dad y responsabilidad, por ello, se hace necesario adecuarse a un tipo
de razon ciudadana para mostrar cuales son “las razones justas en la
esfera publica”.’® La democracia deliberativa no es una alternativa
que pueda y deba extenderse a todos los ambitos de desacuerdos don-
de los ciudadanos estén en asamblea permanente, pero si constituye
un modelo que genera y resguarde del modo mas democraticamente
posible las decisiones colectivas para ciertos desacuerdos. Constituye
una forma colectiva de hallar las maneras correctas de resolver poli-
ticamente (no espistémica o metafisicamente) ciertas controversias y
cumplir con un objetivo conjunto sobre la base de las mejores razones
disponibles para cada sociedad concreta. La democracia con delibera-
cién es mejor democracia que sin ella.
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Capitulo 9
Pluralismo y justicia

Juan Antonio Fernandez Manzano

Mi exposicién trata de abordar algunos aspectos de articulacién
entre pluralismo y justicia. Mas concretamente, las posibilidades de
desarrollar una teoria de la justicia que sea capaz de acoger a ciudada-
nos de culturas y valores heterogéneos.

Toda sociedad tiene ante si el problema, decia Kant en La paz
perpetua,’ de “ordenar una muchedumbre de seres racionales que,
para su conservacion, exigen conjuntamente leyes universales”. Mati-
zando sus palabras, podriamos decir que el problema es el de ordenar
a una multitud de seres racionales que entienden la racionalidad y la
moralidad de diferentes maneras.

Conviene antes de proseguir, hacer explicitas dos de las premisas
de las que parto, en principio, creo que son poco controvertidas.

Trataré de acotar qué entiendo por cada una de ellas:

a) La condicion estructuralmente moral de los humanos.

b) La multiplicidad y apertura como rasgo distintivo de las doctri-
nas morales.

! Kant, Immanuel, La paz perpetua, trad. Joaquin Abelldn, Madrid, Tecnos,
1998, pp. 38-39.
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Decir que los seres humanos son estructuralmente morales equi-
vale a afirmar que el modo humano de estar y de operar se apoya en
valores morales.

El término “moralidad” o “lo moral” hace referencia a ese suelo
comun, que entre otras cosas nos permite reconocer como tales a las
diferentes morales, a pesar de la heterogeneidad de sus contenidos
respectivos. En este sentido, “moralidad” seria sinonimo de la “di-
mension moral” que estd presente en todo ser humano.> El mito de
Prometeo del didlogo Protdgoras de Platén ilustra bien esta idea al
presentar el sentido moral (aidds) y la idea de la justicia como do-
nes divinos que fueron entregados a todos los humanos sin excepcion,
pues de otro modo, a pesar de ser seres racionales y poseer el logos, la
convivencia estable no seria posible.?

Dicha condicién estructuralmente moral a la que nadie es ajeno cris-
taliza tanto en doctrinas morales como en los sistemas de justicia. Una
doctrina moral, una moral, seria un conjunto de principios, normas, pre-
ceptos, mandatos y valores que dan forma a un sistema de contenidos
mas o menos coherente, encaminado a orientar la toma de decisiones y
cuyo fin tltimo seria no solo sobrevivir, sino aspirar a una vida buena.*

Nos interesa insistir que los conceptos del bien y el mal, lo justo
y lo injusto, no son refinados ornamentos culturales sino instrumen-
tos que sirven para valorar y jerarquizar con el fin practico de vivir y
convivir bien. Los principios morales actuarian como una suerte de
brijulas o de manuales de instrucciones apropiados para guiarse en el

2 Cortina, Adela y Martinez Navarro, Emilio, Etica, Madrid, Ediciones Akal,
2001, p. 19.

3 Plat6n, Protdgoras, Madrid, Gredos, 2000, 320c-328d.

4 No ignoro que a menudo la moral se emplea con otros fines: como catilogo
de prohibiciones para dominar a un colectivo, como elemento identitario excluyente,
como arma arrojadiza cuando se tacha de “inmorales” a quienes piensan o acttian de
otro modo, etc. pero entiendo que su fin primordial es asegurar la convivencia y la
realizacién de la felicidad individual y colectiva.
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mundo. Enjuiciar, que puede considerarse como la experiencia moral
mas basica y necesaria, sirve de orientacion de lo que conviene y lo
que no conviene.® Emitir un juicio desde una teoria de la justicia es
relacionar una conducta o una actividad con un criterio moral que se
supone que contribuye a algo deseable: una buena convivencia.

Como advertiamos, no existe una unica tradicién moral desde la
que referirse al bien y al mal, a lo correcto y lo incorrecto, sino una
multiplicidad de tradiciones que se entrecruzan y se renuevan conti-
nuamente a lo largo del tiempo y del espacio.® Nétese que decimos que
se entrecruzan y renuevan, porque interesa destacar dos rasgos de las
doctrinas morales: multiplicidad y apertura al cambio.

La multiplicidad de las doctrinas morales se deriva del hecho
de que sus fuentes son diversas: las culturas beben de tradiciones
ancestrales transmitidas de generacién en generaciéon acerca de lo
que esta bien y de lo que estd mal, las confesiones religiosas influyen
con su correspondiente dogmatica, las interpretaciones dadas por los
dirigentes sesgan los valores, el saber disponible lo matiza, etc. Ademaés,
puesto que los entornos en los que se desarrollan plantean diferentes
retos, sus contenidos son respuesta a ellos. No se puede ignorar la
la importancia que tiene la infraestructura en la superestructura. La
idea de justicia no puede ser la misma en un entorno marcado por la
abundancia que en otro marcado por la escasez.”

En lo referido a su capacidad de cambio, este se da en diferentes
épocas y sociedades debida a la necesidad de los seres humanos de
adaptarse a las nuevas circunstancias, modificar su orden de prioridades
y ejercer también su capacidad creativa, que no se limita a replicar lo

° Nohl, Herman, Introduccién a la ética, F.C.E., México 1975, p. 203.

6 Cortina, Adela y Martinez Navarro, Emilio, Etica, Madrid, Ediciones Akal,
2001, p. 29.

7 Harris, Marvin y Johnson, Orna, Cultural Anthropology, Boston, Pearson,
2007, p. 23
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transmitido culturalmente por generaciones anteriores.® El cambio
también se produce por el hecho de que los distintos grupos culturales no
son entidades perfectamente clausuradas y estaticas: en mayor o menor
medida, unos y otros han contactado, comerciado, combatido y en tales
fluctuaciones han dejado permear sus influencias y provocado el cambio
cultural. Ademés, no es necesario apuntar a factores externos para dar
cuenta del cambio: los grupos humanos no son entidades monoliticas y la
pluralidad interna, que en algunos casos desemboca en conflicto social, es
un factor a tener en cuenta a la hora de explicar el cambio cultural.

Establecidas estas premisas pasamos a considerar el problema
de la justicia en un mundo marcado por la pluralidad. Un sistema de
justicia, seria, en buen parte, la traslaciéon normativa y con caracter de
obligatoriedad de un marco moral compartido, con el fin de organizar
la convivencia estable en un entorno que pueda ser considerado justo.
Dicho en otros términos, seria el precipitado de una idea del bien
compartida, de una minima moral sobre la que se construye un sistema
de normas para organizar la convivencia y articular la cooperacion
dentro de un colectivo. No hay teoria de la justicia que no beba de
una idea del bien. Ni siquiera Rawls, que pretende desvincularse de
concepciones del bien comprehensivas, lo hace.’

La cuestion a debate es cuan extensa ha de ser esa idea del bien
compartida para poder aunar una concepcién de la justicia en la que
todos se sientan reconocidos. Para pensadores como John Stuart Mill,
las exigencias eran grandes. A su juicio, era practicamente imposible
que se pudiera hablar de instituciones libres si la comunidad politica
estaba compuesta por individuos de diferentes nacionalidades,
especialmente, afiadia, si hablan diferentes idiomas.™

8 Cortina, Adela y Martinez Navarro, Emilio, Etica, Madrid, Ediciones Akal,
2001, p. 20.

® Véase Rawls, John, El liberalismo politico, Barcelona, Critica, 1996, cap. V.

10 “Free institutions are next to impossible in a country made up of different
nationalities. Among a people without fellow-feeling, especially if they read and
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Puede que la tarea crucial para las plurales sociedades contempora-
neas sea la de refutar esa idea y hallar las vias de conciliar las legitimas
demandas de la unidad y la diversidad, esto es, de mantener la unidad
politica en torno a una idea de la justicia sin que ello pase por exigir la
uniformidad cultural.™

Esa es la tarea y el reto que asume John Rawls en su Teoria de la
justicia de 1971 y en su reformulacion en El liberalismo politico de
1993.1* Me apoyaré en su enfoque del pluralismo y las consecuen-
cias que extrae de él a la hora de desarrollar su teoria de la justicia
porque, aunque lo plantea principalmente para un marco doméstico,
el punto de partida nos parece adecuado. El hecho de plantearlo para
una sociedad cerrada compuesta por sujetos con diferentes concepcio-
nes morales muestra con mayor facilidad la necesidad de que quienes
estan abocados a convivir esclarezcan los principios de justicia que
permitan abordar los problemas que inevitablemente surgen. Ahi es
donde aparece el verdadero problema del pluralismo y es donde me
gustaria colocar el foco del trabajo.

A mayor apertura de la sociedad, afirma Rawls, mas probable es
que aflore una multiplicidad de concepciones del bien. En un clima de
libertad, las doctrinas comprehensivas de los ciudadanos tenderan a
ser diversas en intereses, metas, valores y comportamientos o incluso
opuestas o simplemente inconmensurables entre si. Es un dato cons-
tatable: el hecho del pluralismo. La uniformidad que Mill demandaba
parece una exigencia impensable en la era de la globalizacion.

speak different languages, the united public opinion, necessary to the working
of representative government, cannot exist” Mill, John Stuart, On Liberty (4 ed.),
London, Longmans, Green, Reader and Dyer, 1869, p. 296.

' Parekh, Bhikhu, Rethinking Multiculturalism: Cultural Diversity and Political
Theory, Basingstoke, Palgrave Macmillan, 2000, p. 78.

12 Rawls, John, Teoria de la justicia, México, Fondo de Cultura Econémica,
1978.

13 Rawls, John, El liberalismo politico, Barcelona, Critica, 1996.
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En la medida en que las doctrinas plurales sean razonables, pro-
sigue Rawls, concepto que trataremos mas tarde, el pluralismo ha de
ser tomado como un hecho sobre el que no cabe lamentarse, puesto
que no es sino el resultado natural de las actividades de la razén hu-
mana en contextos institucionales perdurablemente libres. Considerar
lamentable el pluralismo razonable seria denostar el ejercicio mismo
de la razén en condiciones de libertad.™

Aunque su idea del pluralismo era otra, Mill defendia ferviente-
mente que la presencia de diferentes doctrinas y modos de vida, por
disparatadas o chocantes que parecieran, era un beneficio social en la
medida en que servia como indicador que ponia de manifiesto la liber-
tad con la que cuenta un pueblo. Por otra parte, la diversidad presenta
ante la sociedad ensayos de modos de vida distintos que permiten re-
visar criticamente las concepciones heredadas del mundo y en algunos
casos aporta perspectivas innovadoras y valiosas que se desconocian.'
En tercer lugar, la verdad pierde algo cuando la unanimidad impide la
aparicion de voces discordantes.!¢

Por tanto, expresado de modo sumarisimo, una teoria de la justicia
tiene, sigue Rawls, que tomarse en serio (take to heart) el absoluto
abismo que abre el irreconciliable conflicto (expreso o latente) entre
las distintas concepciones del bien de una sociedad heterogénea y dar
una respuesta practica que pueda ser aceptable para las especificidades
individuales y grupales.?

Como se aprecia, Rawls toma el pluralismo como un hecho y como
un sistema. En el primer caso se trata del reconocimiento empirico de

14 Rawls, John, El liberalismo politico, Barcelona, Critica, 1996, p. 20

5 Mill, John Stuart, On Liberty (4 ed.), London, Longmans, Green, Reader and
Dyer, 1869, pp. 101ss.

16« it is always probable that dissentients have something worth hearing to
say for themselves, and that truth would lose something by their silence.” Mill, John
Stuart, On Liberty (4 ed.), London, Longmans, Green, Reader and Dyer, 1869, p. 87.

17’ Rawls, John, El liberalismo politico, Barcelona, Critica, 1996, p. 22
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la diversidad existente y en el segundo, una articulacién normativa que
reconoce y organiza la heterogeneidad social sin renunciar a vocacién
de univocidad a la que apunta un orden juridico y un sistema politico.

Al abordar esta segunda acepcién normativa, Rawls evita caer en
una postura abiertamente relativista. Para el relativismo, en lo referido a
los modos de organizarse y vivir, cada grupo humano tendria su propia
verdad subjetiva o bien ninguno la tendria, lo que, a efectos practicos,
viene a ser lo mismo, en la medida en que todas las opiniones sobre la
justicia poseerian el mismo valor.'® Segtin esta logica, lo correcto y lo
incorrecto son términos contextuales, que solo cobran sentido dentro de
un marco de costumbres, convenciones y culturas particulares.'® Queda
descartada la posibilidad de valorar los canones de una cultura desde
valores externos y se impone la suspension del juicio.

Existe un tipo de relativismo que acepta que en otros saberes (16gi-
ca matematicas...) los especialistas se afanen por conseguir una verdad
aceptable para todos, pero sostiene que en cuestiones morales no hay
principios mejores que otros.

La consecuencia practica mas inmediata de esta idea es que de-
batir sobre valores se convierte en un ejercicio tan fatigoso como su-
perfluo pues, o todo el mundo tiene razén simultaneamente, o nadie
la tiene. Todo esfuerzo tendente a unir posturas estd abocado al fra-
caso. En ambos casos, la tinica opcion razonable es el silencio, acep-
tando que los valores y practicas de los variados grupos humanos
son incuestionables y tienen todos un valor analogo.?® Es la creencia

8 Emilio Martinez Navarro, Emilio, “La verdad y los valores en la sociedad plu-
ral”, ponencia presentada en Primera Jornada de los Comités de Etica Asistencial de
la Region de Murcia, Murcia, 4 de mayo de 2007. Véase también Martinez Navarro,
Emilio: Eticay fe cristiana en un mundo plural, Madrid, PPC, 2005.

19 Appiah, Kwame Anthony, Cosmopolitismo. La ética en un mundo de extraiios,
Buenos Aires, Katz Editores, 2007, p. 44.

2 Salcedo Megales, “Damian, Teoria y antiteoria en el ambito de la ética politi-
ca”, Revista Tales, N°. 3, 2010, pp. 318-342.
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antiteérica de que cualquier grupo humano o individuo puede soste-
ner su perspectiva moral con la misma solvencia que cualquier otro,
puesto que no habria una metodologia ética canénica para formar
juicios morales.?!

Los origenes cercanos de este modo de afrontar la pluralidad doc-
trinal se encuentran en la conocida distincién humeana entre hechos
y valores, entendidos como compartimentos estanco. Segun esta idea,
de los hechos si cabe debatir, argumentar, presentar refutaciones, y en
suma generar saber cientifico, pero del mundo moral no cabria decir lo
mismo. El juicio moral seria equivalente al juicio estético: una cues-
tién de gustos sobre la que no puede haber discusion posible. De igual
modo que quien no se emociona ante una obra de arte es impermeable
a las sesudas argumentaciones que intenten persuadirle de lo que de-
beria sentir al contemplarla, las doctrinas morales no aceptan réplicas
que permitan operar cambios de posicion.

La dotacion de Zeus a la que haciamos referencia al comienzo al
mencionar el mito de Protagoras se interpretaria segin la posicion re-
lativista como la posesién de todos y cada uno de los individuos no ya
de un sentido moral y de la justicia basicos, sino con todo un sistema
ético armado, perfecto y blindado a objeciones de todo tipo.

Las ideas de Hume en este aspecto se han mantenido con el tiempo.
Los trabajos etnograficos clasicos de los antropélogos, en un necesario
ejercicio de objetividad cientifica, tienden a mostrarnos a otras cultu-
ras y modos de entender el mundo sin emitir juicios sobre la moralidad
de sus acciones, abonando la idea de que todos los sistemas morales
son convencionales e inconmensurables y que no se pueden aplicar
criterios propios para juzgar mundos ajenos. Se trata de comprender,
no de juzgar, afirman los manuales sociol6gicos o antropoldgicos de
trabajo de campo. Conocer implica respetar la diferencia, tolerar y no
imponer nuestras propias convicciones.

2! Ibid.
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Muchos antropdlogos estiman que nuestra responsabilidad hacia
otras sociedades se resumen en no intervenir y dejar las cosas como
estan, puesto que lo habitual ha sido acabar reemplazando los modos
de vida tradicionales y estables por otros que han demostrado no ser
mejores, por decirlo de modo benigno.? Puede ser hasta cierto punto
disculpable que después de un pasado racista, imperialista y colonia-
lista, el relativismo con su omniabarcante concepto de tolerancia sea,
aunque desafortunado, un intento de reparar los dafios del etnocentris-
mo occidental.

Sin embargo, la idea de que la moralidad depende por entero de
cada sociedad es un error con notables consecuencias practicas. Cuan-
do los valores que sostienen los individuos o las sociedades llegan a
dafiar a otros parece obligado abandonar la pretendida asepsia valo-
rativa. No todo punto de vista moral, por muy arraigado y tradicional
que sea, tiene la misma fuerza ni merece el mismo respeto.?

Las guerras sobre pueblos en nombre de un dios o de principios
superiores, los marcos econémicos que generan empobrecimiento ge-
neralizado, la mutilacién genital femenina, el terrorismo, la esclavitud,
la misoginia, la crueldad de los sistemas penales, los ataques sobre mi-
norias, etc. se apoyan en valores que sus defensores pretenden hacer
pasar por morales y nobles. Puede que en muchos casos sea solo un
subterfugio para justificar la atrocidad de lo realizado, pero en muchos
otros casos hay que aceptar la sinceridad, aunque no la correccién, de
sus afirmaciones .

Ello nos permite concluir que el relativismo a) favorece la com-
prension del mundo como un conjunto de seres humanos desvincula-
dos entre si y divididos por Estados, ideologias, sistemas morales o
religiones y b) se traduce en indiferencia moral. En el primer caso, la

22 Appiah, Kwame Anthony, Cosmopolitismo. La ética en un mundo de extrarios,
Buenos Aires, Katz Editores, 2007, p. 42.

23 Mill, John Stuart, Sobre la libertad,
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idea de que habitamos en comunidades independientes, autarquicas y
cerradas es tan errénea como indeseable y en el segundo, la indiferen-
cia moral es una pésima herramienta para combatir lo que amenaza el
bienestar de los individuos; la neutralidad valorativa podria conside-
rarse inmoral ante practicas como las enumeradas.*

El monismo moral evitaria estos problemas a costa de procurar la
implantacién universal de unos valores, por lo general los de aquellos
con suficiente poder para imponerlos.

El monismo comprime el espacio a las diferencias y se orienta
hacia una uniformidad valorativa que por axiomatica es impermeable
a las criticas. La historia da cumplidas muestras de cémo doctrinas
como las de un solo rey, una sola fe, una sola ley han causado guerras
y destruccién desde la Europa de los siglos XVI y XVII hasta los to-
talitarismos del siglo XX.

La leccién més importante que cabe extraer es la relacion directa
entre la afirmacion de una tinica verdad absoluta en ética y politica y
los estallidos de violencia.

Descartados los extremos, el tratamiento del pluralismo y su ade-
cuacion con criterios de justicia compartibles requiere una posicién de
equilibrio entre el permisivo marco relativista y el dogmatico monis-
mo etnocéntrico.

Se trataria de lo que Appiah denomina la suma de universalidad
mas diferencia.”®> Es decir, la aceptacion de que el desenvolvimiento
de lo humano admite una multiplicidad de posibilidades morales, po-
liticas, religiosas, culturales y filoséficas junto con el reconocimiento
de que es necesario establecer margenes de convergencia que sean
operen también como limite de lo justo.

La virtud civica acorde con esta postura de equilibrio es la de la

%4 Harris, Sam, The Moral Landscape. How Science Can Determine Human
Values, New York, Free Press, 2010.

% Appiah, Kwame Anthony, Cosmopolitismo. La ética en un mundo de extrarios,
Buenos Aires, Katz Editores, 2007, p. 199.
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razonabilidad. Muy sumariamente, la razonabilidad exige estar dis-
puesto a sostener las propias creencias con conviccion y con argumen-
tos, lo cual es un rechazo a la posicién relativista, al tiempo que se
renuncia a imponerlas a otros, en oposicién al monismo.

Se trata de una postura intermedia que choca tanto con el escepti-
cismo radical que se niega a mantener un sistema de creencias, como
con el fundamentalismo que se resiste a ser criticado. Puede que ha-
llar este término medio sea complejo, especialmente cuando entran
en escena contenidos doctrinales, pero las otras posturas son aun mas
inestables y se encuentran cercanas a la violencia: una por laxa y la
otra por opresiva. %

La buisqueda de este virtuoso término medio requiere de criterios
que permitan delimitar lo razonable de lo irrazonable.

En este apartado es donde la postura de Rawls a la hora de estable-
cer los términos en los que se debate acerca de los criterios de justicia
podria ser criticada, o al menos matizada.

La propuesta de Rawls para llegar a un acuerdo en torno a la jus-
ticia requiere la bisqueda de los temas minimos exigibles en los que
hay que acordar y la eliminacién del debate de las cuestiones que ge-
neren mayor controversia. Las doctrinas morales o filosoficas quedan
excluidas por no haber un valor de verdad al que apelar, 1o que hace el
acuerdo impracticable.

Una muestra de la imposibilidad de encontrar respuestas satisfac-
torias a diferentes problemas cotidianos queda analizada por Rawls
en su exposicion de “las cargas del juicio”.?” Las llamadas cargas del
juicio son las fuentes de las que brotan las dificultades para llegar a
un acuerdo en lo referido a valores morales y politicos entre sujetos

% Emilio Martinez Navarro, Emilio, “La verdad y los valores en la sociedad plu-
ral”, ponencia presentada en Primera Jornada de los Comités de Etica Asistencial de
la Region de Murcia, Murcia, 4 de mayo de 2007. Véase también Martinez Navarro,
Emilio: Etica y fe cristiana en un mundo plural, Madrid, PPC, 2005.

¥ Rawls, John, El liberalismo politico, Barcelona, Critica, 1996, pp. 87-88.
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plenamente razonables. Por un lado, afirma, la evidencia cientifica no
es determinante; ademas, incluso cuando se alcanza un acuerdo acerca
de las clases de consideraciones que son relevantes, puede surgir el
desacuerdo acerca de su peso, lo que lleva a juicios diferentes. En
tercer lugar hay que admitir que todos los conceptos, y no sélo los
conceptos morales y politicos, son vagos y tienen limites imprecisos;
y esa indeterminacion significa que es necesario confiar en el juicio y
en la interpretacion (y en juicios acerca de interpretaciones) admitien-
do un abanico de posibilidades dentro del cual las personas razona-
bles pueden diferir. Por otro lado, hasta cierto punto, el modo en que
evaluamos la evidencia y ponderamos los valores morales y politicos
esta moldeado por nuestra experiencia vital (lugar de nacimiento, cla-
se social, nivel cultural...). A ello ha de sumarse el hecho de que hay
diferentes clases de consideraciones normativas de diferente fuerza a
ambos lados de una disputa, y se hace dificil realizar una evaluacién
de conjunto. Por ultimo, cualquier sistema de instituciones sociales es
limitado respecto de los valores que puede admitir, de modo que hay
que proceder a una seleccion a partir del amplio espectro de valores
morales y politicos que podrian ser realizados, lo que presenta grandes
dificultades a la hora de fijar prioridades y realizar reajustes.

Las conclusiones de las cargas del juicio llevan a Rawls a afirmar
que el niimero de cuestiones a tratar ha de concentrarse en lo que llama
cuestiones de justicia basica y esencias constitucionales.?®

Eso supone la eliminacién de la agenda politica de todos los asun-
tos de naturaleza doctrinal. La complejidad temética, asi como el en-
garce de estos en la identidad y sensibilidad mas profunda de los indi-
viduos los convierte en cuestiones de indole privada. En esto consiste
la conocida separacién rawlsiana entre lo politico y lo doctrinal. Hasta
aqui la tesis de Rawls.

2 Rawls, John, “La independencia de la teoria moral”en Justicia como equidad.
Materiales para una teoria de la justicia, (trad. Miguel Angel Revilla), Madrid, Tec-
nos, 1986, pp. 122-136.
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Sin duda, la no intromisién de los dogmas en la vida publica es
un logro que se debe al liberalismo. Sin embargo, lo que parece mas
cuestionable es a) que sea posible tal separacién y b) que sea aceptable
la afirmacion de Rawls de que las teorias morales son independientes
de la epistemologia.?

Con respecto a lo segundo y desde su vertiente practica, parece
claro que esta independencia libera a las personas de justificar sus
posiciones doctrinales, lo cual seria inobjetable salvo que estas ideas
y practicas interfirieran con las vidas de otras personas. Ahi es donde
entra el primer punto: la imposibilidad factica, y me atreveria a decir
que también l6gica, de marcar una separacion entre lo politico y lo
doctrinal.

La desvinculacion de lo doctrinal de criterios comunicables gene-
ra un problema porque lo doctrinal esta presente en la vida publica,
politica y en los debates acerca de la justicia. No es posible, como
pretende Rawls, eliminar temas o puntos de vista por el hecho de ser
controvertidos o por pertenecer al apartado doctrinal de los indivi-
duos.*® Debatir sobre justicia lleva necesariamente a abordar temas
morales, religiosos y filoséficos.* Muchos temas politicos tienen una
base moral sobre la que es necesario debatir. Citando a Rousseau “los
que quieran tratar por separado la politica y la moral no entenderan

2 A juicio de Rawls, la cuestion relativa a la existencia de verdades morales
objetivas depende del tipo de y alcance del acuerdo que se daria entre personas racio-
nales que han logrado un equilibrio reflexivo amplio o que al menos se han acercado
suficientemente a él, lo cual es, a su entender, una muestra de cémo la epistemologia
moral es dependiente de la teoria moral. Rawls, John, “La independencia de la teoria
moral”en Justicia como equidad. Materiales para una teoria de la justicia, (trad.
Miguel Angel Revilla), Madrid, Tecnos, 1986, pp. 122-136.

30 Véase al respecto la distincién rawlsiana entre el punto de vista incluyente
y excluyente en Rawls, John, El liberalismo politico, Barcelona, Critica, 1996, p.
283 ss.

31 Sandel, Michael, Justicia. ;Hacemos lo que debemos? trad. Juan Pedro Cam-
pos Gémez, Barcelona, Debate, 2011.
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palabra de una ni otra”.*> No hay posibilidad de que el el debate sea
aséptico y no incluya cuestiones doctrinales. Los temas se engarzan
unos a otros y no es posible desprenderlos con facilidad.

El debate politico sobre la justicia es un debate necesariamente
moral. Por tanto, los valores politicos y morales que entran en juego
en este debate, en la medida en que repercuten sobre otras personas,
han de ser defendidos ptiblicamente con razones.

Es cierto que los argumentos que Rawls presenta en las cargas
del juicio muestran que en muchos casos los acuerdos son complejos
y que no hay argumentos concluyentes que permitan cerrar un debate
sobre valores y principios, pero no demuestran que la tinica alterna-
tiva sea eliminar los asuntos doctrinales del debate. Complejos son
también los acuerdos en torno a lo que el propio Rawls considera
cuestiones de justicia basica o esencias constitucionales, como evi-
dencian las diferentes teorias de la justicia. Dicho de otro modo, los
acuerdos acerca de cuestiones practicas (politicas y morales) entre
partes heterogéneas nunca son sencillos. Sin embargo, lo que se ne-
cesitan son criterios que todos estén dispuestos a asumir y por eso
afirmamos que las teorias morales no pueden ser independientes de
la epistemologia.

La razonabilidad exige la aceptacién de que las doctrinas que se
profesan, en los aspectos en los que afectan a la idea de justicia, al
modelo de sociedad y a asuntos politicos, son, por muy verdaderas que
se sientan, falibles. Esto supone no solo la renuncia a imponerlas por
la fuerza, sino la disposicion permanente a discutirlas de buena fe en
el foro publico, aceptando en tltima instancia los mejores argumentos
sin tomar los propios como inamovibles.

Si una doctrina moral considera que quienes practiquen determi-
nada opcién sexual, por poner un ejemplo, no pueden aspirar a los
mismos derechos civiles que el resto, deberia justificar su postura en

32 Rousseau, Jean Jacques, Emilio, o De la educacion, Madrid, Alianza, 1998.
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lingua franca acorde con el conocimiento humanistico y cientifico
disponible sin apelar a convicciones ajenas a la razon publica.

El sentido moral al que haciamos referencia en el mito de Prome-
teo, aidds, entronca etimoldgicamente con el concepto de vergiienza,
lo que revela la importancia de que los hechos, para ser morales, han
de poder ser presentados sin sonrojo ante la mirada de los demas.

Un doctrina moral que no considera iguales a todos los humanos
deberia explicitar, por ejemplo, los fundamentos en los que se apoya y
estar dispuesta a tratar de responder a preguntas como en qué medida
contribuye esa postura a crear una sociedad mas justa o cémo afecta al
bienestar de los afectados y a la sociedad en su conjunto.

Solo con la razonabilidad y la racionalidad trabajando de consuno
en un debate racional y razonable se puede contribuir a la bisqueda de
criterios presentables sin vergiienza ante todos.

Si se defiende, por ejemplo, que los criterios de justicia se basan en
la ley natural, la justicia divina, la intuicién, la recta razon, el sentido
comun o el supuestamente infalible sentido moral nos encontramos
en un laberinto sin salida que permite a cada cual sostener cualquier
principio sin verse obligado a ofrecer mayores explicaciones.*

Muchas de las normas que se consideran intuitivamente obvias,
naturales o de sentido comtin obedecen simplemente a usos y costum-
bres propios de la cultura a la que se pertenece, cuya aceptacién se ha
convertido en una segunda naturaleza inmune a la critica.

Si, por otro lado, se afirma que justo es lo que hacen los hom-
bres a los que denominamos justos, virtuosos o ejemplares, estamos
igualmente escamoteando la pregunta acerca de cudl es el criterio de
virtud que estamos empleando tanto para identificar al hombre vir-
tuoso como para definir lo correcto. No son modelos ejemplares sino
principios los que se deben perseguir.

En suma, que si no se emplean criterios rigurosos, comunicables
para mostrar en qué consiste lo justo, nunca podremos avanzar en el

3 Mill, John Stuart, Bentham, Madrid, Tecnos, 1993, p. 98
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debate y quedaremos expuestos a los criterios particulares de quienes
sean designados o se auto-designen como hombres justos o con mayor
intuicién moral. Esto puede significar que el debate sobre la justicia
quede en manos de los dirigentes de las diferentes agrupaciones hu-
manas, de lideres religiosos que se apoyan en la fuerza de su fe o de
grupos que enarbolan la inviolabilidad de sus creencias intimas, lo que
no es en modo alguno aceptable en un debate en torno a la justicia.

Es la fuerza de los argumentos, basados en principios compren-
sibles y apoyados en las evidencias disponibles y no el caracter de
determinadas personas, ni su poder, ni siquiera el niimero de personas
lo que ha de ser tenido en cuenta a la hora de dotar de legitimidad a los
principios de la justicia.?*

Por tanto, la correccién de los principios de justicia se debe dirimir
a través de juicios éticos susceptibles de ser discutidos y criticados
racionalmente y cuyo empleo no clausure la posibilidad de proseguir
el debate.®

A mi juicio, el criterio que con mas claridad permite la apertura
prolongada de ese debate es el analisis de las consecuencias generales
que se derivan del seguimiento de los principios propuestos.

Es decir, si su puesta en practica perjudica o beneficia tanto a los
individuos como al conjunto.

Para ello es preciso argumentar con razones, mostrando el fin que
se persigue con dichos principios, més alla de la vaguedad de instaurar
la justicia. Es preciso establecer, y esta es nuestra posicion, cudl es el fin
que persiguen los valores y cémo dicho fin se liga al bienestar o sufri-
miento de sus miembros y no a elementos externos y difusos como la in-
tuicion, la revelacion, la tradicién, la cultura o la misma idea de justicia.

Si la justicia y la moralidad se desligan de consideraciones basa-

3 Salcedo Megales, “Damidan, Teoria y antiteoria en el &mbito de la ética politi-
ca”, Revista Tales, N°. 3, 2010, pp. 318-342.

% TIbid.
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das en sus consecuencias tangibles sobre los individuos se convierten
en estériles o en peligrosas.®

De nuevo Hume, aunque esta vez sera para defender sus razona-
mientos. Cuando el escocés reflexionaba sobre la idea de que el respe-
to a los pactos podia considerarse una exigencia incondicionada de la
justicia, se preguntaba si esa podia ser la raz6n ultima y si realmente
se trataba de un valor absoluto. La respuesta a la que llegaba es que
el deseable respeto a los acuerdos deriva en ultima instancia de las
consecuencias sociales que se derivan de él.

“Si se me pregunta por la razon de la obediencia que hemos de
prestar al gobierno, me apresuraré a contestar: Porque de otro
modo no podria subsistir la sociedad; y esta respuesta es clara e
inteligible para todos. La vuestra seria: Porque debemos mantener
nuestra palabra. Pero, aparte de que nadie no educado en un cierto
sistema filos6fico puede comprender o encontrar de su gusto esta
respuesta, 0s veréis en un apuro si os pregunto a mi vez: ;Por qué
hemos de mantener nuestra palabra?; y no podréis dar otra res-
puesta que la que habria bastado para explicar de modo inmediato,
sin circunloquios, nuestra obligacién de obedecer.”*

Sin duda, por seguir con el ejemplo, el cuamplimiento de la pala-
bra dada es un pilar de cualquier sociedad organizada, pero conviene
recordar que sirve a un prop6sito mayor que a menudo se olvida: la
felicidad humana, esta si, deseable por si misma.*® La idea de justicia,
argumentaba Hume, no se pueden entender si no es subordinada a las
consecuencias sociales.®

% Harris, Sam, The Moral Landscape. How Science Can Determine Human Val-
ues, New York, Free Press, 2010, p. 62

% Hume, David, “Del contrato original” en Ensayos politicos, Madrid, Tecnos,
1994, pp. 110-111.

» Tbid., p. 99.

% Hume, David, “De la obediencia pasiva” en Ensayos politicos, Madrid, Tec-
nos, 1994: p. 116.
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Esta es la idea que nos interesa rescatar: los principios de justicia
deben rendir cuentas ante la sociedad que los sostiene y han de me-
dirse en base al criterio de la utilidad social. De otro modo, se corre el
peligro de mantener usos y costumbres precedentes que ocultan abu-
sos y ataduras mantenidos por la ciega costumbre.

La utilidad social, a la que apelaba Hume se concretaba a su jui-
cio en el desarrollo de factores como la paz, el orden y la seguridad,
por ser elementos sin los que no puede haber felicidad. Otros como
el Locke del Segundo ensayo sobre el gobierno civil, podria enten-
der que antes que el orden y la seguridad habia de situarse la libertad
de los individuos, su vida y sus posesiones, junto con su derecho de
resistirse. Otros entenderian que la utilidad social es la mejora de su
autonomia como seres racionales individuales y en fin, otros harian
del florecimiento como individuos en una comunidad la meta de las
instituciones sociales y politicas.

El punto de equilibrio al que aludiamos anteriormente exige la
aceptacion, en principio, de las diversas concepciones del bien pre-
sentes en una sociedad. La historicidad y contingencia de lo humano
de la que los estudios etnograficos dan cuenta exige la aceptacion
de diferentes formas de vida. La utilidad, como el ser, se diria de
muchas maneras.

Los modelos de organizacién familiar y su diversidad en el mundo
son un ejemplo de ello. Parece mas que dificil que se pueda concluir
que un determinado modelo de vida familiar es el correcto: todas son
construcciones contingentes que pueden ser juzgadas a la luz de lo que
se supone es su cometido. Sin embargo, parece mas que complejo es-
tablecer cuél es el fin que persiguen la institucién familiar: conviven-
cia entre personas que se quieren, criar y educar a los hijos, socializar
nuevos ciudadanos para que se conviertan en miembros bien integra-
dos y cooperantes de la sociedad, crear redes de apoyo emocional y
material a sus miembros, regular la actividad sexual de una sociedad,
mantener el orden social...
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En la medida en que no haya consenso a la hora de establecer los
propositos de una institucion serd necesario asumir la pluralidad de
modos de organizarse puesto que muchas son los maneras en las que
los individuos pueden llevar existencias felices y plenas.

Sin embargo, la tolerancia habria de detenerse en la medida en que
las instituciones o practicas sociales generasen sufrimiento y dolor a
algunos individuos. De ahi que, en ausencia de criterios afirmativos
claros acerca de la utilidad, el bienestar o el proposito de una institu-
cion, el saber colectivo a nuestra disposicion nos permite concluir que
hay situaciones que aumentan el sufrimiento de los individuos y que
por tanto permiten calificar a la sociedad que la ampara como injusta.

Si los criterios afirmativos pueden llevar a discrepancias, los nega-
tivos permiten una mayor convergencia: una existencia carente de li-
bertad, igualdad y medios materiales impide a los individuos desarro-
llar ninguna de los multiples posibilidades de llevar una vida buena.
Una vida buena es lo opuesto a una vida dominada por el sufrimiento.
No puede haber argumentos validos, vengan de donde vengan, que
contradigan que el bienestar de los individuos requiere de un entorno
en el que no reine la violencia ni la dominacién en ninguna de sus
multiples caras.

Estableciendo una analogia en términos culinarios, podriamos de-
cir que la diversidad de gustos y usos gastronémicos no puede acoger,
salvo ignorancia o deseos de morir, la ingesta de la venenosa amanita
phalloides.

Recordemos que los criterios morales y de justicia se aplican sobre
seres corporeos con capacidad de sufrir. No seria inmoral ni injusta
ninguna accion sobre un objeto inanimado incapaz de sentir. La capa-
cidad para sufrir es la caracteristica moralmente relevante. Si alguien
sufre, no hay justificaciones morales vélidas para rechazar que ese
sufrimiento sea tenido en cuenta en pie de igualdad con el resto.*

“ Singer, Peter, Etica prdctica, New York, Cambridge University Press, 1995, p. 72.
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Siguiendo el criterio de minimizar el sufrimiento, seria posible,
sin miedo a tratar de definir la excelencia humana unilateralmente,
acercar posturas en torno a los principios basicos de la justicia para
un mundo plural. El primer paso seria aceptar la premisa de la igual
consideracion de intereses. A continuacién, identificar todas aquellas
situaciones de dominio y sufrimiento que cercenan las posibilidades
de que los individuos desarrollen sus proyectos vitales y en tercer lu-
gar, reducir su ocurrencia y considerar injustas las instituciones que
lo sustentan. La ética minima conducente a minimizar el sufrimiento
innecesario podria servir como base que trasciende las barreras cul-
turales para acercar posturas mediante el didlogo y la deliberacién y
trazar el limite entre lo razonable y lo irrazonable sin caer en posturas
etnocéntricas.

A pesar de que Rawls considera que la evidencia -empirica y
cientifica- de que se dispone es conflictiva y compleja, lo que la hace
dificil su estimacién y evaluacion, creemos que el instrumental y el
conocimiento que proporcionan las ciencias (psicologia, filosofia,
sociologia, antropologia, neurociencias) es imprescindible, especial-
mente desde un enfoque multidisciplinar, a la hora de determinar la
validez de las creencias que subyacen debajo de los valores con el fin
de evitar que los individuos lleven existencias miserables.*!

En ese sentido, el criterio de reducir el sufrimiento, aunque no cie-
rre definitivamente las disputas, si permite mantener abierto el didlogo
en torno a la justicia.
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Capitulo 10
Acontecimientos limite:
Jquiénes son sus testigos?

Rosa E. Belvedresi

El presente trabajo analiza el papel que la memoria podria cum-
plir en la comprensién de los denominados acontecimientos limite. Se
propone una aproximacion a la discusién que se ha dado en las tiltimas
décadas sobre la relacion entre historia y memoria, y examina critica-
mente la funcion asignada a los testimonios de quienes han pasado por
esas situaciones historicas. El objetivo es identificar las caracteristicas
que se asocian a la condicion de ser testigo y, a la vez, develar algunos
de los supuestos que rodean el uso de esa figura.

1)

En una primera y sencilla aproximacion debe sefialarse que “el pa-
sado” es definido como el objeto de estudio de la ciencia de la historia,
en cuanto ésta es entendida como la “disciplina que estudia y narra”
“los acontecimientos pasados y dignos de memoria, sean publicos o
privados

1

. El pasado como tal no estd disponible para el escrutinio
del historiador, en cuanto ya ha sucedido. Por esta razon, se ha asumi-

1 Véase la entrada “historia” en el DRAE disponible on line en: http:/dle.rae.
es/?id=KWv1mdi, fecha de consulta 23/09/14.

241


http://dle.rae.es/?id=KWv1mdi
http://dle.rae.es/?id=KWv1mdi

do que se trata de un objeto al cual se accede de manera indirecta, a
través del estudio critico de los rastros que ha dejado en el presente.
El campo de trabajo del historiador estara constituido, entonces, por
las huellas materiales de distinto tipo (ruinas, documentos, objetos
fisicos diversos) que pueden entenderse como signos de ese pasado
bajo escrutinio.

La relacion entre esos restos y el pasado a estudiar ha sido objeto
de reflexion de los propios historiadores muy tempranamente y tam-
bién de la filosofia de la historia, muy en especial cuando ésta dej6 de
ser una “metafisica” de la historia para pasar a ser una reflexion filoso-
fica sobre una forma especifica de conocimiento del mundo humano.
Es en este ambito propiamente filos6fico en el que aqui vamos a recu-
perar la discusién acerca de la relacién entre el pasado y la memoria,
en cuanto ella valdria como un signo del pasado.

Siguiendo la inspiracion de R.G. Collingwood podriamos decir
que todo el mundo presente puede considerarse evidencia del pasado?.
Y esto en dos sentidos. En primer lugar, todo lo que es objeto actual
de nuestra percepcion es el resultado de un proceso previo del cual ha
surgido. Esta mirada nos permitird comprender de manera “densa” el
mundo que nos rodea como un efecto de sucesos y procesos anterio-
res que lo han hecho posible. Se trata de desarrollar la “sensibilidad”
histérica que nos haria evidente el modo en que el mundo social y
cultural que nos rodea ha llegado a ser. En segundo lugar, la tesis de
Collingwood reviste una notable actualidad en la medida en que ex-
presa una critica a la idea estrecha de que el &mbito propio de trabajo
del historiador es el archivo. Deja, asi, habilitadas otras modalidades
de la investigacién historiografica, como las que efectivamente se han
concentrado en materiales de estudio de diversa naturaleza y origen
(entrevistas, fotografias, practicas culturales, monumentos, etc.).

2 «... la totalidad del mundo perceptible es, entonces, potencialmente y en
principio, evidencia para el historiador. Se vuelve evidencia actual en cuanto puede
usarlo” en cuanto “lo contempla histéricamente”, (Collingwood, 1994: 247).
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Retomando de Collingwood su concepto de evidencia para referir
a aquel objeto presente que, bajo el escrutinio adecuado, nos recondu-
ce al pasado, podemos ahora preguntarnos qué tipo de evidencia del
pasado es la memoria. Resulta claro que no puede ser catalogada como
un resto material, si por ello entendemos un objeto fisico disponible
a la percepcién. A diferencia de una urna funeraria, por ejemplo, la
memoria es portada por sujetos vivientes que la expresan a partir de la
palabra, a través de sus testimonios, orales o escritos®.

Ahora bien, a semejanza de una urna funeraria, cuyo significado
debe ser interpretado por el historiador, tanto para datar su origen,
como para comprender a qué tipo de muertos estaba destinada, qué
significan sus colores o inscripciones y el lugar donde fue hallada;
la memoria también exige una hermenéutica, es decir, una tarea de
interpretacién por parte de quien la toma como fuente de su inves-
tigacién acerca del pasado. Como bien sefiala Ricoeur, siguiendo a
Aristoteles, la memoria, como la historia, es del pasado (2004: 33). Y
es ella misma un signo de él. De las caracteristicas de la memoria nos
ocuparemos en el préximo apartado.

2)

¢Qué tipo de prueba acerca del pasado es la memoria? ;Qué cono-
cimiento nos puede aportar? Estas preguntas nos llevan a considerar
cual es la relacién entre la historia y la memoria, tépico que ha reco-
rrido ya unas cuantas décadas*. Las respuestas a esas preguntas van

3 La expresion de la memoria a través de los testimonios no se restringe exclusi-
vamente a la produccién de un discurso (oral o escrito) articulado narrativamente. Las
manifestaciones artisticas también pueden ser sus vehiculos, por ej.: obras de teatro,
pinturas, dibujos, poesias, musica, etc. Incluso el cuerpo, a través de su comporta-
miento y gestos, puede dar cuenta de ella. En el marco de este trabajo nos vamos a
restringir a la memoria en cuanto es expresada en testimonios lingiiisticos.

4 En el marco de este trabajo pasaremos por alto las distinciones entre memoria colec-
tiva y memoria individual. Las reflexiones aqui presentadas estdn mas dirigidas a la primera,
y las referencias a la segunda se hacen en relacién a su funcién en la memoria colectiva.
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desde la posicién segun la cual una y otra son radicalmente opuestas,
es decir que cuando hablamos de la historia ya no hay lugar para la
memoria, a otras que han visto en la memoria una fuente para la histo-
ria®. Habida cuenta del derrotero que han tomado no sélo la historio-
grafia sino también otras ciencias sociales, podemos afirmar una rela-
cion de complementariedad tensa entre historia y memoria. La historia
nos provee con descripciones del pasado que se pretenden objetivas
a partir de inferencias fundadas en la interpretacion de la evidencia
disponible, que se articulan coherentemente de manera de lograr un
relato descriptivo y explicativo de lo que pudo hacer ocurrido en de-
terminadas circunstancias. La memoria, en cambio, ofrece desde su
propia emisién a través de los testimonios, una voz en primera persona
y por lo tanto reconoce desde su origen que expresa un determinado
punto de vista: el de quien sostiene ese testimonio.

Ricoeur ha distinguido dos dimensiones de la memoria. En un pri-
mer momento, puede verse a la memoria como una afeccion, es decir,
el resultado de una experiencia por la que el sujeto ha pasado de la
cual le quedan, justamente, sus recuerdos. Estos son considerados fia-
bles o verdaderos, en cuanto es posible indicar que se ajustan a lo que
efectivamente sucedié®. Nos movemos aqui en un plano cognoscitivo
en el cual le sucede a la memoria lo mismo que a toda otra forma de
representacion: se plantean las dudas acerca de cémo determinar ese
“ajuste” entre recuerdos y hechos. Es decir, como sabemos que los
recuerdos son verdaderos. A este respecto puede sefialarse una carac-
teristica que vuelve a marcarnos la distancia entre historia y memoria.
Para esta ultima, la veracidad o fiabilidad de los recuerdos se funda
en la autoridad de la primera persona, ante la duda o la refutacién que

° Para una revisién panoramica de esta cuestion véase (Schwarzstein, 2002).

6 Si bien es claro que los términos “verdad” y “veracidad (mencionado luego) se
refieren a distintas pretensiones de validez, como lo ha sefialado Habermas, pasaremos
por alto sus diferencias dado que no van a la cuestién central que estamos abordando.
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otros nos hacen siempre podemos responder “son mis recuerdos™. Si
conviene sefialar que cuando tenemos dudas acerca de nuestros recuer-
dos recurrimos a otras personas que pueden confirmarlos o rectificarlos
o bien buscamos otras fuentes de informacion (fotografias, por ejemplo)
y procedemos en tal sentido de un modo similar a como lo haria un his-
toriador que debe corroborar un dato obtenido de una fuente.

Una segunda dimension identificada por Ricoeur tiene que ver con
el ejercicio activo de la memoria, es decir, el esfuerzo que hacemos
para recordar, tanto para los casos en los que, parad6jicamente, sabe-
mos que olvidamos algo e intentamos recuperarlo, como para aque-
llos en los queremos mantener un recuerdo a lo largo del tiempo. Se
trata de una dimension pragmatica de la memoria y comprende a to-
das aquellas acciones en las que nos involucramos cuando intentamos
sostener o recuperar un recuerdo: rescatar un nombre que olvidamos
pero tenemos “en la punta de la lengua”, rememorar el patio de la in-
fancia cuando visitamos esa casa en la que hemos vivido y que ha sido
modificada, guardar los rasgos de un rostro de alguien querido que
hemos perdido, mantener presentes los sonidos e incluso los olores de
situaciones por las que hemos pasado, etc.®. Se ubica aqui, también,
la practica de la memoria colectiva en sus diversas modalidades y es-
tilos. Dificilmente pueda decirse que la historia cientifica proceda de
manera similar.

Es notoria la diferencia entre la historia y la memoria cuando se
identifica a esta ultima como un ejercicio consciente del recuerdo,
como anamnesis. Aqui ya no se trata solo del contenido de 1a memoria

7 No vamos a considerar aqui la cuestion de los recuerdos “falsos” o “encubri-
dores”, sobre los que el psicoandlisis ha arrojado una profusa luz, tampoco nos ocu-
paremos de la mala fe, es decir, de aquél que miente ex profeso sobre sus recuerdos.

8 (Ricoeur: 46-51). Para la memoria como afeccién Ricoeur toma de Aristételes
el término mneémé que caracteriza a la “evocacién”. El esfuerzo por recordar lo
identifica con la categoria platénica de anamnesis, para indicar que se trata de una
“btisqueda”. Véase la “Nota de orientacién” al capitulo 2, (Ibid :81-83).

245



(el qué), de su adecuacién o fidelidad, sino muy especialmente del
acto mismo de recordar, el que es llevado adelante por alguien, un
sujeto quien, ademas, lo ejerce bajo determinadas condiciones. En ese
marco se plantean las preguntas acerca de quién/quiénes recuerda/n y
de qué manera lo hace/n.

Hay otro elemento que muestra la distancia que separa a la historia
de la memoria. Como dijimos, la historia en cuanto disciplina cienti-
fica ofrece una descripcion que se pretende objetiva de un suceso del
pasado articulando para ello informaciones que obtuvo de distintos
registros, las cuales son interpretadas segtin el marco teérico elegido
por la historiadora. Frente a esto, la memoria propone una visién de un
suceso del pasado que hace explicita la dimension vivida por el sujeto.
A la descripcién impersonal propuesta por un yo discursivo que ex-
presa una voz enunciativa, la memoria le opone un yo activo, es decir,
un soporte vivo que habla un lenguaje emotivo, transido de afectos y
frente al cual, al recibirlo como oyentes, lectores, espectadores, tam-
bién reaccionamos emotivamente.

3)

El sefialamiento con el que cerrdbamos el apartado anterior resulta
relevante para dar cuenta del auge actual que tiene la memoria y su
relacién con el tipo de sucesos del pasado con los que hoy se la asocia.
Una mirada a los acontecimientos sociales y politicos que ocupan las
informaciones de los medios de comunicacién nos deja ver que de-
terminados hechos del pasado son presentados como objetos de con-
memoracion publica. Entre ellos se ubican de manera predominante
las matanzas a gran escala perpetradas por un estado. Se trata de las
denominadas “matanzas administradas”, para retomar la expresién de
Arendt, entre las cuales el genocidio perpetrado por los nazis ocupa un
lugar predominante®.

® El concepto de “matanza administrada” cubre un amplio conjunto de hechos
histéricos, caracterizados por el uso ilegal de la violencia por parte del estado con
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El siglo veinte ha sido caracterizado como el que ha dado muestras
de formas de violencias escandalosamente novedosas, por el niimero
de personas que han sido victimas tanto como por el involucramien-
to de los estados en su ejecucion y puesta en marcha. En ese marco,
la Shod, el extermino nazi de los judios europeos, ha sido presenta-
da como un fenémeno histdrico de caracteristicas singulares'®. Mas
alla de esta singularidad, que ha sido discutida, si es importante para
nuestra argumentacion el reconocimiento de que ejemplifica un tipo
de sucesos cuya comprension ha impactado muy fuertemente en la
reflexion sobre el pasado reciente!l. El status diferencial, en relacion
a otros acontecimientos cruentos y masivos, con el que ha sido consi-
derada y que la ha dotado de un caracter icénico, permite explicar en
cierto sentido la significacién de la memoria en las sociedades occi-
dentales actuales. Alrededor de la Shod se ha generado un fenémeno
cultural de alcance global que nos obliga a pensar cudl es la funcion de
la memoria en nuestras sociedades, como se constituye, qué relaciones
se dan entre construcciones memoriales alternativas e, incluso, si hay
un exceso de memoria o si se ha transformado en una industria.

En 1993 Maier dio buena cuenta de lo que fue considerado el “me-
mory boom”, es decir, la expansién notable de los estudios de me-
moria en los ambitos académicos (Maier: 1993). Poco antes habian

el objeto de exterminar a una parte de la poblacién. El concepto de “genocidio” fue
incluido en la Convenciéon de la ONU de 1948. El uso juridico de esa categoria ha
sido objeto de controversias. Para este trabajo pensamos en un concepto amplio que
dé cuenta de las politicas de exterminio llevadas adelante por un estado que pueda
incluir los casos de los genocidios, como el armenio y el judio, entre otros, y tam-
bién las practicas del terrorismo de los estados latinoamericanos durante el ciclo de
gobiernos militares en el siglo XX. Véase (Feierstein: 2005) y, para el caso argentino,
(Izaguirre: 2009).

10 El término “Shoa” se ha impuesto frente al de “Holocausto”, puesto que éste
tiene una connotacién religiosa que no posee “Shod” que significa, literalmente,
“catastrofe”.

11 Véase el cap. IV de (Feierstein: 2007).
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comenzado a desarrollarse iniciativas de registro y resguardo de los
testimonios de sobrevivientes de la Shod, que tuvieron un enorme cre-
cimiento. Ambos fenémenos deben ponerse en relacién con otra trans-
formacién cultural como fue la reformulacién de los museos. Estos
dejaron de ser lugares en los cuales se guardaban colecciones de obje-
tos artisticos, piezas arqueoldgicas, restos materiales que atestiguaran
el desarrollo de la tierra o la vida de una nacion, para convertirse en
“sitios de memoria” en los que alguna leccién sobre un hecho terrible
del pasado, como la Shoa, debia poder aprenderse. Maier se pregun-
taba si era posible que se estuviera dando un “exceso” de memoria y
si ello era un sintoma politico que indicaba la pérdida de expectativas
de futuro en la sociedad posmoderna. L.os museos pasaron a conver-
tirse en lugares de conmemoracion colectiva, a veces construidos con
ese fin, otras como resultado de la preservacién y puesta en valor de
algun sitio histérico'. Cada vez mas, los museos se han transformado
en “lugares de memoria”. Argentina no se ha mantenido al margen de
esa “moda” memorial. En nuestro pais existe un enorme campo de
estudios de la memoria, ademas, se han disefiado y aplicado politicas
estatales de preservacién de lugares vinculados al pasado reciente, con
la consecuente puesta en marcha (y en escena) de practicas de conme-
moracion colectiva®.

Desde la filosofia de la historia y las ciencias sociales sucesos
como la Shod han sido caracterizados como “limite” para hacer evi-
dente el modo en que habrian de poner en cuestién las estrategias de

12 Los Museos del Holocausto o las Casas de Anna Frank que hay en todo el
mundo son un ejemplo del primer tipo. Las preservaciones de los campos de concen-
tracion nazis o de los centros clandestinos de detencién en Argentina corresponden al
segundo tipo.

13 Es posible que estas practicas culturales puedan conllevar a resultados
contrarios a aquellos buscados explicitamente, es decir, que faciliten olvidos
justificatorios o sacralizaciones moralizantes, (Huyssen, 2007, en esp. caps. 1 y 2) y
(Todorov, 2000 y 2002).
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analisis clasicos y, en especial, sefialar la carencia de categorias histo-
riograficas adecuadas. La nocién de limite supone, en primer lugar, el
que se trataria de hechos que se encuentran en el limite de la represen-
tacion, historiografica en este caso'. Es decir, se trataria de hechos de
los cuales la historiografia no estaria preparada para dar cuenta. En tal
sentido, se sefiala que las explicaciones tradicionales, que frente a un
suceso a desentrafiar establecen una vinculacién lineal con otros que
oficiarian de sus antecedentes, en verdad normalizan esos sucesos, que
de ese modo pierden su caracter excepcional.

En segundo lugar, se consideran limite porque ponen en riesgo
la propia subjetividad de quienes han sido sus victimas. Se trata de
hechos que han sido descriptas por aquellas personas que los han su-
frido como des-humanizantes, animalizantes o cosificantes. En estas
situaciones la subjetividad de las victimas ha sido anulada por las con-
diciones en las que otros actores las han colocado. Asi describe Levi
su llegada a Auschwitz: “por primera vez nos damos cuenta de que
nuestra lengua no tiene palabras para expresar esta ofensa, la destruc-
cién de un hombre. En un instante, con intuicién casi profética, se nos
ha revelado la realidad: hemos llegado al fondo (...) una condicién hu-
mana mas miserable no existe, y no puede imaginarse” (2005, 47). O
en palabras de una sobreviviente del centro clandestino que funcioné
en la ESMA: “La que era yo murié. Es uno de los recuerdos mas fuer-
tes que tengo de todo el tiempo que tuve ahi dentro: senti la muerte”
(intervencién de Munu en Actis, M. y otras, 2006: 61).

Este concepto de “limite” tiene puntos de contacto con el de “trau-
matico”, de clara raiz psicoanalitica. Si bien su uso ha sido cuestionado
porque no queda claro cémo se daria la extrapolacién de una catego-
ria prevista para una patologia individual a una disciplina que, como

4 Alrespecto, LaCapra sefiala que poner el énfasis en el “exceso irrepresentable”
de estos sucesos no “puede distraer la atencién de lo que concretamente puede
y debe representarse”. (LaCapra: 2005, 110). Véanse los ensayos reunidos en
(Friedlander, 2008).
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la historia, estudia fendmenos complejos donde interactian multiples
factores y grupos sociales; su utilizacién esta bastante extendida, aun
cuando persistan opacidades respecto de su alcance y efectividad her-
menéutica (Jenkins, 2011: 89). Entre los rasgos que definen a los su-
cesos como limite se cuentan el que sean inefables, irrepresentables e
inenarrables. Como dice Semprin de su experiencia en el campo de
concentracién “ha sido invivible, algo del todo diferente... algo que
no atafie a la forma de un relato posible, sino a su sustancia” (2004:
25). De ahi que sélo puedan intentar hablar de ello quienes lo han
sufrido. Para acceder a su comprension, entonces, es imprescindible
contar con un relato testimonial en primera persona.

4)

Habida cuenta del caracter peculiar que exhiben esos aconteci-
mientos, la historia no pareciera ser una estrategia adecuada ya que su
modalidad explicativa achata justamente esa “excepcionalidad”, pues
con su énfasis en los factores objetivos, los datos empiricos, las con-
diciones contextuales, etc., opera transformando al acontecimiento li-
mite en un resultado esperable de las condiciones antecedentes que ha
identificado™. Es en un tal contexto critico de las estrategias historio-
graficas explicativas que la figura del testigo adquiere una relevancia
especial, en cuanto su testimonio expresa lo vivido por un involucrado
(en mayor o menor grado) y porta un valor diferencial, del que carece
la descripcién en tercera persona.

La condicién de testigo se aplica a aquellas personas que han esta-
do comprendidas en la situacién o suceso que se quiere conocer y pue-
den dar de él una informacion de “primera mano”. Pueden ser tanto

15 T.a funcién “normalizadora” del relato histérico y su funcién politica ha
sido sefialada por Hayden White (1992). El denominado “narrativismo histérico”
de inspiracién whiteana ha extendido las caracteristicas de los sucesos limite a toda
la realidad histérica poniendo en dudas la posibilidad de la comunicabilidad de las
experiencias historicas.
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participes directos como terceros no involucrados. Frente a la pregun-
ta acerca de qué sucedid, los testigos pueden decir: “yo estuve alli”;
“el testigo atesta ante alguien la realidad de una escena a la que dice
haber asistido, eventualmente como actor o como victima... el testigo
pide ser creido” (Ricoeur, 2004: 212).

Una breve mirada a la historia de la historiografia nos permite
corroborar que los testigos ocuparon el lugar de las denominadas “au-
toridades”, en cuanto proveian la informacién basica para el trabajo
del historiador. Esa manera de entender el conocimiento histérico fue
drasticamente modificada cuando la historiografia comenz6 a tratar
criticamente esas autoridades al ubicarlas junto a otro tipo de materia-
les del pasado que también podian contener informacién valiosa para
su comprensién, tales como monumentos, armas, restos humanos,
vestimentas, etc. Asi, por ejemplo, Bloch distingue entre testimonios
voluntarios (es decir, aquellos que los actores histéricos dejaron inten-
cionalmente para la posteridad) e involuntarios, que incluyen a otros
materiales que nos ha llegado hasta ahora y que resultan, segin Bloch,
los mas interesantes para el trabajo histérico: “comparen la historia
romana tal y como la escribia Rollin o incluso Nieburh con la que
propone cualquier manual contemporaneo: la primera extraia la mayor
parte de su sustancia de Tito Livio, Suetonio o Floro, mientras que la
segunda se construia en gran parte a golpe de inscripciones, papiros y
monedas” (Bloch, 2001: 84). Y agrega: “hasta en los testimonios mas
decididamente voluntarios, lo que los textos nos dicen explicitamente
ha dejado de ser, hoy en dia, el objeto preferido de nuestra atencion.
Por lo general, nos apasiona mas lo que nos dejan entender sin haberlo
querido decir” (ibid., 85).

El testigo perdio el privilegio de ser autoridad porque lo que afir-
maba pasé a estar sometido al mismo escrutinio que cualquier otra
fuente de informacion. “desde el momento en que ya no nos resigna-
mos mas a registrar [pura] y llanamente las palabras de nuestros testi-
gos, desde el momento en que nos proponemos hacerlos hablar, [aun
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contra su voluntad,] mas que nunca se impone un cuestionario. Tal
es efectivamente la primera necesidad de toda investigacion histérica
bien llevada a cabo” (ibid., 86). Esto no obliga a suponer una inten-
cion falaz de parte del testigo. Si es importante advertir que el testigo
puede dar una descripcion errada porque su experiencia del suceso es,
inevitablemente, parcial y sesgada‘®.

La categoria de testigo se revistio de una importancia especial en
las tltimas décadas transformandose en una herramienta fundamen-
tal para la comprension del pasado reciente, es decir, aquel del cual
aun quedan sobrevivientes para dar su testimonio en primera persona.
Alrededor de los afios ochenta se gener6é un enorme interés por los
que sobrevivieron a la Shod, lo que a su vez reactualizé el valor de
aquellos testimonios que habian sido escritos por las victimas al poco
tiempo de la caida del nazismo, como es el caso de Primo Levi®.

El uso actual de la categoria de testigo no puede separarse de su
vinculacién con la comprensién del genocidio nazi, dado que para
este hecho en particular se ha instalado con mas claridad la diferen-
cia entre una explicacion que puedan dar las ciencias sociales y la di-
mensién vivida transmitida por un sobreviviente. En el primer caso,
podemos valorar una reconstruccion teoérica en funcién de su ade-

16 “Pero si bien existen testigos mas o menos dudosos o seguros, la experiencia
prueba que no existen testigos cuyo decir sea fidedigno acerca de todos los temas y
en todas las circunstancias. Principalmente dos érdenes de causa alteran, [hasta] en
el hombre mejor dotado, la veracidad de las imagenes cerebrales. Unas se deben al
estado momentaneo del observador: el cansancio, por ejemplo, o la emocién. Otras
dependen del grado de su atencién. Salvo algunas excepciones, sélo se ve o se escucha
bien lo que se esperaba percibir”, (ibid., 113-4).

7 Wieviorka (1998) vincula ese interés con, por un lado, la cuestion generacional.
Muchos de los sobrevivientes estaban llegando a una edad madura y veian a sus hijos
crecer y formar sus propias familias. También sefiala el impacto que gener? la serie
televisiva Holocaust, que se emitié a fines de los afios setenta y que dio el impulso
para rescatar los testimonios de los sobrevivientes. Si esto es un hombre de Levi pasé
desapercibido cuando se publicé en 1947, para transformarse décadas mas tarde en
un best-seller.
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cuacion para dar cuenta de la evidencia disponible y, a la vez, ofrecer
un relato coherente sobre lo que pudo haber pasado, ofreciendo al
receptor informacién empiricamente verificable e interpretaciones
ajustadas. Tal evaluacion epistemoldgica no tiene por qué esperar
de nuestra parte una respuesta afectiva. Pero en el segundo caso,
cuando se trata de ser receptor del testimonio de un sobreviviente,
sea oral o escrito, en persona o a través de un soporte audiovisual,
nos resultara dificil mantener una actitud distante y evitar la empatia.
Podemos conjeturar que la bisqueda de una identificacién emotiva
habria de permitir completar la explicacién que provee la historio-
grafia. La relevancia de los testigos seria, asi, fundamental para la
comprension acabada de los sucesos limite, es decir, aquellos que
por su excepcionalidad ponen a prueba las categorias interpretativas
historiograficas.

A esta finalidad llamemos cognitiva del uso de los testigos
se le suma otra de caracter moral, y ello en dos sentidos. En primer
lugar, porque los sobrevivientes asumen como su deber dar testimo-
nio por aquellos que no podran hacerlo (los que justamente no han
sobrevivido). En segundo lugar, porque el testigo asume para si el
deber de mantener vivo el recuerdo de lo ocurrido para forzar a la
comunidad actual a asumir su deuda con el pasado. En el primer caso,
tenemos la figura del “testigo por delegacién” representada por Primo
Levi (Groppo, 2005: 249). En el segundo, el testigo pone en acto un
imperativo de la memoria como “deber de hacer justicia, mediante
el recuerdo, a otro distinto de si” (Ricoeur, 2004: 120). Volveremos
sobre esto en el proximo apartado.

5)

Nos vamos a concentrar ahora en las caracteristicas propias del
testigo para mostrar algunos supuestos que no siempre se hacen visi-
bles cuando se abordan estas cuestiones. Cuando se trata de aconteci-
mientos como la Shod, resulta evidente que aquellos testimonios que
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se buscan y se registran para su preservacion provienen en su mayoria
de las victimas directas, o bien de sus familiares y grupo de allegados.
De manera tal que no se busca recolectar la informacién que podria
brindar cualquier testigo de primera mano, que ha sido contempora-
neo a un suceso en el cual estuvo involucrado en menor o mayor grado
y del cual ha sobrevivido para contarlo luego. Los testimonios que se
buscan provienen de aquellos sobrevivientes que han sido victimas.
Esto reviste a los testigos de una significacién especial y, en particu-
lar, moral. La victima sobreviviente tiene una autoridad moral que se
transfiere a su palabra, su testimonio.

Cuando el testigo es investido de la condicién de victima sobrevi-
viente, se produce una operaciéon que podriamos llamar performativa
por la que lo dicho, es decir, el testimonio, se reviste de una verdad
conferida por el origen de esa palabra. Esta podria ser la razén por
la que no hay iniciativas institucionales de preservacién de testimo-
nios de los victimarios, los verdugos, cuyo lugar de enunciacion sue-
le ser el ambito judicial, cuando esta disponible. Estos expresan una
construccion de sentido sobre el pasado reciente que estd moralmente
impugnada y sus testimonios expresan las ofensas infligidas y las res-
ponsabilidades a ellas asociadas.

El objetivo buscado en la recepcién del testimonio de las victi-
mas es la generacion de un sentimiento de identificacion afectiva con
aquél que ha sufrido. Ahora bien, eso no sucede en todos los casos
ni de manera inmediata porque no siempre el contexto constituye
una recepcién amigable para las victimas. Para que un testimonio se
genere y, mas importante ain, circule y sea reapropiado por otros,
debe encontrarse con una situacién de escucha que le sea receptiva.
Pero, como muchos sobrevivientes sefialan, no siempre su palabra
es bien recibida, en particular por dos razones. La primera, porque
expresan noticias que no quieren ser escuchadas. La segunda, por-
que esa palabra interpela al resto, en la medida en que denuncia una
situacién que podia haber sido conocida por otros y por dejar en evi-
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dencia que esos otros no colaboraron para disminuir el sufrimiento
de la victima'®.

Para el caso de los victimarios, se procura una identificacién
negativa, es decir, generar en el espectador la impresion de que se ha-
lla frente a un ser inmoral y, por lo mismo, monstruoso. Esta intencién
ha sido criticada en su momento por H. Arendt al volcar sus impresio-
nes sobre el proceso que se llevaba adelante contra Eichmann en Jeru-
salén, en las que dejo6 en claro que el criminal nazi no era un demonio
sino una persona “comuin”, como cualquier hijo de vecino, que habia
renunciado a pensar. Como dice Levi en relacion a los nazis: “a fin de
cuentas, para ser sincero, no encontré monstruos, sino funcionarios,
funcionarios que se comportaban como monstruos” (2006: 56).

Volvamos ahora a la cuestion de la autoridad que reviste a
la palabra de la victima. Es indudable la superioridad moral que le
corresponde, en cuanto ha sido objeto de una ofensa que ha destruido
su mundo anterior, poniendo en riesgo su subjetividad y en peligro
su propia vida. La victima tiene, sobre el victimario, una clara legi-
timidad moral y escuchar su palabra es una forma de hacer justicia.
Su palabra obliga a quienes no son victimas a reconocer una deuda y
al compromiso por resarcirla. En contraposicién, la palabra del vic-
timario logra justicia s6lo cuando hace evidente su responsabilidad
en la ofensa, es decir, cuando reconoce su propia implicancia en la
transformacion de una persona en victima. La victima exige una es-
cucha atenta y empatica que, incluso cuando acepte que restaurar las
heridas causadas es imposible, asume que la recepcion respetuosa del
testimonio es una forma de hacer justicia. El lugar de enunciacién de
la palabra del victimario es el tribunal, en el cual se prueba su respon-

18 TLevi relata que, a su regreso, los familiares de su amigo Alberto no querian aceptar que
les dijera que habia muerto. Pilar Calveiro (2001) también sefiala lo dificil que resultaba para los
sobrevivientes afirmar que los desaparecidos estaban muertos cuando sus familiares mantenian
la consigna de “aparicién con vida” en pleno gobierno militar en Argentina. Semprin dice que a
la salida del campo era un “aparecido” frente a quien los otros rehuian las miradas.
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sabilidad. Su testimonio es objeto de escrutinio, preguntas y puede ser
puesto en duda. No hay resguardo moral para él. Fuera del tribunal,
la palabra del victimario s6lo puede ser respetuosamente acogida si
reconoce su responsabilidad y expresa un pedido de perdon.

Si bien la victima puede testimoniar en una escena juridica
(como lo fue en el caso del juicio a Eichmann), su testimonio es toma-
do con cuidados que no se dispensan al victimario. Los modos en que
se debe tratar a las victimas exigen ciertos recaudos metodolégicos
para evitar que el testimoniar suponga su re-victimizacion®.

6)

Nos queda por abordar una cuestion, la de si la supremacia mo-
ral de la victima esta relacionada con el conocimiento que podemos
obtener de su palabra sobre los hechos del pasado. Es decir, si la au-
toridad moral se traduce en autoridad epistemolégica. Si volvemos
a la categoria del testigo como aquel involucrado en mayor o menor
grado en los sucesos de los cuales nos queremos informar, podemos
considerar que no hace diferencia el que se trate de una victima o de
un victimario, salvo por el hecho de que conocer la situacién del emi-
sor en relacion a lo sucedido nos ponga en alerta respecto de posibles
distorsiones o, incluso, engafios. Es decir, en cuanto categoria episte-
molégica, la informacion sobre el pasado puede provenir de cualquier
persona que pueda atestiguar qué fue lo que pasd, pues esa declaracién
contiene datos que deberan corroborarse de alguna manera, bien por
la comparacién con otros testimonios, bien por la confrontacién con
datos provenientes de otras fuentes (restos materiales o documentos,
es decir, los rastros de los que hemos hablado antes). En consecuencia,

19 Es clara esta cuestion en relacion al ambito judicial, donde debe evitarse la
situacién de que las preguntas a la victima en su calidad de testigo la transformen en
el objeto del juicio. Para la discusién de estas cuestiones en relacién a la recoleccién
de testimonios de sobrevivientes con fines historicos, véanse (Carnevale V., Lorenz,
F. y Pittaluga, R. 2006) y (LaCapra, 2005).
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si se persigue el objetivo de conocer lo que ocurrid, nada impide que
se considere la palabra de los victimarios para obtener informacion
sobre el pasado, cuya veracidad debera ser testeada igual que la que
proveen las victimas. Recuérdese la definicién de testigo que provee
Ricoeur y que ya fue citada: “el testigo atesta ante alguien la realidad
de una escena a la que dice haber asistido, eventualmente como actor
o como victima” (cursivas agregadas).

Ya hicimos referencia a que el uso de los testimonios impacta so-
bre quien los recoge e interpreta de una manera peculiar por el modo
en que movilizan sentimientos de identificacion o de rechazo. En con-
secuencia, las reacciones afectivas (favorables o adversas) que produ-
cen en la historiadora los testimonios de los testigos, condicionan su
capacidad de comprension, pues pueden llevarla tanto a la aceptacion
acritica como a una actitud excesivamente escéptica, segin el caso.
Como sefiala LaCapra, la empatia es un “elemento afectivo” de la
comprension dificil de controlar®. No debera perderse de vista que el
testimonio es una versién de lo sucedido, es decir, una representacién
y que, como tal, debe establecerse de manera aceptable su relacién
con el contexto factico que lo haya originado. El testigo deviene asi en
una fuente cuya informacion debe ser sometida a los mismos criterios
de control y verificacién que la provista por otras fuentes. En cuanto a
su significacién epistémica, no hay diferencia entre los testimonios en
funcién de su origen, sean las victimas o los victimarios.

7)

Si dejamos de lado la cuestion de su valoracion epistemoldégica,
pues no hay como establecer una diferencia cualitativa entre testimo-
nios de victimas y de victimarios, podemos preguntarnos cual es el

20 (Ibid.: 119). LaCapra defiende un acercamiento afectivo a las victimas, pero
bajo ciertos limites, para lograr lo que denomina “desasosiego empatico”. También
advierte sobre los riesgos del “trauma secundario” que puede afectar al historiador si
no mantiene una distancia adecuada con las victimas.
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elemento extra en razén del cual el testimonio de la victima deberia
ser mas respetado. Ya hemos sefialado que ello involucra una apre-
ciacion moral. LaCapra ha notado que, incluso, se puede poner entre
paréntesis la cuestién de la exactitud factica del testimonio de las vic-
timas, lo que es relevante en sus palabras es que proveen un retrato
vivido y pleno de matices del pasado al que han sobrevivido (Ibid.:
106-7). Tampoco podemos pasar por alto el impacto que tienen los tes-
timonios de las victimas en el contexto “memorial” en el que estamos
insertos, contexto que ha sido moldeado por la industria cultural de la
memoria de la Shod.

Volvamos a preguntarnos: ¢por qué es importante preservar la pa-
labra de las victimas?, ¢qué finalidad aspiran a cumplir las sociedades
que, como la nuestra, crean archivos con sus testimonios? Aqui hay
que tener en cuenta que se ponen en juego dos puntos de vista. El del
propio sobreviviente que, como dijimos, asume lo que considera un
deber, el de mantener vivo el recuerdo de lo sucedido y el de hablar
por los que no pueden hacerlo; y el punto de vista de la comunidad que
recibe ese testimonio. En ambos casos se da el ejercicio de lo que se ha
denominado “deber de memoria” que tiene por objetivo también hacer
justicia, pero una justicia que ya no es la que imparten los tribunales
sino una que podriamos denominar simbélica. De ahi que se busque
conservar como unico testimonio el de las victimas, pues son ellas las
que han sufrido el agravio que exigen sea reparado y frente a las que
la comunidad se asume en deuda.

Pero, ademas, puede identificarse otro interés que orienta la bus-
queda y resguardo de la palabra de las victimas. Se trata de un objetivo
politico-pedagdgico: mostrar a las nuevas generaciones el horror del
pasado sin mediaciones, para evitar que se repita. Ese objetivo alimen-
ta a las denominadas “politicas de la memoria”, aquellas iniciativas
que toman los Estados para dar forma a la memoria colectiva y en las
que la preservacién y divulgacién del testimonio de las victimas ocupa
un lugar central, junto a acciones como la musealizacién y construc-
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cion de monumentos y sitios de memoria e, incluso, la formulacién de
contenidos del curriculo escolar.

En el siglo veintiuno estamos en condiciones de evaluar los resul-
tados de tales practicas en relacién al objetivo propuesto. Las matan-
zas a gran escala, la violencia institucional sobre los grupos desprote-
gidos, las persecuciones por cuestiones vinculadas a la raza, el género
o la religién, el traslado forzoso de comunidades enteras que huyen de
la guerra, no se han detenido. Pero, peor atin, no se han modificado las
reacciones de aquellos que no estan directamente afectados por estas
catastrofes. Estados y comunidades enteras rechazan a las victimas de
hoy, mientras lloran a las de ayer.

En el 70° aniversario de la liberacién de Auschwitz, Roman Kent
-sobreviviente de ese campo- dio un discurso contundente y emotivo
“para extender un mensaje profundo y sincero a los lideres de todas
las naciones del mundo”. Insisti6 en que el recuerdo de las atrocida-
des pasadas debia estar al servicio del presente y el futuro para evitar
su repeticion, pero que ello no bastaba. Afirmo, con palabras licidas
y contundentes, dirigiéndose a los politicos y representantes de esta-
do que formaban parte del auditorio: “jAcciones! Las acciones tanto
como los pensamientos son cruciales” (Kent, 2015). Con ese discurso,
Kent interpelé a los gobiernos por el uso de la memoria de la Shod y, al
mismo tiempo, puso en evidencia los dilemas que encierra su futuro.
Toca a las proximas generaciones responder al desafio de utilizar las
memorias de las tragedias pasadas para mejorar nuestra comprension
historica y para sacar provecho de las experiencias que transmiten. La
nuestra y las que nos antecedieron no han podido, no han sabido, o no
han querido, hacerlo.
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Parte 111

POLITICA, PROPIEDAD INTELECTUAL,
PATENTES, Y CIENCIA EN DEBATE:
¢Qué ha pasado con el lugar de la ética

en las ciencias?






Capitulo 11
Patentes, acceso a medicamentos
esenciales e investigaciones
en comunidades originarias.
Problemas éticos complejos

Maria Graciela de Ortuzar

Uno de los mayores problemas éticos y politicos que surgen en
la actual era de investigacion es la falta de acceso a medicamentos y
tratamientos esenciales. Al respecto, la brecha 10/90 en investigacion,
estudiada por la Comisién de la OMS!, muestra cémo el 90% de los

1 Se calcula que el 93% de la carga mundial de mortalidad prevenible se con-
centra en los paises en desarrollo. Sin embargo, en los paises industrializados se gasta
mas de 200 veces mas en investigacion por afio de vida potencial perdido que en el
mundo en desarrollo. Como ya es bien sabido, apenas el 10% de los recursos mun-
diales destinados a investigacion en salud se dedica a las enfermedades responsables
del 90% de la carga mundial de morbilidad. Esta situacién preocupante se conoce
como la brecha 10/90, y afortunadamente capt6 la atencién de un amplio abanico de
organizaciones, lo que condujo a la creacién del Foro Mundial sobre Investigaciones
Sanitarias, una fundacién internacional en activo desde enero de 1998. El propésito
fundamental del Foro Mundial es contribuir a corregir la brecha 10/90. En este senti-
do, su trabajo se orienta a fomentar que las iniciativas de investigacién se centren en
las enfermedades que representan la mayor carga mundial de morbilidad, a mejorar la
asignacion de los fondos de investigacion y a facilitar la cooperacion entre asociados
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recursos en la investigacion estan orientados al 10% de las enferme-
dades en salud publica; mientras que so6lo el 10% de los recursos esta
destinado a los problemas de salud que afectan al 90% de la poblacién.
Esto es, la desigualdad en prioridades de investigacion deja al descu-
bierto el negocio y/o mercado internacional existente detras del finan-
ciamiento de medicamentos por la industria farmacéutica.

Dicho mercado genera un abismo de oportunidades para acceder a
medicamentos y tratamientos esenciales de los paises y comunidades
que no pueden pagar los altos costos a los cuéles se ofrecen éstos pro-
ductos. Los precios, desproporcionados y abusivos, son posibles gracias
al sistema de patentes (ADPIC) impuesto por la Organizaciéon Mundial
de Comercio -OMC- a todos los paises, con la complicidad de algunos
gobiernos y laboratorios, y en desmedro de los paises en desarrollo.

Por lo tanto, el sistema actual de patentes no sélo permite el au-
mento de los nuevos productos, sino que también obstaculiza el desa-
rrollo de investigaciones por secretos profesionales y patentes (esto
es, en vez de incentivar la investigacion, frena su desarrollo). En otras
palabras, el sistema actual de patentes produce resultados inversos a
los objetivos para los cudles fue creado (impulsar el desarrollo de in-
vestigaciones cientificas a través de reconocimientos de derechos de
autor y de patentes que retinan los requisitos —novedad, actividad in-
ventiva, aplicacion industrial-.) Asimismo, éste sistema no deberia ir
contra el orden ptblico. Sin embargo, en nuestra era surgen las paten-
tes genéticas. Dichas patentes violan el mismo sentido de la patente y
atentan contra el orden publico. En primer lugar, porque se patenta la
misma informacién genética (ADN), hecho que atenta no sélo contra
la ética al invadir campos como la naturaleza y la salud humana; sino
también contra los mismos requisitos citados anteriormente de las pa-
tentes (esto es, en patentes genéticas la patente se reduce a un mero
procedimiento rutinario de copia de secuencias de ADN que estan en

de ambos sectores, publico y privado. Sobre la brecha 10/90 véase http://www.who.
int/macrohealth/newsletter/11/es
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la naturaleza, no existiendo invencion). En segundo lugar, porque se
impide el avance en la investigacién cientifica, en el conocimiento y
en la atencion de la salud.

Como podemos observar, los acuerdos supranacionales (ADPIC)
entran en conflicto con los mismos derechos humanos que deberian
defenderse a nivel global y a nivel local —derecho al conocimiento y
derecho a la salud-; siendo éstos una cuestion prioritaria de justicia en
investigacion y salud. Por otra parte, evidencia el silencio complice
de la comunidad cientifica, de los Estados y de los Organismos Inter-
nacionales ante ciertos conflictos de intereses que se plantean, diari-
amente, a los profesionales e instituciones de nuestra region. Dichos
conflictos surgen debido a que la mayoria de las investigaciones son
financiadas por la industria y no responden a las necesidades de la co-
munidad, relegando las investigaciones prioritarias de enfermedades
endémicas por no responder a los intereses del mercado.

Un rapido analisis histérico de los problemas y casos suscitados en
ética en investigacién mostraria como el entramado complejo de rela-
ciones asimétricas de poder, dado entre paises desarrollados, laborato-
rios, y paises en desarrollo a través del acuerdo ADPIC, ha permitido:

1. habilitar investigaciones que dafian a personas, grupos y comu-
nidades vulnerables (doble estandar histérico);

2. desarrollar una ciencia que no beneficia a la humanidad (por
descuidar los determinantes sociales de la salud y privilegiar un
enfoque biomédico que responde a intereses de mercado);

3. impedir el acceso a medicamentos esenciales y desarrollo de in-
vestigaciones en nuestras comunidades de paises en desarrollo,
por los altos costos de los mismos y por no financiar las enfer-
medades endémicas, huérfanas, de nuestra region.

4. expropiar el ADN de comunidades originarias para investiga-
ciones en paises desarrollados y patentes, engafiando a las mis-
mas, y negandoles su derecho a la salud por falta de beneficios.
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Esto es, lejos de direccionar las investigaciones hacia las priori-
dades de nuestras poblaciones, y, lejos de proteger a los sujetos y/o
comunidades en el marco de investigaciones (ej. patentes genéticas
obtenidas de comunidades sin consentimiento); la historia de los pro-
blemas éticos en investigacion en nuestra era muestra como se ha
“consentido el dafio” desde la comunidad cientifica, desde los Orga-
nismos Internacionales y desde los Estados, sin proteger a las comu-
nidades vulnerables.

El objetivo de este trabajo es analizar los caminos teéricos alterna-
tivos al desarrollo actual de investigaciones comerciales; estudiando
cuales de estas propuestas pueden ser viables para desarrollar una ética
en investigacion que proteja al vulnerable y permita el acceso a medi-
camentos esenciales, incentivando también el desarrollo de investiga-
ciones de enfermedades endémicas para aquellos que lo necesitan. Con
el fin de avanzar gradualmente en este camino, comenzaré introducien-
do los problemas éticos de la era comercial de investigacion (doble
estandar, conflicto de intereses y patentes); me detendré a estudiar: (I)
el problema de expropiacién del mismo ADN humano en comunidades
originales, como es el caso de la comunidad Rapanui-; (IT) la propuesta
cosmopolita de Pogge para incentivar investigaciones y acceso a medi-
camentos esenciales, y las alternativas regionales.; (III) la ética de las
comunidades originarias y el problema del acceso a la salud como un
problema ético-politico complejo.

Introduccion. La era comercial de investigacion

Desde fines de los 90 se establece la nueva era comercial de inves-
tigacién cientifico tecnoldgica, priorizandose un modelo biomédico
que gira en torno a la industria farmacogenémica.

A nivel de investigacion los problemas de asimetria de poder se
reflejan en: 1 -el problema del doble estandar; 2-el conflicto de inte-
reses y la falta de financiamiento de investigaciones endémicas; 3- la
falta de proteccién del méas vulnerable.
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En primer lugar, la ruptura del Pacto Internacional de Derechos
Humanos en el campo de la investigacion cientifica nos remonta a
fines de la década del 90 y principios del 2000, cuando se denuncia
la existencia de un “doble estdndar en investigacion”. Esto es, lo que
no podia hacerse en los paises desarrollados (Ejemplo: Estados Uni-
dos) se realizaba en pacientes y comunidades de paises mas débiles o
no desarrollados (Ejemplo: Guatemala, Perd, Tailandia, entre otros).
El “doble estandar” fue justificado en normativas de investigacion
(Helsinski, 2000), estableciéndose una diferencia inaceptable desde el
punto de vista ético: se aplica un tipo de tratamientos aprobado en el
“pais desarrollado” y otro “tratamiento existente”, de menor calidad
y/o placebo, en “paises en desarrollo”.? La evidencia de las diferencias
en la proteccién y tratamiento de los sujetos de investigacién ante un
mismo problema muestran la falta de respeto en los derechos huma-
nos reconocidos y la validacién de diferencias entre derechos de su-
jetos de investigacién. Otros ejemplos practicos, ya mencionados, lo
constituyen las investigaciones de 1994- SIDA/VIH, donde se brind6
el tratamiento estandar de zidovudina en Estados Unidos para emba-
razadas, mientras que en los otros 15 estudios (de 18) se dio placebo
a 17.000 mujeres HIV positivas embarazadas en Africa, Reptblica
Dominicana, Haiti y Uganda. La citada investigacién fue patrocinada
por el Instituto Nacional de Salud de los Estados Unidos -NIH-.

En segundo lugar, nuestra era se caracteriza por el conflicto de in-
tereses en el proceso de investigacion, es decir el predominio del inte-
rés secundario, como lo es el interés financiero y de estatus del inves-
tigador o de la Institucién; por sobre el interés primario de beneficio
al individuo, a la comunidad y a la ciencia (de Ortizar, 2007). Al res-
pecto, los laboratorios internacionales continiian destinando la mayor
parte de su financiamiento en propaganda, regalos, viajes, beneficios

2 Por ello, se reemplazé la Declaracion de Helsinki por las “Guias de Buena
Practica Clinica de la Conferencia Internacional de Armonizacién” 2004.
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especiales, dinero para reclutar pacientes, entre otros. Es importante
conocer que no sélo gastan en investigacion; sino que, ademas, gastan
mucho mas en marketing y en la compensacién econémica por dafios
y muertes (riesgos colaterales). En este momento, se promueven los
seguros en investigacion desde el inicio de la investigacién, como tam-
bién se consignan las obligaciones post investigacién. Histéricamente,
el dafio potencial en una investigacion era ocultado. La ganancia co-
mercial siempre es mayor para la industria que el gasto implicado en
compensar a las personas dafiadas o familiares de los que han perdido
su vida (Por ejemplo, talidomida). Oponerse a estas multinacionales
generd el derrocamiento los gobiernos democraticos, como ocurrié en
nuestro pais. A partir de las denuncias de los problemas anteriormente
citados los controles y normativas fueron cada vez mayores, evaluan-
dose y monitoreandose los protocolos de investigacion en el tiempo,
evitando la posibilidad de doble estdndar, y acentuando el énfasis en
los problemas éticos metodolégicos, como asi también en problemas
de difusién de la informacién, divulgacion, confidencialidad, sesgo,
etc. No obstante, los mencionados derechos de propiedad intelectual
y patentes (patentes genéticas) impuestos a nivel internacional por la
OMC, contintia permitiendo un nuevo “doble estandar” en investi-
gacion; es decir: el financiamiento de enfermedades prevalentes en
paises ricos y el no financiamiento de enfermedades endémicas por
una cuestion de rentabilidad.

En tercer lugar, la proteccion del mas vulnerable se encuentra en
peligro. La vulnerabilidad no es una categoria fija (mujeres, nifios,
ancianos, pobres) sino una categoria relacional de creciente asimetria
de poder en investigacion (de Ortuzar, 2005). Esto se traduce en la
historia de la ética en investigacién en: 1- aberrantes violaciones de
derechos humanos (consentir el dafio y doble estandar); y 2-imposi-
cion de normativas de patentes por paises ricos a través de la OMC,
las cudles perjudican a los paises pobres, aumentando los costos de
medicamentos y dejando sin financiar sus propias investigaciones.
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Resulta claro que existen responsables por esta asimetria de poder,
que habilita la explotacion y expropiacién. Si analizamos estas ten-
siones tedricas a nivel de investigacién observamos la falta de respeto
de los derechos de las comunidades. En la era genética se recurre a
comunidades genémicas homogéneas para facilitar las investigacio-
nes y costos (especialmente poblaciones originarias). Aqui nos en-
contramos con graves dilemas éticos: apropiacién de su ADN para
creacion de patentes genéticas; estigmatizacion, riesgos sico sociales
y discriminacién social por difusién de resultados (estatus de portador,
que genera discriminacién laboral, étnica); entre otros. Ahora bien, si
estos problemas se dan por relaciones asimétricas de poder, no pueden
presentarse como problemas aislados de privacidad y anonimato en el
manejo de informacion genética®. Son problemas complejos, vincula-
dos con el mismo sistema de patentes.

El problema central en investigaciones contintia siendo un pro-
blema ético-politico de justicia. Como hemos sefialado, el goce de be-
neficios y el acceso a medicamentos y conocimientos esta destinado a
los paises desarrollados; mientras que son los paises subdesarrollados,
quienes constituyen -en investigaciones genomicas- las fuentes pri-
marias de investigacion, pero no los beneficiarios de las mismas (esto
es, se investiga sobre temas que no constituyen prioridades para éstas
poblaciones; y no se investiga sobre enfermedades endémicas por ra-
zones de mercado).

I . Expropiacion del ADN humano en comunidades
originarias

Para ilustrar este problema nos basaremos en investigaciones re-
alizadas en Chile, mas precisamente en la Comunidad Rapanui de la
Isla de Pascua*. El caso refiere a un operativo oftalmoldgico en la

3 Informacion considerada suprasensible y predictiva, que no sdlo es individual
sino que involucra a terceros/comunidades

4 CONICYT 2008; Bioética en investigacion en ciencias sociales, Tercer Taller
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citada comunidad en la cual participaron cinco médicos de la sociedad
chilena de oftalmologia y un equipo de la Universidad de Towa, EE.UU,
en el 2001. Estos efectuaron una visita a la isla de Pascua y ofrecieron
examenes oftalmolégicos gratuitos y entrega de lentes a la poblacion
mayor de 60 afios. La investigacién se difundié por la television local,
posteriormente a la aprobacion de la misma por las autoridades de Chile.

Ahora bien, no se informé que se iban a tomar muestras de sangre
a los islefios para comparar entre grupos con degeneracién macular de
un pais desarrollado con otros cuyo aislamiento y pool genético pre-
sentarian casi nulos indices de la enfermedad. De acuerdo a Weisner
y Fajreldin (2007:271-272), ante la desinformacion a la comunidad de
la toma de muestras, comenzaron a circular teorias sobre la comercial-
izacién de la sangre pura o la raiz de Hotu Matua.

En términos generales, las investigaciones que realizan estos
equipos extranjeros no estan permitidas en los paises desarrollados,
buscando comunidades homogéneas para apropiarse de su ADN con
fines de crear bases de datos para realizar distintas investigaciones,
reduciendo costos y facilitando las investigaciones.

Formalmente, en el caso citado se cumplieron con los protocolos
de ética en investigacion. Esto es, los pacientes firmaron un documen-
to de consentimiento. Sin embargo, como la poblacién seleccionada
era mayor de 60 afios, tenian un manejo precario del espafiol y pocas
habilidades de lectura. Esto muestra la no validez del consentimiento
informado, que, por otra parte, no respeta las creencias de la comuni-
dad por ser consentimiento individual y no comunitario.

Por lo tanto, pueden cumplirse las formalidades de investigacién
para el Estado Chileno, incluyendo el pago del impuesto local de Ia cita-
da investigacion, pero para la comunidad Rapanui se han violentado sus
creencias, invadido su sangre y sus sitios sagrados. La ley chilena y los

del Comité Asesor de Bioética, FONDEYCT, CONICTY, dic. 2007, ISBN: 978-956-
7524-08-2
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requisitos occidentales de investigacién no son vdlidos para dicha co-
munidad (Weisner y Fajreldin, 2007:271- 272, el subrayado es nuestro)

La reaccién violenta de la citada comunidad al finalizar la inves-
tigacion respondié al engafio y a las relaciones histéricas de domina-
cion que surgen entre investigador e investigado (colonialismo), tanto
a nivel personal, institucional, y politico (expropiacion de tierras, de
sus ancestros, sus muertos, sus momias, sus cementerios, sus monu-
mentos, su propio ADN)®. Es pertinente aclarar que, en el momento
presente, dicha ruptura de confianza no se da sélo entre el cientifico y
las poblaciones originales, sino también entre el cientifico y la comu-
nidad en general.

Este caso muestra el proceso actual de expropiacion del mismo
ADN de las comunidades indigenas en investigaciones multicéntricas
(esto es, no sélo se expropia la tierra, su conocimiento tradicional y
sus plantas medicinales, sino también su propia sangre). Existe una
gran deuda y un gran vacio en lo que respecta al marco ético en in-
vestigacién para proteger las comunidades originarias, su cultura, su
patrimonio bioldgico, natural y social, su identidad, los propios ben-
eficios que estas comunidades deberian tener y no tiene por no acceder
a los mismos (volveré sobre este punto mas adelante)

°> La sangre es parte inherente a la nocién de supervivencia en la construccion
identitaria rapanui, en especial por los estigmas relativos a la enfermedad que han
aquejado la poblacién (lepra, dengue, fiebre amarilla). Las expresiones identitarias de
la cultura Rapa Nui han sido resignificadas por la etnia a través del tiempo producto
de un proceso histérico colonialista, en el que la cultura ha debido reconstruirse a
partir de la memoria y los vestigios arqueolégicos, en un proceso de sobrevivencia
cultural, en un contexto histérico en el que las necesidades bésicas eran negadas, y las
necesidades de orden social para el desarrollo cultural, eran impensadas. Una y otra
vez, el Rapa Nui fue rescatando su memoria y re-editando su conocimiento cultural
expresado mediante rasgos diacriticos como cantos, lengua, historia oral, y particular-
mente hoy en dia a través de los sitios arqueoldgicos, que se consideran propiedad de
las familias, de acuerdo a los lugares de procedencia de los fundadores de cada uno
de los apellidos. Es de esperar que puedan influir en las politicas de manejo de la isla”
(Véase Weisner y Fajreldin 2007:271- 272).
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La situacion responde a la predominante imposicion de valores
occidentales en el proceso de investigacion cientifica de las comuni-
dades. Pero también existe imposicién en lo que respecta a los con-
ceptos de propiedad, valores éticos de la comunidad, prioridades de
investigacion, etc.

A través del engafio, los investigadores se han apropiado de los
conocimientos tradicionales, de su sangre, peligrando la misma diver-
sidad bioldgica y cultural representada por estos pueblos, frente a la
inaccion del Estado, los Organismos Internacionales y los Institutos de
Investigacion Cientifica.

Estas asimetrias de poder producen relaciones de vulnerabilidad
en investigaciones, la cual no es un simple estado, sino una relacién
de poder donde una parte es responsable por la accion (Organismos
Internacionales, Paises desarrollados, Patrocinadores, Laboratorios,
Investigadores) y la otro es la que sufre la accion sin capacidad de
resistir, ya sea por engaiio, por razones econémicas, por falta de poder
para ejercer el mismo principio de disidencia.

¢Qué politicas alternativas al actual orden internacional (ADPIC)
se plantean a nivel de investigacidn, tanto a nivel global como regional?
¢Pueden estas politicas aplicarse a las comunidades originarias?

II. ;Marco ético-politico alternativo global?

Existen teorias, como las formuladas por Pogge (2003), quien rec-
lama un cambio internacional de reglas impuestas desde el mercado
y/o laboratorios. Para dicho autor, las actuales reglas internacionales
avaladas por los paises desarrollados y la OMC, son responsables por
el dafio realizado a los paises mas vulnerables.

La gran virtud del citado autor se centra en mostrar el alto nivel
de responsabilidad que tienen los paises ricos en tres puntos claves:

1-los pueblos desarrollados han llegado a sus niveles actuales de
desarrollo social, econémico y cultural a través de un proceso
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histérico marcado por la esclavitud, el colonialismo e incluso
el genocidio;

2-los citados paises han aprovechado la endeble estabilidad politi-
ca de las naciones débiles- manifiesta en fenémenos tan graves
como la corrupcion o las dictaduras- para, por medio de ins-
tituciones de negociacién internacional como el privilegio de
disposicion de recursos y el de acceder a empréstitos con los
organismos internacionales a nombre de la nacion, generar, de
un lado, un inmenso grado de beneficios para ellos; y, de otro
lado, mas miseria en los paises victimas de tales instituciones;

3-la inequidad presente en los actuales tratados de intercambio
comercial entre naciones, en donde los paises desarrollados,
ademas de disponer de bastos recursos tecnoldgicos y de infor-
macioén, someten a sus pequefios socios a estatutos que son al-
tamente proteccionistas de sus gremios y descaradamente laxos
en lo que concierne a las garantias de los gremios de los chicos.
Todo esto provoca un acrecentamiento atin mayor de la pobreza.

En base a lo anterior, Pogge argumenta que los ciudadanos de na-
ciones ricas tienen un deber moral y una responsabilidad social in-
ternacional por el dafio provocado por los paises desarrollados a los
paises en desarrollo. En relacion a la brecha 10/909, el citado autor
propone revertir esta situacion a través de una reforma politica para
crear incentivos financieros destinados a las investigaciones sobre
enfermedades de paises pobres. La reforma distribuiria el coste del
gasto global en sanidad de un modo mas justo entre paises, a través
de generaciones, y entre aquellos que son suficientemente afortunados
para disfrutar de una buena salud y los desafortunados que sufren de
enfermedades graves.

6 Véase de Ortizar, M. G, “Conflicto de intereses en investigaciones biomédi-
cas”, Perspectivas bioéticas en las Américas, FLACSO, 2007.

275



Esta propuesta se basa en dos estrategias basicas de reforma para
evitar los fallos del mercado asociado con los precios monopolisticos:
la del precio diferenciado y la de los bienes ptiblicos.

a- La estrategia del precio diferenciado las compafiias innovadoras
ofrecen sus medicamentos a diferentes clientes a precios
diferenciados, obteniendo un mayor margen de ganancias
como producto de las ventas a los mas ricos, sin renunciar a las
ventas, con un margen inferior de ganancias, a los compradores
mas pobres.

b- En la segunda variante -bienes publicos- se basa en el dere-
cho de los gobiernos, reconocida bajo las reglas del ADPIC en
determinadas situaciones, de emitir permisos obligatorios para
innovaciones que se necesitan con urgencia en emergencias
publicas. Al ejercer este derecho, un gobierno puede forzar la
reduccién del precio de una invencion patentada, obligando al
poseedor de la patente a dar licencia a otros productores a cam-
bio de un porcentaje establecido (normalmente por debajo del
10%) de los ingresos de venta de estos dltimos. Se sugiere que
los paises pobres deben ejercer sus derechos sobre los permisos
obligatorios para hacer frente a sus crisis de salud ptblica y en
particular, a la pandemia del sida.

Ahora bien, la solucién de “precios diferenciados” no funciona,
a no ser que se impida a los distintos tipos de compradores saber los
unos de los otros o comercializar entre si. En el mundo real, si el me-
dicamento fuese vendido a un precio inferior a algunos compradores,
muchos otros, que de otro modo estarian dispuestos y podrian pagar
el precio mas elevado, encontrarian la manera de comprarlo al precio
mas bajo; la venta de medicamentos costosos a precios inferiores en
paises pobres crearia fuertes incentivos para desviar el producto de
nuevo hacia paises mas ricos (con contrabando, por ejemplo) causan-
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do pérdidas relativas en estos ultimos mercados por encima de las ga-
nancias en el primero. Como resultado, muchos pacientes pobres que
podrian adquirir el medicamento a un precio superior al coste marginal
de produccion son excluidos de este beneficio porque no pueden pagar
el muy superior precio monopolistico. Mientras esta exclusién puede
ser aceptable para otras categorias de propiedad intelectual (software,
peliculas y musica), resulta altamente problematica desde un punto de
vista moral en el caso de los medicamentos esenciales.

2- Con respecto a la segunda estrategia, en la medida en que
un gobierno tenga éxito —contra la fuerte presion de las compafiias
farmacéuticas y con frecuencia de sus gobiernos— en el ejercicio de
sus derechos de emitir licencias obligatorias, cualquier pérdida neta,
debido al desvio, recaerad unicamente sobre quienes ostenten las pa-
tentes. No obstante, el uso generalizado de dicha licencia obligatoria
podria reproducir el primer fallo de desabastecimiento de mercado:
las compafiias farmacéuticas tenderdn a gastar menos en buscar medi-
camentos esenciales. Y, por otra parte, la situacion de vulnerabilidad
de los paises frente a los monopolios y megaempresas trasnacionales
impide tomar esa medida por mucho tiempo (sélo en situaciones de
emergencia sanitaria).

Para salvar los problemas que el mismo reconoce, Pogge propone
justificar el financiamiento global de las inversiones en investigacio-
nes a través de un fondo internacional, en base a tres componentes;

a- el primer componente de la reforma consiste en que los resul-
tados exitosos de investigaciones sobre nuevos medicamentos
esenciales deberan ser suministrados como bienes ptiblicos
globales a los que todas las compaiiias farmacéuticas tengan
acceso desde cualquier lugar de modo gratuito a nivel global;

b- . dichas compaiiias serian recompensadas con fondos ptiblicos
de modo proporcional al impacto que tenga su descubrimiento
sobre la tasa de morbilidad global;
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c- . el tercer componente del plan de reforma consiste en una po-
litica realista en la asignacién de estos costes, justificados en
razones prudenciales.

A pesar de los debates tedricos y propuestas practicas, no existe
voluntad politica de cambiar las reglas de juego. La propuesta de Pog-
ge continta siendo criticada por ser retérica, por ausencia motivacio-
nal de necesidades a distancia, o por falta de incentivos politicos y
econdmicos para llevarla a la préctica. Pero, los problemas de fondo
son éticos y politicos: el no acceso a medicamentos esenciales, y la
violacién del derecho a la salud y el derecho al conocimiento; la creci-
ente expropiacion del mismo ADN de comunidades originarias.

Las normas vigentes actuales para incentivar la investigacién
farmacéutica —ADPIC- son profundamente problematicas desde un
punto de vista ético-politico. Esta situacién, reconocida desde hace
tiempo entre los expertos internacionales en salud, ha llegado a ser
comprendida masivamente a raiz de la irrupcién de la crisis del
SIDA, especialmente en Africa, donde las necesidades vitales de
los pacientes pobres se oponen a las de las compaiiias farmacéuti-
cas de recuperar sus inversiones en I[+D; obligando a la aplicacion
de licencias obligatorias para el acceso a medicamentos esencia-
les.” El derecho a la salud y derecho al conocimientos se encuen-
tran en peligro.

A menos que se proponga una nueva reforma institucional y nue-
vos criterios para la regulacion de la propiedad intelectual y patentes,
la redistribucién de los beneficios en investigacién para las comuni-
dades contintia siendo sélo un ideal postulado. Se requiere justificar
la motivacion moral de produccién de bienes publicos, pero también
se requiere intervenir para proteger a las poblaciones vulnerables con-
tra la flexibilizacion del mercado que permite aumentar los costos de
productos y recuperar patentes, a partir de licencias caducadas de pro-

7 Véase Pogge, 2003, p.p.11-43
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ductos que son levemente modificados y puestos nuevamente en el
mercado bajo una “nueva patente” (mee too).

Seria deseable, asimismo, la existencia de normativas regionales
que incentiven el financiamiento de investigaciones para el desarro-
llo de medicamento e investigaciones de acuerdo a necesidades de
la poblacién en universidades publicas de nuestra region. Una mayor
cercania a la posibilidad de ejercer los derechos humanos reconocidos
internacionalmente, y nacionalmente en nuestra constitucion, exige
reformas politicas que tomen mads en serio valores y principios éticos
en relacion al cuidado y a la proteccion de bienes ptblicos que se en-
cuentran en peligro, como lo es el acceso a medicamentos esenciales.
Por el contrario, las actuales reformas dejan vacios de sentido esos
valores y derechos, encubriendo una flagrante violacion.

Al respecto, la oposiciéon de los paises en desarrollo con respecto
al nuevo régimen internacional de propiedad intelectual y patentes se
hizo visible en la Ronda de Doha en Uruguay®. A pesar de las licencias
obligatorias, en el momento presente nuestros paises contintan flexi-
bilizando las patentes internacionales (nuevas versiones de patentes
en paises desarrollados de las licencias que han caducado en paises en
desarrollo), aumentando los costos de los medicamentos, acceso a la
tecnologia. Esto perjudica la posibilidad de que los paises pobres -0
paises “en desarrollo” — protejan su industria, debido a que no pueden
producir sus propios medicamentos y financiar sus propias investiga-
ciones de acuerdo a sus necesidades. En lo que respecta a las politicas
actuales de salud e investigacién en nuestro pais no intervienen para
regular los precios de los medicamentos ni para proteger los bienes
publicos, lo cual también es obligacién del Estado, y no sélo de los
Organismos Internacionales.

Contrarrestando la propuesta global de Pogge, desde la bioética
latinoamericana se denuncia la abstraccién de los derechos humanos.

8 Véase https://www.wto.org/spanish/tratop_s/dda_s/dda_s.htm
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Se critica que carece de sentido hablar de un hombre libre, igual y
racional sin condicionamientos histéricos; sin una tradicién y unos va-
lores culturales de una comunidad. En esta linea, Walzer (1983) sefiala
que cada comunidad posee un patrén de bienes sociales especificos,
propios a su tradicion e identidad. Considerar que existen bienes uni-
versales equivale a imponer, de acuerdo a esta visién, su concepcién
particular sobre los bienes que consideran valiosos. El bien ptiblica-
mente compartido es una idea sustantiva de buena vida. En este sen-
tido la critica tedrica apunta a la supuesta neutralidad liberal, su uni-
versalismo, y el perfeccionismo oculto en la concepcién de justicia
universalista. Pero, en este punto es pertinente realizar dos breves ob-
servaciones. En primer lugar, la diversidad y la pluralidad de concep-
ciones de vidas son reconocidas a nivel tedrico tanto por el Segundo
Ralws (1993) y a nivel legal en las declaraciones de los derechos hu-
manos sobre diversidad y vulnerabilidad realizadas por los respectivos
Organismos Internacionales (ONU; UNESCO; CIOMS). Sin embar-
g0, su postulacion teérica no garantiza en la practica el fortalecimiento
de su ejercicio a nivel epistemolégico, ético ni politico. En segundo
lugar, seria justo sefialar que la imposicion de valores comunitarios
también atentaria contra el derecho a la disidencia de los miembros de
la misma comunidad -derecho a decir no de todos los seres humanos
(Murguenza, 1989). Este principio exige, tanto en el individuo como
en la comunidad, la necesidad de decir no a situaciones indignas.

ITI-La ética de investigacion en comunidades
originarias y el problema de patentes obtenidas a partir
de la expropiacion de su ADN

El respeto por la diversidad cultural exige el respeto por la auto-
nomia de las comunidades, el respeto por su derecho a su identidad, a
su lengua; a su forma de vida; a su patrimonio biolégico y cultural y
a la no apropiacién indebida del mismo. También exige el fomento de
investigaciones participativas que beneficien a estas comunidades. No
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obstante, la historia de las investigaciones en comunidades originarias
ha estado plagada de actos etnocentristas, donde se sitta al otro como
un primitivo, salvaje, exético.

En la actualidad los pueblos originarios se encuentran sumergi-
dos en la marginacion, en la pobreza, y sufren la falta de acceso a la
atencion de su salud, a la educacién, peligrando la vida -desapari-
cion bioldgica o cultural -de muchas de estas comunidades indigenas
que habitan en América Latina®. Sin embargo, a pesar de ser “objeto”
de investigacion, sus necesidades sanitarias no son atendidas en las
investigaciones realizadas, ni respetados el requisito del abordaje in-
tercultural de las mismas, como tampoco los beneficios acordados en
normativas para estas comunidades.

A nivel internacional, existen numerosas normativas destinadas a
la proteccién de estos pueblos en el proceso de investigacion. Entre
las principales, podemos mencionar la Declaraciéon de la ONU so-
bre los Derechos de los Pueblos Indigenas; y las Pautas Eticas del
Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas
(CIOMS), como las Normativas de la UNESCO sobre Vulnerabilidad;
Normativa sobre Estigmatizacion y No discriminacién; Normativas
sobre migraciones y genocidios, Declaracion universal sobre la Di-
versidad Cultural, como asi también Cédigos Eticos de Sicologia,
Antropologia, entre otros. En ellas se resalta que para los pueblos ori-
ginarios se debe aplicar el consentimiento comunitario, como asi tam-
bién analizar el beneficio de la investigacién para la comunidad, sin
alterar su medio ambiente, y prever los problemas de estigmatizacion
que pueden sufrir estas comunidades al divulgar su informacién. Los

 Hasta 1997 son 11 los grupos han desaparecido fisica o culturalmente y 18
estdn en proceso de extincién al contar con una poblacién menor a 225 habitantes.
Es importante reconocer que los pueblos indigenas constituyen entre 30% y maés de
50% de la poblacién de Bolivia, Guatemala, Perti y Ecuador. En cinco paises (Perd,
México, Guatemala. Bolivia y Ecuador) vive casi 90% de los indigenas de la regién.
La poblacién indigena posee los indices mas altos de morbimortalidad (especialmente
mortalidad materna infantil).
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dafios que se han originado a estas comunidades no constituyen dafios
individuales, sino dafios colectivos. Por ejemplo, la difusién de la in-
formacién resultante de estas investigaciones crea estigmatizacion y
condena a todo un pueblo, como ocurre con investigaciones genomi-
cas donde los riesgos difundidos no son sélo individuales.

A nivel regional, los mismos pueblos se han expresado a través de
la Declaracion del Mataatua de los Derechos Intelectuales y Cultura-
les de los Pueblos Indigenas; la Declaracion de Ukupseni; la Decla-
racién Ibero-Latinamericana sobre Etica y Genética de Manzanillo
(véase Documentos y links en referencias). Estas declaraciones cri-
tican el atropello a su cultura a través del uso del consentimiento in-
formado en su comunidad y la apropiacion indebida de su patrimonio
cultural, biolégico y social.

A nivel Nacional, la Constitucion de la Nacién Argentina en su
Articulo 75 sostiene que se debe:

“reconocer la preexistencia étnica y cultural de los pueblos
indigenas argentinos. Garantizar el respeto a su identidad y el
derecho a una educacién bilingiie e intercultural: reconocer la
personeria juridica de sus comunidades, y la posesién y propiedad
comunitarias de las tierras que tradicionalmente ocupan”.

En lo que respecta a las Normativas de Investigacion en Ciencias
Sociales del CONICET se exige el respeto a las diversas culturas; aun
cuando no se menciona el consentimiento comunitario en la citada
normativa. Asimismo, se resalta que las investigaciones sobre restos
6seos, sangre, monumentos, afecta la memoria e identidad cultural de
estas comunidades, generando dafios colectivos y haciendo peligrar la
supervivencia de estos pueblos.

Enreferencia a la ética en investigacion en dichas comunidades, es
importante sensibilizar al investigador sobre las diferencias culturales,
respetando las singularidades, evitando el abuso de universalismos,
incentivando el pluralismo. Asimismo, es importante ser conscientes
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de las relaciones historicas de dominacion entre investigador e inves-
tigado (colonialismo), a nivel personal, institucional, politico.

Para ello, se sugiere generar participacion de la comunidad en
las investigaciones en condiciones de igualdad, y respetar su cultura,
las necesidades y prioridades de las mismas. Apoyar estos principios
en normativas en cada instituciéon de investigacion, y crear Comités
de Etica, conformados también por miembros de la comunidad en
cuestion (Consejo de miembros de la comunidad indigena), con el fin
de que los mismos monitoreen dichas investigaciones para proteger a
su comunidad, en un marco de derechos humanos situados que respe-
ten la diversidad. Este es el esbozo de un camino posible -no experi-
mentado hasta el momento en ciencias- para paliar las desigualdades y
abusos histéricos sufridos por dichas comunidades originarias.

Al respecto, el proceso a través del cual se obtienen las patentes
comienzan, en una gran parte, con investigaciones realizadas sobre la
diversidad genética en paises en desarrollo, pero con fines de comercio
en paises desarrollados. Aqui se origina una desigualdad y asimetria
de poder, al ignorarse las prioridades en investigacion de las comuni-
dades donde se obtiene el material que luego se comercializa, como
asi también sus derechos, sus creencias, su identidad, sus necesidades.

Por lo tanto, desde una mirada occidental podemos preguntarnos si:

1. ¢Es ético investigar en una comunidad sobre enfermedades que
no son prevalentes o temas que no son beneficiosos para ellos?;

2. ¢Qué riesgos puede haber —fisicos, sicologicos, sociales-para
los individuos y la comunidad?; ;c6mo debe formularse el pro-
ceso de consentimiento informado (CI individual, comunitario,
0 ambos) ?,

3. ¢Qué beneficios, durante y después de la investigacion, deberian
tener estas comunidades?;

4. ¢Es ético aprovechar las muestras biol6gicas de una investiga-
cién en una comunidad para poder investigar otros problemas
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que no estaban estipulados en el consentimiento del estudio
original?;

5. ¢Deberia investigarse en dichas comunidades si el dafio es ma-
yor que el beneficio?;

6. ¢Por qué se disocian las prioridades de investigacién con las
prioridades de la practica sanitaria (atencién igualitaria de la
salud de acuerdo a necesidades) de la comunidad?.'

Estos “problemas éticos en investigaciones en comunidades origi-
narias”, identificados desde una mirada occidental, son clasificados en:

1. Respeto a la autodeterminacién cultural de la comunidad- Con-
sentimiento comunitario y consentimiento informado.
La Pauta 4, de las Pautas Eticas de CIOMS OMS (2002):
si fuera necesaria la autorizaciéon del lider de la co-
munidad para solicitar el consentimiento informado indi-
vidual, las creencias y formas de organizacién social deben
respetarse. Pero nunca dicha autorizacion puede sustituir el
consentimiento individual.
En lo que respecta a lo legal, en algunos paises de América La-
tina (Brasil y Perti) se exige también el consentimiento comuni-
tario. Pero en algunos casos se aduce que el lider no representa
a la comunidad ni a su mejor interés, pudiendo existir conflicto
de intereses, coercién y engafio. En la Declaracion de las Na-
ciones Unidas sobre los derechos de los pueblos indigenas,

10 Véase también Pautas Eticas del Consejo de Organizaciones Internaciona-
les de las Ciencias Médicas (CIOMS). UNESCO Normativas sobre Vulnerabilidad;
Normativa sobre Estigmatizacién y No discriminacion; Normativas sobre migra-
ciones y genocidios, como asi también Cédigos Eticos de Sicologia, Antropologia,
entre otros. En ellas se resalta que para los pueblos originarios el uso exclusivo del
“consentimiento individual” constituye un atropello a su cultura, siendo importante
aplicar el consentimiento comunitario, como asi también analizar el beneficio de la
investigacién para la comunidad sin alterar su medio ambiente.
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2007, se reconoce a los mismos el derecho a participar en
la adopcién de decisiones sobre temas que afecten a sus de-
rechos, a través de sus representantes elegidos, de conformi-
dad con sus propios procedimientos, asi como a mantener
y desarrollar sus propias instituciones de adopcién de decisio-
nes. Lo mismo ocurre con las Pautas Eticas Internacionales
para Estudios Epidemioldgicos de CIOMSOMS, 2008).

2. Riesgos y beneficios de la investigacion- Las investigaciones
en comunidades indigenas no se reducen a riesgos y dafios in-
dividuales, fisicos, materiales. Pueden existir riesgos y dafios
colectivos, que incidan en su creencia, memoria, identidad. En
muchos casos, se apropian de sus saberes, plantas, bosques,
territorios, dejandolos despojados de la proteccion del medio
ambiente e invadiendo su propia cultura, lo cual genera ries-
gos, dafios y no beneficios. Por lo tanto, toda investigacién
en la comunidad debe estar justificada para el beneficio de la
misma. Queda claro que si la investigacién no beneficia a la
comunidad, entonces la comunidad tiene el derecho de negarse
a participar en la misma. Se trata de no generar dafios ni ries-
gos innecesarios en la comunidad por una intervencion. En este
sentido, los beneficios de la investigaciéon deben comunicarse
a la comunidad, no usando su informacién para otros fines de
los que fue autorizada.

3. Participacion de la comunidad en la investigacién en condi-
ciones de igualdad “La comunidad que serd objeto del estu-
dio debe estar representada en el proceso de evaluacion ética
(Ref: CIOMSOMS, Pautas Eticas Internacionales para laE-
valuacién FEtica de Estudios Epidemiolégicos, Gine-
bra, 2008)”.

4- Respeto a la privacidad y no ruptura de la confidencialidad
Derecho a negarse a participar, discontinuar. Derecho a la in-
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formacién, derecho a no saber, no uso indebido de la misma y
retroalimentacion de acuerdo a necesidades.

5. Estigmatizacion: La investigacion en epidemiologia,genética o
la sociologia puede presentar riesgos para los intereses de co-
munidades, sociedades o grupos raciales o étnicamente defini-
dos. Podria publicarse informacién que estigmatizara a un gru-
po o0 expusiera a sus miembros a discriminacién (CIOMSOMS,
Pautas Eticas Internacionales para la Investigacién Biomédica
con Seres Humano, Ginebra, 2002)

6- Conflicto de intereses, engafio, abuso y asimetria de poder. Los
intereses comerciales de las investigaciones en comunidades in-
digenas constituyen ejemplos de asimetria de poder y conflicto
de intereses en la tarea del investigador. Las comunidades son
engafiadas en el proceso, estigmatizados (alcoholismo, enfer-
medad mental o alteraciones genéticas). Es claro que no existe
aqui la proteccién la comunidad ni el predominio de intereses
cientificos o de bienestar de la misma, priorizando el rendimien-
to econémico de las investigaciones.

7- Patentes, propiedad intelectual, conocimientos tradicionales y
patrimonio bioldgico. Es comun que a partir del conocimiento
tradicional se obtengan nuevas patentes en el exterior, con pro-
ductos que son comercializados sin consentimiento de la comu-
nidad. Un ejemplo son las medicinas naturales, con un amplio
mercado en el mundo pero sin otorgar beneficios a las comuni-
dades indigenas de donde se extrajo dicho conocimiento.

8- Obligaciones post investigacion. Acceso a nuevas terapéuticas
y medicamentos (CIOMS OMS, Pautas Eticas, 2002, 10)-El in-
vestigador debe garantizar, antes de comenzar la investigacion
que esta responda a las necesidades de salud y prioridades de
la poblacion de referencia. Las intervenciones exitosas deberian
ponerse a disposicion de esa poblacion.
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9- Beneficios a la comunidad y justicia social: si la investigacion
no le proporciona un beneficio directo, pero no le genera riesgo
de dafio, es consentida y participan activamente los miembros
de la comunidad, debe compensarse, desarrollando infraestruc-
tura y derechos de patentes de acuerdo a las necesidades de la
comunidad. Si la investigacién le produce un beneficio directo,
debe acceder a los medicamentos, productos y nuevo conoci-
miento posteriormente a la investigacion. En caso contrario, no
es recomendable realizar investigaciones porque las mismas
constituyen una intervencion que puede atentar contra la inte-
gridad de las comunidades indigenas."

Ahora bien, estas preguntas y clasificaciones pueden ser vélidas
para nosotros, pero no necesariamente lo seran para la comunidad ori-
ginaria. En este punto nos planteamos criticamente qué marco ético de
investigacion deberia regir las investigaciones en comunidades indi-
genas para evitar, por ejemplo, lo que ocurre con las investigaciones
genodmicas que patentan el ADN de las comunidades originarias. Sen-
cillamente la respuesta es no mas de lo mismo. Se requiere una ética
descolonial'? desde y para las comunidades indigenas.

Si escuchamos a las citadas comunidades, ellas identifican como
problemas éticos'?:

11 Véase AMM, Declaracién de Helsinki, 2000, Parrafo 21, parte B.

12 Indagando en nuevas lineas tedricas que respeten la historia y la diversidad,
encontramos, en primer lugar, un interesante libro de Rita Segato, titulado La critica
de la colonialidad en ocho ensayos. Y una antropologia por demanda, Buenos Aires,
Prometeo, 2015. En el mismo comienza resaltarse los ejes argumentales desde la
perspectiva de la colonialidad del poder y del saber En segundo lugar, Pamela Mar-
conatto Marques, Maria Elly Herz Genro, en Por uma ética do cuidado: em busca
de caminhos descoloniais Para a Pesquisa social com gru Pos subalternizados,
en Estud. sociol. Araraquara v.21 n.41 p.323-339 jul.-dez. 2016-Finalmente, Linda
Tuhiwai Smith, Decolonizing Methodologies: Research and Indigenous Peoples,
Zed Books, Nueva Zelanda, 15 mar. 1999 - 208 péginas.

13 Véase Tuhiwai Smith 1999: 117.
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1. Tener tu identidad y genealogia robada, patentada y copiada

2. Tener los cordones umbilicales de bebés abortados en frascos
de formol almacenados en centros de investigacion extranjeros

3. Tener tus instituciones culturales y rituales patentados por per-
sonas que no pertenecen a la comunidad o por personas indige-
nas individuales

4. Sufrir la reconstruccion politica y cientifica de personas indige-
nas antes de su extincion

5. Asistir a la muerte de variedades de tomates y ovejas y ver
cémo son devueltas a la vida

6. Padecer la mercantilizacion de la espiritualidad de la comuni-
dad indigena

7. Presenciar como se crea una cultura virtual como si fuera la
cultura auténtica

8. Sufrir la alimentacién del consumo, la tuberculosis, o lugares
de mercado

9. Observar como se crea reservaciones soberanas para la élite

10. Presenciar la negacion de la ciudadania global de las comuni-
dades indigenas

Por lo tanto, deberiamos comenzar por escuchar a estas comuni-
dades, con una historia de abusos en investigaciones, para comprender
sus derechos, entre los cudles se encuentra su derecho a desarrollar su
propia ética en investigacion. Y esto implica, entre otros puntos:

1. el derecho de las comunidades e individuos a ejercer el princi-
pio de disidencia en investigaciones y patentes (derecho a no
consentir). Las comunidades indigenas suelen ser violentadas
e invadidas con investigaciones donde se las engafia, se extrae
su ADN y se patenta el mismo sin consentimiento previo. Aqui
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las comunidades tienen el derecho a rechazar las patentes y las
investigaciones (derecho a no consentir la patente obtenida a
partir de su propio ADN o de apropiacion del conocimiento tra-
dicional).

. el derecho a que las investigaciones que se realicen en su comu-
nidad sean en beneficio de la misma, con la participacion de di-
cha comunidad, y no en pos de alcanzar la eficiencia econémica
de investigar sobre poblaciones homogéneas con fines de lucro
comercial. En otras palabras, se trata de garantizar, a dichos
sujetos y/o poblaciones vulnerables, no sélo el reconocimiento
formal de sus derechos de autodeterminacién en normativas y
declaraciones internacionales, sino promover bases financieras
para investigaciones en enfermedades endémicas y huérfanas,
de modo que no se produzcan relaciones asimétricas de poder
y vulnerabilidad, y con el fin de que los beneficios de estas in-
vestigaciones y sus productos se centren en las necesidades de
estas poblaciones, y sean gozados por toda la comunidad.

. el derecho de que se respeten sus creencias y su identidad en el
proceso de investigacion, sin estigmatizar ni dafiar a las mis-
mas sicoldgica, social o fisicamente (ej. no consentimiento in-
formado, sino consentimiento comunitario).

. el derecho a acceder a Ila atencion de la salud desde una pers-
pectiva intercultural, que tenga en cuenta a la tierra y a la salud
colectiva, no violentando su identidad ni su forma de vida, pero
si impidiendo su inevitable extincion ante su marginacion his-
térica y creciente;

el derecho a construir su propia ética en investigacion, desde
una mirada descolonizada y desde una cosmovisiéon del mundo
no materialista que enlace el bienestar y la salud de su comuni-
dad a la proteccion de la naturaleza, de la tierra y de su pueblo.
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Reflexion final

Del andlisis anterior se desprende que existe una deuda histérica y
global hacia los mal denominados paises subdesarrollados y hacia las
comunidades originarias en lo que respecta a los beneficios internacio-
nales de las investigaciones a partir de la aplicacién de patentes; a la
proteccién de sus intereses, sus necesidades, su patrimonio bioldgico
y cultural, su identidad; como asi también en lo que respecta al acceso
a medicamentos esenciales.

Por lo tanto, consideramos que no sélo deberia reformarse el or-
den internacional de propiedad intelectual —~ADPIC- impuesto por la
OMC como ha propuesto el mismo Pogge. Acordamos con el citado
autor que este orden impone en salud un sistema de patentes injusto e
injustificable por las razones ya analizadas. También deberia exigirse
a los Estados y Organismos regionales que intervengan y regulen la
proteccién de bienes publicos, regulando el costo para el acceso a me-
dicamentos. Queda claro que si aplicamos politicas que flexibilizan
el sistema de patentes a nivel nacional, entonces hacemos el juego
al mercado y no protegemos los bienes ptiblicos, como ocurre en la
actualidad. De ese modo, las investigaciones realizadas en nuestras
Universidades y nuestros centros son libradas al azar, destruyendo la
capacidad de investigacion local.

En segundo lugar, sostenemos que deberia transformarse la
misma concepcion de ciencia e investigacion ensefiada en nuestras
universidades, y basada en cuestionables conceptos universalistas
de propiedad, que suponen, bajo una aparente neutralidad, valores
éticos individualistas y concepciones jerarquicas de creencias, las
cudles han llevado a que las prioridades de investigacién sean, ex-
clusivamente, para paises desarrollados y sujetas a los intereses del
mercado. Esta ciencia ha sido construida en base al engafio y a la
utilizacién de patentes, apropiandose del conocimiento tradicional,
de muestras genémicas, de plantas medicinales, sin beneficiar a la
comunidad dadora.
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De este modo, en tercer lugar, peligra la extincién de la misma
diversidad bioldgica y cultural representada por estos pueblos, frente a
la inaccion del Estado, los Organismos Internacionales y los Institutos
de Investigacion Cientifica que no cumplen con la proteccién de los
grupos vulnerables.

Esta realidad de nuestros pueblos originarios nos lleva a reflexion-
ar criticamente sobre las asimetrias de poder que conllevan las rela-
ciones de vulnerabilidad en investigaciones, la cual, una vez mas, no
es un simple estado, sino una relacién de poder donde uno es respons-
able por la accién (Organismos Internacionales, Paises desarrollados,
Patrocinadores, Laboratorios, Investigadores) y otro es el que sufre
la accién sin capacidad de resistir, ya sea por engafio, por razones
econodmicas, por falta de poder para negarse a participar en investiga-
ciones que generan patentes y no brindan beneficios a la comunidad
(principio de disidencia).

Y es aqui donde nos preguntamos qué marco ético de investigacion
y qué tipo de Comités de ética deberia monitorear las investigaciones
en comunidades originarias para evitar estos abusos y situaciones de
poder. Como hemos anticipado, la respuesta no es mas de lo mismo.
Se requiere una ética descolonial desde y para las comunidades orig-
inarias. En términos generales, se trata de pensar una ética de inves-
tigacion pluralista e interseccional, que reconozca el problema de las
desigualdades epistémicas y sociales, en pos de revertir las asimetrias
y proteger, desde un marco de derechos humanos situados, a todas las
personas y comunidades que actualmente estan siendo dafiadas por el
predominio de intereses comerciales en investigacion.

Referencias

Berlinguer, G. (1994), Etica de la salud, Lugar editorial, Milan.

Breilh, J. (2013), La determinacién social de la salud como herramienta
de transformacién hacia una nueva salud publica (salud colectiva).
Revista Facultad Nacional de Salud Publica, 31(Supl. 1), 13-27.

291



Calvente, M. et al. (2010), Guia para incorporar la perspectiva de
género en la investigacion en salud, Granada, Escuela Andaluza
de Salud Publica.

CONICYT (2008), Bioética en investigaciéon en ciencias sociales,
Tercer Taller del Comité Asesor de Bioética, FONDEYCT,
CONICTY, dic. 2007.

Daniels, N. (1996), Justice and justification, Cambridge, Cambridge
University Press.

Del Caiizo, A. (2005), El experimento Tuskegee/ Miss Evers’Boys
(1997). Estudio de la evolucién de la sifilis en pacientes negros no
tratados. Rev Med Cine; 1:12-16.

Fraser, Nancy, et al. (2014), Domination et émancipation, pour
un renouveau de la critique sociale (en francés). Lyon: Presses
Universitaires de Lyon.

Fraser, N. & Honneth, A. (2006), ;Redistribucion o reconocimiento?
Madrid: Morata.

Fraser, N. (2005), «Redefiniendo el concepto de justicia en un mundo
globalizado». En: Anales de la Cdtedra Francisco Sudrez, (39):
69-105.

Filho, A. P. (2001), “Inequities in access to information and inequities
in health”, Revista Panamericana de Salud Ptublica, 11 (5-6): 409-
412.

Garrafa, V. & Osodrio, E. O. D. (2009), Epistemologia de la bioética.
Enfoque latino-americano. Revista colombiana de Bioética, 4(1):
73-92. Cfr. Fabio Rivas Murfoz, Garrafa, et al, “Bioética de
intervencion, interculturalidad y no-colonialidad”, Satide Soc. Séo
Paulo, v.24, supl.1, p.141-151, 2015.

Gargarella, (1999), Marxismo analitico y teoria de la justicia”, en Las
teorias de justicia después de Ralws, Barcelona, Paidds, pp. 999-
123.

Goodin, R. (1986), Protecting the vulnerable, Chicago, University of
Chicago Press.

292



Gilligan, C. (1982), In a Different Voice. Psycological Theory and
Women’s Development. Cambridge: Harvard University Press.
Guha, R. & Spivak, G. (1988), Selected Subaltern Studies. Oxford:

Oxford University Press.

Harding, S. (2008). Sciences from Below: Feminisms, Postcolonialities,
and Modernities. Durham: Duke University Press.

Horkheimer, M. y Adorno, T. W. (1987), Dialéctica del iluminismo,
Bs. As., Sudamericana.

Kasdon, L. Presidential Panel Slams 1940s Guatemalan STD
Study. Alum’s research leads to international condemnation of
experiments. Disponible en: http://www.bu.edu/today/2011/
presid.... Consultada: 30 de octubre, 2011

Macintyre (1998), Historia de la ética, Paidos, Bs. As., p.240ss

Marconatto Marques, M. E. H. G. (2016), Por uma ética do cuidado:
em busca de caminhos descoloniais Para a Pesquisa social com

gru Pos subalternizados, en Estud. sociol. Araraquara v.21 n.41
p.323-339 jul.-dez.

Milgram, S. (1963), “Behavioral study of obedience”, Journal of
abnormal and social Psychology 677, 371-378. (Video)

Murguerza, J. (1989), “La alternativa del disenso”, en Murguerza, J et
al, El fundamento de los derechos humanos, Debate, Madrid, pp.
19y ss.

Murguerza (1986), J, La razon sin esperanza, Taurus.

Nussabum (2006), Las fronteras de la justicia, Barcelona, Paidos,
cap. IV, “Beneficio mutuo y desigualdad global”, en pp. 227-270.

O’Neill, O. (1993), “Justicia, sexo y fronteras internacionales”, en
Nussbaumy Sen, A. La calidad de vida, México, F.C.E.

Orttizar, M. Graciela de (2005), “Vulnerabilidad, libertad y justicia en
investigaciones genéticas en poblaciones humanas”, Actas de las
V Jornadas de Filosofia, UNLP, ISSN 0328-6223;

Orttzar, M. Graciela de (2006), “Andlisis critico del concepto de
enfermedad como criterio de acceso a la atencién de la salud:

293


http://www.bu.edu/today/2011/presidential-panel-slams-guatemalan-std-study/
http://www.bu.edu/today/2011/presidential-panel-slams-guatemalan-std-study/
http://www.bu.edu/today/2011/presidential-panel-slams-guatemalan-std-study/
http://www.bu.edu/today/2011/presidential-panel-slams-guatemalan-std-study/
http://www.bu.edu/today/2011/presidential-panel-slams-guatemalan-std-study/

“naturalismo” vs “normativismo”, Revista latinoamericana de
Filosofia, Vol. XX XII Nro 1, Otofio 2006, Bs As, pp. 73-101, http://
www.scielo.org.ar/scielo.php?script=sci serial&pid=1852-7353

Ortuzar, M. Graciela de (2007), “Conflicto de intereses en
investigaciones biomédicas”, en Perspectivas Bioéticas para las
Américas, FLACSO, Bs As, Afio 12, Numero 22, primer semestre
de 2007.

Ortuzar, M. Graciela de (2011 a), “Igualdad social, Justicia y Politicas
de Salud”, Revista Latinoamericana de Bioética, edic.20,

vol.11, Nro.1, 2011, pp. 68-77. http://www.scielo.org.co/scielo.
php?script=sci_serial&pid=1657-4702
Orttizar, M. Graciela de (2011 b), “Consentimiento informado

electrénico: implicancias éticas, sociales y legales del
consentimiento informado electrénico”, Revista de Derecho CES,
Bogotd, Volumen 2 Ntmero 2.

Orttizar, M. Graciela de, Williams Jones, et. al, (2011c), Ethical Health
Technology Assessment in Latin America: Lessons from Canada
and Argentina, Acta Bioethica 17(2):225-236

Orttizar, M. Graciela de (2016) “Responsabilidad social vs.
responsabilidad individual en salud”, Revista de Bioética y
Derecho, Nro. 36, pp 23-36.

Orttizar, M. Gracielade (2018), “Justicia, capacidades diversas y acceso
igualitario a las tecnologias de la informacién y comunicacion: el
impacto de la desigualdad relativa en el cuidado de la salud”, en
Revista Espafiola de Discapacidad —-REDIS-

Piovani, J. I. (2006), “Relativismo y representacion de la diversidad
cultural: hacia una integracion de la reflexion filoséfica y
la investigacién empirica”, en: Di Gregori y Di Berardino
Conocimiento, realidad y relativismo. México: UNAM.

Pogge, T. (2003) “Probando drogas para paises ricos en poblaciones
pobres de paises en desarrollo, en Perspectivas Bioéticas, vol 8, nro.
15, pp. 11-43.

294


http://www.scielo.org.ar/scielo.php?script=sci_serial&pid=1852-7353
http://www.scielo.org.ar/scielo.php?script=sci_serial&pid=1852-7353
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_serial&pid=1657-4702
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_serial&pid=1657-4702

Rawls, J. (1986), Justicia como equidad, Madrid, Tecnos, pp. 176 y ss.

Rawls, J. (1993), Political liberalism, NY, Columbia University Press.

REVERBY, S. (1997), M. History of an apology: from Tuskegee to
the White House. Research Nurse; 3 (4), pp. 1-6.

Rodriguez Zoya, L. G. (2014), “Epistemologia y politica de la
metodologia interdisciplinaria”’, en RELMECS, vol. 4, Nro 1,
http://www.relmecs.fahce.unlp.edu.ar

Santi, M. F. y Righetti, N. (2007), “Analisis del desarrollo de la ética
de la investigacion en ciencias biomédicas y ciencias sociales”,
Perspectivas bioéticas, FLACSO, pp. 93-109.

Segato, Rita (2015), La critica de la colonialidad en ocho ensayos. Y
una antropologia por demanda, Buenos Aires, Prometeo.

Sherwin, S. (1992), No longer patient. Feminist ethics and health
care. Philadelphia: Temple University Press.

Tuhiwai Smith, L. (1999) Decolonizing Methodologies: Research and
Indigenous Peoples, Zed Books, Nueva Zelanda,15 mar.

Walzer, M. (1983), Spheres of Justice,Basic Books.

Weisner, M. y FAJRELDIN, F. (2007), La sangre de Rapanui.
Historia, poder y bioética al nacer del siglo XXI. Aportes para
una antropologia médica critica. Actas del 5 Congreso Chileno de
Antropologia Simposio Antropologia Médica. pp 268 - 276 San
Felipe.

Wilkinson, R & Pickett, K. (2009), Desigualdad: un analisis de la
infelicidad colectiva, TURNER, pp. 69-125.

Wolf, S. (1996), «Introduction: Gender and Feminism in Bioethics».
En: S. Wolf (ed.), Feminism and Bioethics: Beyond Reproduction
(pp. 3-43). New York: Oxford University Press.

Young, I. M. (1990). Justice and the Politics of Difference. Nueva
Jersey: Princeton University Press.

Otros documentos
Brecha 10/90, Comisiéon OMS; véase http://www.who.int/macrohealth/

295


http://www.relmecs.fahce.unlp.edu.ar/
http://www.who.int/macrohealth/newsletter/11/es

newsletter/11/es

Acuerdo sobre los aspectos de los derechos de propiedad intelectual
relacionados con el comercio, ADPIC; véase en  https:/www.
wto.org/spanish/docs s/legal s/27-trips.pdf

Constitucion de la Nacién Argentina, Véase: servicios.infoleg.gob.ar/
infolegInternet/anexos/0-

4999/804/norma.htm

Sobre ética en investigacion
Cédigo de Nuremberg
Declaraciéon de Helsinki
Informe Belmont
Declaracién Universal de los Derechos del Hombre
Declaracion Universal de los Derechos del Animal

Declaracion Universal sobre Genoma Humano y Derechos Humanos
Protocolo al Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina sobre
prohibicién de clonar seres humanos

Declaracion internacional sobre los datos genéticos humanos ;

Pautas éticas internacionales para la investigacién biomédica en seres
humanos (CIOMS)

International guiding principles for biomedical research involving
animas (CIOMS)

Pautas internacionales para la evaluacién ética de los estudios
epidemiolégicos

International guidelines for ethical review of epidemiological studies
(CIOMS - Currently under revision)

Guias operacionales para comités de ética que evaldan investigacion
biomédica, OMS, 2000
Directrices y recomendaciones para las comisiones éticas europeas

Declaracion sobre no discriminacion;

Declaracion de Budapest,
Declaracién Universal de Bioética, UNESCO,

296


http://www.who.int/macrohealth/newsletter/11/es
https://www.wto.org/spanish/docs_s/legal_s/27-trips.pdf
https://www.wto.org/spanish/docs_s/legal_s/27-trips.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_nuremberg.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_nuremberg.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_helsinki.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_belmont.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_derhombre.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_deranimal.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_genoma.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_clonacion.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_clonacion.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_clonacion.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_datosgeneticos.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_biomedica_humanos.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_biomedica_humanos.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_animales_en.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_animales_en.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_epidemiologicos.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_epidemiologicos.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_epidemiologicos_en.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_epidemiologicos_en.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_guia_biomedica.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_guia_biomedica.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_europa.pdf

Declaracion de Vulnerabilidad, UNESCOQO, entre otras

Regionales

Declaracion del Mataatua de los Derechos Intelectuales y Culturales
de los Pueblos Indigenas

Declaracion de Ukupseni

Declaracion de la ONU sobre los Derechos de los Pueblos Indigenas

Declaracién _Ibero-Latinamericana _sobre _Etica y_Genética de
Manzanillo (1996) revisada en Buenos Aires

Pautas Eticas del Consejo de Organizaciones Internacionales de las
Ciencias Médicas (CIOMS)

Normativas UNESCO sobre Vulnerabilidad

Normativas UNESCO sobre Estigmatizacion y No discriminacién

Normativas sobre migraciones y genocidios
Normativas éticas de investigacion del CONICET

297






Capitulo 12
Diagnosticando a un paciente enfermo:
la historia de las excepciones médicas

a la patentabilidad®

Tina Piper

Introduccion

Las leyes de patentes de mas de 80 paises excluyen los métodos
médicos de la patentabilidad. Su exclusion es una caracteristica co-
mun, casi automatica, en el mundo armonizado y globalizado de las
leyes de patentes y de propiedad intelectual.’ Este ensayo demostrara
que, mientras que la excepcion médica pretende proteger una labor
valiosa, capaz de salvar vidas de la interferencia comercial por me-
dio de una exclusién a la patentabilidad, no logra alcanzar esa meta.

! Una version preliminary y parcial de la presente investigacién ha sido pulicada
en Inglés en: T Piper, “Watch What You Export” in D. Cassel and R. Gold (eds)
The Role of Intellectual Property Rights in Biotechnology Innovation (Edward Elgar,
2009). La traduccién del mismo ha sido realizada en su primera versién por Mariana
Intagliata y revisada, corregida, editada y finalizada por Maria Graciela de Orttzar y
equipo de colaboradores.

2 Por ejemplo, Articulo 27:3(a) del Agreement on Trade-Related Aspects of
Intellectual Property Rights (adoptado el 15 de abril de 1994) 33 ILM 81 (TRIPS);
North American Free Trade Agreement Articulo 1709(3)(a) (expuesto para su firma el
17 de diciembre de 1992) (1994) 32 ILM 289 (NAFTA).
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La razén de este fracaso puede ser rastreada, histéricamente, hasta el
desarrollo de las profesiones juridica y médica -desarrollo que fue, de
hecho, una lucha entre abogados y médicos por la ‘jurisdiccién’ para
regular las tecnologias médicas-. Estas raices histéricas han hecho que
sea dificil tanto justificar la excepcién como también cumplimentar
su promesa, dentro del contexto mas amplio, de reglamentacién de la
asistencia sanitaria. El desarrollo plural y contextual de la excepcion
de los métodos médicos tiene serias implicancias para la exportacién
y la armonizacién de la ley de patentes, en particular para los paises en
desarrollo; y convierte la cuestion de su re-evaluacién en un proyecto
apremiante para el desarrollo actual de una politica de patentes.

sPor qué deberia importarnos?

La patentabilidad de los métodos médicos justifica una evaluacién
ajustada a causa de su resonancia para otros problemas. En primer lu-
gar, el examen de las exclusiones médicas a la patentabilidad nos inte-
rroga acerca de si, ‘moralmente’, algunas tecnologias deberian ser “no
patentables”. Esta es una pregunta clave en la era genética, y abordarla
en un area puede proveer ideas valiosas para otras. En segundo lugar,
las normas de propiedad intelectual relacionadas con los métodos mé-
dicos estan proliferando en el presente por medio de la exportacién de
Norte a Sur, bajo la forma de ADPIC y otros acuerdos multilaterales.
Sin duda, esto garantiza una evaluacién ajustada de los problemas y
del potencial de la estipulacién para asegurar que sus mejores carac-
teristicas sean reproducidas y sus impactos negativos minimizados o
eliminados. En tercer lugar, incluir o excluir ciertas innovaciones del
régimen de patentes puede afectar el costo y el acceso a tecnologias
médicas. Dichos examenes podrian realizarse de manera mucho mas
econdmica en los laboratorios de los hospitales, claro estad si no exis-
tieran este sistema de “patentes genéticas”. Finalmente, si creemos
que las patentes son incentivos para la innovacion, incluir o excluir
determinadas tecnologias de un régimen de patentes puede cambiar
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el tipo y la calidad de las tecnologias que son desarrolladas. Fomentar
las tecnologias ‘correctas’ por medio de mecanismos econémicos y
legales deberia ser una cuestion critica, dado el crecientemente impor-
tante rol de la tecnologia en medicina. La siguiente seccién examina
el lenguaje y los examenes legales que constituyen la excepcion de los
métodos médicos.

Proteccion de los Métodos Médicos

Una estipulacion reglamentaria tipica para la exclusién de los mé-
todos médicos y de diagnostico se encuentra en la European Patenting
Convention (EPC), que sostiene, bajo el encabezamiento ‘Excepcio-
nes a la Patentabilidad’, que:

53. Las patentes europeas no seran concedidas respecto a:...

(c) métodos para el tratamiento del cuerpo humano o animal por
medio de cirugia o terapia y métodos de diagnostico practicados
en el cuerpo humano o animal; esta estipulacién no se aplicara a
productos, en particular sustancias o compuestos, usados en cual-
quiera de estos métodos.

En su nivel méas béasico, un método médico es un procedimiento
realizado por un profesional médico sobre un paciente. Sin embargo,
esto ha sido a menudo objeto de interpretacién juridica, la cual varia
segtn el pais y el sistema nacional de patentes.

Definir la Excepcion Médica: Un Ejemplo Europeo

A efectos de este andlisis me concentraré en cémo la ley excluye
los métodos de diagnostico médico en Europa, como un ejemplo de
la forma en que opera la excepcién de manera mas general. Tanto el
Reino Unido como en los demaés paises de Europa se excluyen los mé-
todos médicos y de diagnéstico de la patentabilidad. Por lo general, la
excepcioén del diagndstico es interpretada de manera estrecha, lo cual
proporciona, por consiguiente, una proteccion minima. En Thomson-
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Csf/Tomodensitometry (No 2) el Technical Board of Appeal (Tribu-
nal Técnico de Apelacién) sostuvo que un método de diagndstico no
puede constar s6lo de un método de andlisis, sino que debe incluir
también un resultado de diagnéstico concreto.? De esta manera, debe
englobar todos los pasos involucrados en la realizacion de un diagnos-
tico médico.* Los métodos que proveen resultados provisorios o que
son meros recolectores de datos no son métodos de diagnéstico, inclu-
so si pueden ser utilizados en la realizacién de un diagnéstico. De esta
manera, una simple investigacién del estado del cuerpo, por ejemplo a
través de la medicion de la presion sanguinea, no seria suficiente para
ser considerada un método de diagnoéstico. La condicién medida debe
ella misma indicar el problema. Un ‘método de diagndstico’ debe ser
realizado sobre o en el cuerpo humano o animal, pero no se aplica a
sustancias que han sido extraidas del cuerpo.® De esta manera, los fa-
llos legales dejan una franja muy estrecha de tecnologias médicas que
pueden ser excluidas de la ley de patentes. Algunos mantienen incluso
que, de hecho, la excepcién ya no existe.®

3 Esto fue confirmado en Philips/Diagnostic Method [1979-85] EPOR C937 (Tech
Bd App); Siemens [1988] EPOR 365 (Tech Bd App); Thomson-Csf/Tomodensitometry
(No 1) [1979-85] EPOR C763 (Tech Bd App). Notemos, sin embargo, la sentencia
contraria en Baxter donde el tribunal sostuvo que un método de extraccion de sangre
podia ser no patentable si constituia un paso de un método de diagnéstico (no el
resultado final), por ejemplo, un andlisis de sangre para determinar la causa de una
enfermedad: Baxter [1998] EPOR 363 (Tech Bd App) 367.

4 Por ejemplo Ultrafem [2002] EPOR 35 (Tech Bd App) donde un recolector
de secrecion vaginal femenina no fue considerado un método de diagnéstico ya
que no producia resultados que volvieran directamente posible decidir acerca de un
tratamiento particular.

5 EPO Guidelines ch IV 4.3.

¢ R Moufang ‘Methods of Medical Treatment under Patent Law’ (1993) 24(1)
IIC 18, 47. Los requisitos de la jurisprudencia han sido completamente incorporados
a las directrices de la EPO ch IV 4.3. Ver sin embargo la reciente decisién en R v
Cygnus [2002] EPOR 26 (Tech Bd App) donde el tribunal abogé enérgicamente por
una muy amplia (en oposicién a estrecha) interpretacion de la excepcién.
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-Otras Jurisdicciones de Derecho Comun: Canada,
Estados Unidos, Australia y Nueva Zelanda

En Canada, los métodos médicos estan excluidos de la
patentabilidad,” mientras que los métodos de diagndstico no lo estan.
Los Estados Unidos han promulgado recientemente una legislacion
que excluye a los profesionales médicos de responsabilidades ante la
violacién de patente cuando los métodos médicos son usados en el
curso de un tratamiento médico.® Nueva Zelanda excluye los métodos
médicos y de diagndstico de la patentabilidad. Australia se distingue
en esta lista de paises por el hecho de que no otorga ninguna excepcién
a la patentabilidad en el caso de los métodos médicos y de diagnostico,
lo cual ha sido confirmado recientemente en Bristol Myers Squibb Co
v FH Faulding & Co Ltd.°

La Promesa y sus Problemas

La exclusién de los métodos de tratamiento médicos y de diag-
nostico se basa en una promesa que ha sido articulada por jueces y
analistas académicos: el trabajo, capaz de salvar vidas, de un médi-
co no deberia verse obstaculizado por el ejercicio de los derechos
de patente o, como not6 Jacob J en relacion a los métodos médicos
en general: ‘El propdsito de la limitacion es... impedir simplemen-

7 Tennessee Eastman v Comr of Patents; Re Schering AG’s Application [1971] 3
All ER 177 (Pat App Trib).

8 35 USC § 287(c): ‘Limitation on damages and other remedies; marking and
notice’. Notemos que versiones anteriores de la legislacién habrian impedido que la
PTO [Patent and Trademark Office] concediera una patente a ‘cualquier invencién
0 descubrimiento de una técnica, método o proceso’ para ‘realizar un diagnéstico
meédico (definido como la identificacién de una condicién médica o una enfermedad o
un desorden de un cuerpo)’: HR 3814 104" Congress (1996).

® Bristol-Myers Squibb Co v F H Faulding & Co Ltd (2000) 97 FCR 524. Ver
también S Ricketson ‘Business Method Patents: A Matter of Convenience?’ (2003) 2
Intellectual Property Quarterly 97 para una discusién del ‘trastorno generalizado’y las
patentes de los métodos de negocios en Australia.
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te que la ley de patentes interfiera de manera directa con lo que
el médico hace de hecho al paciente.’'® Esta excitante promesa es
muy relevante en el presente a la luz de los conflictos actuales entre
regimenes de propiedad intelectual, derechos humanos y acceso a
productos de asistencia sanitaria. Las disputas claves incluyen el
acceso a terapias antirretrovirales,! la privatizacién global de la
asistencia sanitaria y la propiedad de las tecnologias genéticas y de
las relacionadas con estas.

Sin embargo, aunque las Cortes y los poderes legislativos pro-
meten proteger el valioso trabajo de los médicos, la promesa per-
manece incumplida de tres maneras. En primer lugar, mientras que
la excepcion médica existe en los papeles tanto en la jurispruden-
cia cuanto en los proyectos de ley, en la practica la proteccién le-
gal sustantiva que provee es escualida o, como sostienen algunos,
inexistente.’> Como lo demuestra la discusién de la jurisprudencia
europea, la definicion legal de los métodos de diagndstico no refle-
ja la verdadera naturaleza de un diagnéstico médico. Los diagnos-
ticos modernos son rara vez concluyentes y pocos ocurren sin la
ayuda de los datos y los resultados cuantitativos de los examenes
de laboratorio. Ademas, la legitimidad del sistema de patentes re-
sulta minada cuando existe una proteccién sustantiva limitada de
lo que el ciudadano no experto consideraria un producto valioso de

1 Bristol-Myers Squibb Co v Baker Norton Pharmaceuticals Inc [1999] RPC
253 (Pat Ct) [51], aff’d in part [2001] RPC 1 (CA).

11 Para mas detalles consultar: Sub-Commission on the Protection and Promotion
of Human Rights, Intellectual Property Rights and Human Rights, Res. 2000/7, E/
CN.4/Sub/2/2000/L.20, preambular 11; Comm on Hum Rts Res 2001/33 (23 de abril
de 2001) y Comm on Hum Rts Res 2002/32 (22 de abril de 2002) (resoluciones de
la Commission on Human Rights sobre ‘Access to Medication in the Context of
Pandemics such as HIV/AIDS”).

12 Esto es elaborado por Moufang (n 12) 47; W Cornish Intellectual Property:
Omnipresent, Distracting, Irrelevant? (Oxford OUP 2004) 11.
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la asistencia sanitaria, que deberia ser cubierto por la excepcién y
exento del monopolio de las patentes.

En segundo lugar, jueces, abogados y analistas'® han cuestionado
la legitimidad de la excepcién desde los afios ‘70;'* de hecho, un infor-
me acerca de la literatura escrita sobre este tema no ha encontrado un
solo analista que apoye la existencia continuada de la excepcién bajo
su forma actual. Este cuestionamiento ha sido llevado a su conclusién
logica en Australia, donde la excepcién ha sido enteramente abolida.
Aunque algo sofocado en Europa debido a la sancién de legislacion,
discutiblemente el escepticismo es expresado de manera pasiva a tra-
vés del progresivo vaciamiento de la excepcidon. Esta cuestion merece
seria atencion en el mundo armonizado y globalizado de las leyes de
patentes de propiedad intelectual, donde la inclusién de una estipula-
cion que excluya los métodos médicos es casi automatica en los paises
que buscan legislar la proteccion de la propiedad intelectual a niveles
aceptables para el comercio internacional (por ej. ADPICs —TRIPS-).%>

En tercer lugar, la proteccion de los métodos médicos que existe
de hecho muestra escasa evidencia de un enfoque legal integro con
resultados objetivamente justificables. Las distinciones trazadas por
la ley se les presentan a muchos arbitrarias, infructuosas y llenas de
contradicciones, como han observado distintos jueces desde los afios

13O Mitnovetski y D Nicol (de préxima apariciéon J Biomedical Ethics) 2; D
Thums ‘Patent Protection for Medical Treatment - A Distinction Between Patent and
Medical Law’ (1996) 27(4) International Review of Industrial Property and Copyright
Law 423.

4 Eli Lilly & Co’s Application [1975] RPC 438, 445; Re Schering AG’s
Application [1971] 3 All ER 177 (Pat App Trib) 181; Re Dow Corning Corporation
(Bennett’s) Applications [1974] RPC 235 (Pat App Trib).

15 P. ej. el Articulo 27:3(a) del Agreement on Trade-Related Aspects of
Intellectual Property Rights (adoptado el 15 de abril de 1994) 33 ILM 81 (TRIPS);
North American Free Trade Agreement Articulo 1709(3)(a) (expuesto para su firma el
17 de diciembre de 1992) (1994) 32 ILM 289 (NAFTA).
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“70.' Un ejemplo es el requisito de que el diagnéstico deba ser reali-
zado sobre o en el cuerpo. Esto significa que un método para examinar
alergias que se realice sobre la piel sera excluido de la patentabilidad,
mientras que un examen de sangre con el mismo propdsito sera paten-
table. No resulta claro por qué instrumentos y drogas son patentables
pero no lo son los métodos médicos y de diagnoéstico, en particular
cuando ambos pueden ser aplicados en o sobre el cuerpo.” Inquietu-
des ulteriores se elevan respecto a por qué los médicos reciben pro-
teccion general frente a las patentes en el curso de su trabajo, mientras
que otras profesiones y ocupaciones cuya labor tiene discutiblemente
la misma importancia para la preservacion de la vida no son tratadas
de manera similar. Ejemplos son los bomberos y trabajadores de emer-
gencias, paramédicos, proveedores de agua municipales, saneamiento
y otras autoridades publicas.

16 En Eli Lilly & Co’s Application [1975] RPC 438, 445 el Tribunal de Apelaciones
de Patentes sostuvo que hace tiempo que se ha establecido que la excepcién médica
se basa en la ética, no en la légica: ‘Sin duda es razonable que una persona que es
capaz de producir una substancia que, por ejemplo, curaria o prevendria el céancer
deberia, sometida a salvaguardias, recibir como recompensa un monopolio limitado,
y la posibilidad de una proteccién tal ha tenido indudablemente como resultado una
enorme inversion para la investigacién en el campo de la medicina. Si esta posicién
es aceptada, es un poco dificil ver por qué a alguien que por medio de un esfuerzo de
investigacion inventa un nuevo método para usar una sustancia conocida para lograr
resultados igualmente beneficiosos deberia negarsele la misma proteccién.” Esto fue
recientemente respaldado en el Reino Unido por Jacob J en Bristol-Myers Squibb Co v
Baker Norton Pharmaceuticals Inc [1999] RPC 253 (Pat Ct) [51], aff’d in part [2001]
RPC 1 (CA): ‘El pensamiento que subyace a la excepcién no es particularmente
racional: si uno acepta que un monopolio de patente es un precio justo a pagar por
el incentivo de investigacién extra, entonces no hay razén para suponer que eso no
deberia aplicarse también a métodos de tratamiento.” Ver también ‘Grounds given
with regard to the ratification of international patent conventions’ donde se afirma
que la exclusién hecha por el Art 52(4) EPC esta motivada éticamente: R/1181/74,
p 18, [3].

7" Anaesthetic Supplies Pty Ltd v Rescare Ltd (1994) 50 FCR 1 (NSW Gen Div)
6; Bristol-Myers Squibb Co v F H Faulding & Co Ltd (2000) 97 FCR 524 [15].
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Lo que nos cuenta la Historia

Este ensayo narra brevemente un momento histérico que llevé a
la creacién de la excepcién médica a la patentabilidad. El enfoque
historico goza de un amplio apoyo, por parte de los tedricos de la
propiedad intelectual, como una herramienta clave para comprender el
alcance actual y la aplicacion futura de los derechos de propiedad inte-
lectual.”® Lo explican mejor Sherman y Bently, quienes sostienen que

Partiendo de la idea de que el pasado y el presente estan intima-
mente ligados, creemos que muchos aspectos de las leyes moder-
nas de propiedad intelectual s6lo pueden ser comprendidos con las
lentes del pasado... Paraddjicamente, cuanto mas resulta descui-
dado el pasado, més control puede ejercer sobre el futuro.’'®

La exclusién de los métodos médicos no es la excepcion. Este
ensayo esbozard y analizara los aspectos modernos de la ley de propie-
dad intelectual con las lentes del pasado, con el proposito de entender
de qué manera la excepcion médica entro en la ley para convertirse
finalmente en una norma global de la ley de patentes. De esa manera,
explicara la desconexion entre la supuesta “promesa” de la excepcién
médica y la verdadera razén de su existencia. Esta incongruencia ha
llevado a parte de la insatisfaccion actual en relacion a la excepcién
y sus resultados inconsistentes. Espacialmente el andlisis histérico se

8 C MacLeod Inventing the Industrial Revolution: the English Patent System,
1660-1800 (CUP Cambridge 1988); B Sherman & L Bently The Making of Modern
Intellectual Property Law: The British Experience, 1760-1911 (CUP Cambridge
1999); C May ‘Cosmopolitan Legalism Meets “Thin Community”: Problems in
the Global Governance of Intellectual Property (de préxima aparicién en (2004) 39
Government and Opposition) 14; G Davies Copyright and the Public Interest (London
Sweet & Maxwell 2002) 9; P David ‘Intellectual Property Institutions and the Panda’s
Thumb: Patents, Copyrights, and Trade Secrets in Economic Theory and History’ en MB
Wallerstein, RA Schoen and ME Mogee (eds) Global Dimensions of Intellectual Property
Rights in Science and Technology (Washington National Academy Press 1993) 23.

19 Sherman & Bently ibid 2.
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concentra en el Reino Unido, como el lugar de nacimiento de la excep-
cion global de los métodos médicos.

Historia de las patentes y la medicina. La Medicina en el
Sistema de Patentes

La ley de patentes no es promulgada en el vacio. Sus términos
reflejan un compromiso politico, social y econémico, influenciado por
muchos poderes diferentes. Esta seccion mirara detras de las justifi-
caciones estandar de la excepcién médica para entender el contexto
regulador, social y politico, en el cual est4 atrapada y que impuls6 su
creacion. En primer lugar, considerara las interacciones tempranas de
la medicina con el sistema de patentes, principalmente a través de las
medicinas patentadas, y luego explorara la forma en la que la indus-
trializacién incité la profesionalizaciéon médica que llevo a que los
médicos crearan su propio régimen ‘de patentes’ paralelo, que excluia
la reglamentacion por parte de abogados y los efectos nocivos de las
medicinas patentadas.

Algunos de los primeros remedios médicos de Inglaterra fueron pa-
tentados en los periodos Tudor y Stuart. En 1620, John Dickson obtuvo
una patente para un ‘cémodo aparato’ usado para aliviar a los enfermos
que estuvieran ‘descontentos o perturbados con calor en sus espaldas
por un continuo yacer en sus camas’.?’ Para el siglo XVIII las patentes
se habian vuelto crecientemente populares debido a la impresion de que
la patente ya no era un favor real sino un instrumento de proteccién.”!

La actividad de patentamiento crecié durante el siguiente siglo
como un instrumento de proteccién y acreditacion en el mercado; un
ejemplo clave de esto son las medicinas patentadas.?? Estas también

% — “Early Medical Patents’ [1873] 2 BMJ 440.

2 C Macleod Inventing the Industrial Revolution: the English Patent System,
1660-1800 (CUP Cambridge 1988) 52.

2 Las medicinas patentadas seran discutidas como parte de la historia de las
patentes en lugar de discutirlas como parte del desarrollo de la tecnologia médica ya
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demuestran el creciente importante rol que estaban jugando los aboga-
dos en la reglamentacién y la constitucién de la actividad econémica
médica. Las medicinas patentadas, que también eran conocidas como
‘remedios patentados’, ‘remedios secretos’ y ‘medicinas de curande-
ros’, fueron explotadas y defendidas a través de una variedad de me-
dios ademas de la ley de patentes, tales como la marca registrada, el
abuso de confianza, la sancién y la publicidad.?

Las medicinas patentadas representaban el 22% de las patentes
otorgadas entre 1740 y 1760. ‘Ninguna otra industria dominé el sis-
tema hasta tal punto jamas’.>* Como muestra MacLeod en su estu-
dio, los patentados en las profesiones (que eran ‘casi en su totalidad
boticarios, cirujanos y “médicos” que patentaban estas medicinas’)
representaban el 13.5% de las patentes de 1660 a 1699, el 16.4% de
1700 a 1749 y el 11.5% de 1750 a 1799.%° La proporcién de medicinas
patentadas y ‘ayudas quirtirgicas’ estaba fuera de proporcion con res-
pecto a su importancia econémica.?® Muchas de estas medicinas eran
peligrosas y algunas resultaron fatales.

que hay escasa evidencia de que tales remedios tuvieran algtn valor curativo y, de
hecho, contenian a menudo ingredientes inciertos y venenosos.

2 P, ¢j. el clasico caso de contrato Carlill v Carbolic Smoke Ball Co [1893] 1 QB
256 (CA) que apoy6 una propuesta hecha en una publicidad de ‘The Carbolic Smoke
Ball’, una preparacién médica que aseguraba falsamente servir para prevenir la gripe.

2 MacLeod (n 31) 154.

% MacLeod (n 31) 134-35. Como resalta MacLeod, ‘Su apogeo llegé en la
década de 1750, cuando obtuvieron el 25 por ciento de todas las patentes, antes de
establecerse en un 8 por ciento para el resto del siglo dieciocho’: 134. HI Dutton
The Patent System and Inventive Activity During the Industrial Revolution 1750-
1852 (Manchester University Press Manchester 1984) 206 resalta que el proceso de
la ‘cirugia médica’ constituy6 el 1.68% de la actividad de patentes entre 1750-1851.
Sin embargo, no se provee ninguna indicacién respecto a qué tipo de actividad es
englobada por el término ‘actividad médica’.

% MacLeod (n 31) 97.
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Las patentes jugaron un rol amplio en la reglamentacién interna
temprana del tratamiento médico en oposicién a una proteccion de la
invencion que fuera objetivamente recompensada. La patente funcio-
naba como una manera de ganar competitividad y publicidad, al esta-
blecer a la marca como original, genuina y aprobada por el gobierno,?”
de la misma forma que funcionan las marcas registradas en el mercado
actual.”® De manera importante, el crecimiento de las medicinas pa-
tentadas puso el control de la publicidad, la reputacién y la comercia-
lizacién de los profesionales médicos en las manos de los abogados.
Los médicos y los boticarios a menudo construyeron sus consultorios
ligando sus nombres a medicinas populares patentadas, pero su ‘re-
putacion con [sus] pares sufrié en correlacién inversa con su éxito
popular’?® No es sorprendente que el Royal College of Physicians
(RCP) mostrara una hostilidad general al patentamiento.*

El patentamiento excesivo de medicinas dudosas ampli6 la exi-
gencia de un escrutinio mas estricto de las solicitudes de patentes y de
la reforma legislativa del sistema de patentes durante el siglo XIX.*
De manera importante, el crecimiento no regulado de medicinas peli-
grosas afectd adversamente la reputacion de los profesionales médicos
y elevd el perfil y los ingresos de los ‘curanderos’.® En parte, esto fue
el resultado de un sistema de registro manejado por abogados sin con-

% —— “The Patent Medicine Delusion’ [1886] 1 BMJ 31; R Porter Health for
Sale: Quackery in England 1660-1850 (Manchester University Press Manchester
1989) 28.

% MacLeod (n 31) 85. Otro medio para realzar la respetabilidad de un producto
era ganar la sanci6n de un miembro de la familia real o, en su defecto, la sancién del
RCP: MacLeod (n 31) 86.

» MacLeod (n 31) 86.

3 Sir G Clark A History of the Royal College of Physicians (OUP Oxford 1966)
v 1235, 335-36.

31 MacLeod (n 31) 190.
3 Porter (n 37).
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sejos ni contribuciones por parte de asociaciones relevantes de profe-
sionales. Era raro que se buscara informacién en fuentes externas, p.
Ej. La RCP, sobre patentes médicas o quimicas.®

El efecto de la crisis de las medicinas patentadas fue de largo al-
cance: enfrio la demanda de patentes aparentemente “maculadas” de
parte de compafiias farmacéuticas y otros inventores, hasta mediados
de los afios *30, segtin algunos.** Miembros de la profesién médica con-
firmaron que las medicinas patentadas jugaron un papel amplio en las
vehementes objeciones ‘éticas’ de la profesion médica a las patentes.®

El sistema de patentes, que funcionaba como una acreditacién o
‘marca registrada’ de calidad para las especialidades médicas, per-
mitian a la profesion juridica y a la Corona juzgar la estatura de un
profesional médico. Sin embargo, este sello de aprobacién no tenia a
menudo ninguna influencia sobre la seguridad del producto médico al
cual estaba adherido. De este modo, el sistema de patentes dio el con-
trol de los profesionales médicos a abogados y gobierno. El sistema
de patentes también cre6 una desconfianza publica debido a su rol en
la comercializacién de productos inseguros con nombres de médicos
ligados al remedio. Por buenos motivos, el sistema de patentes no era
bien visto por los profesionales médicos creibles que deseaban institu-
cionalizar una profesion de confianza.

La Ley de Patentes: demasiado pequeiia
para dos profesiones

La discusién previa describié como las patentes apoyaron a las
medicinas patentadas, dando a los abogados un rol importante en la

3 MacLeod (n 31) 45
34 J Liebenau Medical Science and Medical Industry (MacMillan Press London 1987) 35.

3% BMA Central Ethical Committee Minutes 1929-30, index 40, Subcommittee re the
Ethics of Remuneration and Reward for Research and Inventions, ‘Memorandum by Dr. Myer
Coplans’ 1; ver también Central Ethical and Science Committee Minutes 1930-31, index 22,
Research and Invention Subcommittee, martes 24 de febrero de 1931.
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medicina de los siglos XVIII y XIX. La siguiente seccion considerara
coémo la exclusién de esos mismos abogados fue importante para la
profesionalizacion de la medicina. De este modo, la excepciéon médi-
ca reflej6 una lucha jurisdiccional entre médicos y abogados sobre la
reglamentacion de nuevas tecnologias médicas. La excepcién médica
fue articulada por primera vez en 1911 en Re C&W'’s Application.®®
Una excepcion formal de los métodos médicos no fue introducida en
la ley de patentes del Reino Unido hasta el Patents Act de 1977.% Este
estudio histérico se concentra en el momento que va de finales del
siglo XVIII a principios del XIX, cuando la excepcién médica fue re-
conocida por primera vez por la ley y la medicina, al considerar la pro-
fesionalizacién de la dltima. Un estudio mas amplio de la evolucién
e historia reciente de la excepcién excede el alcance de este estudio.

Las razones para profesionalizar la medicina

A medida que la ley de patentes se fue desarrollando para regular
a nuevos inventores, incluyendo a los médicos, la practica de la me-
dicina se enfrento6 a problemas tinicos que limitaron su potencial para
la generacién de ingresos y su poder en el mercado. Estos problemas
incluian un personal rigidamente jerarquico, un gran cuerpo de profe-
sionales con bajo salario, algunos con entrenamientos y practicas muy
dudosos, sin un cuerpo formal de conocimientos, practica, entrena-
miento o nivel educativo y, para el siglo XVIII, sin reglamentos que
excluyeran a profesionales no calificados. Mas aun, la ley y el Estado
no apoyaban los esfuerzos iniciales de los médicos para auto-regular
su sector. Estos factores fueron criticos cuando los médicos comenza-
ron a profesionalizarse.

La profesion médica se dividia tradicionalmente en el pasado en
médicos, cirujanos y boticarios, quienes pertenecian a colegios (o gre-

% (1914) 31 RPC 235 (S-G).
¥ (UK) ¢ 37.
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mios) separados. Los médicos estaban en la cima de la jerarquia social
y médica, y los boticarios en la parte inferior, con los cirujanos en
el medio.®® La ley consideraba a la medicina practicada por algunos
como un arte y no como un comercio. Prohibia a los médicos entablar
demandas a raiz de sus honorarios (de la misma manera en que los
abogados de bajo rango podian demandar, pero los abogados de los
tribunales superiores no).* Consideraba los servicios de los médicos,
pero no los de los cirujanos o boticarios, como puramente filantropi-
c0s.** Como narra Starr, ‘ser colocado fuera del Mercado era un honor
en una cultura aristocrética, pero resultaba un castigo en una cul-
tura democratica y comercial’.* A medida que los cirujanos y los
boticarios buscaron mejorar su posicionamiento en la jerarquia, se
distanciaron de las industrias y de su status de ‘gremio’, que incluia
el uso de patentes.

Existe evidencia de que estos intentos de mejorar la credibilidad
de la medicina no fueron apoyados por todos, particularmente por
aquellos que tenian el poder y por miembros de la otra profesion cla-
ve, el derecho. Por ejemplo, en Dr Bonham’ Case, Coke CJ sostuvo
que la corte no podia condenar a alguien por mala praxis simplemente
porque no tenia licencia.** Los jueces sostenian que el principio de
caveat emptor debia ser aplicado a la practica médica comun tanto
como a cualquier otro campo de prestacién de servicios, y general-
mente favorecieron a los médicos sin licencia en las demandas por

3% R Porter Health for Sale: Quackery in England 1660-1850 (Manchester
University Press Manchester 1989) 26.

3 P Starr The Social Transformation of American Medicine (Basic Books 1982) 61.

40 Eg Chorley v Bolcot (1791) 4 TR 317, 100 ER 1040; Lipscombe v Holmes
(1810) 2 Camp 441, 170 ER 1211.

41 P Starr, The Social Transformation of American Medicine (Basic Books New
York 194) 62.

42 (1610) 8 Co Rep 1074, 118a; 77 ER 638, 652.
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mala praxis.* La profesiéon médica no gané apoyo por parte del Estado
hasta el momento en que demostré que era beneficiosa para el interés
publico, y en que logr6 persuadir al Estado de que era merecedora de
un tratamiento excepcional.

Durante el siglo XVIII y principios del XIX, el niimero de médicos
continu6 aumentando, asi como aumento la demanda de servicios mé-
dicos accesibles.* Para finales del siglo XIX s6lo una pequefia propor-
cién pudo convertirse en médico diplomado, un cargo que era o bien
comprado o bien adquirido por nepotismo y que el RCP habia vuelto
crecientemente dificil de lograr.** De esta manera, la profesion esta-
ba dividida entre unos pocos que ganaban un salario alto, un nimero
razonable de médicos generalistas con un salario moderado y un gran
nimero de médicos muy mal pagos que ‘se entregaban a una compe-
tencia de bajos precios, al desdoblamiento de honorarios, a la caza de
clientes y otras practicas no éticas’.*®* Como ha sido documentado por
muchos analistas del periodo, no habia un cuerpo de conocimiento es-
tandarizado y ampliamente aceptado llamado medicina, ni habia una
practica estandar de la medicina. El entrenamiento era mayormente
voluntario y asistemadtico, y la medicina doméstica y tradicional sigui6
siendo ampliamente practicada.*” De la misma manera, como ha nota-
do Porter, los médicos de la década de 1830 estaban ‘metidos hasta el
cuello en précticas curanderiles’.*® No hay evidencia de que esta pro-

4 Porter (n 48).

4“4 M Sarfatti-Larson The Rise of Professionalism: A Sociological Analysis
(University of California Press Berkeley 1977) 14.

4 J Jacob Doctors and Rules: A Sociology of Professional Values (segunda
edicién Transaction Publishers New Brunswick NJ 1999) 102; Sarfatti-Larson (n
54) 12, 88.

4 N Parry and J Parry The Rise of the Medical Profession: A Study of Collective
Social Mobility (Croom Helm London 1976) 133.

47 Sarfatti-Larson (n 54) 90.
4 Porter (n 48) 226.
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fesién médica naciente tuviera algin interés o tomara parte en debates
acerca de la exclusién médica a la patentabilidad.

El Crecimiento de la Profesion Médica

Introduccion

Como hemos visto, el mercado médico anterior a la verdadera pro-
fesionalizacién era extremadamente competitivo, y tenia una demanda
ilimitada de asistencia sanitaria. Era facil y efectivo organizar un mo-
nopolio ya que los consumidores no estaban agrupados, debido a la
naturaleza privada de la transaccién. La medicina se volveria atractiva
para la reglamentacién estatal si se probaba efectiva en lo que hacia,
ya que proveia un servicio a la comunidad que era en beneficio de los
ciudadanos.® Los médicos y sus cuerpos representativos vieron esta
oportunidad y se dieron cuenta, como cualquier gremio o sindicato
de la historia, de que un monopolio profesional controlaria y asegu-
raria mejor los beneficios de este mercado, en lugar de permitir que
los médicos fueran controlados por un mercado no regulado.”® Con
su promesa de una mayor seguridad y un mayor ingreso para médi-
cos burgueses sin patrones, la profesionalizacién fue apoyada en una
ocupacion donde la amplia mayoria de médicos estaba mal paga, poco
regulada y era tratada a menudo con sospecha y falta de respeto.5!

Establecer el control tanto de los profesionales médicos cuanto de
las sub-industrias médicas fue clave para la profesionalizacion. Esto
fue logrado a través del desarrollo de codigos de ética, asociaciones
profesionales, estandarizacion de la educacién, del conocimiento, de
la practica y el entrenamiento, y la concesién de licencias. El control

4 Sarfatti-Larson (n 54) 21-23.

50 Sarfatti-Larson (n 54) 9 quien establece una comparacién entre la profesién
médica y los gremios de artesanos que se establecieron en la Europa del siglo XI, los
cuales deseaban sacar ventaja de los nuevos métodos de produccion social.

51 Sarfatti-Larson (n 54) 222.
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aument6 la calidad de los productos médicos, lo cual justificé el apoyo
y la proteccién del Estado. Sin embargo, la profesionalizacion seria
lograda con independencia del sistema de propiedad intelectual. De
hecho, la ley de propiedad intelectual y su tutela por parte de los abo-
gados era a menudo antitética a las necesidades de la profesién emer-
gente, lo cual contribuye a explicar la exclusiéon de los métodos de
tratamiento médicos y de diagndstico del régimen de patentamiento.

Controlar los Productos Médicos

Para asegurar los beneficios de este Mercado, iba a ser necesario
que se presentara con un producto distintivo y consistente, una estra-
tegia que fue reconocida siglos antes por los gremios de artesanos.>
Las profesiones producen primariamente servicios, mas que productos
tangibles: comercian el producto intangible de la habilidad y el cono-
cimiento aplicados.>® De este modo, el producto distintivo a ser pre-
sentado en el mercado era el productor, o el médico cuya ‘produccion’
debia ser controlada.>* Este producto profesional médico fue hecho
distintivo gracias a la estandarizacién, en contraste con la naturaleza
cadtica del mercado de servicios médicos. El efecto de estandarizar
al productor fue estimular el mercado (aumentando atin mas la de-
manda) pero también limitar el suministro (aumentando los requisitos,
reforzados, en dltima instancia, a través de la concesion de licencias
exigidas a los médicos para entrar al mercado), lo que aument6 la
ganancia para los futuros médicos.> La estandarizacién del producto
y el consecuente aumento de la efectividad percibida del productor
en el area de la salud también justificarian el apoyo del Estado en la
creacion y proteccion del monopolio profesional. Como en el caso de

5

2 Sarfatti-Larson (n 54) 13.

@

3 Sarfatti-Larson (n 54) 13.

o

4 Sarfatti-Larson (n 54) 13.
> Starr (n 51) 25.

o
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los primeros gremios, la profesién médica ofreceria un bien puiblico
que el Estado no proveia.

¢Como hizo la profesion médica para estandarizar el producto, au-
mentando de este modo la autoridad y el poder del médico?*® En pri-
mer lugar, las asociaciones y sociedades médicas tomaron conciencia
de que ya que el producto era habilidad y conocimiento, el contenido
del conocimiento (a través de una educacién cientifica) y el entrena-
miento practico necesario para convertirse en médico necesitaban ser
estandarizados.”” El contenido del conocimiento y la mejor practica
médica fueron promovidos a través de la creacion de periddicos re-
seflados por pares (tales como el Lancet, establecido en 1823, y el
Provincial Medical and Surgical Journal, que luego se convirtié en
el British Medical Journal (BMJ)) que permitieron a los médicos eva-
luar, aprobar o rechazar nuevos desarrollos médicos. El crecimiento del
conocimiento cientifico médico y su ‘exclusividad cognitiva’ sobre la
medicina permitié que se construyeran con facilidad fronteras alrededor
de tecnologias y métodos recientemente desarrollados.® Las tecnolo-
gias ayudaron a los médicos a estandarizar los servicios que ofrecian.®®

La educacién médica formal fue estandarizada por las directrices
del GMC (General Medical Council) después de 1858 y el aprendizaje
no calificado fue eliminado en 1892.%° Para el afio 1858 existian veinte
cuerpos para el otorgamiento de patentes y podian ser registrados 61
titulos ocupacionales bajo el Medical Act; dos de las licencias mas co-
munes y prestigiosas podian ser obtenidas tras una evaluacion del RCS

% E Freidson Profession of Medicine: A Study of the Sociology of Applied
Knowledge (University of Chicago Press Chicago 1988).

57 Freidson (n 66); Sarfatti-Larson (n 54) 36.
%8 Sarfatti-Larson (n 54) 17.
® Sarfatti-Larson (n 54) 37.

% A Digby The Evolution of British General Practice, 1850-1948 (OUP Oxford
1999) 54.

w
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[Royal College of Surgeons] (después de 1800) y la Society of Apotheca-
ries (después de 1815).5! De esta manera, la profesiéon médica controlaba
y limitaba la afiliacién tal como habian hecho los primeros gremios.

Clave para la estandarizacién del producto, para imponer la au-
toridad médica y acarrear la legitimacién, fue la necesidad de crear
consenso, lealtad y colegialidad en la primera mitad del siglo XIX.%
La lealtad y el consenso fueron criticos para el control de los colegas y
para la movilizacion del poder de la ‘accion colectiva’ que los gremios
habian cultivado con anterioridad.®® La correccién del juicio médico
fue reforzada por la falta de voluntad de los colegas médicos de criti-
carse los unos a los otros.® Una herramienta clave en este aspecto fue
la extendida adopcion y adhesién a codigos de ética, tales como Medi-
cal Ethics® de Percival y el juramento hipocrético. Las prohibiciones
codificadas sobre la competencia de precios, la publicidad y el regateo
reforzaron el consenso interno.®® Estos mandatos fueron reforzados
a través de listas de honorarios en la década de 1870 para limitar la
competicién entre médicos que estaba haciendo descender los hono-
rarios®” y en 1911 el programa de la National Health Insurance (NHI)
garantiz6 los honorarios por paciente.%

s Digby (n 70) 50.

62 Starr (n 51) 80; Jacob (n 55).

83 Sarfatti-Larson (n 54) 68.

6 Starr (n 51) 94.

% T Percival Medical Ethics (Manchester 1803).

8 J Securis A Detection and Querisome of the Daily Enormities and Abuses
Committed in Physic en A Wear ‘Medical Ethics in Early Modern England’ en A Wear,
J Geyer-Kordesch y R French (eds) Doctors and Ethics: The Earlier Historical Setting
of Professional Ethics (Rodopi Amsterdam 1993) 100; J Gregory On the Duties and
Qualifications of a Physician (segunda edicion 1820) publicado originariamente en
1770; Starr (n 51) 94; Jacob (n 55).

¢ Digby (n 70) 100.
% Digby (n 70) 307-308.
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Los codigos y la etiqueta también contribuyeron a marginar a los
competidores y a construir confianza publica a principios y mediados
del siglo XIX, al servir como indicadores normativos de la efectivi-
dad y confiabilidad de la profesion.®® Como una profesién de consulta,
la medicina tenia que asegurar su legitimidad externa ante el ptiblico
para justificar su privilegio y existencia.” La moralidad empresarial
fue refundida como ‘ética profesional’ especializada,” distanciando a
la medicina de los estandares mas bajos de la moralidad de mercado,
p. Ej., caveat emptor.” Los codigos y la etiqueta fruncian el entrecejo
ante conexiones con firmas farmacéuticas, museos médicos con fines
de lucro y la venta o el respaldo a las medicinas patentadas.” En la
practica, el GMC fue capaz también de destituir médicos ‘a causa de
conductas infames o tras condenas por delitos graves’.”* Més atn, los
codigos controlaban la informacion disponible al ptiblico, asegurando
un sentido de misterio que engendraba respeto por la profesion.” La
profesion médica destacaba el hecho de que en un mercado secular
la medicina ofrecia el producto ‘sacro’ mas importante de la vida.”
Finalmente, el publico comenzé a dar su apoyo gracias a resultados
mejorados, principalmente a aquellos logrados por una mejor higiene
y por los antibiéticos.

% Jacob (n 55).

70 Freidson (n 66).

71 Sarfatti-Larson (n 54) 63.
72 Starr (n 51) 23.

73 A Digby Making a Medical Living (CUP Cambridge 1994) 61; P Bartrip
‘Secret Remedies, Medical Ethics, and the Finances of the British Medical Journal’
in R Baker (ed) The Codification of Medical Morality (Kluwer Dordrecht 1995) 194.

7 Digby (n 83) 38.
5 Sarfatti-Larson (n 54) 41.
76 Sarfatti-Larson (n 54) 39.
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Controlar las Sub-industrias

Ademas de controlar el consenso interno, y administrar una mas
amplia legitimidad social, los médicos necesitaban también contro-
lar las sub-industrias de la medicina para lograr validar su pretension
de ser el tnico control sobre los conocimientos médicos superiores
a principios y mediados del siglo XIX.”” Esto lo lograron primero a
través de la participacién del Estado y luego a través del uso de la
tecnologia.

Persuadir al publico y al gobierno de la orientacién de servicio
colectivo de la profesion médica fue critico para ganar el apoyo del
Estado y la confianza en que la medicina debia ser auténoma y auto-
regulada.”® Freidson, en particular, sostiene que no existe evidencia
de que la profesiéon médica tenga una mayor orientacion de servicio,
sino que ha sido la profesion mas efectiva en persuadir a la gente de
que la tiene.”

El control del Estado fue utilizado para excluir a médicos no califi-
cados, segun los estandares de las principales asociaciones, del mono-
polio de la practica médica.® La concesion estatal de un monopolio de
patentes no jugé un rol en la bisqueda de control profesional por parte
de la profesién médica, principalmente porque habia sido abrumada
por las dudosas medicinas patentadas y habria minado, en lugar de ha-
ber fortalecido, la autoridad profesional.?! En la practica, este proyecto
de profesionalizacion fue implementado a través de la British Medical
Association (BMA), fundada en 1832.2* Sus metas eran mejorar las

77 Sarfatti-Larson (n 54) 13.
78 Freidson (n 66).

7 ibid.

80 Sarfatti-Larson (n 54) 68.
8 Bartrip (n 83) 192.

8 Aunque se llamé Provincial Medical and Surgical Association (PMSA)
hasta 1856.
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condiciones de los médicos calificados (de las provincias) que no eran
parte de la elite del RCP y también tomar parte en el discurso cientifi-
co, en un contraste notable con el RCP.#* M4s aun, incluia una varie-
dad de miembros, cirujanos, médicos hospitalarios y generalistas. La
BMA se involucré en el gobierno,® propugnando la designacién del
altamente influyente Parliamentary Bills Committee (PBC) en 1863%
y presionando extensamente (e infructuosamente) para lograr escafios
dedicados en el Parlamento.?

Una lucha clave de la BMA culminé en 1858 con la sancién del
Medical Act,®” que estableci6 el General Medical Council (GMC) y
el Medical Register, que registraba a los médicos calificados, distin-
guiendo asi a los no calificados. El Medical Act de 1858 convirtié en
una ofensa el que el no calificado se proclamara calificado. Mas atin,
al GMC se le dio el poder de supervisar la educacién, de entablar
demandas por honorarios, y de estipular una farmacopea autorizada,
publicada por primera vez en 1864 (que le dio a los médicos el control
sobre la farmacia).t® También volvi6 irrelevantes las divisiones entre
el RCP, el RCS y la Society of Apothecaries.? Como asever6 el GMC,
‘¢somos una profesién o una industria, somos caballeros o no?’%

8 _—— “‘about the bma: an outline history of the British Medical
Association’ BMA  <http://www.bma.org.uk/ap.nsf/Content/About+the+BMA +-
+An+outline+history+of+the+BMA> (12 de septiembre de 2003).

8 — ‘BMA, Exeter Hall, January 18, 1842’ [1841] 1 Lancet 593. Ver también:
—— ‘Leading Article’ [1852] 2 Lancet 157; —— ‘Leading Article’ [1868] 2 Lancet
117; —— ‘Select Committee on “Patent Medicines”’ [1911] 2 BMJ 1672.

8 Jacob (n 55) 104.

% _ ‘Leading Article’ [1852] 2 Lancet 157.
8 (UK) 21 y 22 Vict c 90.

® Digby (n 83) 38.

8 R Porter Bodies Politic: Disease, Death and Doctors in Britain, 1650-1900
(Cornell University Press Ithaca 2001) 255.

% Parry (n 56) 131.
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Ademés de otorgar licencias y de armonizar importantes sub-in-
dustrias, la profesién médica alcanz6 el control sobre sus sub-indus-
trias haciendo del médico la inica persona con el control dltimo sobre
los privilegios, beneficios y herramientas que otros necesitaban para
operar, p. Ej., el acceso a los hospitales y el poder de recetar denegado
a las parteras, quiropracticos y ostedpatas.’® Los paramédicos fueron
controlados exigiendo que ciertos tipos de equipamiento o tratamien-
to sélo pudieran ser utilizados bajo el pedido y la supervision de un
médico, p. Ej. Rayos-X, tomografias, tests de laboratorio.”> De este
modo, sélo los médicos tenian acceso simultaneo a la tecnologia y al
mercado.” Ademas, gran parte del contenido del entrenamiento y del
trabajo realizado por las sub-industrias debia ser concebido y aproba-
do por médicos. Las sub-industrias dependian de los médicos,* quie-
nes retuvieron el poder de supervisar y dirigir sus actividades, parti-
cularmente en el hospital moderno.* La tecnologia sirvi6 asi como un
espacio de conflicto por el control.

A medida que la profesion elimind a los competidores, frente a
una clientela universal y desorganizada, la institucionalizacién de la
produccién de productores, la adopcion por parte de la medicina del
método cientifico y de una afinidad con las ideologias e instituciones
dominantes (como el gobierno), el mercado de los servicios médicos
se convirti6 en un monopolio efectivo.”* Tecnologias mejoradas y el

91 Starr (n 51) 223. A principios del siglo X VIII, el uso de férceps habia quedado
limitado a ciertos tipos de médicos reconocidos, con el propésito de eliminar a las
parteras de la medicina: C Lawrence Medicine in the Making of Modern Britain,
1700-1920 (London Routledge 1994) 19.

92 E Freidson Medical Work in America: Essays on Health Care (Yale University
Press New Haven 1989) 67.

9 Starr (n 51) 223.
% Freidson (n 102) 67.
% Sarfatti-Larson (n 54) 38.

% Sarfatti-Larson (n 54).
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crecimiento de la medicina cientifica, cuyos productos podian con-
vertirse facilmente en objetos patentables, jugaron un amplio papel
en la transformacion de la medicina y la solidificacion del status de la
profesiéon médica.”’

Perjudicada por Asociacion: La Profesion Médica

y la Ley de Patentes

Las patentes por invencién estaban ahora bajo la tutela efectiva de
un cuadro creciente de abogados y agentes de patentes, y eran conce-
didas individualmente, mas que a grupos. Clave para la profesionali-
zacion de la medicina descripta fue la exclusion de la ley y los aboga-
dos de propiedad intelectual. La profesion médica que se consolidaba
tenia seis razones de peso para excluir la ley de patentes. Evidencia
de esto se encuentra en los documentos que expresan la mirada de la
profesion médica: Lancet, BMJ y las actas de la British Medical As-
sociation (BMA).

En primer lugar, el control sobre los médicos no podia ser logrado
mientras los abogados y los agentes siguieran reglamentando a los
médicos por medio de una ‘acreditacién’ de sus productos a través
de patentes, como demuestra el ejemplo de las medicinas patentadas.
Los patentados estaban usando la concesién por parte de la Corona
de un monopolio de patente como evidencia de “Patronazgo Real” o
de respaldo de la Corona al propio producto; los abogados y agentes
de patentes no hicieron nada para disipar ese malentendido. El primer
sistema de patentes se percibia como importante en la reglamentacion
de la seguridad de las medicinas tanto como en el establecimiento de
estandares para las nuevas tecnologias que eran resultado de la revo-
lucién de la medicina cientifica. Dado que no habia estandares para
el otorgamiento de una patente basado en un criterio reconocido de
eficacia, ciencia, confiabilidad o seguridad, los abogados minaron in-
voluntariamente la habilidad de la profesién médica para controlar y

9 Starr (n 51) 16.
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estandarizar el producto médico, lo que erosiono la confianza y el apo-
yo del ptblico. Un articulo destacado en el Lancet sobre el conocido
caso de Morison v Moat® confirma esta perspectiva, y vale la pena
citarlo con cierta extension.

Durante esta semana, los periodicos han contenido noticias sobre
un caso presentado ante la Justicia de Apelacién, “Morison versus
Moat,” que merece la atencién y la indignacion de la profesién. La
discrepancia es acerca del aparente secreto de la composicion de la
basura abominable conocida como las pildoras de Morison. El punto
notable es que los jueces, y el Sr. Bethell, y el procurador general,
sostuvieron el caso precisamente como si las pildoras de Morison hu-
bieran sido un descubrimiento semejante a la maquina de vapor o la
maquina de hilar, perfectamente libres de exigir la ley que respeta las
manufacturas patentadas, en lugar de un remedio de curanderos que
puede haber enviado a miles a sus tumbas. [E]n el caso de una medici-
na tal, que no exige mas inventiva que la de la deshonestidad, y que es
mas una desgracia y un mal ptblico que un beneficio, parece que los
privilegios de las leyes de patentes pueden ser exigidos y sostenidos
con seriedad ante la sabiduria y gravedad de la ley, sin ser cuestiona-
dos. Los abogados del acusado podrian, de haberlo querido, haberse
cerciorado en la Sociedad de Boticarios de que tanto el querellante
cuanto el acusado, en lugar de hallarse en posicion de exigir la protec-
cién de la ley, son ambos vendedores no calificados de medicinas.”

Morison v Moat en realidad no involucré una patente y es signifi-
cativo legalmente a causa de sus consideraciones acerca del abuso de
confianza, lo que vuelve mas sorprendente la vehemencia del despre-
cio del Lancet por la ley y los abogados de patentes.

Mas evidencia de que el sistema legal miné la habilidad de la
profesion médica para controlar y estandarizar el producto médico es

% (1851) 9 Hare 241, (1851) 68 ER 492.
% — ‘Leading Article’ [1851] 2 Lancet 586, 586.
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ofrecida por el resultado de Clark v Freeman.'® Sir James Clark in-
tenté demandar al boticario acusado Freeman por haber vendido una
especialidad farmacéutica contra la tisis, que contenia mercurio y an-
timonio, usando tanto su nombre!® cuanto un pretendido respaldo de
Sir James. Sir James sostuvo que las ‘perjudiciales’ pildoras daban la
impresién de que él las recomendaba y minaban la confianza publica
y profesional en su capacidad profesional, y de este modo también sus
ingresos profesionales.'® La corte decidi6 que no podia conceder un
mandato judicial para evitar que se usara el nombre de Sir James, en
particular porque él mismo no estaba en el negocio de manufacturar y
vender pildoras.

En segundo lugar, la medicina habia sido construida por los mé-
dicos como una profesién no econémica, de interés publico, sujeta
a una ética profesional separada de la reglamentacién de las indus-
trias de interés publico econémico. El sistema de patentes requeria
la aplicacion industrial, el propésito ttil o la comercialidad de una
invencién y, como se discutié anteriormente, a menudo ayudaba a
establecer el negocio de un médico. Los documentos que encarnan
el tema del rol de los médicos en la ley de patentes se preocupan de
asegurar que las patentes no sean usadas para publicitar el consul-
torio de un médico. La indicaciéon mas influyente de esto es la reso-
lucién aprobada por el comité central de ética de la BMA en 1903 y
1920, que sostiene

[q]ue va en contra de la ética de la profesion médica intentar ase-
gurar un monopolio en la venta de cualquier articulo utilizado en
el tratamiento de una enfermedad, y especialmente patentar cual

100 (1848) 11 Beavan 112, 50 ER 759.

101 Fran llamadas ‘Sir James Clarke’s Consumption Pills’ (“las pildoras para la
tisis de Sir James Clarke™).

102 Clark (n 40) 116, 759.
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quier articulo tal a nombre de un médico cuyo nombre seria nece-
sariamente utilizado en su publicidad.'®

Las paginas del BMJ estan repletas de mandatos similares, por
ejemplo,

No vemos ninguna objecion ética valida frente a la patente pro-
puesta y al arreglo comercial [propuesto por el autor de una carta], a
condicion de que su venta no sea usada como una publicidad local o
general del patentado médico, y a condicién de que no se dé ninguna
indicacion ni se adopte ningin mecanismo por medio del cual su iden-
tidad pueda ser facilmente reconocida.'®

Sin embargo, el mandato contra la publicidad y que se ligara el
nombre de un médico al invento no se aplica ‘donde la venta seria s6lo
a profesionales u otros médicos.’'%®

La ley de patentes gozaba de una particular impopularidad para la
segunda mitad del siglo XIX, mas atin existian campafias a favor de
su abolicién. Mancillar el arte médico con la ley de patentes habria
hecho disminuir la ya rezagada oferta de nuevas tecnologias, y de este
modo el crecimiento de la medicina cientifica y de la técnica estan-
darizada. La ley de patentes habria minado la confianza ptblica y la
concomitante concesion de autonomia a la profesién médica, al poner
en cuestién su orientacion de servicio tanto como al crear conflictos de
intereses. Este tema preocupaba a la profesion como lo demuestra esta
columna de preguntas y respuestas en el Bm:

13 BMA Minutas del Central Ethical Committee 1931-32, index 16, Conferencia
acerca de las Patentes Médicas del miércoles 20 de abril de 1932 ‘Professional
Opinion and Practice in Relation to Medical Research and the Patent Law’ 2.

104 “Medico-Legal and Medico-Ethical: Patent Appliances’ [1888] 2 BMJ
158. Ver también ‘Patents by Medical Men’ [1903] 1 BMJ 1242.

105 BMA Minutas del Central Ethical Committee 1929-30, index 41, Subcommittee
re The Ethics of Remuneration and Reward for Research and Inventions, 2 de junio
de 1930 ‘The Ethics of Remuneration and Reward for Research and Invention,

Memorandum’ 2.
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Rayos X pregunta si es legal para un médico registrar un articulo
que ha inventado y, suponemos, sacar ganancias de su venta. En
respuesta, podemos expresar la opinion de que ningtin médico de-
beria estar interesado en la venta de nada que podria estar en su
obligacién profesional recomendar a sus pacientes.'®

En tercer lugar, a través de clases publicas, libros, periédicos cien-
tificos, conferencias y discusiones entre colegas, los pares construye-
ron el conocimiento de la profesiéon médica. Los incentivos para el
progreso médico eran estipulados adecuadamente a través de la apro-
bacién de los colegas. La profesion médica rechazaba el secretismo
entre profesionales, influenciada probablemente por los abusos causa-
dos por el secretismo de los remedios patentados,'”” e incluso llegé a
la corte para hacer cumplir estas normas, como lo demuestra el famoso
caso de Abernethy v Hutchinson'®, En ese caso, Abernethy exigi6 un
mandato para evitar que el Lancet publicara sus clases médicas publi-
cas. El Lancet llené de escarnio tanto a Abernethy cuanto al sistema
juridico por sus acciones, escribiendo ‘[d]e haber consultado el Sr.
Abernethy su propio juicio e inclinacién, en lugar de haber buscado el
apoyo de ese corrupto y podrido sistema del que es desafortunadamen-
te parte, estamos seguros de que no habria aparecido en la Sala de la
Cancilleria con el desgraciado propésito de poner nuevos obstaculos
en el camino de la ciencia médica.’'® Existia una obligacion profesio-
nal general de publicitar y difundir descubrimientos a la profesién a
través de sus periddicos y foros de comunicacion:

106 “patents by Medical Men’ [1903] BMJ 1242, 1242.

107 Notemos que la especificacion tenia que revelar la invencién donde el remedio
estaba ‘patentado’ en lugar de registrado.

108 Abernethy v Hutchinson (1824) 1 H & Tw 28, 47 ER 1313.
109 <Abernethy v the Lancet in the Court of Chancery’ [1824] V Lancet 378.
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si un médico ha realmente descubierto, o cree sinceramente que
ha descubierto, algiin método para ejercer el arte de la curacién
en cualquiera de sus departamentos que se comprobara realmente
una fuente de alivio para la porcién aquejada del ptiblico, esta por
cierto obligado, bajo todo principio de honor y benevolencia, a
hacerlo tan ampliamente conocido como sea posible.!'?

Aunque intentaban crear un monopolio sobre el tratamiento, los
médicos se oponian vehementemente a la monopolizacion del cono-
cimiento y de las técnicas dentro de la profesién, como se mantuvo
repetidamente en el Lancet.'! La siguiente afirmacion encarna el sen-
timiento prevaleciente: ‘un conocimiento quirirgico acertado sélo
puede ser promovido permitiendo la mayor libertad de competicién
posible entre maestros de cirugia y anatomia. Esta proposicion es tan
verdadera en la ciencia, como lo es en la economia politica que el libre
comercio es lo mas ventajoso para un pais.’*? Los monopolios perpe-
tuarian la estratificacion interna (entre generalistas y otros médicos)
que la profesion estaba intentando eliminar.!'® La aversion de la profe-
si6on médica al monopolio (fuera de aquel propio que la beneficiaba),
tanto como el énfasis en la colegialidad y el aprendizaje de grupo,
proveyo una justificacion poderosa para rechazar las patentes. La ma-
yor parte de las invenciones eran el producto de un esfuerzo colabora-
tivo, sin un inventor exclusivo.!* Conceder una patente a un inventor

10— Teading Article’ [1852] 2 Lancet 61.
- “Abernethy v the Lancet in the Court of Chancery’ [1824] V Lancet 378.
12— ‘Tondon College of Surgeons, Court of Examiners’ [1823-24] 2 Lancet

198. Ver también

‘BMA, Exeter Hall, January 18, 1842°[1841] 1 Lancet 593.

113 Esto es evidente en
Lancet 344.

14— “The Patenting of Diptheria Antitoxic Serum’ [1898] 2 BMJ 643. Ver
también las Minutas del Central Ethical Committee 1929-30 indices 5, 10, 12, 22 y 39.

‘Bye-Law of the College of Surgeons’[1825] octavo
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minaria el trabajo de equipo.' De este modo, evitar ‘el monopolio y
el secretismo’ eran dos objeciones primarias a las patentes sobre los
métodos médicos, los tratamientos, sustancias y dispositivos.'®

Permitir que examinadores en la PO (Patent Office) usurparan o ju-
garan incluso un papel en la definicién de lo que constituia conocimiento
médico implicaba ceder algo del control profesional sobre el ‘conoci-
miento’, y, de ese modo, el poder de auto-regularse. De hecho, para avan-
zar un poco, durante principios del siglo XX la BMA propuso proyectos
que habrian hecho pasar mayormente la jurisdiccién de patentes de los
abogados a los médicos. Estos incluian una ‘méaquina para el analisis [por
los médicos] de solicitudes hechas al Patents Controller (sic) para patentes
en el campo médico y el uso hecho de tales patentes’” y un Administra-
dor Médico que supervisara un sistema de ‘patentes especiales’.®

En cuarto lugar, renunciar al control sobre las tecnologias y los mé-
todos a favor de la PO habria minado el control por parte de la profesién
de las sub-industrias y para-profesiones."" L.a eximicién de las invencio-
nes médicas del régimen de patentes enfatizd el control de los médicos
(no de los abogados) en su uso. Deberian ser los médicos, no el ptiblico
en general, quienes usen y exploten las invenciones médicas, o al me-
nos quienes determinen quiénes deberian usar y explotar las invenciones.

s ‘Patented Research’ [1927] 1 BMJ 479.

116 BMA Minutas del Central Ethical Committee 1929-30, index 4, Reunién del
Research and Inventions Subcommittee, del miércoles 18 de septiembre de 1929 a la
1. Ver también indices 5, 10, 12, 13 y 39 para mas mandatos contra el monopolio y
el secretismo.

17 BMA Minutas del Central Ethical Committee 1930-31, index 28, Central
Ethical and Science Committees: Research and Invention Subcommittee, 27 March
1931 ‘Minutas’ 1.

118 BMA Minutas del Central Ethical Committee 1929-30, index 21, Report of
Research and Inventions Sub-committee, 19 de noviembre de 1929, ‘The Ethics of
Remuneration and Reward for Research and Inventions’ 4. Ninguna de las iniciativas
fue finalmente adoptada.

19 Starr (n 51) 223.
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En quinto lugar, el sistema de patentes foment6 una competicion
publica en las cortes que mind (al menos la impresion de) la cole-
gialidad y el intercambio criticos para la creacién de la profesién, la
confianza publica y el apoyo del Estado.'® Un siglo antes en el Reino
Unido, la BMA mostraba una mala predisposicién similar ante la re-
solucién publica de las disputas entre médicos en las cortes de justicia,
comentando en el Lancet que:

[n]o hay nada més lamentable y nada mas reprensible que las rifias
indecorosas entre médicos... ¢ Por qué, entonces, se permite que emer-
jan pequefias diferencias que estropean el intercambio social y ocasio-
nan un escandalo innecesario? Sin duda, los amigos pueden intervenir
con ventaja en un caso como el que hemos discutido para impedir que
los caballeros... cedan ante celos personales... Que no se oigan mas
trifulcas semejantes. Aconsejamos fervientemente a ambas partes que
estrechen sus manos sobre su reciente exhibicion.'?!

En un nimero mas antiguo del Lancet, un Articulo Destacado en-
cara el mismo tema:

cualquiera sea el resultado de la discusién renovada de este im-
portante tema, hay una clase de disputas que deberia mantenerse
alejada de la mirada publica: aludimos a las diferencias personales
entre médicos acerca de cuestiones profesionales... Siempre ob-
servamos con pesar, semejante a la vergiienza, la imposicion al
publico de las rifias personales.'*?

120 Un ejemplo actual es la respuesta de la American Medical Association a la
disputa de Pallin v Singer respecto a un método de sutura usado en la cirugia de
cataratas: 36 USPQ 2d 1050 (D Vt 1995).

121 ‘Medical Annotations’ [1863] 2 Lancet 72. El caso en cuestién era una
queja elevada por un médico contra un cirujano en la corte de Durham porque el
cirujano no habia completado la prescripcion del médico.

12— ‘Leading Article’ [1863] 1 Lancet 610.
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La publicidad (en particular a través de patentes, como vimos mas
arriba) fue prohibida por las mismas razones: que minaba la colegiali-
dad y el esprit de corps y podia hacer descender la estima publica de la
profesion. La publicidad era comercio, y el comercio significaba sacar
ganancias y poner los intereses propios antes que los ajenos.

Finalmente, el monopolio médico suplanté la necesidad de un mo-
nopolio de patentes. Si sus términos (fraternidad, confianza, un largo
entrenamiento, etc.) eran aceptados, entonces podia tener lugar la re-
compensa de un ingreso comodo y estable. La profesion médica mis-
ma reconocio esto mas tarde, a principios del siglo XX, cuando encard
reformas de patentes limitadas que permitirian el patentamiento de
algunas sustancias médicas por parte de trabajadores médicos que no
estuvieran involucrados en la practica clinica. La BMA reconoci6 que
‘no hay una distincion ética clara entre la remuneracion directa del
investigador médico bajo la forma de regalias bajo la ley de patentes y
aquella del clinico bajo la forma de honorarios’.'?

Conclusiones

Las patentes, que concedian el control de propiedad sobre las
nuevas tecnologias, crecieron hasta invadir la medicina en los siglos
XVIIly XIX, publicitando efectivamente y acreditando a los médicos.
Cuando la medicina comenz6 a profesionalizarse agresivamente a me-
diados del siglo XIX, tuvo que sustraerse al dominio de los abogados
para imponer un control sobre su trabajo que lo identificara como una

123 BMA Minutas del Central Ethical Committee 1931-32, index 12, Conferencia
sobre las Patentes Médicas del miércoles 20 de abril de 1932 ‘Professional Opinion
and Practice in Relation to Medical Research and the Patent Law — Historical Review’
3. También: ‘el trabajo de investigacién voluntario es al menos tan merecedor de
una recompensa pecuniaria como los servicios profesionales comunes, ya que
beneficia a un nimero mayor’: Minutas del Central Ethical Committee 1929-30,
index 41, Subcommittee re the Ethics of Remuneration and Reward for Research
and Inventions, 2 de junio de 1930 ‘Memorandum by Dr. Arnold Renshaw re British
Medical Association Patent Proposals’ 1.
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profesion. El control fue logrado mediante la creacién de un sistema
paralelo al régimen de patentes que llevé a una excepcion médica en
el derecho comun.

La medicina se convirtié en un monopolio apoyado por el gobier-
no; el mérito de las invenciones era evaluado en foros colegiales tales
como conferencias, periddicos, ensefianza hospitalaria y clases publi-
cas. Los incentivos a la innovacién eran proveidos por la aprobacion
de los pares y la importancia de la reputacion, reforzados por los cédi-
gos de la ética médica, y el énfasis en la colegialidad y la ‘fraternidad’.
La exposicion y la diseminacidn, dos funciones clave del sistema de
patentes, fueron logradas a través de la ensefianza, conferencias, pe-
riédicos y prohibiciones éticas del secretismo dentro de la profesion
médica. Una recompensa lucrativa era proveida por la garantia de un
ingreso profesional.

La justicia y luego el Estado eximieron explicitamente los mé-
todos médicos y de diagndstico del régimen de patentes. El Estado
ayudo también implicitamente a los médicos al concederles un vasto
control sobre la afiliacién, el entrenamiento, la practica y la aplicacién
de las normas. De ese modo, apoy6 la apropiacién privada colectiva
por parte de un grupo (médicos) de conocimiento que era producido
socialmente en universidades y hospitales piblicos. A cambio de este
monopolio, los médicos tenian que proveer sus servicios a un costo
razonable para el publico.

Excluir la reglamentacién por parte de los abogados y el régimen
de patentes fue critico para la profesionalizacion médica. En primer
lugar, situar la medicina fuera de la ley contribuy6 a convencer al pu-
blico y al gobierno de que la practica médica se hallaba fuera del mer-
cado y del caveat emptor, aumentando el status social y el poder de
los médicos. En segundo lugar, la exclusion de las patentes ayudo a
los médicos a eliminar la reglamentacion de otras profesiones, lo que
permitié que la profesion médica consolidara el control sobre su pro-
fesionalizacion. En tercer lugar, excluir la propiedad intelectual per-
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mitio el control de calidad interno del producto médico, lo que resultd
critico para la estandarizacién de la medicina y la creacion de confian-
za publica y estatal (lo que conduciria a un control auto-regulador y
a beneficios para la profesion médica). Finalmente, un rol clave en la
exclusion del régimen de patentes consistio en desalentar las peleas
ptiblicas alrededor de la propiedad intelectual y en alentar la cohesién
y colegialidad, criticas para la creacion de un cuerpo profesional.

Este andlisis historico de la excepcién médica demuestra que su
promesa podria ser replanteada fielmente afirmando en lugar de ‘las
patentes no obstaculizaran la labor valiosa, capaz de salvar vidas, de
los médicos’, ‘las patentes no obstaculizaran la persecucién de los mé-
dicos de un ingreso valioso’. Re-enmarcar de esta manera el prop6sito
de la excepcion podria explicar en parte la insatisfaccién actual y los
resultados inconsistentes que ha engendrado la elaboracién juridica de
la excepcién. Como producto de una competencia de reglamentacion,
la excepcién médica carece de un fundamento convincente y perdura-
ble que asegure su sano crecimiento en el tiempo. La excepcion fra-
casa en la reglamentacion de la asistencia sanitaria como un todo, y
en el equilibramiento de prioridades en competencia. Esta basada en
una visién del cuidado médico de fines del siglo XIX, provisto s6lo
por médicos calificados, fuera del mercado, con un rol limitado para la
tecnologia. Esto no expresa adecuadamente la realidad moderna de la
medicina, que depende cada vez mas de para-profesionales médicos,
programas privatizados, y biotecnologia altamente desarrollada, y de
las industrias de la instrumentacién y la investigacion médica.

Los problemas creados por la excepcion médica ilustran cuatro
grandes peligros que el desarrollo de la propiedad intelectual podria
evitar en el mundo en vias de industrializaciéon. En primer lugar, de-
muestra que la propiedad intelectual en el Norte se desarroll6 a partir
de fuentes plurales. La excepcién médica no surgié de una investiga-
cion de la Law Commission acerca de como manejar mejor la regla-
mentacion legal de la asistencia sanitaria. Evolucioné a medida que

333



las industrias y las profesiones respondian a las presiones y oportuni-
dades de la industrializacion en el Reino Unido. Esto demuestra que
diferentes etapas de desarrollo pueden requerir diferentes niveles de
proteccién de patentes que deberian acomodarse con flexibilidad a las
condiciones actuales.'?*

En segundo lugar, la historia de la excepciéon médica ilustra cémo
las necesidades, los intereses y la presién activa de grupos concentra-
dos dan forma y sesgan el desarrollo de la ley de propiedad intelec-
tual frente a un interés ptblico disperso. En tercer lugar, una ley po-
bremente formulada que pretende proteger la provision de asistencia
sanitaria puede subvertir la provision de asistencia mas que el hecho
de no tener ninguna ley. La mera existencia de una ley puede obstruir
posteriores esfuerzos o alentar la provisién de asistencia. Finalmente,
la ley de patentes debe ser vista como parte de un programa mas am-
plio de reglamentacién de la salud, y fracasar en considerarla de esa
manera crea problemas.

Investigaciones futuras deberian centrarse en preguntar c6mo po-
dria la ley asegurar -de la mejor manera- el acceso a la asistencia sa-
nitaria, a la innovacién y a tecnologias médicas asequibles. Debe ser
critico para esta investigacion indagar si existe un lugar para la excep-
cion médica. Y si existe dicho lugar, entonces, preguntar, industria por
industria, qué forma de ley de patentes crearia un verdadero incentivo
para innovar y comercializar tecnologias médicas, tanto para proteger
el trabajo médico realmente valioso, como para proteger el trabajo no
necesariamente realizado de manera exclusiva por los médicos.

Referencias principales (Por orden de aparicion en el

texto)

-Agreement on Trade-Related Aspects of Intellectual Property Rights
(adoptado el 15 de abril de 1994) 33 ILM 81 (TRIPS); North

124 'HJ Chang elabora magistralmente esta tesis en Kicking Away the Ladder
(Anthem London 2001).

334



American Free Trade Agreement Articulo 1709(3)(a) (expuesto
para su firma el 17 de diciembre de 1992) (1994) 32 ILM 289
(NAFTA).

-Eisai/Second Medical Indication [1979-85] EPOR B241 (Enlarged
Bd App);

-Bruker [1988] EPOR 357 (Tech Bd App) [3.2]; Decision G 0001/04
(Diagnostic methods) [2005].

-Moufang ‘Methods of Medical Treatment under Patent Law’ (1993)
24(1) IIC 18, 47.

Ricketson ‘Business Method Patents: A Matter of Convenience?’
(2003) 2 Intellectual Property Quarterly 97

Georgetown University [2001] EPOR 21 (Tech Bd App); Nycomed ;
Wellcome/Pigs I [1988] EPOR 1 (Tech Bd App) [3.7]; [13].

-Bristol-Myers Squibb Co v Baker Norton Pharmaceuticals Inc [1999]
RPC 253 (Pat Ct) [51], aff’d in part [2001] RPC 1 (CA).

-Sub-Commission on the Protection and Promotion of Human Rights,

-D Thums ‘Patent Protection for Medical Treatment - A Distinction
Between Patent and Medical Law’ (1996) 27(4) International
Review of Industrial Property and Copyright Law 423.

-MacLeod Inventing the Industrial Revolution: the English Patent
System, 1660-1800 (CUP Cambridge 1988);

-Sherman & L Bently The Making of Modern Intellectual Property
Law: The British Experience, 1760-1911 (CUP Cambridge 1999);

-May ‘Cosmopolitan Legalism Meets “Thin Community”: Problems
in the Global Governance of Intellectual Property (de proxima
aparicién en (2004) 39 Government and Opposition) 14;

-Davies Copyright and the Public Interest (London Sweet & Maxwell
2002) 9; P David ‘Intellectual Property Institutions and the Panda’s
Thumb: Patents, Copyrights, and Trade Secrets in Economic Theory
and History’ en MB Wallerstein, RA Schoen and ME Mogee (eds)
Global Dimensions of Intellectual Property Rights in Science and
Technology (Washington National Academy Press 1993) 23.

335



-Dutton, The Patent System and Inventive Activity During the Industrial
Revolution 1750-1852 (Manchester University Press Manchester
1984) 206.

-MacLeod (n 31) 97.The PAtent Medicine Delusion’ [1886] 1 BMJ
31; R Porter Health for Sale: Quackery in England 1660-1850
(Manchester University Press Manchester 1989) 28.

-Sir G Clark, A History of the Royal College of Physicians (OUP
Oxford 1966) v 1 235, 335-36.

-J Liebenau Medical Science and Medical Industry (MacMillan Press
London 1987) 35.

-BMA Central Ethical Committee Minutes 1929-30, index 40,
Subcommittee re the Ethics of Remuneration and Reward for Research
and Inventions, ‘Memorandum by Dr. Myer Coplans’ 1; ver también
Central Ethical and Science Committee Minutes 1930-31, index 22,
Research and Invention Subcommittee, martes 24 de febrero de 1931.

-R Porter Health for Sale: Quackery in England 1660-1850
(Manchester University Press Manchester 1989) 26.

-P Starr The Social Transformation of American Medicine (Basic
Books 1982) 61.

-Eg Chorley v Bolcot (1791) 4 TR 317, 100 ER 1040; Lipscombe v
Holmes (1810) 2 Camp 441, 170 ER 1211.

-M Sarfatti-Larson The Rise of Professionalism: A Sociological
Analysis (University of California Press Berkeley 1977) 14.

-J Jacob Doctors and Rules: A Sociology of Professional Values
(segunda edicién Transaction Publishers New Brunswick NJ
1999) 102; Sarfatti-Larson (n 54) 12, 88.

-N Parry and J Parry The Rise of the Medical Profession: A Study of
Collective Social Mobility (Croom Helm London 1976) 133.

-E Freidson Profession of Medicine: A Study of the Sociology of
Applied Knowledge (University of Chicago Press Chicago 1988).

-A Digby The Evolution of British General Practice, 1850-1948 (OUP
Oxford 1999) 54.

336



-J Securis A Detection and Querisome of the Daily Enormities and
Abuses Committed in Physic en A Wear ‘Medical Ethics in Early
Modern England’ en A Wear, J Geyer-Kordesch y R French (eds)
Doctors and Ethics: The Earlier Historical Setting of Professional
Ethics (Rodopi Amsterdam 1993) 100; J Gregory On the Duties
and Qualifications of a Physician (segunda ediciéon 1820)
publicado originariamente en 1770; Starr (n 51) 94; Jacob (n 55).

-A Digby Making a Medical Living (CUP Cambridge 1994) 61; P
Bartrip ‘Secret Remedies, Medical Ethics, and the Finances of
the British Medical Journal’ in R Baker (ed) The Codification of
Medical Morality (Kluwer Dordrecht 1995) 194.

-R Porter Bodies Politic: Disease, Death and Doctors in Britain,
1650-1900 (Cornell University Press Ithaca 2001) 255.

-E Freidson Medical Work in America: Essays on Health Care (Yale
University Press New Haven 1989) 67.

-BMA Minutas del Central Ethical Committee 1931-32, index 16,
Conferencia acerca de las Patentes Médicas del miércoles 20 de
abril de 1932 ‘Professional Opinion and Practice in Relation to
Medical Research and the Patent Law’ 2.

—— ‘Medico-Legal and Medico-Ethical: Patent Appliances’ [1888] 2
BMJ 158. Patents by Medical Men’ [1903] 1 BMJ 1242.

-HJ Chang Kicking Away the Ladder (Anthem London 2001).

337






Capitulo 13
Las patentes genéticas son solo una
de las barreras de acceso a las tecnologias
genéticas de paises en vias de desarrollo

Karen L. Durell y Louise Bernier

Introduccion

Los examenes genéticos representan una de las tltimas inno-
vaciones de la tecnologia médica que promete revolucionar la asis-
tencia sanitaria. Sin embargo, dichas innovaciones tienen su costo.
Tanto el costo del desarrollo de estas tecnologias, como el costo
para acceder a las mismas, son costos altos. Esto es asi porque la
mayoria de los exdmenes genéticos se han creado y utilizado, ante
todo, en los paises desarrollados. Sin embargo, este tipo de asisten-
cia médica podria ser potencialmente beneficiosa para los paises en
vias de desarrollo.

El problematico acceso a las tecnologias genéticas en los paises
subdesarrollados' desperté un interés amplio y humanitario: ¢cémo

! Algunas aclaraciones sobre la traduccién:- a) Sobre los términos: 1 “paises
desarrollados”; 2- “paises en vias de desarrollo o subdesarrollados”; y 3. “paises
pobres o de menor desarrollo”; he sido fiel al texto original, si bien no acuerdo en
esta clasificacién, respetando el uso de los autores. b) El término “patentes genéticas”
refiere el hecho inusual -propio de nuestra era comercial- donde se obtienen patentes
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asegurar que las innovaciones estén al alcancé de cualquier persona
que las necesite?. Uno de los principales focos de discusién es el rol
de los derechos de las patentes genéticas. Algunas de las patentes
que han sido concedidas otorgan derechos de amplio alcance sobre
algunos genes en particular, y, debido a esto, se teme que estos de-
rechos obstaculicen el acceso a las tecnologias genéticas. Este ha
sido el caso en la industria farmacéutica. Por estas razones, se cree
que los productos genéticos podrian tener el mismo futuro. Por otra
parte, la preocupacion es mayor debido a que una gran parte de las
patentes y tecnologias genéticas han estado en manos de paises desa-
rrollados; imposibilitando el acceso a pruebas y servicios genéticos
al resto de los paises. A raiz de esto, cada vez son mas quienes creen
que las patentes de genes dificultardn el acceso a la tecnolégica ge-
nética en los paises en vias de desarrollo. En este articulo se analiza-
ra si este razonamiento tiene fundamentos.

Un punto de vista alternativo manifiesta que las patentes gené-
ticas no dificultan el acceso a las tecnologias y servicios genéticos
en los paises subdesarrollados, ya que muy pocas patentes han sido
concedidas en estas naciones. Esta postura podria considerarse tan
limitada como la hip6tesis anteriormente mencionada. El hecho de
que no se haya concedido una gran cantidad de patentes en los
paises subdesarrollados, no significa que no se vean afectados por
los derechos de las mismas sobre examenes y servicios genéticos
en general.

aislando al gen (o secuencia del gen) de la naturaleza. Si bien claramente no es una
invencion, ya que la técnica es rutinaria, y constituye un hecho aberrante desde el
punto de vista ética: se patenta la misma informacién genética del cuerpo humano; la
ley de patentes se ha extendido a campos impensables, como lo es la salud. El avance
legal de patentes en salud ha generado mayores costos y restricciones de acceso a
la salud de los que mas lo necesita, incluyendo las restricciones en el proceso de
investigacién. Traduccién final y correccién a cargo de Maria Graciela de Ortizar y
colaboradores.
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Un punto de vista intermedio reconoce que el mayor obstaculo
para el acceso a examenes y servicios genéticos en los paises sub-
desarrollados es la falta de infraestructura cientifica y recursos basi-
cos. Sin recursos basicos como la electricidad, es muy dificil poder
utilizar y beneficiarse de productos genéticos. Ademas, al no tener
la infraestructura especifica, los paises en vias de desarrollo carecen
de las instalaciones y material de avanzada (Ej. edificios y herra-
mientas de laboratorio) necesarios para el desarrollo de investigacio-
nes internas (“I&D”) y para la produccién de tecnologias genéticas.
Como consecuencia, la manera en la que los paises subdesarrollados
pueden acceder a tecnologias genéticas es a través de la tecnologia
de transferencia que les proveen los paises desarrollados. Esta tec-
nologia genética de los paises desarrollados estd, generalmente, pro-
tegida por patentes genéticas, lo que significa que los paises subde-
sarrollados deben enfrentarse, nuevamente, con otro obstaculo para
poder acceder a las tecnologias genéticas: deben confrontar a la po-
blacion de los paises desarrollados respecto a la manera en la que las
patentes de genes influyen en el acceso a las tecnologias genéticas;
es decir, precios altos y licencias, un resultado directo del derecho
exclusivo que tiene el titular de la patente sobre el gen en cuestién.

Este articulo analizara en detalle el rol de las patentes genéticas
en la provision de tecnologias genéticas en los paises subdesarrolla-
dos. La primera parte tratara de las patentes y tecnologias genéticas
en general. La sequnda parte se centrara en las patentes genéticas en
los paises desarrollados e instruira a los paises en vias de desarrollo
que quieran adoptar estas tecnologias. La tercera parte se referi-
rd a diferentes problemaéticas existentes en el sector farmacéutico
respecto al acceso a las drogas en los paises subdesarrollados. La
cuarta parte tratara de las patentes genéticas en los paises en vias de
desarrollo. Mientras que la quinta parte se ocupara de los factores
que verdaderamente constituyen un impedimento para el acceso a
pruebas y tecnologias genéticas en los paises subdesarrollados. Este
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articulo concluira en que las patentes genéticas otorgadas a nivel na-
cional no son el principal obstaculo para el acceso a examenes y ser-
vicios genéticos en los paises en vias de desarrollo. Los problemas
internos, como una infraestructura débil y patentes de genes otor-
gadas a agentes extranjeros junto con los derechos de las patentes
otorgados en los paises desarrollados constituyen la causa principal
del pobre acceso a los sectores genéticos en los paises en vias de de-
sarrollo. Si bien los derechos de las patentes afectan, generalmente,
al pais donde la patente se concedio, las patentes genéticas en manos
de los paises desarrollados tienen un alcance mayor de lo normal y
hay evidencia que comprueba que sus efectos se sienten, también, en
los paises en vias de desarrollo.

1- Tecnologias Genéticas

Las tecnologias genéticas estan constituidas tanto por secuencias
de ADN, como por genes aislados. Las secuencias de ADN repre-
sentan porciones del material genético de un organismo. Mientras
que nuestro entendimiento de sus funciones y mecanismos exactos
se encuentra en desarrollo e investigacion; el ADN contiene infor-
macién que las células utilizan para la produccion de proteinas. El
interés cientifico en el estudio del ADN subyace en desentrafiar esta
informacion para un mejor entendimiento de la biologia del ser hu-
mano, los animales y las plantas. Por ejemplo, en el estudio de la ge-
nética humana, los cientificos esperan poder desentrafiar el mecanis-
mo de ciertas enfermedades, la forma en la que los genes interactian
con el medio ambiente, y por qué es que algunas personas responden
a ciertos medicamentos y otras no. Mas alla de las investigaciones
genéticas, las secuencias de ADN pueden ser verdaderamente ttiles
para poder proveer una mejor asistencia médica. Para ciertos indi-
viduos, estas secuencias, representan mucho mas que informacién
biolégica general sobre los seres humanos: contienen informacién
personal sobre sus probabilidades de contraer ciertas enfermedades,
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sobre sus reacciones individuales a ciertos medicamentos y el riesgo
inherente de interactuar con un medio determinado. Lo que quiere
decir que, para algunas personas, las secuencias de ADN representan
una importante fuente de informacién sobre la salud individual.

De la abundante literatura que indaga sobre las consecuencias de
las patentes sobre secuencias de ADN que han sido concedidas, sa-
bemos que la investigacion genética y el uso de la tecnologia genéti-
ca representan un gran desafio para nuestro entendimiento de la bio-
logia, para las innovaciones cientificas y para la utilizacion de esta
tecnologia. La biologia y la ciencia contienen la informacién para
comprender correctamente de qué esta constituido un gen, dado que
la misma secuencia de ADN puede crear diferentes proteinas. Tam-
bién contienen la informacién correcta de cémo concebir un gen:
como una molécula, como informacién pura, o como una unidad
funcional biol6gica interactuando con un gran despliegue de fuerzas.

Las patentes de secuencias de ADN representan un desafio tanto
para la provisién del servicio de asistencia médica, como para los
productos agricolas. En el campo de la asistencia sanitaria, a nivel
individual, en una secuencia de ADN se encuentra informacién so-
bre la salud de un individuo, y no existe substituto alguno de esta
informacion. En pacientes que tienen que tomar una decisién impor-
tante, como decidir ser operados para que se les extirpe un ovario,
una mama, el dtero o la prostata, la habilidad de poder decodificar
el ADN particular en su cuerpo para determinar los riesgos indivi-
duales de contraer ciertas enfermedades es de suma importancia. En
muchos casos, no existe substituto alguno de esta informacion sobre
la salud individual. Dado que el titular de una patente tiene el poder
de impedir que cualquier otro -incluyendo individuos particulares
intentando acceder a la informacién sobre su propia salud- copie las
secuencias de ADN, la cuestion del alcance de las patentes genera
un conflicto entre los inventores y las personas que necesitan hacer
uso de esta tecnologia.
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De manera similar, en la agricultura, las mejoras genéticas son
muchas veces incorporadas a las plataformas en busca de una ma-
yor innovacion. Es decir, el desarrollo eficaz de productos genética-
mente modificados requiere de las mejoras construidas en base a las
anteriores.

Si una persona determinada puede impedir el acceso a esta pla-
taforma a través del ejercicio de sus derechos sobre la patente, el
mercado de innovacion se ve entorpecido por un problema de resis-
tencia, a través del cual el desarrollo de las mejoras se paraliza, o la
comunidad agricola debe enfrentarse con productos inapropiados.

Debido a la manera en la que las tecnologias genéticas se apli-
can, puede ser muy facil tanto sobreproteger como desproteger al
inventor. Lo cual desbarata el equilibrio entre el inventor y la so-
ciedad, objetivo de muchos de los regimenes de patentes. Un ejem-
plo de este desequilibrio se ve cuando los derechos de las patentes
actian como un obstaculo de acceso a las tecnologias genéticas. En
cuyo caso, las consecuencias podrian ser perjudiciales tanto para el
inventor como para la sociedad.

Las patentes genéticas

Antes de poder comprender el rol de las patentes de genes en los
paises en vias de desarrollo, es necesario establecer, en primer lugar,
la naturaleza de las patentes, y mas especificamente la naturaleza de
las patentes de genes.

La naturaleza de las patentes

Los derechos de las patentes se conceden a nivel nacional y re-
presentan: “un monopolio de tiempo limitado que se le da al inventor
a cambio de la distribucién ptiblica de una invencién determinada”.?
Se considera a una invencion determinada digna de ser patentada si

2 Sheremeta L, Gold ER. Creating a Patent Clearinghouse in Canada: A Solution
to Problems of Equity and Access. Health Law Review, 2003, 11:3, 17-19 at 17.
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cumple con los siguientes criterios: novedad, aplicacion industrial y
actividad inventiva. La legislacion de patentabilidad es diferente en
cada pais, pero en general, estos indicadores sirven como referencia
en todos los paises. Un aspecto de la patentabilidad que podria generar
baches en la proteccién entre naciones es el material a patentar. Por
ejemplo, la ley canadiense de patentabilidad sostiene que las formas de
vida superiores no son patentables, mientras que los Estados Unidos
defiende -en su legislacién- estas patentes, y no avala dicha limitacion.

Ser el titular de los derechos de una patente determinada significa
que uno puede excluir a otros, en el mismo pais, de crear, usar, ven-
der o importar esta invencion dentro de esa jurisdiccion. Si cualquier
miembro de la comunidad infringe estos derechos se podria acusar
a la parte ofensora de violacién de los derechos de la patente.’ Y, se
podrian imponer sentencias severas sobre cualquier persona que se
considere culpable de infringir la ley.

Existe una analogia entre el titular de una patente y la frontera
de un territorio determinado. El territorio dentro de la jurisdiccién
del puesto se considera terreno exclusivo del titular de la patente y
ninguna otra persona puede comerciar dentro de ese territorio. De este
modo, cualquier persona que cruce la frontera sin ser previamente au-
torizada, es considerada un infractor. Es el rol de la proclamaciéon de
la patente, la cual se encuentra archivada en la oficina de patentes
nacional, definir los limites de los derechos de las patentes.

Mas especificamente, son las reivindicaciones de una patente las
que definen explicitamente el alcance de los derechos de la misma.
Todos los elementos, caracteristicas y aspectos fundamentales de la
invencién deben estar descriptos en las reivindicaciones. De hecho,
cualquier persona capacitada en el terreno de la invencién no necesita
mas que leer las reivindicaciones para comprender el alcance de la

% Los derechos de patentes son considerados derechos negativos debido al hecho
de que, esencialmente, no permiten que terceras partes usen esa propiedad sin el
permiso de su “propietario”.
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invencion y para poder producirla. Las reivindicaciones describen la
invencién dentro de las fronteras. Desde ya, el alcance de la patente
posee sus zonas grises, no se puede definir como blanco o negro, y
varia de acuerdo con la interpretacién que se le da segtin las palabras
con las que se redactaron las reivindicaciones.

Patentes genéticas: definicion

Como hemos mencionado, un gen esta constituido por una secuen-
cia particular de genes o un patrén de ADN, que se encuentra en la
mayoria de las células. Las moléculas de ADN estan compuestas, na-
turalmente, por cadenas muy largas. Un porcentaje de estas cadenas
largas, indistinguible del resto de la cadena segtin su apariencia, con-
tiene los genes que, cuando traducidos a través del ARN, con la ayuda
de proteinas denominadas enzimas, se transcriben en las proteinas que
hacen el trabajo del cuerpo. Lo que queda de la molécula de ADN
tiene una funcion estructural y contiene informacién sobre la manera
en la que los genes se traducen en proteinas. Una patente sobre un
gen otorga “derechos sobre la naturaleza del patron o el codigo de la
sustancia de la materia (ADN).*

Segun la Oficina de Patentes y Marcas Registradas de los Estados
Unidos (“USPTO”), el alcance de una patente “incluye el gen aislado
y purificado, pero no contempla el gen como existe en la naturaleza>
Esto significa que debe existir un nivel de invenciéon humano para
que el gen sea patentable.® Lo que quiere decir que un gen, como

4 Kluge EW. Patenting Human Genes: When Economic Interests Trump Logic
and Ethic. Health Care Analysis, June 2003, 11:2, 119-130 at 122.

> USPTO, Utility Examination Guidelines, 66:4 Federal Register 1092, January
5, 2001.

¢ Gold ER. Exclusive Rights in Life: Biotechnology, Genetic Manipulation, and
Intellectual Property Rights. In: Jackson JF, Linskens, HF. Molecular Methods of
Plant Analysis, vol. 23, Genetic Transformation of Plants. New York, Springer, 2003,
1-22 at 10.
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existe en el cuerpo humano, sin ninguna invencién de por medio, no
puede ser patentable.

En general, las patentes genéticas reivindican derechos sobre una de
las siguientes cuatro posibles aplicaciones de las secuencias de ADN:
pruebas diagnosticas, herramientas de investigacion, terapia de genes,
o la produccion de proteinas terapéuticas para ser usadas como medica-
mentos.” Este articulo se centrara en las patentes para examenes o prue-
bas diagndsticas y terapias de genes. Loos examenes de diagnostico o de
predisposicion genética constituyen una manera de detectar genes que
podrian indicar si un individuo tiene cierta enfermedad o predisposicién
genética a padecer alguna enfermedad, o si existe algin riesgo sobre
su salud. Esto no significa que cualquier individuo con una mutacién
de genes determinada desarrollara cierta enfermedad. Significa, simple-
mente, que este individuo tiene un riesgo mayor que otros de contraer
dicha enfermedad. Por otro lado, las herramientas de investigacién son
invenciones destinadas a ser usadas para llevar a cabo mas investigacio-
nes cientificas. Estas investigaciones cientificas podrian tener el prop6-
sito, por ejemplo, de identificar nuevos medicamentos o de someterlos a
pruebas, desarrollando pruebas de cefiimiento o estudiando la reaccién
de los genes en ciertos ambientes. Cada clase de tecnologia genética
que forma parte de las reivindicaciones de una patente puede afectar la
disponibilidad y la asequibilidad de la asistencia médica.

La interpretacion de las reivindicaciones

y las patentes de genes

Si bien las diferentes interpretaciones de las reivindicaciones de
una secuencia de ADN dependen de las palabras con las que se for-
mularon, el contexto en particular en el que fueron desarrolladas y
el propdsito, podemos, en cierta medida, sugerir como pueden diferir

7 The Ethics of Patenting DNA, A discussion paper. London, United Kingdom
Nuffield Council on Bioethics, July 2002, (http://www.nuffieldbioethics.org/

filelibrary/pdf/theethicsofpatentingdna.pdf , accessed 29 December 2003).
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las posibles interpretaciones de las diferentes reivindicaciones de las
patentes. Especificamente, nos ocuparemos de la diferencia entre una
interpretacion intencional de las reivindicaciones de una secuencia de
ADN vy la interpretacion mecénica o literal.

Consideremos, por ejemplo, las reivindicaciones de una secuencia
de ADN que representa un gen humano del que se afirma, con funda-
mentos creibles, que cuando muta, esta secuencia, estd asociada a cierta
enfermedad. Una interpretacion literal estableceria limites de gran alcan-
ce, incluyendo cualquier tipo de sustancia que contenga esta secuencia.
Es decir, los derechos serian sobre la secuencia de ADN tanto en un tubo
de ensayo como en el cuerpo humano. No se permitiria el uso de esta
secuencia para llevar a cabo pruebas diagndsticas ni se permitiria que sea
usada por las fuerzas policiales para detectar el ADN en huellas digitales.
No se permitiria que esta secuencia sea usada para llevar a cabo mas in-
vestigaciones (sujeto a una posible exencién para investigacién), ya sea
para comprender la biologia base de una enfermedad, para desarrollar
métodos de deteccion de enfermedades, o para el desarrollo de nuevos
productos farmacolégicos para tratar o controlar ciertas enfermedades.
Por lo tanto, una interpretacion literal de las reivindicaciones abarcaria
mas de un campo, no sélo el uso comercial sino, también, los usos cien-
tificos e investigativos. De esta manera, se extiende no so6lo hasta las
interpretaciones sobre su alcance y competencia, sino también hasta las
necesidades de pacientes particulares. Esta lectura de las reivindicacio-
nes dificilmente pueda considerarse equilibrada o contextualizada.

La interpretacién de las reivindicaciones es importante debido a
que en base a ésta se determina el control que el titular de una patente
determinada tendra sobre el uso del material genético. Este control
puede ser un aspecto de mucho valor para una compaiiia farmacéutica
o de biotecnologia.?

8 Kass LT, Nitabach MN. A Roadmap for Biotechnology Patents? Federal Circuit
Precedent and the PTO’s New Examination Guidelines. AIPLA Q.JK, 2002, 30:233
at 234.
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Hasta el afio 2003 se solicitaron 5000 patentes genéticas en la Ofi-
cina de Patentes y Marcas Registradas de los Estados Unidos.® De
las 5000 solicitudes que se archivaron se otorgaron 1500. Un nimero
similar de solicitudes se archivaron en otras oficinas de patentes como
la Oficina Europea de Patentes. Algunos han comparado la nueva era
de patentes con la Fiebre del Oro." En la economia mundial, los titu-
lares del 97% de las patentes que se han concedido mundialmente son
ciudadanos de paises industriales y miembros de corporaciones. Mas
del 80% de las patentes concedidas en los paises en vias de desarrollo
pertenecen a residentes de paises industriales, generalmente corpora-
ciones multinacionales de economia de avanzada. De hecho, el 70%
de las regalias y precios de las licencia se pagan entre parientes y afi-
liados de corporaciones multinacionales."

El equilibrio y las patentes genéticas

En general, el acto de patentar tecnologias genéticas se percibe
como una actividad que genera dos efectos opuestos. Se lo conside-
ra inductor de innovaciones genéticas, lo cual es una ventaja para el
avance en el campo de la asistencia médica; pero, a la vez, podria
impedir el acceso a la asistencia sanitaria debido a los derechos exclu-
sivos que posee el titular de la patente.' Actualmente, no existen datos
suficientes en cuanto al efecto del nimero de patentes genéticas en las
naciones en vias de desarrollo.

% Kluge EW, supra note 11 at 119
10 Ibid.

' United Nations Development Program. Human Development Report 1999.
New York, Oxford University Press, 1999, at 68.

12 Herdegen M. Patenting Human Genes and Other Parts of the Human Body
Under EC Biotechnology Directive. Bio-Science Law Review, December 2001, 13;
Genomics and World Health, Geneva, World Health Organisation, 2002 (http:/www3.
who.int/whosis/genomics/pdf/genomics report.pdf, accessed 12 January 2004).
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Se ha escrito mucho sobre las patentes en el sector farmacéutico,
y muchos autores asumen que las mismas cuestiones que afectan a
las drogas patentadas afectaran a las tecnologias genéticas. Pero otros
creen que esta no es siempre una asuncién correcta.

Como hemos mencionado, el equilibrio entre el inventor y el pti-
blico es un punto clave en el debate sobre los derechos de las paten-
tes en general, como también lo son las patentes de las tecnologias
genéticas.'® El aspecto mas cuestionable de la existencia de patentes
genéticas es a nivel de la ética, se trata sobre la cosificaciéon de las
personas y del propio material genético. Es decir, las personas y el
material genético son considerados no mas que un producto para pro-
vecho de otros. Muchos piensan que no es correcto que una persona
tenga derechos de propiedad intelectual sobre seres vivos y tejidos. Y
la cuestion que genera mas preocupacion es si esta cosificacion, que se
genera a través de las patentes, podria exacerbar el abismo econémico,
sanitario y cientifico, que existe entre los paises desarrollados y los
que estan en vias de desarrollo’®. Sin embargo, como algunos autores
han sefialado, a pesar de la preocupacién que genera dicha “cosifica-
cion” en el campo de la genética, no hay por qué concluir en que las
patentes genéticas “son algo absolutamente perjudicial y que deben
ser prohibidas”!®. De hecho, “el tren de la genética ya hace mucho que
emprendié su camino”, y la existencia de patentes genéticas es, en

13 Gold ER. Moving the Gene Patent Debate Forward: A Framework for
Achieving Compromise Between Industry and Civil Society. Nature Biotechnology,
2000, 18:1319-20; Devanand CJ, Schlich GW. Is there a Future for “Speculative”
Gene Patents in Europe? Nature Reviews, 2003, 2:407.

4 Gold ER. From Theory to Practice: Health Care and the Patent System. Health
Law Journal, Sept. 2003, Special Edition 2003: Precedent & Innovation: Health Law
in the 21st Century.

15 Cahill LS. Genetics, Commodification, and Social Justice in the Globalisation
Era. Kennedy Institute of Ethics Journal, 2001, 11:3, 221-238.

16 Ibid.
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la actualidad, una practica implementada y ampliamente aceptada en
muchos paises del mundo."

El alcance de las patentes genéticas

Esta es otra de las disputas legales que ha surgido. Concretamen-
te, “la situacion del genoma humano a nivel colectivo e universal ha
sido tratada, especificamente, s6lo por Organismos Normativos Inter-
nacionales y Regionales.”"® Sin embargo, es importante sefialar que el
proyecto del genoma humano difiere de las patentes de genes aislados,
ya que las patentes de genes aislados se refieren a genes especificos
y no al genoma humano como un todo. Los genes especificos pueden
ser patentables, pero el genoma humano, como un todo, no lo es.' Es
decir, “la problemdtica ya no es si los genes pueden ser patentados
por principio, sino qué clase de patentes, qué clase de informacion ge-
nética promoverd mds el desarrollo de invenciones y productos ttiles
para promover la salud y el bienestar humano.”?°

De este modo, en la actualidad nuestro desafio es determinar el al-
cance que las patentes genéticas deberian tener, y asegurarnos de que
las tecnologias genéticas patentadas no dificulten el cuidado de la sa-
lud en ningun lugar del mundo. De este modo, esta revision se referira
a las problematicas de alcance de las patentes que han sido tratadas en
la literatura. Simultdneamente, es importante poder discernir los pro-
blemas entorno a la asistencia médica que surgen directamente de las
patentes de genes, de los problemas que imposibilitan el acceso que
estan relacionados con asuntos internos. Por ejemplo, la infraestruc-
tura y sistemas en los paises en vias de desarrollo podrian constituir

7 Caplan A, Merz, J. Patenting Gene Sequences. British Medical Journal, April
13, 1996, 312:7036, 926.

8 Knoppers BM. Status, Sale and Patenting of Human Genetic Material: an
International Survey. Nature Genetics, May 1999, 22:23-26.

1 Thomas SM, et al. Ownership of the Human Genome. Nature, 1996, 380:387-88.

2 Caplan A, Merz, J., supra note 24.
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una barrera de acceso a las tecnologias genéticas, pero este no es un
obstaculo que las patentes de genes imponen per se.

Es importante mencionar que las patentes, tanto en los paises de-
sarrollados como los que estan en vias de desarrollo, no estdn uni-
versalmente aceptadas como algo inherentemente beneficioso para la
sociedad. Se ha demostrado que las patentes genéticas pueden, ocasio-
nalmente, tener un efecto negativo en la conducta investigativa debido
al costo adicional y a las restricciones que estas imponen. E1 ADPIC
(Acuerdo sobre los aspectos de los derechos de propiedad intelectual
relacionados con el comercio), en el articulo 30, establece que los
Estados Miembros podran proveer excepciones limitadas de los de-
rechos exclusivos conferidos por una la patente. Ademas, el articulo
8 del ADPIC permite que los Estados Miembros adopten las medidas
necesarias para proteger la salud publica y nutricién de la poblacién, o
para promover el interés puiblico en sectores de importancia vital para
su desarrollo socioeconémico y tecnolégico.

Excepciones para investigacion y las patentes genéticas

Algunos paises han adoptados excepciones para la investigacion
(también llamadas clausulas de uso experimental) en su legislacion
de patentes. Este tipo de clausulas conceden derechos limitados a los
investigadores para que puedan innovar en el terreno que le perte-
nece a una patente determinada. Una excepcion para investigacién
también puede permitir que los investigadores realicen estudios di-
rigidos a una mayor comprension de la invencidn, sin tener que pa-
gar regalias al titular de la patente. Sin embargo, el alcance de este
tipo de excepciones para investigacion es incierto, especialmente en
cuanto a la investigacion de material genético.*

En la mayoria de los paises europeos, el titular de una patente no
puede excluir a nadie de realizar investigaciones sobre la invencién

21 Gold ER, Gallochat A., The European Directive: Past and Prologue. European
Law Journal, September 2001, 7:3, 331-366 at 358.
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patentada o de introducir mejoras a la misma*. En algunos casos,
las clausulas de excepcidn incluyen exenciones de uso experimental
comercial.? El articulo 27b) de la Convencién Europea de Paten-
tes (“CEP”), iniciativa de la Comunidad Europea, establece que los
derechos a conceder en una patente de la Comunidad, una patente
véalida dentro de la Union Europea, no abarcan actos realizados con
fines experimentales que se refieran a la invencién patentada.* La
CEP no est4 en vigencia debido a que nunca recibié el nimero de
ratificaciones necesarias. De todas formas, todos los paises miem-
bros de la Comunidad Europea incluyen, en su legislacion de paten-
tes, clausulas de uso experimental; aunque las clausulas difieren en
cuanto al alcance e idioma. La Directiva Europea de biotecnologia
de 1998, no establecié claramente el alcance que deberian tener las
excepciones para investigacion a aplicarse en el campo de la inves-
tigacion biotecnolégica, incluyendo la genética.”® ;Llevar a cabo
investigaciones sobre el material patentado deberia ser interpreta-
do como investigar con el objetivo de encontrar terapéuticas que
interactien con la patente, o deberian limitarse a investigar con el
objetivo de descubrir propiedades del material genético patentado?
Esta pregunta continta sin respuesta.?®

En los Estados Unidos, para los tribunales, las clausulas de ex-
cepcioén para investigacién tienen un alcance muy limitado. Sélo

22 UK Commission on Intellectual Property Rights, supra note 58, at 119.

2 Ibid.

24 Council Agreement relating to Community patents, Luxembourg, European
Council, 15 December 1989 (89/695/EEC) (http://europa.eu.int/smartapi/cgi/sga doc

?smartapi!celexapi!prod! CELEXnumdoc&lg=en&numdoc=41989A0695(01)&mode
I=guichett accessed 25 January 2004).

% Directive 98/44/EC of the European Parliament and of the Council of 6 July 1998
on the legal protection of biotechnological inventions (http://europa.eu.int/eur-lex/pri/
en/oj/dat/1998/1 213/1 21319980730en00130021.pdf, accessed 28 December 2003).

% Gold ER, Gallochat A., supra note 96, at 358
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contemplan investigacion por simple curiosidad, o por cuestiones
estrictamente filoséficas. El Tribunal de Apelaciones del Distrito
Federal, en el caso del Distrito Federal Madey contra Duke Unvier-
sity?, enfatiza que la mayoria de las investigaciones cientificas que
se llevan a cabo en los Estados Unidos no retinen las condiciones
para ser contempladas como una excepcion para investigacion. Con
respecto a las investigaciones académicas, el tribunal también sos-
tuvo que cualquier uso que promueva el “negocio legitimo” de una
institucion no califica como uso experimental. Sin embargo, en este
caso, el tribunal interpreté la excepcién de uso experimental en los
Estados Unidos de una manera muy restrictiva?. El 27 de junio de
2003, la Corte Suprema de los Estados Unidos rehus6 la apelacion
a este caso.

En Canada, continta siendo poco clara la situacion de las inves-
tigaciones -que califican como una excencién para investigacién-
cuando éstas pudieran resultar en un uso comercial.?® En informes
recientes, el Ministerio de Salud, y el Comité de Consulta de Bio-
tecnologia Canadiense, recomendaron la inclusion de una excencién
para investigacion general en las leyes de patentes de Canada; de
modo que contemple investigaciones de las propiedades del material
patentado; o que estén dirigidas a mejoras; o a crear un producto o
proceso nuevo.** Ademas, en el caso Harvard Collage contra Cana-
da (Comisionado de patentes)®! la Suprema Corte de Justicia de Ca-
nada manifesto cierta incertidumbre en cuanto al verdadero alcance

¥ Madey v. Duke University, 307 F3d 1351 (Federal Circuit Court of Appeal
2002).

2 Ergenziger E, Spruill M. Basic Science in US Universities Can Infringe
Patents. The Scientist, March 10, 2003, 17:5, 43.

2 Section 55.2 of the Patent Act (Canada) R.S.C. 1985, c. P-4
% Ontario Ministry of Health and Long-Term Care, supra note 7.

31 Harvard College, supra note 70.
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y naturaleza de las clausulas de excenciones para investigacién que
prevalecen en Canada, difiriendo la incégnita a los legisladores.>

Algunos paises en vias de desarrollo también han incluido una
clausula de excencion para investigacién en su legislacion de paten-
tes. Por ejemplo, la nueva ley de patentes brasilera establece que “el
trabajo experimental con fines de investigacion cientifica y tecnol6-
gica” se contempla como una excencién para investigacion.® En la
India, el articulo 47 (3) de la legislacién de patentes de 1970 exclu-
ye del derecho exclusivo de una patente para “cualquier herramienta
u otro objeto, y cualquier proceso con respecto al cual se otorgé la
patente, que sean utilizados con fines pura y exclusivamente inves-
tigativos, o para la transmisiéon de conocimientos e instrucciones a
estudiantes”. También en China, la Ley de Patentes de la Reptblica
Popular de China® establece en el articulo 62 que el uso de una pa-
tente determinada con fines cientificos y experimentales no es con-
siderado una violacion a los derechos de la patente. En vista de la
mezcolanza de clausulas que existen, el alcance de las excenciones
para investigacion se deberia clarificar nacionalmente, y quiza debe-
ria ser uniforme a nivel internacional.

Las excenciones para investigacion poco claras generan una
gran incertidumbre entre los investigadores. Como consecuencia,
los investigadores podrian no querer involucrarse en proyectos
para los cuales tienen que depender de excenciones endebles. Los
investigadores podrian temer, y con razon, verse involucrados en
un pleito de contravencion de una patente, uno de los pleitos mas
costosos en el sistema legal. Como consecuencia, los investigado-
res se podrian ver forzados a pedir licencias a los titulares de las

32 Ibid, at para. 174

% Brazilian Patent Law 9.279 of 1997.
34 Indian Patents Act, 1970.

35 China Patent Law 1982, 1992.
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patente para poder seguir adelante con sus proyectos. Esto podria
resultar en una demora en investigaciones fundamentales debido
al restringido o lento acceso a muchas tecnologias patentadas que
podrian ser necesarias, y para las cuales podria no haber licencias
disponibles o ser muy caras.

2- Las patentes genéticas en el primer mundo

Una de las razones por las cuales se ha manifestado una gran
inquietud respecto a los posibles efectos de las patentes genéticas
en los paises subdesarrollados, es el hecho de que las mismas se han
aplicado de tal manera que estan ocasionando problemas; y podria
decirse que tiene consecuencias dafiinas en los paises desarrollados.
Y, es evidente que para las naciones en vias desarrollo el resultado
serd similar. De hecho, se cree que las consecuencias mas severas
recaeran en las naciones en vias de desarrollo debido a la vulnera-
bilidad de los mercados nacientes. Si bien esta presuposicién podria
no ser valida, no se la pude considerar sin mérito alguno. Es verdad
que, en la actualidad, se conceden muy pocas patentes genéticas en
las naciones en vias de desarrollo, lo que significa que los derechos
sobre las patentes no se pueden ejercer internamente como ocurre en
los paises desarrollados donde existen mas probabilidades de que se
concedan patentes. Sin embargo, como trataremos mas adelante, las
naciones en vias de desarrollo que quieran tener ciertas tecnologias
genéticas, tendran que tener primero acceso a las innovaciones que
se crean en el primer mundo. Por lo tanto, la nacion en vias de desa-
rrollo que busca una invencion determinada, se vera forzada a tratar
con los efectos de los derechos de patentes en los paises desarrolla-
dos, con el fin de obtener transferencia de tecnologia.

Los ejemplos de los paises desarrollados nos ensefian que tanto
las reivindicaciones de amplio alcance sobre genes, como la utili-
zacion de genes y métodos de diagnésticos que involucren genes,
podrian potencialmente perjudicar el avance de las investigaciones
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al limitar el acceso a las herramientas de investigacion. Cuando se
le da una interpretacion amplia, los derechos de las patentes podrian
terminar teniendo un alcance mayor al que el titular de la patente
reconocio originalmente, cuando registrd la patente. Por ejemplo, un
tribunal podria interpretar las reivindicaciones de una patente sobre
un s6lo gen de tal modo que protejan a todos los posibles usos de ese
gen, incluyendo usos que no estén establecidos explicitamente en
la patente.* En el contexto de la asistencia sanitaria, las reivindica-
ciones de una patente respecto a una enfermedad podrian ser inter-
pretadas ampliamente, resultando en todos los posibles usos de ese
gen -para pruebas, terapias, entre otros- protegidos por la patente.
Es decir, si bien el titular de la patente no tiene una patente sobre
la enfermedad en si misma, el titular podria ejercer el control sobre
la investigacion, diagndstico, y tratamiento de cierta enfermedad;
llegando a tener un monopolio sobre la misma.

El caso canadiense Shmeiser contra Monsanto Canada Inc,*
ilustra algunas de las problematicas que podrian surgir de acuerdo
a como se interpreten las reivindicaciones de las patentes genéticas.
En este caso, La Oficina de Propiedad Intelectual de Canadé conce-
di6 una patente a Monsato que incluia reivindicaciones sobre un gen
modificado resistente al herbicida Roundup. La patente no incluia
derechos sobre una planta en particular. Sin embargo, Monsanto
argumentaba que un campesino habia violado su patente al haber
cosechado plantas que contenian el gen patentado. Una de las cues-
tiones que se presentd ante el magistrado fue si los derechos de las
reivindicaciones de la patente deberian ser interpretados con alcance
a dicha planta. Sobre el final, la Corte Suprema de Canadé decidi6
que si, e interpretd que las reivindicaciones de la patente protegian la

3 Monsanto

37" Schmeiser v. Monsanto Canada Inc. [2002] 21 C.P.R. (4™) 1 affirming 12 C.P.R. (4™
204 (FCA). This case is presently before the Supreme Court of Canada for final adjudication.

357


http://decisions.fct-cf.gc.ca/fct/2001/2001fct256.html

totalidad de una plantacién de canola.®® Efectivamente, en este caso,
la interpretacién amplié los derechos del titular de la patente mas
alla de la invencion que fue originalmente reclamada. Como hemos
seflalado, ningtin investigador le sugeriria a la comunidad cientifica
que ha descubierto algo diferente a lo presentado en su informe. Sin
embargo, los abogados que se especializan en patentes, generalmen-
te, argumentan que los derechos de las patentes deberian extenderse
mas alla de la invencién que el titular de la patente pudo establecer
en el momento en que su solicitud fue archivada.® La amplia inter-
pretacion de las reivindicaciones de las patentes genéticas es una
practica de gran preocupacion, tanto para los paises desarrollados
como para los que estan en vias de desarrollo.

Muchos autores han tratado la problematica del alcance de las
patentes. Ya que el desarrollo de la tecnologia genética esta en sus
comienzos, se podria argumentar que conceder derechos de amplio
alcance no cumpliria con el criterio de patentabilidad: aplicacion
industrial y actividad inventiva. Dependiendo de la manera en la
que las reivindicaciones son redactadas en muchos casos incluyen
reivindicaciones que van mas alla de la invencion original de quien
solicita la patente. Ademads, algunos comentaristas sugieren que,
frecuentemente, las reivindicaciones se presentan mas como eviden-
cia de descubrimientos de rutina que como invenciones reales.*’ Es
s6lo a medida que la tecnologia avanza que el alcance de las patentes
concedidas disminuye. A medida que aparecen tecnologias nuevas,
los inventores en el campo de la ciencia estan en la biisqueda de de-
rechos sobre patentes de amplio alcance.

3 Ibid. De hecho los derechos sobre la planta se extendié por contrato entre los
agricultores y Monsanto Canada Inc., no sobre los reclamos de la patente.

% Bar-Shalom A, Cook-Deegan R. Patents and Innovation in Cancer Therapeutics:
Lessons from CellPro. The Milbank Quarterly, 2002, 80:4, 637-76 at 641.

40 UK Nuffield Council on Bioethics, supra note 14, para. 5.36.
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Es incluso mas preocupante el hecho de que la practica de con-
ceder un alcance ilimitado a las patentes de genes podria provocar
una comercializaciéon temprana (antes de poseer un entendimiento
total del gen y sus efectos sobre la enfermedad en cuestién). Ciertas
solicitudes de patentes son archivadas antes de tiempo ya que los
investigadores se sienten presionados por presentar su invencion al
mercado y obtener una patente antes que la competencia. Una vez
concedida, una patente de un gen de amplio alcance podria desalen-
tar investigaciones futuras de posibles usos nuevos o utilidades de
un gen ya patentado.

Otro punto a considerar es el hecho de que ciertas herramientas
necesarias para los cientificos estan protegidas por patentes, y con-
secuentemente no estan disponibles, o son muy costosas. De esta
manera, conceder un monopolio legal sobre un recurso de investiga-
cion podria afectar el resultado de otros proyectos de investigacion
posiblemente relevantes a las necesidades de las naciones en vias de
desarrollo.

En resumen, el solo hecho de conceder derechos de patentes de
genes podria causar restricciones de uso, ya que la titularidad de una
patente autoriza el uso exclusivo del titular de la misma. Algunos de
los efectos perjudiciales de las patentes de los paises desarrollados
se ven en los casos del receptor CCRS5, el ejemplo de BRCA y Cana-
van respectivamente.

Ejemplo del recetor CCR5

Este ejemplo ilustra como el problema de otorgar patentes que se
basan en derechos de amplio alcance, los cuales pueden tener conse-
cuencias imprevistas en investigaciones futuras.

En el afio 2000, la Oficina de Patentes y Marcas Registradas de
los Estados Unidos concedié una patente a Human Genome Sciences
Inc. (“HGS”) sobre el gen (que se encuentra en los seres humanos) que
codifica el receptor CCRS5, y sobre todas las posibles aplicaciones mé-
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dicas del gen CCR5. Cuando HGS (Human Genome Sciences Inc.) ar-
chivé sus reivindicaciones en 1995, pensaba que el gen CCR5 podria
ser 1itil como un receptor de la superficie de la célula. Sin embargo, el
Dr. Parmentier, un investigador independiente, ya habia aislado el gen
CCRS5 hacia unos afios, pero archivé su solicitud en marzo de 1996.
Es decir, la solicitud del Dr. Parmentier se archivo un afio después que
la solicitud de HGS. Este lapso de tiempo, entre el descubrimiento y
la solicitud de la patente de parte del Dr. Parmetier, se debi6 a que no
queria solicitar la patente de este gen antes de confirmar la funcién
biolégica y utilidad del mismo. Lo que el Dr. Parmetier y su equipo
descubrieron fue que el gen CCR5 era uno de los lugares por donde
el virus del VIH penetraba en las células. HGS no sabia nada de esto
cuando se archivaron sus reivindicaciones.

En un principio, cuando HGS aisl6 el gen CCR5 y solicité una pa-
tente, no tenia idea del rol de dicho gen como receptor viral en el ciclo
de vida del virus del VIH. Sin embargo, debido al amplio alcance de las
reivindicaciones de la patente de HGS, HGS tenia el derecho de excluir
a toda persona de cualquier uso del gen CCRS5, incluyendo usos relacio-
nados con el VIH. A través de este amplio derecho de exclusiéon, HGS
pudo exigir regalias de los acuerdos de licencias otorgados a quienes
quisieran utilizar este gen.*" Es decir, esto significaba que cualquier ini-
ciativa de desarrollo de terapias relacionadas con el virus del VIH y con
el SIDA donde se utilizara el ya patentado gen CCR5, podria llevarse
a cabo solo mediante una licencia otorgada por HGS. Aunque HGS no
era conciente de la utilidad del gen CCR5 como receptor viral, ni fue
responsable de su descubrimiento, estos fueron los derechos que se le
otorgaron con la patente. El resultado es que gracias a la patente que
solicitaron sobre el gen CCR5, HGS tiene un control considerable sobre
el desarrollo de un nuevo tipo de drogas para tratar el VIH.*

4 UK Commission on Intellectual Property Rights, supra note 58.

42 Ontario Ministry of Health and Long-Term Care, supra note 7 at 41.
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El amplio alcance de esta patente, propiedad de HGS, también
daba la posibilidad a dicha compafiia de elegir entregar un numero li-
mitado de licencias para el uso del receptor CCR5. Afortunadamente,
HGS no eligié este camino, eligiendo, en cambio, otorgar licencias
a varios investigadores.”* Sin embargo, si hubiera elegido no otorgar
licencias sobre el receptor, esto hubiera tenido graves consecuencias
en las investigaciones sobre el VIH y la salud mundial. Lo que apren-
demos de esto es que la combinacién de una patente de amplio alcance
otorgada en el afio 2000, junto con el derecho que tiene HGS de exigir
regalias, podria potencialmente tener importantes efectos adversos en
las investigaciones sobre el VIH. Los investigadores trabajando en el
gen CCRS5 con la esperanza de establecer su funcién como receptor vi-
ral, e incluso aquellos que ya habian estado involucrados por muchos
afios en este campo, pueden haber sido desalentados a seguir adelante
con sus investigaciones al existir una patente sobre el gen CCR5.4
Los posibles efectos perjudiciales para la investigacién, que podrian
surgir al conceder patentes con derechos de gran alcance, son de gran
preocupacién para los paises en vias de desarrollo.

No obstante, uno podria interpretar que el caso CCR5 sugiere que
el mercado podria corregir los efectos de las patentes de gran alcance.
Después de todo, HGS otorg6 abundantes licencias sobre el gen. Sin
embargo, el mercado no tiene siempre este efecto, como ilustran los
casos en los que esta involucrada la investigacién clinica genética.

Ejemplo BRCA

Este caso ilustra probleméticas que son relevantes tanto para los
paises desarrollados como para paises en vias de desarrollo. En par-
ticular, el caso BRCA sefiala las limitaciones que los titulares de las
patentes pueden imponer a través de los términos restrictivos de las

4 UK Nuffield Council on Bioethics, supra note 14, para. 4.10.
4 Ibid, para. 4.9.
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licencias. Las enfermedades no transmisibles, enfermedades como la
drepanocitosis, la diabetes y el cancer, afectan tanto a la poblacién de
los paises desarrollados como de los paises en vias de desarrollo.** Las
enfermedades no transmisibles son la causa principal de muerte en los
paises subdesarrollados, y se espera que su preponderancia aumente sig-
nificativamente en las préximas décadas.* Esta parte de este articulo, se
centrara en el obstaculo para la investigacion que plante¢ el caso BRCA.

El caso BRCA trata de dos mutaciones de genes asociadas con
la susceptibilidad a padecer cancer de mama, los genes BRCA1 y
BRCA?2 decodificados por investigadores de Myriad Genetics.*” Se
han archivado muchas reivindicaciones para solicitar una patente de
estos dos genes y sus mutaciones, tanto por equipos de investigadores
publicos como privados. Pero, los investigadores de Myriad también
desarrollaron pruebas genéticas de las mutaciones BRCA1y BRCA2.
Myriad es titular de un nimero de patentes que protegen internacional-
mente sus derechos sobre los genes BRCA1 y BRCA?2 y pruebas rela-
cionadas con estos genes. En Canada y los Estados Unidos, Myriad es
el titular de las patentes sobre los genes BRCA1 y BRCA2. Ademas,
Myriad obtuvo tres patentes del gen BRCA1 y una del gen BRCA2
en Europa. Myriad no ha solicitado ninguna patente en los paises en
vias de desarrollo. Todas las patentes pertenecientes a Myriad son de
amplio alcance y contemplan los genes normales, sus mutaciones, y
todas las posibles aplicaciones terapéuticas y diagnosticas de estos

4 Top 10 Biotechnologies for Improving Health in Developing Countries.
Toronto, Program in Applied Ethics and Biotechnology and Canadian Program on
Genomics and Global Health (University of Toronto Joint Center for Bioethics),
2003, at 59-60 (http://www.utoronto.ca/jcb/pdf/topl0biotechnologies.pdf , accessed
30 December 2003).

4 Ibid, Fifty facts from the World Health report 1998, Global health situation and
trends 1955-2025. Geneva, World Health Organization, 1998 (http://www.who.int/
whr2001/2001/archives/1998/pdf/factse.pdf , accessed 30 December 2003).

47 Existe una controversia acerca si fue Myriad o The International Research
Consortium quien descubrié la mutacién BRCA2
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genes, como también todas las futuras posibles aplicaciones de esta
secuencia de genes.”® En Europa, el Instituto Curie de Paris, el cual
también ofrece pruebas genéticas sobre el gen BRCA1, es una de las
tantas instituciones que ha presentado una solicitud oponiéndose a las
patentes europeas de los genes BRCA. Uno de las cuestiones que ale-
ga en la oposicion es que la actitud de Myriad es perjudicial para la
investigacion independiente.

Como titular de la patente, Myriad tiene el derecho de ejecutar
acuerdos de licencia para que terceros puedan hacer uso de sus inven-
ciones. Sin embargo, Myriad opt6 por implementar una estrategia de
exclusién y no ofreci6 suficientes licencias de su invencién. El obje-
tivo de Myriad era ser la tinica compafiia mundial que podia reclamar
el uso de los genes y pruebas genéticas citadas. Myriad justifico su
practica de exclusién argumentando que la preocupacién en cuanto a
la calidad de las pruebas era muy grande como para que fuera posible
que terceros utilicen su invencién. El resultado es que, con excepcion
de algunos casos especiales, el resto de los laboratorios, institutos y
compafiias tienen prohibido llevar a cabo cualquier tipo de pruebas
que involucren cualquiera de los productos o procesos que Myriad rei-
vindica en sus patentes. La denegacién de Myriad de otorgar licencias
de sus invenciones ha tendido un efecto negativo en la investigacién,
ya que es necesario llevar a cabo una prueba genética para identificar
mutaciones nuevas, y para estudiar los riesgos que se asocian a ciertas
mutaciones. Por consiguiente, en a aquellos paises en los que Myriad
es titular de alguna patente, nadie mas que Myriad tiene permitido
llevar a cabo investigaciones que pudieran refinar, mejorar o validar
las reivindicadas pruebas genéticas, como también identificar nuevas
pruebas y propuestas de investigacion.*

4 Thepatentingof BRCAlandBRCA2genesfactssheet. Canada, The CanadianCancer

Society, (http://www.cancer.ca/ccs/internet/standard/0,3182,3172 31282995 32777862
langld-en,00.html, accessed 30 December 2003).

4 UK Nuffield Council on Bioethics, supra note 14, para. 4.6.
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Ademas, la practica de Myriad requiere que todas las muestras se
envien a sus laboratorios para realizar las pruebas; y permite, indi-
rectamente, que la compafiia construya una exclusiva base de datos
de genética. Esta base de datos podria demostrar ser una herramienta
preciada que podria servir como base para una mayor investigacion
de los dos genes y mutaciones relacionadas. Mediante los derechos
de su patente, junto con la estrategia de exclusién, Myriad esta lo-
grando poder almacenar toda la informacién nueva relacionada con
los genes BRCA1 y BRCA2 en sus laboratorios. Por consiguiente,
estd expandiendo su monopolio efectivamente mas alla de los dere-
chos que le fueron otorgados por la legislacién de patentes en vigen-
cia.>® La estrategia de Myriad de controlar la totalidad de un sector
de investigacién, y excluir a toda posible competencia en este campo
de investigacion, podria considerarse una practica anticompetitiva,
o un uso abusivo de los derechos de las patentes. La estrategia de
de Myriad podria potencialmente conducir a una perdida de pericia
investigativa e informacion entre investigadores, y podria terminar
enverdeciendo el ritmo de la investigacion genética sobre cancer de
mamas y ovario.>!

Ejemplo de la enfermedad de Canavan

El andlisis que fue desarrollado para la deteccién de la enferme-
dad de Canavan presenta otro ejemplo de cdmo las patentes gené-
ticas afectan la asequibilidad y acceso a las tecnologias genéticas a
través de los términos de la licencia. La enfermedad de Canaval es
una enfermedad neurodegenerativa mortal y hereditaria que afecta
en gran proporcién a los judios asquenazis. En 1998, El Colegio de
Obstetras y Ginecologos de los Estados Unidos recomend6 que to-
dos los padres de judios asquenazies se sometieran a un andlisis para

50 UK Nuffield Council on Bioethics, supra note 14, para. 4.6.

51 The Canadian Cancer Society, supra note 83.
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detectar si sufrian de este grave y progresivo desorden genético.>
Uno de los aspectos del caso de la enfermedad de Canavan, que es
Unico, a comparacion con los casos Myriad y Smith Kline, es que en
el transcurso de la investigacién para obtener una patente sobre el
gen de la enfermedad de Canavan, las familias con dicho gen, y con
hijos afectados por esta enfermedad, donaron muestras de tejidos.

Luego de conceder la patente de la enfermedad, el titular de la
misma otorg6 la licencia para las pruebas diagndsticas de dichos
genes al Hospital de Nifios de Miami. El titular de la patente, junto
con el Hospital de Nifios de Miami, recibi6 criticas en base a dos
fundamentos. Primero, los padres y las organizaciones sin fines de
lucro archivaron una demanda legal en oposicién a los medios de
exclusion a través de los cuales los derechos de la patente sobre
el gen de la enfermedad de Canavan eran ejercidos.”® Ademas, sus
reclamos también se basaban en el hecho de que no se les informo
lo que intentaban patentar, y su colaboracién para este avance im-
portantisimo no fue ni recompensada ni reconocida.* En el 2003 se
llegé a un acuerdo confidencial que introducia una excepcién para
la investigacién; de modo de ser reconocida para aquellos inves-
tigadores que utilizaban el gen de la enfermedad de Canavan en
proyectos que tenian por fin curar dicha enfermedad.

Sin embargo, las pruebas clinicas estaban sujetas a los derechos
de las patentes y por consiguiente se requeria una licencia, y se de-
bian pagar regalias para que los analisis para determinar la presencia

52 Screening for Canavan Disease, fact sheet number 212. American College
of Obstetricians and Gynaecologists, November 1998 (http://www.tay-sachs.
org/medical.php, accessed 5 January 2004)

53 Greenberg v. Miami Children’s Hospital Research Institute Inc 16 Fla.L.
Weekly Fed D 417. Cahill LS, supra note 22; Brower V. Canavan families slam
scientists over test patent profits. Biotechnology Newswtach, December 4, 2000, 1

% HUGO Ethics Committee. HUGO Urges Genetics Benefit-Sharing. Community
Genet. 2000, 3:88-92.
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de este gen no infringieran los derechos del titular de la patente.
Estos requisitos tuvieron un gran impacto sobre el programa de la
Fundacién Canavan que ofrecia pruebas genéticas gratis. Tuvieron
que poner fin a esta practica cuando se les informd que deberian
pagar regalias al Hospital de Nifios de Miami y cumplir con los tér-
minos de una licencia si deseaban continuar ofreciendo el anélisis
de la enfermedad de Canavan.>® No existiendo un analisis gratuito, el
analisis para determinar la enfermedad de Canavan estaba al alcance
de aquellas personas que pudieran pagar las suma de dinero estable-
cida por el Hospital de Nifios de Miami y el titular de la patente. Lo
cual terminé significando que, debido a una barrera econémica, le
fue negado a particulares un servicio genético vital. El cuidado de la
salud estaba limitado, en este caso, a los ricos.

3 El Sector Farmacéutico en las naciones desarrolladas

Como hemos mencionado, la preocupacién sobre los efectos de
las patentes en los paises en vias de desarrollo estd parcialmente
fundamentada por la suposicion de que el sector de la genética estara
sujeto a los mismos problemas con los que se ha enfrentado el sec-
tor farmacéutico. Sin embargo, las patentes genéticas y las patentes
de farmacos no son similares, y, por lo tanto, esta asuncién no es
una verdad universal. De todos modos, es cierto que el sector de la
genética tiene mucho que aprender de la experiencia del sector far-
macéutico. Especialmente, en relacion a la problematica relacionada
con el marco comercial y el sistema de patentes a través del cual la
tecnologia genética se desarrollara y se venderd en los paises en vias
de desarrollo.*®

Las compafiias farmacéuticas que solicitan patentes de drogas en
paises en vias de desarrollo pueden usar los derechos de sus patentes

5 Marshall E. Families Sue Hospital, Scientist for Control of Canavan Gene.
Science, 2000, 290:5494, 1062

5 Cahill LS, supra note 22, at 227
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para impedir que las citadas naciones adquieran la misma droga a
un precio menor, o a través de otros recursos. Quiza el ejemplo mas
conocido ocurri6 en 2001, cuando el consorcio de varias compaiiias
demandé al gobierno de Sudafrica. Su objetivo era desafiar la legis-
lacion de Sudéfrica, permitiendo que el gobierno fabrique o importe
drogas retrovirales para el VIH mdas econémicas. Este consorcio
apuntaba esencialmente a poner presion en los paises en vias de de-
sarrollo para implementar leyes de patentes mas estrictas. Al final,
los cargos fueron retirados.

Este ejemplo muestra como los derechos sobre patentes, conce-
didas en paises en vias de desarrollo pero que pertenecen a entidades
de paises desarrollados, pueden impedir que paises subdesarrollados
-con capacidad productora- confien en compafiias locales para que
fabriquen y vendan productos a un precio que su poblacioén, y la de
otros paises en vias de desarrollo, puedan acceder.”” Se ha sugerido
que los paises en vias de desarrollo deberian fiarse de una licencia
obligatoria para resolver este problema. Una licencia obligatoria es
una autorizacién gubernamental limitada que permite que la compe-
tencia use una invencién patentada sin el consentimiento del titular
de la patente.® Las licencias obligatorias estan permitidas de acuer-
do con el articulo 31 del A, pero la confianza que se le puede tener a
la practica de esta medida, sigue siendo politicamente incierta. Los
paises desarrollados, generalmente, se oponen a las licencias obliga-
torias, y amenazan con imponer sanciones de comercio en contra de
aquellos paises que muestren interés en esta practica.*

En articulo 31 de ADPIC no se encuentran —literalmente- las
palabras “licencia obligatoria”. De todas formas, contempla ciertos

%7 Nelsen L, supra note 93.
58 Attaran A, Gillespie-White L, supra note 57

% Correa C. Integrating public health concerns into patent legislation in developing
countries, Geneva, October 2000 (http://www.netamericas.net/Researchpapers/
Documents/Ccorrea/Ccorreal.pdf, accessed 5 January 2004)
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fundamentos generales para otorgar una licencia obligatoria, inclu-
yendo una emergencia nacional, otras circunstancias de urgencia
extrema, uso publico no comercial, practicas no competitivas y pa-
tentes dependientes.® El uso ptiblico no comercial se aplica, no sélo
en situaciones donde esté en juego la seguridad o defensa nacional,
sino para la implementacion de medidas de salud publica. De todos
modos, el alcance de esta frase es poco claro. Lo tnico certero, es
que las licencias obligatorias podrian tener un efecto significativo en
investigaciones futuras, la disponibilidad de pruebas diagnésticas y
el uso de tratamientos terapéuticos costosos. En resumen, entender
el costo de la provisién del uso publico no comercial es vital para el
establecimiento de una politica de salud doméstica, como también
para la reglamentacion del comercio internacional.®

4 Las patentes genéticas en los paises
en vias de desarrollo

Como hemos visto, en la actualidad muy pocas patentes han sido
concedidas en los paises en vias de desarrollo. Hay varias razones que
explican por qué. Quiz4, la razén principal sea que, en la actualidad,
la mayor parte del desarrollo de la tecnologia genética ocurre en los
paises desarrollados. Los paises mas pobres carecen de los recursos
necesarios para producir innovaciones genéticas o incluso para copiar
invenciones existentes. Por consiguiente, se podria argumentar que
hay muy poco que ganar al otorgar derechos de patentes en los paises
en vias de desarrollo.

El ADPIC reconoce el beneficio de que no existan derechos de
patentes para algunos paises en vias de desarrollo, especialmente para
aquellos que entran, explicitamente, dentro de la categoria de menos

% Gold ER, Lam DK. Balancing Trade in Patents: Public Non-Commercial Use
and Compulsory Licensing. The Journal of World Intellectual Property, 2003, 6:1,
5-31 at 10-11.

61 Ibid, at 9.
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desarrollados. El articulo 66 del ADPIC, exceptua a los paises menos
desarrollados de la conformidad con todo aquello que estipula el AD-
PIC debido a su “limitacién econémica, financiera y administrativa, y
a la necesidad de flexibilidad que tienen estos paises para poder crear
una tecnologia de base viable”.%? Es decir, las naciones en vias de de-
sarrollo pueden beneficiarse del derecho a crear innovaciones sin tener
que preocuparse por no infringir los derechos existentes. El articulo 66
les ofrece ayuda a los paises menos desarrollados, asegurandoles que
no tendran que preocuparse sobre los derechos de patentes mientras
intentan crear una tecnologia interna de base.

Esta excepcion a los derechos de las patentes, que le es extendida a
los paises mds pobres, no es para siempre, sino por un periodo de diez
afios desde el momento que se convirtieron en un pais miembro; con
la posibilidad de una posible extension.®* Ademads, en conjunto con
las excepciones, el ADPIC fomenta que los paises desarrollados creen
incentivos para que las corporaciones dentro de sus fronteras provean
tecnologia de transferencia a los paises mas pobres, “para permitir
que los paises menos desarrollados generen una tecnologia de base
sélida y viable”.** La conjuncién de estos dos pasos puede ofrecerles
a los paises menos desarrollados una verdadera ayuda.

Si bien el hecho de que el ADPIC reconozca los efectos que tienen
los derechos de las patentes en los paises subdesarrollados es positivo,
no protege a estas naciones de los derechos de las patentes como un
todo. Hay dos cuestiones en particular, respecto a las patentes gené-
ticas, que son de importancia y afectan a los paises subdesarrollados,
incluyendo los paises menos desarrollados, incluso si los derechos de
las patentes no tienen alcance en ciertos paises. Estos son las patentes

52 Ver art. 66(1) of TRIPs

85 Ver “TRIPS Council Agreements on Extension for LDCs on Pharmaceutical Patents”,
Bridges, vol. 6, n°25, 3 July 2002, <http://www.ictsd.org/weekly/02-07-03/story1.htm>.

4 TRIPs, article 66(2).
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sobre recursos pertenecientes a paises subdesarrollados, y la participa-
cién en los beneficios.

Las patentes sobre material genético extraido

de paises subdesarrollados

Un ejemplo de material genético extraido de un pais subdesarro-
llado, pero que cuya patente se concedié a una nacién desarrollada,
se encuentra en el sector de la genética humana.® Existen pruebas
de que, en ciertas ocasiones, los investigadores extraen muestras
genéticas de individuos en paises en vias de desarrollo. El anali-
sis de estas muestras podria contribuir, significativamente, a nues-
tro entendimiento de la enfermedad, la migracién poblacional y las
interacciones de la genética con el medio ambiente. A pesar de los
beneficios de este tipo de investigacion, esta ha sido una practica
duramente criticada.

Aquellos que manifiestan cierta inquietud con respecto a este
tipo de investigacion, especialmente si quien la conduce es un in-
vestigador de un pais desarrollado, han denominado esta practica
como “biopirateria”. Los detractores, con este término, se refieren al
acto por el cual un investigador de un pais desarrollado encuentra un
gen, o una linea celular que existe en una poblacién determinada de
un pais subdesarrollado, y luego, solicita patentar dicho gen o linea
celular. Generalmente, la poblacion de donde se extrajo la muestra
genética no participa en ningtin beneficio que derive de la misma.®
Esto es asi, a pesar de que el investigador quiza presente la muestra
como parte de la solicitud de la patente, y de esta manera almace-

% El mismo problema surge en relacién a la biodiversidad genética y el
conocimiento tradicional.

% Knoppers BM, supra note at 25; Mugabe J. Intellectual Property Protection
and Traditional Knowledge: An Exploration in International Policy Discourse. For
World Intellectual Property Organization on behalf of African Centre for Technology
Studies, 1998.
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nandola en un banco de datos que a la larga sera de dominio publico.

Se han documentado varios ejemplos de este tipo de practica.
Con el estudio de los miembros de una “Pandilla del norte y sur de
los Estados Unidos” se descubrié que una mujer de una poblacién
originaria era inmune a la leucemia.®” Los investigadores canadien-
ses que descubrieron esto solicitaron una patente sobre el gen res-
ponsable de la inmunidad de esta mujer a la leucemia. Fue a través
de los reclamos de comunidades internacionales que la solicitud se
retird. El aspecto interesante en este caso es que, si bien nunca se
concedio la patente, la linea celular se siguio6 preservando en el ban-
co de datos de material genético bajo el Tratado de Budapest. De
hecho, la muestra genética podria encontrarse en este banco de datos
durante treinta afios. Al finalizar el periodo de preservacion, la linea
celular serd de dominio publico. Una de las razones por las que se
cree que la muestra de este gene en particular permanecera en el
banco de datos es debido a que ni el investigador ni la mujer, a quien
pertenece el gen, tienen derechos establecidos sobre esta muestra.
Especificamente, existe una confusion respecto a quién le pertenece
la muestra preservada y si alguno tiene el derecho de retirarla antes
de que sea de dominio publico.

En un caso similar, se descubrié que algunas personas pertene-
cientes a la tribu Hagahai de Papua, Nueva Guinea, también eran
resistentes a la leucemia debido a su constitucién genética.%® A dife-
rencia del caso anterior, en este caso, la Oficina de patentes y Mar-
cas Registradas de los Estados Unidos otorgd una patente sobre este
gen.® Esta patente también gener6 una gran controversia entre los
comentaristas internacionales, a pesar de que los investigadores ha-

5 Ragavan R. Protection of Traditional Knowledge. Minn. Intellectual Prop.
Rev, 2001, 2, 1.

8 Caplan A, Merz, J., supra note 24

% Dyer O. US Awards Patent for Tribesman’s DNA. British Medical journal,
1995 311:7018, 1452a.
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bian declarado su intencién de solicitar dicha patente en conjunto
con la poblacién Hagahai, antes de que su solicitud fuera archivara.
Ademas, los investigadores acordaron darle una parte de las regalias
que se acumularan a la tribu Hagahai.

Mientras que siguen existiendo reclamos de biopirateria, no esta
claro hasta que punto estos reclamos se dirigen a las patentes en si, y no
la normativa de consentimiento fundamental previo, o a los derechos de
propiedad intelectual sobre las células fisicas. Dado que, generalmente,
se cree que la informacién genémica, a diferencia de células individua-
les, no esta sujeta a los derechos de propiedad intelectual, hasta ahora
no esta claro cémo una nacién subdesarrollada podria reclamar estar
interesados en la propiedad intelectual sobre un gen patentado de este
tipo. Sin embargo, deben tener algtin argumento de reconocimiento o
compensacion por su papel en la investigacion. De este modo, si bien no
pueden vender su material genético, ya que no tienen derechos de pro-
piedad intelectual sobre él, podrian ser dignos de algtin tipo de compen-
sacion por su rol activo en la investigacion, si es que lo han tenido. Un
régimen de patentes efectivo, debe estar sustentado por una regulacién
que se ocupe del problema de la biopirateria.

Ademas, la regulacién juridica de patentes deberia tratar la es-
tigmatizacién que se genera a raiz de la existencia de las patentes.
El término “bioracismo” se refiere a las actitudes perjudiciales que
pudieran surgir hacia una poblacién determinada debido a su cons-
tituciéon genética especifica.”” Un ejemplo de regulacion formulada
con el proposito de combatir actitudes racistas y eugenésicas se en-
cuentra en las pautas de ética de Sudafrica, las que aconsejan que
la implementacion de anélisis genéticos se deberian efectuar de tal
manera que no se sefiale a una parte de la poblacién en particular.”

7 Butler D. Genetic Diversity Proposal Fails to Impress International Ethics
Panel. Nature, 1995, 377:373

71 Fidle DP. Racism Or Realpolitik? U.S. Foreign Policy And The HIV/AIDS
Catastrophe In Sub-Saharan Africa. J. Gender Race & Just, 2003, 7:97.
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Estas pautas que Sudafrica formul6 podrian resultar en que los ana-
lisis genéticos, de enfermedades como anemia drepanocitica, no se
dirijan solo a aquellos alumnos que pertenezcan al grupo social con
predisposicion a padecer dicha enfermedad, sino a todos los alum-
nos. Un andlisis de tamizaje general podria asegurar que no exista
la posibilidad de una inferencia negativa sobre algunos individuos
particulares de ciertos grupos sociales. Por supuesto, este enfoque
podria se mas costoso que si se realizara un andlisis de tamizaje en
grupos especificos de la sociedad, ya que ciertos desérdenes genéti-
cos son inherentes s6lo a cierta porcién de la poblaciéon mundial. Y
realizar andlisis generales en personas no propensas a padecer cier-
tos desordenes genéticos podria malgastar los recursos.”? Cuando se
evaldan diferentes recomendaciones respecto a como combatir el
“bioracismo”, como el ejemplo de las pautas de Sudafrica, la pro-
blematica del costo deberia ser puesta en la balanza junto con la
problematica de estigmatizacion.

Los regimenes de patentes nacionales deberian ocuparse de es-
tos problemas, ya que podrian generar efectos negativos en las pa-
tentes otorgadas a través de la regulacion vigente. Ademas, la regula-
cion de patentes deberia estar a favor de que se incluyan provisiones
contractuales entre los proyectos de cooperacién internacional, como
transferencia de conocimiento y ensayos clinicos, para de esta manera
proteger a la poblacién que colaborara. Es cada vez mas comun, que
las muestras para ensayos clinicos, investigaciones genéticas, analisis
genéticos y examenes de tamizaje se tomen de individuos. En el caso
de los ensayos clinicos o investigacion, generalmente, esto significa
que muchas veces los participantes se ven involucrados en intentos de
pruebas como los protocolos genémicos de la poblacién.” Problema-

2 Fidle DP. Racism Or Realpolitik? U.S. Foreign Policy And The HIV/AIDS
Catastrophe In Sub-Saharan Africa. J. Gender Race & Just, 2003, 7:97.

73 Caulfield T. Globalization, Conflicts of Interests and Clinical Research: An
Overview of Trends and Issues, Widener L. Symp. J, 2001, 8:31.
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ticas como la del consentimiento informado, superficialmente, parece-
rian ser pura y estrictamente de naturaleza ética. Sin embargo, ya que
las consecuencias de no obtener el consentimiento informado podrian
ser catastroficas, es importante que se incorpore en cada acuerdo a tra-
vés de la regulacion vigente, para de esta manera proteger al individuo
de quien se obtuvo el material genético.” Debido a que las patentes
otorgan grandes poderes sobre genes, exdmenes genéticas y servi-
cios genéticos, y tienen efectos importantes, es decisivo que esos
efectos se tengan en cuenta, y que los mas vulnerables se encuentren
protegidos.

La opiniéon predominante manifiesta que se obtendria cierto
equilibrio si se compartieran los beneficios que se obtienen a través
de los derechos de las patentes sobre invenciones cuyos recursos
pertenecen a los paises subdesarrollados. Este punto de vista con-
cuerda con el articulo nimero 66 del ADPIC, donde se establece que
las naciones subdesarrolladas podrian estar necesitando ayuda para
poder construir una tecnolégica de base. De esta manera, aunque no
puedan beneficiarse solos de un recurso nacional, no se les deberia
negar una parte de los posibles derechos de la patente. Por eso, com-
partir los beneficios esta directamente ligado con la problematica de
las patentes de los paises desarrollados sobre recursos de las nacio-
nes subdesarrolladas.

La participacion en los beneficios

La participacion en los beneficios es considerada una posible
solucion para que los paises subdesarrollados puedan acceder y
afrontar los costos de las herramientas y tecnologias genéticas. La
expresion “participacién en los beneficios” es cada vez mas comuin,
especialmente en el sector de investigacién genética humana y de

74 Lock M. The Human Genome Diversity Project: A Perspective from Cultural
Anthropology. In: Knoppers BM, ed. Human DNA: Law and Policy, International and
Comparative Perspectives. Kluwer Law International, The Hague, 1997.
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biodiversidad. Este término se refiere a dos facetas diferentes de la
participacion en los beneficios: las consecuencias relevantes a tran-
sacciones especificas, y una normativa global y universal con el pro-
posito de beneficiar a la humanidad. La tltima postura que ha sido
mencionada, se basa en una justicia compensatoria y se la ha tratado
en muchos documentos legales.” Lo que se reclama en el caso Cana-
van, mencionado anteriormente, encuadraba dentro de un reclamo
de justicia compensatoria para aquellos pacientes que habian parti-
cipado en la investigaciéon que hizo posible el descubrimiento del
gen.”® Sin embargo, muchos autores critican la participacion en los
beneficios que se basan en principios de compensacién, manifestan-
do que carece de una base normativa real. 7/

De esta manera, lo correcto parece ser la busqueda de una for-
ma de participacion en donde se comparta universalmente los be-
neficios. Podriamos imaginarnos una forma de participacion en los
beneficios global y universal, que podria ser parte del marco de una
normativa, con el propo6sito de lograr una distribucién equitativa de
los beneficios de la genética en los paises subdesarrollados.”® Este

75> Statement on benefit sharing. HUGO, Vancouver, 2000, (http:/www.gene.
ucl.ac.uk/hugo/benefit.html, accessed 5 January 2004); “Convention on Biological
Diversity, Rio de Janeiro, June 5, 1992, (http://www.biodiv.org/doc/legal/cbd-en.
pdf, accessed 5 January 2004), art. 8 (j) and 15; Sixth Meeting of the Conference of
the Parties to the Convention on Biological Diversity, Decision V1/24, Access and
Benefit-Sharing as related to genetic resources, April 2002, the Hague, (http://www.
biodiv.org/decisions/default.asp?m=-cop-06&d=24, accessed 5 January 2004); FAO,
International Treaty on Plant Genetic Resources for Food and Agriculture(ITPGRFA),
November 2001 (ftp://ext-ftp.fao.org/ag/cgrfa/it/ITPGRe.pdf, accessed 5 January
2004) art.10.1.

76 Marshall E., supra

7 Gold ER, Caulfield TA. Human Genetic Inventions, Patenting and Human
Rights. Department of Justice, Government of Canada, 2003; Gold ER, et al., supra
note 3 at 15-16.

78 As proposed by the Council of Europe; See WHO, supra note 4, Box 7.3,
p.140.
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compromiso se basa en la idea de que la justicia deberia proteger a
los mas necesitados y vulnerables de la sociedad. Ademas, respalda
la afirmacién de que se requieren mecanismos a nivel mundial para
poder asegurar la transferencia y asistencia para alcanzar este objeti-
vo.”® Por lo tanto, la ciencia y la biotecnologia deberian contribuir a
la igualdad de oportunidades de todos, y beneficiar a los que menos
tienen, es decir los mas pobres de los paises subdesarrollados, quie-
nes tienen pocas posibilidades de estar expuestos a estos beneficios
debido a las barreras econémicas o de disponibilidad.?’ Esto es es-
pecialmente importante en el sector del servicio sanitario, ya que es
un determinante que influencia al resto de las esferas, e influencia la
condicion de igualdad de oportunidades a través de la prevencion o
erradicacion de la enfermedad.?!

Ademas, en la literatura, también, se reclama que deberia exis-
tir una perspectiva de compensacién global, mas que individual, en
cuanto a la participacion en los beneficios en la ciencia genémica.
Por ejemplo, el hecho de que el genoma humano haya sido simbéli-
camente clasificado como “herencia comun de la humanidad”® re-
salta el valor universal para la humanidad, y mantiene presente que
el conocimiento sobre el genoma humano deberia beneficiar a toda
la humanidad.® La creacién de una normativa internacional para im-

7 Beitz C. Social and Cosmopolitanism Liberalism. International Affairs, 1999,
75:3, 515 at 518.

8 Rawls J. A Theory of Justice. Cambridge, Harvard University Press, 1971,
at 7-8 (difference principle); Rawls J. A Theory of Justice, 2" ed., Oxford, Oxford
University Press, 1999, at 63; Buchanan A. Rawls’s Law of Peoples: Rules for a
Vanished Westphalian World. Ethics, July 2000, 697.

8 Daniels, N. Just Health Care. Cambridge and New York, Cambridge University
Press, 1985.

8 Universal Declaration on Human Rights and the Human Genome. UNESCO,
Paris, 1997, art. 1

8 International Consultation on the outline of the Universal Declaration on the
Human Genome, Summary of the response to the questionnaire. UNESCO, 1997.
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poner el aspecto colectivo de la gendmica podria ser un mecanismo
para promover la obligacién de la participacion en los beneficios.?
Las normas promoverian el ejercicio de actividades en el &mbito de
la genémica humana para el beneficio de la humanidad. De esta ma-
nera, se tendrian en cuenta los intereses y necesidades de todos los
paises, sin importar su situaciéon econémica o desarrollo cientifico.
Las normas resultantes estarian sujetas a un régimen internacional,
y serian controladas por una organizacién internacional.®> Defende-
riamos asi nuestra responsabilidad de proteger la herencia en comun
para generaciones futuras, y distribuir equitativamente los benefi-
cios de la gendmica.

Se deberia analizar el rol de los derechos de las patentes en la
estrategia de una participacién equitativa en los beneficios, consi-
derados globalmente. Como hemos mencionado anteriormente, el
sistema de patentes nace originalmente para incentivar la innova-
cion y revelacién de invenciones, acrecentando el conocimiento pu-
blico.®” Pero, en la practica actual, los derechos de las patentes no

8 HUGO, supra note 74 at D) par.3: “While not respected by all nations, the
concept of common heritage also resonates under international law (e.g. the sea, the
air, space, ...). Applied to human genetics, it maintains that beyond the individual, the
family, or the population, there is a common shared interest in the genetic heritage of
mankind.”

8 United Nations Convention on the Law of the Sea. Montego Bay, 1982, (http://
www.un.org/Depts/los/convention agreements/texts/unclos/closindx.htm, accessed 5
January 2004); UN Agreement governing the activities of States on the Moon and
others celestial bodies, New York, 18 December 1979.

% Ida R. Human Genome as the Common Heritage of Mankind. Bioethics in
Asia, 59-63 (http://www.biol.tsukuba.ac.jp/~macer/asiae/biae59.html, accessed 5

January 2004); Motoc A., Specific Human Rights Issues, Universal Declaration on
the Human Genome and Human Rights, Geneva, UN Commission on human rights,
2002 (doc.E/CN.4/sub.2/2002/37), paras. 13-15.

% Boyle, J. Shamans, Software & Spleens: Law and the Construction of the
Information Society. Cambridge, Massachusetts and London, Harvard University
Press, 1996, at 168.
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parecen tener un rol en la distribucion equitativa de los beneficios.
Sin embargo, el hecho de que no deberiamos contar con un sistema
de patentes para poder asegurar la participacién en los beneficios es
necesariamente problematico; debido a que, para una distribucién
equitativa de los beneficios biotecnolégicos, se podrian establecer
mecanismos alternativos como sistemas de tasacién o inversion de
los fondos publicos para la investigacion de enfermedades de los
paises subdesarrollados.®

5- Otras barreras de acceso

Debido a que las patentes de genes nacionales de los paises sub-
desarrollados no pueden constituir una barrera de acceso a los servi-
cios genéticos, porque practicamente no existen, tenemos que focali-
zarnos en el rol de los otros factores. Este tipo de andlisis nos lleva,
invariablemente, a la razén por la cual los paises desarrollados estan
en una constante biisqueda de patentes; es decir, la complejidad de la
innovacion genética. Para el desarrollo tecnoldgico, es imprescindi-
ble que exista una infraestructura cientifica de avanzada que incluya
laboratorios bien equipados y personal cientifico bien capacitado.
Estas facilidades no existen en los paises subdesarrollados. Como
resultado, las tecnologias genéticas se desarrollan, ante todo, en los
paises mas ricos, y por consiguiente, las patentes de genes se conce-
den, también, en estos paises.

Debido al hecho de que las patentes no se conceden en los paises
subdesarrollados, copiar las patentes de genes internamente no se
considera infringir. Sin embargo, volvemos a la problematica de la
infraestructura. Sin laboratorios y personal cientifico de avanzada,
es virtualmente imposible duplicar tecnologias genéticas de com-
plejidad. Sin embargo, ya que muchas pruebas y servicios genéticos
podrian ser de ayuda para la poblacién de los paises subdesarrolla-

% Gold ER, Caulfield TA, supra note 221 at 48.
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dos, es necesario que se les facilite a los paises mas pobres el acceso
a estas invenciones. El tinico mecanismo para lograr esto es a través
de la tecnologia de transferencia entre paises desarrollados que tie-
nen las tecnologias y los paises subdesarrollados que las necesitan.
Desde luego, esta actividad hace que los paises subdesarrollados, al
no tener patentes, tengan que tratar con las patentes que fueron con-
cedidas en los paises desarrollados y con los efectos de los derechos
otorgados junto con la patente. De esta manera, los paises subdesa-
rrollados también deben enfrentarse a los efectos de los derechos
de las patentes sobre genes y las pruebas y servicios genéticos que,
como ya hemos discutido, tienen en los paises desarrollados.

Para fomentar la tecnologia de transferencia, el ADPIC reconoce
la importancia de la colaboracién entre las naciones desarrolladas y
aquellas en vias de desarrollo para poder mejorar el servicio sanitario
a nivel mundial.® La problematicas en torno a la salud son diferentes
en los paises desarrollados y subdesarrollados. Ademaés, también
el nivel de proteccion de las patentes podria diferir. “Pruebas em-
piricas demuestran que -respecto a las terapias para enfermedades
que afectan al mundo entero- las ganancias que derivan de un mo-
nopolio sobre las ventas en los paises pobres, constituyen una con-
tribucion marginal de la ganancia total que obtienen las compaiiias
biotecnolégicas y farmacéuticas a nivel mundial”.®® Las ganancias
son, claramente, un incentivo importante para que las compaiiias de
los paises desarrollados ejerciten ciertas terapias e inviertan en las
mismas. Pero, algunas problematicas sanitarias que conciernen a los
paises subdesarrollados no son una prioridad para estas compaiiias.
De este modo, esta claro que para promover sus propias necesida-

8 Agreement on Trade-Related Aspects of Intellectual Property Rights, being
Annex 1C of the Marrakesh Agreement Establishing the World Trade Organization,
33 I.L.R. 1197 (1993), art. 67.

% Lanjouw JO. A New Global Patent Regime for Diseases: US and International
Legal Issues. Harv. J. Law & Tec. 2002, 16:85-124.
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des sanitarias, los paises subdesarrollados, requieren tecnologias de
transferencia de las naciones desarrolladas.

La India es uno de los paises que ha reconocido la importancia
de poder establecer tecnologias de transferencia con las naciones
desarrolladas. Como parte del didlogo entre la India y las naciones
desarrolladas dispuestas a colaborar, la India ha preparado una lista
proactiva de los posibles tratamientos en los que le gustaria centrali-
zar su colaboracidn investigativa.” La India es tinica entre los paises
subdesarrollados, ya que ha desarrollado una infraestructura de inves-
tigacién y fabricacién de drogas. Sin embargo, la India depende de sus
esfuerzos de colaboracion con las naciones desarrolladas para poder
llevar a cabo pruebas de terapias para tratar ciertas enfermedades.

Aqui es donde la lista de tratamientos de la India entra en juego:
intenta dirigir el foco de la tecnologia de transferencia a problema-
ticas que son de importancia para su pais, y que no se centre solo en
problematicas de interés para sus socios, los paises desarrollados.
Pero el citado pais no ha tenido siempre éxito en sus esfuerzos de
reenfocar los proyectos de transferencia de tecnologia. Por ejemplo,
la literatura sefiala que una propuesta inicial de un contrato por 40
millones de dolares por tecnologia de transferencia entre la India y
una nacién desarrollada, no contenia ni un centavo destinado a trata-
mientos. Era un contrato de prevencion donde “la prevencién” no in-
cluia ni vacunacién ni microbicidas.®? Este contracto fue inaceptable
para la India, quien tenia esperanzas de redirigir el proyecto para que
sea de mayor beneficio para los asuntos sanitarios internos, mientras
que a la vez se beneficiara su socio de una nacién desarrollada.

Quienes participan en tecnologia de transferencia deben estar al
tanto de los derechos de las patentes que le pertenecen a cualquie-

%1 James JS. India Research Opportunities, Price and Patent Problems: Interview
with David Scondras. AIDS Treatment News Issue, 1999, #321.

92 Ibid.
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ra de las naciones que forme parte de una empresa conjunta. El
sistema de patentes pude convertirse en una paradoja para quienes
participen. Un régimen de patentes poco estricto en las naciones de-
sarrolladas podria ayudar a mantener los costos de las herramientas
y tecnologias genéticas a un bajo precio. Al hacer que estas tecno-
logias sean mas asequibles, y de este modo mas alcanzables, se
promoveria el acceso de los paises subdesarrollados a las mismas.*
Sin embargo, la proteccion a través de una patente es, en ultima
instancia, un incentivo para que los paises e instituciones lleven a
cabo investigaciones y desarrollen herramientas y tecnologias que
podrian ser lucrativas. Se ha argumentado que si existiesen derechos
de propiedad intelectual mas fuertes en las naciones subdesarrolla-
das, la tasa de la tecnologia de transferencia que se les ofrece a estos
paises podria ser mayor.”* La barrera de acceso a estas tecnologias,
consecuencia de la legislacién de patentes, se podria superar -en al-
gunos casos- a través de las instituciones y universidades que tienen
un enfoque dual de publicacién y licenciamiento.” El enfoque dual
funciona de tal manera que, “la universidad esparce el conocimiento
en si mismo a través de publicaciones, pero el uso comercial de una
parte de este conocimiento es restringido a través de patentes de las
cuales la universidad otorga licencias a compafiias.”®® Estas licen-

9 Less expensive genetic tools increase the likelihood that researchers in
developing countries will be able to obtain and use such tools and may further affect
the price of products eventually offered to the public that are developed through the
use of research tools. Of course, as it is discussed elsewhere in this document, even
lower costs can be too high to permit developing nations to have the ability to obtain
genetic tools and technologies.

% Yang G, Maskus KE. Intellectual Property Rights, Licensing, and Innovation.
World Bank, 2003 (Policy Research Working Paper 2973).

% Nelsen L. The Role of University Technology Transfer Operations in Assuring
Access to Medicines and Vaccines in Developing Countries. Yale Journal of Health
Policy Law and Ethics, January 2003, III:2, 301-308.

% Tbid, at 302.
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cias se deben crear para, de esta manera, proteger las necesidades
particulares de las naciones subdesarrolladas.

A través de este tipo de enfoque, los participantes de los paises de-
sarrollados pueden obtener los derechos de una patente que necesitan
para que el proyecto “sea valioso”. En la actualidad, los participantes
de las naciones subdesarrolladas ayudan en la creacion de herramien-
tas o tecnologias con el potencial de proveer acceso a un servicio sani-
tario que integre a toda su poblacion. Especificamente, “se centralizan
en patrocinar proyectos de alto riesgo y costo, para de esta manera
convertir descubrimientos cientificos basicos en productos con utili-
dad” ; lo cual podria implicar mdltiples usos industriales.”

Las naciones subdesarrolladas han intentado mejorar la disponi-
bilidad de instalaciones para exdmenes genéticos, y se han beneficia-
do a través del establecimiento de proyectos en conjunto con socios
de paises desarrollados. La Red Mexicana de Biomedicina Molecu-
lar (RMBM) es un ejemplo de una organizacién de un pais subdesa-
rrollado que esta activamente involucrada en transferir conocimien-
to de los paises desarrollados para, de esta manera, brindarle a su
poblacién un mejor servicio sanitario.”® L.os objetivos de la RMBM
incluyen metas de investigacion, a través de las cuales espera poder
centralizar la investigacién en problematicas relevantes para Méxi-
co. Estas metas significan que los proyectos existentes que no fueron
disefiados para tratar las necesidades especificas de México, podrian
ser redirigidos para que incluyan cuestiones que afecten a México.
Sin embargo, el objetivo principal de RMBM es brindar servicios
sanitarios y educacion. En particular, la RMBM depende de Internet
como medio de comunicacién con laboratorios del extranjero.

% Wheeler C, Berkley S. Initial Lessons from Public-Private Partnerships in
Drug and Vaccine Development. Bulletin of the World Health Organization, 2001,
79:8, 728-34.

% Cantu JM, Figuera LE. Virtual Molecular Medicine in Developing Countries:
The Mexican Initiative. Molecular Medicine Today, 2000, 6, 190-92.
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Si bien la tecnologia de transferencia es admirable en cuanto a
la manera en que facilita el acceso a las tecnologias en las nacio-
nes subdesarrolladas, existen problemas profundos que dificultan
su aplicacion. El siguiente ejemplo ilustra como los recursos dentro
de una nacién, como la electricidad, podrian ser un factor basico y
necesario para poder implementar las pruebas, exdmenes y los ser-
vicios genéticos. De este modo, la falta de recursos basicos podria
dificultar la disponibilidad de servicios genéticos. Este problema no
se soluciona a través de la revision de los derechos de patentes, pero
estas pueden entorpecer la habilidad de un pais de beneficiarse de
tecnologias genéticas patentadas, las cuales podrian comprar u ob-
tener una licencia del titular de la patente dentro del las naciones
desarrolladas.

Ejemplo del proyecto de la Organizacion Mundial

de la Salud en Lagos

En 1987, la Organizaciéon Mundial de la Salud recomend6 que
los estudios basados en una comunidad para el diagnéstico de la ane-
mia depranocitica se crearan en Africa.” Siguiendo esta recomenda-
cién, se han implementado un nimero de estudios que implican el
uso de tecnologia genética para el diagnostico prenatal de anemia
depranocitica, incluyendo un proyecto en Lagos.'? El andlisis que
se llevd a cabo como parte del proyecto de Lagos implicaba “tomar
muestras de las vellosidades coriénicas durante el primer trimestre
de embarazo”.!%! Previamente, el acceso a esta tecnologia se habia
visto dificultado por la falta de instalaciones; las mujeres nigerianas
que deseaban que se les realizara este estudio, se vieron forzadas a
tener que viajar a Europa para obtener un diagnéstico. Durante este

9 Akinyanju OO, supra note 49.
100 7hid.
101 Thid, at 299
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proyecto, obstetras experimentados de Londres e Inglaterra viajaron
a Lagos para capacitar a los médicos africanos. El principal obstacu-
lo en este proyecto fue que “el suministro de electricidad municipal
Esto hizo

2»

era, casi todos los dias, interrumpido sin previo aviso.
que se produjeran muchos desperdicios, debido a que -cuando
habia un corte de electricidad -los analisis que se estaban llevando
a cabo debian ser abandonados y repetidos con muestras nuevas.
Problematicas similares obstaculizaron otro proyecto que se llevé a
cabo en Nigeria.'® La electricidad es s6lo un ejemplo de los recur-
sos bésicos que deben ser suministrados constantemente para que la
utilizacion de la mayoria de las tecnologias y herramientas genéticas
sea exitosa.

Conclusion

Las patentes de genes otorgadas a nivel nacional no son, nece-
sariamente, responsables de desfavorecer el acceso a las tecnologias
genéticas en las naciones subdesarrolladas. De hecho, son algo poco
comun en los paises subdesarrollados. Los paises menos desarrolla-
dos (los mas pobres) estan exentos, en particular, del requisito del
ADPIC de que cada nacion debe tener un régimen de patentes, lo
que significa que en la mayoria de estos paises no se pueden emitir
patentes. Sin que existan patentes en los paises subdesarrollados, no
pueden existir problemas que surjan de los derechos de las patentes
en los mismos.

No obstante, los paises subdesarrollados no estan exentos de los
efectos de las patentes de genes como un todo, y podrian estar su-
jetos a las consecuencias que tienen las patentes de los paises de-
sarrollados. Especificamente, la causa principal de la problematica
en torno a las patentes en los paises subdesarrollados es la falta de
la infraestructura cientifica de avanzada que es necesaria para la in-

102 Adewoled TA, et al. Application of Polymerase Chain Reaction to the Prenatal
Diagnosis of Sickle Cell Anaemia in Nigeria. WAJM, 1999, 18:3, 160-65.

384



novacién de tecnologia genética. Sin que se desarrollen, o al menos
copien internamente, las pruebas o servicios genéticos, las naciones
subdesarrolladas deben contar con las naciones desarrolladas para
que respalden sus necesidades de tecnologia genética. L.a manera en
la que los paises subdesarrollados pueden obtener esta tecnologia es
a través de lo que se conoce como tecnologia de transferencia. Estas
tecnologias que se transfieren desde los paises desarrollados estan,
generalmente, protegidas por derechos de patentes, y, como conse-
cuencia, es aqui donde las patentes de genes de los paises desarrolla-
dos se podrian convertir en un problema para las naciones subdesa-
rrolladas, ya que estas se ven forzadas a enfrentarse con los efectos
de las patentes que fueron concedidas en los paises que los proveen
tecnologia de transferencia, como por ejemplo precios altos.

Ademas de la transferencia de tecnologia genética de los paises
desarrollados a los subdesarrollados, las patentes de genes de las na-
ciones desarrolladas pueden afectar, indirectamente, a las naciones
subdesarrolladas si estas patentes se basan en invenciones que deri-
van de recursos que se obtuvieron de los paises en vias de desarro-
llo. Y, volvemos a la misma problemdtica mencionada en el parrafo
anterior, este problema se genera debido a la falta de una infraes-
tructura cientifica sofisticada en las naciones subdesarrolladas. Los
genes que se descubren en las naciones subdesarrolladas, pero que
no pueden ser analizados en donde fueron descubiertos (debido a la
falta de infraestructura cientifica), se podrian terminar llevando a los
paises desarrollados para ser analizados y estudiados en profundi-
dad. Este tipo de trabajo que las naciones subdesarrolladas realizan
podria derivar en una patente. En este tipo de situaciones, se deberia
revisar la division de los derechos de las patentes y la participacién
en los beneficios que derivan de estas.

Por lo tanto, las naciones subdesarrolladas podrian enfrentarse
con problematicas que derivan al hecho de que las patentes se con-
ceden en el primer mundo. Practicamente no se conceden patentes
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genéticas en los paises subdesarrollados, y esto se debe a cuestiones
que estan estrictamente ligadas con la infraestructura cientifica o,
mejor dicho, a la falta de la misma en las naciones en vias de desa-
rrollo. La realidad es que las patentes que se conceden a través de
un régimen de patentes nacional en los paises subdesarrollados, no
afectan el acceso a las tecnologias genéticas en los mismos. Ademas,
es poco probable que los regimenes de patentes nacionales se con-
viertan en un obstaculo de acceso a las tecnologias genéticas si los
cientificos y laboratorios son nacionales. Como consecuencia, las
naciones subdesarrolladas se ven obligadas a enfrentarse con las pa-
tentes genéticas que fueron emitidas en el primer mundo, para poder
acceder a las tecnologias genéticas. De esta manera, estas problema-
ticas pueden constituir una gran dificultad para los paises subdesa-
rrollados, especialmente cuando también existen problemas internos
como la falta de instalaciones y electricidad para poder llevar a cabo
pruebas genéticas. El problema de acceso a las tecnologias genéticas
en las naciones subdesarrolladas que hemos planteado -aunque co-
mienza siendo un problema originado por los efectos de las patentes
genéticas en los paises desarrollados-; termina resaltando proble-
mas a nivel local que deben ser superados por los mismos paises en
vias de desarrollo.
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Capitulo 14
Biodiversidad: ¢ En qué medida resulta
indispensable para el mundo desarrollado?
Una breve introduccion al marco de la
biodiversidad en Brasil”

Edson Beas Rodriguez

Comentarios introductorios

América Latina se encuentra en un lugar especial, aun si se la compa-
ra con el denominado “mundo desarrollado”. I.a mayoria de los paises de
América Latina, independientemente de su situacién econémica, cuentan,
por lo menos, con un centro prominente de investigaciéon y desarrollo
especializado en el campo de la biotecnologia. A pesar del magro presu-
puesto destinado a la inversién en recursos humanos, la regiéon dispone
de una gran cantidad de cientificos en actividad. El conocimiento tradi-
cional esta presente a lo largo y a lo ancho de toda la region. Desde la
década de los afios noventa, practicamente todos los paises latinoameri-
canos han promulgado leyes que regulan el acceso a los recursos genéti-
cos y actualizan los marcos regulatorios de la propiedad intelectual (PI)'.

“Traduccion: Maria Teresa La Valle

! Iniciativa Canadiense-latinoamericana en Biotecnologia para el Desarrollo sus-
tentable —La Biotecnologia en América latina: panorama al afio 2002, en 17-41.
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No obstante ello, para la decepcion general, estos elementos no estan con-
duciendo hacia el desarrollo humano esperado. Las razones que explican
esta ineficiencia son complejas y cubren el plano nacional asi como el
internacional.

En la esfera nacional, ocuparse de las herramientas de la PI re-
sulta mucho mas desafiante de lo que podian suponer los paises en
desarrollo cuando se las incluy6 en el mandato sobre negociacio-
nes de la Ronda Uruguay del GATT. Los programas de desarrollo
de capacidades para la administracion de la Propiedad Intelectual
—en adelante PI-, auspiciados por los paises industrializados, sue-
len resultar prejuiciados, y no propician el fortalecimiento de las
capacidades locales en I y D. En el plano internacional, y en tér-
minos generales, los paises desarrollados -desde una perspectiva
ambiciosa- creen que si desmantelan las estrategias de negociacion
conjunta de los paises en desarrollo y de aquellos menos desarro-
llados, en lo que concierne a la reconciliacién entre los intereses
del Norte y el Sur en el uso comercial de la biodiversidad y el
conocimiento tradicional asociado a ella, logrardn maximizar las
ganancias y el desarrollo dentro de sus castillos inaccesibles. En el
pasado reciente, la ciencia y los hechos han demostrado que estan
totalmente equivocados.

Este trabajo analiza el marco biotecnoldgico de Brasil y la tragedia
de los comunes provocada por la falta de incentivos para proteger la
biodiversidad generada por las politicas obstaculizadoras de los paises
industrializados en el terreno internacional.

-Brasil, Biodiversidad y Conocimiento Tradicional
Asociado: ;Modelo a copiar?

Los tultimos afios del siglo XX (posiblemente por primera vez en
la historia contemporanea) ofrecieron a los paises en desarrollo, y a los
menos desarrollados (los paises mas ricos en patrimonio biolégico), la
oportunidad de alcanzar un desarrollo absolutamente sostenible y de
largo alcance sobre la base de un enfoque pacifico y arménico de la in-
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dustria biotecnolédgica. Ello porque esos paises poseen el combustible
esencial para llevar adelante la revolucion biotecnolégica que comen-
z6 a dar sus frutos en los Estados Unidos de América en la década de
los afios ochenta.

La Convencién sobre la Diversidad Biolégica (CDB) de las Na-
ciones Unidas, a pesar de la oposicion de los Estados Unidos, marca
un punto de inflexion en la historia de las relaciones internacionales.
Su intencion era sefialar un camino que reflejara un equilibrio en las
relaciones econémicas Norte-Sur, mediante el reconocimiento de la
soberania de las naciones sobre su diversidad biolégica. Sin embargo,
en el mundo real y debido en parte a la ineficiencia de los paises en
desarrollo a la hora de aplicar la CDB (mas alla de sus aspectos for-
males), el acuerdo terminé desempefiando un mero papel simbdlico
en la regulacion del acceso a los recursos genéticos y el conocimiento
tradicional asociado a ellos (CT).

Brasil, por razones simbolicas y también concretas, estaba lla-
mado a convertirse en el adalid de la defensa del desarrollo sos-
tenible sobre la base del uso sostenible de los recursos genéticos
y el CT asociado, especialmente mediante el desarrollo del sector
biotecnoldgico. Brasil fue el pais anfitrién de la Cumbre de la Tie-
rra celebrada en Rio de Janeiro en 1992. Por otra parte, alberga la
mayor diversidad biolégica del planeta. Son razones suficientes para
justificar una politica pro-activa en el plano nacional e internacional
con miras a establecer una regulacion eficiente para el uso de los re-
cursos genéticos y el CT asociado. Resulta frustrante, para nosotros,
que la historia muestre otra realidad. A pesar de contar con un marco
muy completo y sofisticado para el sector biotecnolédgico, que cubre
la regulacion del acceso a los recursos genéticos y el conocimiento
tradicional, asi como la forma de compartir beneficios y reglas de
bioseguridad, un andlisis critico y exhaustivo del marco relacionado
con la biotecnologia y las practicas de los organismos gubernamen-
tales del pais, indican que el ideal de alcanzar un desarrollo local
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sostenible sobre la base de la diversidad biolégica por medio de la
consolidacién y expansién del sector biotecnoldgico resulta tan hue-
co como la CDB.

I.1 Brasil y los Acuerdos Internacionales

Desde un analisis puramente factico de la naturaleza de los trata-
dos internacionales firmados por Brasil relacionados con la proteccion
de los Derechos de Propiedad Intelectual (DPI) asi como en el terreno
de la proteccion de la biodiversidad, se puede inferir que, en potencia,
el marco actual consagra los conflictos.

En lo que concierne a los DPI, Brasil, en tanto miembro fundador
de la OMC es miembro del Acuerdo ADPIC (TRIPs). Brasil también
es miembro de la UPOV (Acuerdo de 1978). En cuanto a la protec-
cion de recursos genéticos, Brasil forma parte de la CDB y del Tratado
Internacional de la FAO sobre Recursos Genéticos para la Alimenta-
cion y la Agricultura (ITPGRFA).

Brasil firmo6 la CDB el 5 de junio de 1992. La firma del acuerdo
fue aprobada por el Congreso mediante el Decreto Legislativo N° 02
del 3 de febrero de 1994. El Ministro de Relaciones Exteriores depo-
sit0 el instrumento de ratificacién de la CDB el 28 de febrero de 1994.
Sin embargo, la CDB recién se integré en el sistema juridico del pais
el 16 de marzo de 1998, mediante el Decreto Presidencial N° 2519. El
10 de junio de 2002, Brasil firmé el ITPGRFA de la FAO pero hasta el
momento no ha dado sefiales concretas que manifiesten la voluntad de
ratificarlo en un futuro cercano.

En lo que respecta a los Acuerdos con la OMC, Brasil los firmo
el 12 de abril de 1994 en Marruecos y el Congreso los aprob6 el 15
de diciembre de 1994 mediante el Decreto Legislativo N° 30. Entro
en vigencia el 30 de diciembre de 1994 mediante el Decreto Presi-
dencial N° 1355/94. En consecuencia, todo el proceso se desarrolld
en un periodo muy breve. Otro acuerdo relacionado con la propiedad
intelectual, el Acuerdo UPOV de 1978, también siguié un proceso
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muy expeditivo: fue firmado por Brasil e ingres6 en su sistema juri-
dico en 19992

Las fuerzas que impulsaron la incorporaciéon rapida de los acuer-
dos de la OMC y la Convencion UPOV en el sistema juridico de Brasil
no fueron las mismas, por cierto, que aquellas que lograron la incorpo-
racion de la CDB recién seis afios después de haberla firmado.

Ademas de incorporar los acuerdos internacionales mediante de-
cretos legislativos y presidenciales, y en vista de que la mayoria de
los acuerdos no incluyen reglas de auto ejecucion, para poder aplicar-
los resulta indispensable que se aprueben leyes mediante las cuales
el Congreso regule sobre la materia. En lo que concierne a los DPI,
en su caracter de pais en desarrollo y hasta el 1 de enero de 2000,
Brasil todavia no habia puesto en practica las enmiendas correspon-
dientes en su marco juridico para reflejar los nuevos estandares de PI
inaugurados por el acuerdo OMC-ADPIC-(TRIPS)-. Sin tener en
cuenta la falta de posibilidades de capacitacién en las instituciones
abocadas a las tareas relacionadas con la PI, Brasil aprobé la Ley N°
9279 (Cédigo Brasilefio de Propiedad Industrial) en 1996 y la Ley
N° 9456 (Ley de Regulacion de la Proteccién de Nuevas Variedades
de Plantas) en 1997.

La aprobacion de legislaciéon que se ocupe de regular el acceso a
los recursos genéticos, el conocimiento tradicional asociado y los be-
neficios compartidos refleja una voluntad mucho mas débil por parte
del gobierno. La CDB recién se implement6 internamente —y median-
te una Medida Provisoria—el 20 de junio de 2000 en un documento
emanado de la Presidencia de Brasil. Merece subrayar que la Medida
Provisoria se dict6 solamente después de una movilizacién popular
muy poderosa. En el afio 2000, una asociacién privada llamada Bioa-
mazoénia firmé un acuerdo de bioprospeccion con NOVARTIS AG.

2 Decreto Presidencial N° 3109, fecha; 30 de junio de 1999.
3 Medida Provisoria N° 2052
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La sociedad civil de Brasil lo juzgé muy perjudicial para los intereses
locales, especialmente si se lo comparaba con los acuerdos estable-
cidos por el Instituto Nacional de Biodiversidad (INBIO), en Costa
Rica. La conmocion generada fue tan enérgica que el Poder Ejecutivo
no tuvo opcion y debié aprobar de inmediato una Medida Provisora
que regulaba el acceso a la diversidad bioldgica local, el conocimiento
tradicional asociado a ella y los beneficios compartidos.

En vista de que Brasil importa tecnologias y encierra una diversi-
dad biolégica impresionante, resulta sorprendente que la aprobacion
de un nuevo régimen de proteccién de los derechos de propiedad in-
telectual se produjera antes de la aprobacién de un régimen de protec-
cion de los recursos genéticos y del conocimiento tradicional asocia-
do. Mas alla de la historia de la promulgacion de la Medida Provisoria
mencionada, su contenido e implementacién indican la ineficiencia
de la regulacién de este asunto en Brasil y, sobre todo, la falta de vo-
luntad por parte del gobierno de regular el tema de manera eficiente
y conducente a la generacion de un desarrollo econémico y humano
sustentable, la investigacién y el desarrollo y la conservacion de los
bienes genéticos locales y el conocimiento tradicional.

II. Ineficiencia en el plano nacional

I1.1 Medida Provisoria N° 2186-16, con fecha:

23 de agosto de 2001*

La Medida Provisoria N° 2186-16 (en adelante MP) regula el ac-
ceso al patrimonio genético, la proteccion y el acceso al conocimiento
tradicional asociado, los beneficios compartidos y el acceso y transfe-
rencia de tecnologia para su conservacion y uso.

4 Desde su primera promulgacion, la Medida Provisoria de referencia fue revisa-
da 16 veces por la Presidencia de Brasil. A los fines de este articulo, se puede interpre-
tar la Medida Provisoria N° 2186-16 como una “version definitiva” hasta que el Con-
greso apruebe una legislacién nueva. Esto tltimo parece muy poco probable ya que
no se ha sometido a consideracién del Congreso ninguin anteproyecto desde entonces.
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Uno de los principales objetivos establecidos por la CDB que-
da practicamente ignorado en las regulaciones brasilefias sobre el
asunto: no se puede afirmar que se facilite el acceso local a los re-
cursos genéticos y el conocimiento tradicional. Desde el punto de
vista legal, la Medida Provisoria asi como la practica del Consejo
para la Administracion del Patrimonio Genético (CGEN) —organis-
mo gubernamental dentro del Ministerio del Ambiente a cargo de
la tarea de regular todas las cuestiones relacionadas con el acceso
a los recursos genéticos, el conocimiento tradicional asociado y los
beneficios compartidos-- invitan a concluir que las normas forma-
les y practicas conforman una “biorocracia™ que resulta dificil de
sortear por cientificos y organizaciones abocadas a la investigacion
y el desarrollo.

I1.2 Conocimiento Tradicional Asociado

Teoricamente, la Medida Provisoria de 2001 se proponia regular
la proteccién del conocimiento tradicional asociado. El articulo 8 de
la Medida Provisoria establece lo siguiente:

“Este Acto Provisorio protege el conocimiento tradicional de las
comunidades indigenas y las comunidades locales, asociado al pa-
trimonio genético, contra el uso ilicito y la explotacion y otras
acciones dafiinas y contra aquellas acciones no autorizadas por
el Consejo Brasilefio a las que se refiere el Articulo 10, o por una
institucién acreditada.”

La proteccién reconocida y acordada por la Medida Provisoria es
pasiva, se refiere inicamente al acceso que depende del consentimien-
to informado previo. En consecuencia, no se establecié un régimen
activo de proteccién que proporcione a quienes detentan el conoci-
miento tradicional la oportunidad de elegir qué proteger y cuando pro-

5 Tuffani, Mauricio, “O Freio da Bioburocracia”, en Revista Galileu, Edicién
128, marzo de 2002.
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tegerlo. Tal régimen permitiria una insercién mas amplia del Conoci-
miento Tradicional en el desarrollo de nuevos bio-productos.

Asi como los DPI no son valiosos per se, el conocimiento tradi-
cional comunitario separado de las necesidades del mercado carece
de todo valor social y econémico practicos. En un pais pobre, con
detentores de conocimiento tradicional diseminados a lo largo de un
territorio continental, el establecimiento de un sistema de proteccién
que depende, necesariamente, de la identificacion practicada por ter-
ceras partes de la aplicacion practica del conocimiento no estimula,
por cierto, el acceso a tal conocimiento. No basta con que el Estado
reconozca el derecho de las comunidades indigenas y locales a decidir
sobre el uso del conocimiento tradicional asociado con el patrimo-
nio genético del pais® Considerar que las comunidades tradicionales
cuentan con recursos humanos capacitados para negociar de manera
eficiente el acceso a su conocimiento, significa condenar al fracaso los
objetivos de la Medida Provisoria y la CDB.

La posicion asumida por Brasil revela ignorancia antropolégica
de los valores compartidos por las comunidades tradicionales locales
que son muy diferentes de los que subyacen a la sociedad occidental:
compartir y ayudar es la regla bésica.

Se podria sostener que el hecho de que el CGEN tenga incumben-
cia sobre la posibilidad de aprobar el acceso al conocimiento tradi-
cional asociado, una vez que el mismo ha sido aceptado por quienes
detentan tal conocimiento, protege a éstos de una apropiacion ilegal
de su conocimiento. No obstante, si quienes detentan el conocimiento
tradicional —en términos generales’ carecen de la capacidad técnica
y recursos propios para presentar un reclamo concreto de proteccion

6 Articulo 8, parrafo 1, MP 2001

7 Recientemente ha surgido un puiiado de organizaciones auténticamente indige-
nas en Brasil, tal como INBRAPI (www.inbrapi.org.br) cuya misién es ocuparse de
la defensa legal de la soberania de estos pueblos sobre su propio conocimiento ante
instancias nacionales e internacionales.
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de sus intereses ante los organismos gubernamentales e interguber-
namentales, y la Fundaciéon Nacional de Brasil para los Pueblos Indi-
genas (FUNAI) no defiende sus intereses, ;como se puede garantizar
que esas comunidades seran precavidas y comunicaran al CGEN que
determinadas personas estan interesadas en acceder a su conocimiento
antes de permitirles recibir informacién concreta? Inclusive si fueran
precavidas en extremo, y las normas de la Medida Provisoria fueran
diferentes, en un territorio tan amplio como el de Brasil resulta vir-
tualmente imposible establecer un régimen perfecto de proteccién y
acceso dependiente de pesados tramites burocraticos.

La Medida Provisoria, en el articulo 8, parrafo 4, afirma que la pro-
teccién establecida no afectard, perjudicard, ni limitara los derechos
relacionados con la propiedad intelectual. En consecuencia, el régi-
men de proteccién del conocimiento tradicional establecido permite
que terceras partes posean derechos de propiedad intelectual sobre el
conocimiento tradicional. No se estableci6 un régimen de proteccion
de la propiedad intelectual comunal. A pesar de ello, se reconoce que
los derechos de propiedad intelectual en manos de terceras partes con-
forman una limitacion de la proteccion del conocimiento tradicional.

I1.3 Consejo para la Administracion del Patrimonio
Genético (CGEN)

El CGEN es algo similar a una agencia de regulacion del acceso a
los recursos genéticos y el conocimiento tradicional asociado en Bra-
sil. Sus principales tareas son®:

* Coordinar la implementacién de politicas de administracién del
patrimonio genético.

 Establecer:

a. Estandares y criterios técnicos;

8 Artic 11, MP
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b. Criterios de acceso y autorizaciones de embarque;

c. Pautas para elaborar el Contrato para Uso del Patrimonio
Genético y Beneficios Compartidos;

d. Criterios para la creacién de una base de datos para reco-
pilar informacién sobre conocimiento tradicional asociado;

» Supervisar las actividades de acceso y embarque de muestras
de componentes del patrimonio genético y el acceso al conoci-
miento tradicional asociado;

* Deliberar sobre:

a. Autorizaciones de acceso y embarque de muestras de com-
ponentes del patrimonio genético, con el previo consenti-
miento de su detentor;

b. Autorizaciones de acceso al conocimiento tradicional aso-
ciado, con el previo consentimiento de su detentor;

c. Autorizaciones especiales para el acceso y embarque de
muestras de componentes del patrimonio genético a la ins-
titucion brasilefia, publica o privada, que realiza actividades
de investigacién y desarrollo en el campo biolégico y afi-
nes, y a una universidad brasilefia, piblica o privada, por un
periodo de hasta dos afios, renovable por periodos iguales,
de acuerdo con legislacién complementaria;

d. Autorizacién especial de acceso al conocimiento tradicional
asociado a una institucién brasilefia, publica o privada, que
desarrolle tareas de investigacion y desarrollo en biologia o
campos relacionados con ella, y a una universidad brasile-
fia, publica o privada, durante un periodo de hasta dos afios,
renovable por periodos iguales, de acuerdo con legislacion
complementaria.

e. Acreditacion de una institucion publica brasilefia de investi-
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gacion y desarrollo o una institucién federal ptblica de ad-
ministracion para autorizar a otra institucion brasilefia, pu-
blica o privada, que desarrolla actividades de investigacién
y desarrollo en areas de la biologia o relacionadas con ella:

1°. Para acceder a muestras de componentes del patrimo-
nio genético y el conocimiento tradicional asociado;

2°. Para embarcar muestras de componentes del patrimo-
nio genético a una institucion brasilefia, ptblica o priva-
da, o a una institucion radicada en el extranjero;

. Acreditacién de una institucién publica brasilefia como
depositaria de muestras de componentes de patrimonio
genético;

. Aprobacién de Contratos de Uso de Patrimonio Genético
y Beneficios Compartidos en lo que respecta a su cumpli-
miento de los requisitos de este Acto Provisorio y su legis-
lacion complementaria;

. Operar como el cuerpo maximo de apelacién en lo que con-
cierne a las decisiones de una institucién acreditada y las
acciones que surjan a partir de la implementacién de este
Acto Provisorio.

En sintesis, la regulacion de cualquier actividad relacionada con el

acceso al patrimonio biolégico brasilefio o el conocimiento tradicional

asociado son de exclusiva competencia del CGEN.
La Medida Provisoria adopta un tono discriminatorio: todas las
actividades de acceso deben estar lideradas, necesariamente, por or-

ganizaciones brasilefias de investigacion, sean publicas o privadas.

Inclusive en aquellos casos cuando se trata de enviar muestras de re-

cursos genéticos a una organizacién con base en el extranjero, siempre

debe ser una institucién brasilefia quien actie como intermediaria en

la negociaciéon. La Medida Provisoria funciona a partir de la mis-
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ma nocién que inspira la expansion industrial de China en las tiltimas
décadas: todos los proyectos industriales/comerciales de compafiias
extranjeras deberdn ser implementados conjuntamente con una com-
paiiia local. EI fin es evitar un mero “desarrollo de explotacién”. El
objetivo es noble pero, como veremos de inmediato, la implementa-
cion se aleja mucho del objetivo.

La Medida Provisoria establece procedimientos diferenciados
para el acceso, en funcién de los objetivos de la investigacion y el
origen de la organizacién. Existen procedimientos diferenciados
para:

a. La actividad de recoger componentes del patrimonio genético
y el acceso al conocimiento tradicional asociado que contribu-
ye al progreso del conocimiento y que no esta asociado con la
bioprospeccién (en consecuencia, sin fines comerciales) e in-
volucra la participacién de una entidad extranjera legal, debera
ser autorizada por el organismo responsable de las politicas de
investigacion cientifica y tecnolégica de Brasil;

b. Autorizacion ordinaria para acceder al conocimiento tradicional
asociado y los recursos genéticos;

c. Autorizacién especial para acceder al conocimiento tradicio-
nal asociado a una institucién brasilefia, ptiblica o privada, que
realiza actividades de investigacién y desarrollo en biologia o
areas relacionadas;

d. Autorizaciones especiales para el acceso y embarque de mues-
tras de componentes del patrimonio genético a la institucion
brasilefia que realiza actividades de investigacién y desarrollo
en biologia o areas relacionadas;

e. Autorizacion especial para el acceso y embarque de muestras de
componentes del patrimonio genético de una especie endémica
o en peligro de extincién;
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f. Autorizaciones especiales para el embarque de muestras de
componentes del patrimonio genético a una instituciéon basada
en el extranjero.

En consecuencia, los procedimientos que regulan el acceso a los
recursos genéticos y el conocimiento tradicional asociado de ninguna
manera son sencillos ni se ven facilitados. Ademas de presentar una
solicitud compleja ante el CGEN se requiere contar con una autoriza-
cién de:

I — La comunidad indigena involucrada, después de consultar con
el organismo oficial de Asuntos Indigenas (FUNAI), en los casos en
los cuales el acceso se produce en tierras indigenas;

IT — El organismo competente, cuando el acceso se produce en un
area protegida;

III — El propietario del area privada, cuando el acceso se produce
alli;

IV — El Consejo de Defensa Nacional, cuando el acceso ocurre en
un area que resulta esencial para la seguridad nacional;

V — La autoridad maritima, cuando el acceso se produce en aguas
jurisdiccionales de Brasil, en la plataforma continental y en la zona
econdmica exclusiva.

La “biorocracia” es una carga tan pesada que resulta obvio que
el objetivo de facilitar el acceso al patrimonio genético brasilefio esta
muy lejos de concretarse y, por lo tanto, no se genera investigacion y
desarrollo a partir del uso de la biodiversidad local, por 1o menos de
manera legal y sustentable.

Segtin datos publicados por el Ministerio del Ambiente de Brasil®,
desde la fecha de aprobacion de la Medida Provisoria, en 2000, el
CGEN solamente ha aprobado 25 solicitudes de acceso a recursos ge-
néticos locales/conocimiento tradicional asociado. Importa subrayar
que la mayor parte de las solicitudes aprobadas corresponde a uni-

® Disponible en www.mma.gov.br
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versidades y centros de investigacion publicos locales. Virtualmente
ninguna empresa privada —sea brasilefia o extranjera- ha manifestado
interés en acceder a esos recursos de forma legal debido a los tramites
burocraticos. No cabe la mas minima duda de que la Medida Provi-
soria no ha tenido éxito alguno a la hora de mitigar el problema de la
biopirateria.

Ellegislador reconoce la fragilidad de las normas de acceso: la ma-
yoria de las actividades reguladas por la Medida Provisoria asi como
las investigaciones que requieren recursos genéticos y conocimiento
tradicional tienen un propdsito comercial. Y en vista de que Brasil
es un mercado importante, la mayor parte de los resultados de las in-
vestigaciones terminan en la Ofician Brasilefia de Patentes y Marcas
(INPI) bajo la forma de solicitudes de patente. La Medida Provisoria
establece dos provisiones importantes con el propdsito de imponer la
obligacién de acceso legal y de compartir los beneficios:

El Articulo 26 dice lo siguiente:

El uso comercial de un producto o proceso desarrollado a partir
de muestras de componentes del patrimonio genético o del cono-
cimiento tradicional asociado, al cual se ha accedido de manera
contraria a las estipulaciones de este Acto Provisorio, obligara al
infractor a abonar una compensacién correspondiente a un mi-
nimo del veinte por ciento de las ganancias totales obtenidas en
la comercializacién del producto o las regalias recibidas por el
infractor de terceras partes, como resultado del otorgamiento de
licencias del producto o el uso de la tecnologia, estén o no prote-
gidas por la propiedad intelectual, sin perjuicio de la aplicacién
de sanciones administrativas y las penalidades correspondientes.

El Articulo 31, por su parte, afirma lo siguiente:

La concesion de derechos de propiedad intelectual por los organis-
mos componentes sobre el proceso o producto obtenidos a partir
de muestras de componentes del patrimonio genético esta sujeta
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al cumplimiento de este Acto Provisorio. La persona o institucién
que solicita los derechos de propiedad debe informar sobre el ori-
gen del material genético y el conocimiento tradicional asociado,
segun corresponda.

De haberse aplicado, ambas estipulaciones hubieran mitigado las
debilidades generadas por la pesada burocracia establecida por la Me-
dida Provisoria. Sin embargo, el INPI no ha aplicado ni éstas ni otras
similares. EIl INPI, organismo gubernamental responsable por velar
por el cumplimiento de la obligacion establecida en el articulo 31 de la
Medida Provisoria, sostiene que la estipulacién no es suficientemente
clara y, en consecuencia, no se puede ejecutar sin mas ya que requiera
mayor detalle.

Un episodio que, en una primera lectura, pareceria no tener co-
nexion con el presente trabajo, demuestra que la aplicacién es una
cuestion de voluntad. En 2004, el Instituto de la Ley de Comercio y
Desarrollo Internacional (IDCID) y los Médicos sin Fronteras organi-
zaron un coloquio en la Facultad de Derecho de la Universidad de San
Pablo. El propésito del coloquio era discutir los impactos del Acuer-
do TRIPS sobre la salud ptiblica en Brasil. Uno de los momentos de
mayor tension y controversia del coloquio surgié cuando el ptblico
le pregunto al Director de la Oficina de Patentes por qué INPI otorga
patentes de uso secundario en Brasil, siendo que el Cédigo Brasilefio
de Propiedad Industrial mantiene silencio al respecto, y los principios
juridicos del Derecho Publico de Brasil establecen que los organismos
gubernamentales solamente tienen autoridad para aplicar las obliga-
ciones establecidas de manera expresa en las leyes. El representante
de INPI respondi6 que INPI es un mero organismo ptblico cuya obli-
gacion es aplicar la ley y, sobre la base de una decisién emanada de la
Corte Suprema de Brasil a principios del siglo XX —décadas antes de
la concesién de la primera patente de uso secundario en Europa—se
afirma que INPI debe otorgar patentes de uso secundario. En el caso
de la proteccion de los recursos genéticos, a pesar de la claridad de
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la ley con respecto a la obligacion de revelar la fuente de origen del
recurso empleado para desarrollar el nuevo invento, se sostiene que la
ley requiere mayor implementacion.

Esta situacion pone de manifiesto una clara contradiccién entre
aquello que Brasil defiende ante la OMC para lograr la internacio-
nalizacién de la clausula del articulo 31 de la Medida Provisoria y la
praxis del INPI. Cuando se presenta una oportunidad de dar una clara
sefial al mundo de que la idea que se defiende es eficiente y viable, no
se la aprovecha. Las organizaciones de la sociedad civil que defienden
la proteccién del ambiente tampoco se han ocupado del tema.

I1. 4 El Cédigo de Propiedad Industrial de Brasil

Como reflejo de una perspectiva equivocada sobre la forma de so-
lucionar el problema de la biopirateria al interior de Brasil, el Codigo
Brasilefio de Propiedad Industrial (C6digo) sostiene en su articulo 10,
IX que todo o parte de los seres naturales vivos y los materiales bio-
16gicos hallados en la naturaleza, inclusive cuando se los aisla de ella,
incluyendo el genoma o germoplasma de cualquier ser vivo natural,
y los procesos biologicos naturales no se consideran invenciones o
modelos de utilidad. En consecuencia, solamente son patentables los
microorganismos transgénicos pues se trata de organismos que, a tra-
vés de una intervenciéon humana directa en su composicion genética,
presentan una caracteristica que la especie no puede alcanzar normal-
mente en condiciones naturales.

Si bien reconozco que la posiciéon que expresaré esta expuesta a
controversias, considero que hay una enorme diferencia entre la sim-
ple posesion de un recurso genético determinado y el hecho de hallar
una aplicacién util para dicho recurso. Si bien personalmente creo
que los derechos de propiedad intelectual nunca tendrian que haberse
extendido hasta el punto de incluir materia viva, también hay que ser
realista y aceptar que la propiedad intelectual —por lo menos en este
momento—es un camino de ida. En consecuencia, la clausula men-
cionada mas arriba no es necesariamente un obstaculo para la apro-

408



piacion inadecuada de recursos genéticos locales. Ello especialmente
cuando pensamos en invenciones que requieren aislar y purificar un
elemento que se encuentra libremente en la naturaleza y puede estar
protegido en otros mercados internacionales importantes. La apropia-
cion ocurre de todos modos, en ausencia de reglas de patentes sustan-
tivas y armonizadas.

En una entrevista reciente, un grupo de cientificos brasilefios que
desarrollan proyectos que incluyen conocimiento étnico y recursos
genéticos pronunciaron una critica fuerte no solamente contra la bio-
rocracia generada en el CGEN que obstaculiza la investigacion y el
desarrollo auténticamente brasilefios, sino también el hecho de que el
Cddigo de Propiedad Industrial de Brasil no estimula a las organiza-
ciones locales de investigacién para que inviertan sus escasos recursos
en la investigacion de recursos naturales.

Esto no significa que la mera ampliacién del ambito de protec-
cion del Codigo sea la solucion mas adecuada para enfrentar el tema
de referencia: el asunto es mucho mas vasto. Otra conclusién a la
cual llegué después entrevistar a un grupo de cientificos que reciben
financiamiento de fondos publicos es que, a pesar de que Brasil esta
a la vanguardia de las negociaciones internacionales sobre propiedad
intelectual y transferencia de tecnologia, la mayoria de los cientificos
brasilefios reconocen que no estan capacitados para manejar temas de
propiedad intelectual. En vista de ello, se limitan a entregar todos los
resultados a la comunidad. E inclusive cuando intentan proteger sus
invenciones por su cuenta —pues es muy raro que los centros de inves-
tigacién tengan oficinas de Transferencia de Tecnologia—sus solicitu-
des de patentes se ven denegadas con harta frecuencia debido a la falta
de cultura de propiedad intelectual que caracteriza al pais.

En la actualidad, son muy pocas las universidades de Brasil donde
se dictan cursos sobre Propiedad Intelectual, y ello solamente a aboga-
dos. Y, en general, esos abogados se ocupan de defender los intereses
de las compafiias extranjeras que invierten en Brasil. Por lo tanto, no
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existen cursos sobre Propiedad Intelectual centrados en las necesida-
des de desarrollo local.

I1. 5 Proteccion de nuevas variedades vegetales

A pesar de que la adhesion a la Resolucién de UPOV, 1978 no es
la peor del mundo, Brasil renunci6 a la oportunidad de establecer un
auténtico marco legal sui generis —similar al promulgado por la India
en 2001—que reconcilie de forma mas equilibrada la proteccion de
variedades locales y cultivares estables desarrollados por compafiias
semilleras con los derechos de los agricultores.

Inclusive una provision exagerada para proteger los derechos de
los agricultores puede perjudicar indirectamente la biodiversidad lo-
cal. Brasil adopta una definicion muy amplia y no equilibrada del
derecho del agricultor (articulo 19 de la Ley). Segtn nuestro punto
de vista, no estimula la investigacion y el desarrollo en el sector de la
biotecnologia agricola. Las compaiiias semilleras no estan dispuestas
a introducir nuevos cultivares en el mercado brasilefio hasta no tener
la seguridad de que podran recuperar su inversion.

Sobre la base de los impactos generados por el modelo adoptado
en 1997, recomendaria una alternativa menos pesada, un régimen
de proteccién de variedades vegetales que refleje las necesidades e
intereses locales y armonice las obligaciones que surgen del CDB y
el ITPGRFA de la FAO. El ideal es establecer un sistema que otorgue
niveles de proteccion diferenciados a las variedades, segtin sus pro-
positos. En ese caso, se otorgaria una proteccion débil a los granos
principales, con lo cual se beneficiaria a los pequefios propietarios.
Proteccion suficiente para la cria para los agricultores comerciales,
con lo cual se protege la seguridad alimentaria; y proteccién fuer-
te para la materia prima. En ese caso, los estados podrian adoptar
la Resolucion UPOV 1991 que brinda proteccién a los granos de
alto nivel de comercializacién y evita la concesién del privilegio
del agricultor con respecto a estos granos. Pero, al mismo tiempo,
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podrian adoptar cldusulas mas flexibles para la proteccién de gra-
nos destinados a la alimentacion que tengan importancia nacional,
alentando asi la seguridad alimentaria. Brasil y Kenya, por su lado,
podrian restringir, respectivamente, la concesion del privilegio del
agricultor sobe los porotos de soja y las flores, productos de alto
valor comercial que se cosechan en esos paises para los mercados
internacionales. Al mismo tiempo, podrian adoptar una gama mas
detallada de descriptores fortaleciendo la cantidad de variedades que
se podrian proteger y, por otro lado, podrian otorgar el privilegio del
agricultor a las variedades sobre las cuales se sustenta la seguridad
alimentaria local.

I1. 6 El nuevo marco legal de la bioseguridad:

adopcion del paradigma de erosion genética

Desde comienzos de 1995, Brasil cuenta con un muy sofisticado
marco legal de bioseguridad cuya linea rectora es el principio pre-
cautorio. Uno de los elementos mas controvertidos de la legislacion
anterior (Ley N° 8974, 5 de enero de 1995) era la necesidad de pre-
parar una Evaluacion del Impacto Ambiental (EIM/RIMA) antes de
liberar cualquier Organismo Genéticamente Modificado (OGM) en el
ambiente. Como resultado de ello, la liberacién de la soja RR (Round
Up Ready) de Monsanto qued6 suspendida hasta que el Presidente
Lula asumi6 su cargo en 2003.

En 1998, el Instituto Brasilefio para la Defensa del Consumidor
(IDEC) y Greenpeace presentaron un recurso de accién colectiva con-
tra Monsanto solicitando la suspension de la liberacién de la soja RR
en Brasil. Ello hasta que se preparara un estudio para evaluar el im-
pacto ambiental de tal liberacién, demostrando que el OGM signifi-
caba un riesgo para la integridad de la diversidad biolégica local. La
112 Corte Federal fallé a favor de IDEC/Greenpeace y consider6 que
el articulo 225 de la Constituciéon Brasilera requiere un EIA/RIMA
previo a la liberacion.
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La introduccion de OGM en el mercado brasilefio estuvo prohi-
bida hasta fines de 2002. La duda era cémo enfrentaria la situacion
el gobierno del presidente Lula (que asumi6 a comienzos de 2003) en
vista de que la soja de Monsanto ya habia sido sembrada de manera
ilegal en el sur de Brasil por su proximidad con la Argentina —donde
el uso de OGM habia sido legalizado. El Presidente Lula asigno el
Ministerio del Ambiente a la Sra. Marina Silva —ambientalista amplia-
mente conocida que se opone a la liberacién de OGM en Brasil antes
de la preparacion de un exhaustivo EIA/RIMA. A la vez, el Presidente
asignd el Ministerio de Agricultura al Sr. Roberto Rodrigues do Ama-
ral, enérgico defensor de los OGM. Como resultado de este conflicto,
la diversidad biologica de Brasil volvié a perder.

La aprobacion del nuevo marco sobre bioseguridad en marzo 2005
(Ley N° 11105) contd con una poderosa e impresionante campafia de
comercializacion social: los medios y la academia se movilizaron para
defender la aprobacion de la nueva ley de bioseguridad, cuando ésta
también autorizé la investigacion sobre células madre. Sin embargo,
los medios y la academia pasaron por alto un elemento muy relevante
que se oculté a la sociedad civil: el impacto negativo sobre la integri-
dad de los recursos genéticos de Brasil de la eliminacion del caracter
absoluto del requisito de presentar un EIA/RIMA previo a la libera-
cion de los OGM.

El nuevo marco de bioseguridad introduce un pufiado de innova-
ciones que, sin duda alguna, interferirdin de manera negativa con la
sostenibilidad de la diversidad bioldgica local:

1. El primer nuevo elemento introducido fue el fortalecimiento de
la Comisién Nacional de Bioseguridad — CTNBio. En este mo-
mento, ese organismo concentra mas poder que los Ministerios
del Ambiente y la Salud en conjunto, en lo que concierne a la re-
gulacion de asuntos relacionaos con OGM. La CTNBio integra
el Ministerio de Ciencia y Tecnologia y es un cuerpo colegiado
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consultivo y deliberativo multidisciplinario que brinda apoyo y
asistencia técnica al gobierno federal en la formulacion, actuali-
zacién e implementacion de la Politica de Bioseguridad Nacio-
nal en lo que afecta a los OGM vy sus subproductos. También
tiene a su cargo el establecimiento de normas técnicas respecto
de la autorizacién de actividades relacionadas con la investiga-
cion y el uso comercial de los OGM y sus subproductos. Ello
sobre la base de la evaluacion del riesgo zoo-fitosanitario, sobre
la salud humana y el ambiente. La CTNBio también supervisa
el desarrollo y el progreso cientifico alcanzado en el campo de
la bioseguridad, biotecnologia, bioética y éareas relacionadas,
con el objetivo de incrementar su capacidad de proteger la salud
humana, animal y vegetal y el ambiente.

2. En lo que concierne a la conservacién y uso sostenible de la bio-
diversidad local, otro elemento auin mas relevante de la nueva
reglamentacion es que se puede obviar la exigencia de un EIA/
RIMA. El articulo 225, IV de la Constitucién Federal de Brasil
afirma que incumbe al gobierno requerir, de acuerdo con las
indicaciones de la ley, un estudio de impacto ambiental (EIA/
RIMA) previo a la implementacion de tareas y actividades que
pueden representar un riesgo potencial de degradacion signifi-
cativa del ambiente. Y tal estudio debera hacerse piblico. No
obstante ello, el nuevo marco de bioseguridad dice que la CT-
NBio (Articulo 16) puede exceptuar a las empresas de la obli-
gacion de preparar un EIA/RIMA para actividades potencial-
mente daiiinas, tal como la liberacién de OGM en el ambiente.
En sintesis, una ley ordinaria —en términos practicos- revoco la
Constitucién de Brasil.

Importa destacar que la CTNBio esta formada por miembros nom-
brados por el Ministerio de Ciencia y Tecnologia y no refleja necesaria-
mente el equilibrio de poderes entre todos los intereses involucrados:
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consumidores, ambientalistas, el sector privado, los investigadores y
el sector de la salud™

Inclusive antes de que el Parlamento aprobara la nueva ley, la soja
GM ya habia sido liberada en los campos brasilefios y habia llegado a
la Amazonia. La agricultura es tan poderosa en Brasil que se llega al
extremo de considerar, en términos practicos, que la diversidad bio-
légica constituye un obstaculo a su expansion. Hace poco tiempo se
instal6 un centro de investigacién muy sofisticado en la Amazonia — el
Centro de Investigacion de la Amazonia. La propuesta era crear una
organizacién similar al Instituto Humboldt de Colombia. Su prop6si-
to era establecer el centro mas amplio e importante de investigacién
y desarrollo de la Amazonia. A pesar de ello, hasta el momento el
centro sOlo existe en un plano formal. Las razones claras: aparte del
hecho de que la agricultura es una inversiéon mucho mas atractiva, si
la Amazonia se convirtiera en un centro importante de investigaciéon y
desarrollo, la expansién de la frontera agricola hacia el norte de Brasil
sin duda se veria obstaculizada, y esto, decididamente, no interesa a
los agronegocios.

En consecuencia, existe un abismo entre aquello que se defiende
en publico y la practica de conservacion de la diversidad biologica: la
préactica implica la aprobacién de legislacién vacia de contenido sobre
la conservacion de la biodiversidad local o legislacion que nunca se
ha implementado. Dicho abismo resulta evidente, por ejemplo, en las
negociaciones comerciales entre el MERCOSUR y la UE. La UE pre-
siona a Brasil y los otros miembros del MERCOSUR para que acepten
reglas mas estrictas de propiedad intelectual. Brasil, por otro lado,
nunca propuso nada con respecto a la proteccion de la biodiversidad
local tal como el certificado de origen en las solicitudes de patentes
presentadas ante la Oficina Europea de Patentes. Inclusive en las ne-

10 Tey de Bioseguridad FERE a Constitui¢do Federal, Marzo de 2005. Disponible
en: www.midianindependente.org
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gociaciones realizadas en el marco de la Ronda de Doha de la OMC,
la agricultura es el tinico tema de interés para Brasil, a pesar de que
el mandato de negociacién de Doha sostiene que se deben buscar los
medios de reconciliar el CDB con ADPIC.

Conclusiones finales

Como resultado directo de una politica vacua de proteccién y uso
sostenible de la diversidad biologica local, el ritmo de depredacién de
la selva amazonica se acelera. En ausencia de un entorno que permita
el desarrollo del sector de la biotecnologia y nuevos bio-productos,
surge la tragedia de los comunes.

La politica comercial de Brasil se apoya fundamentalmente en
la expansién de los mercados agricolas. Asi como la industria far-
macéutica intervino con energia en la politica comercial de Estados
Unidos en la década de los afios 80 a fin de posicionar a los dere-
chos de propiedad intelectual como clave del desarrollo de ese pais,
mediante grupos de presién y algunas organizaciones importantes,
los agronegocios de Brasil apoyan al gobierno en la elaboracién de
posiciones politicas en las negociaciones que pueden impactar sobre
los mismos. Esto no significa que me oponga a la politica comercial
adoptada por Brasil: bajo las circunstancias presentes, dicha politica
comercial refleja lo que resulta politicamente posible para la econo-
mia en este momento.

En vista de que la Amazonia es una zona muy vasta, ofrece tierras
a bajo costo y es la region del pais mas cercana al hemisferio norte,
se la evalia como una regién atractiva para la agricultura. Si Brasil
genera un contexto poco propicio para el desarrollo del sector biotec-
nolégico sobre la base de la riqueza del Amazonas, su conservacién se
evalta con harta frecuencia como (econdmicamente) intitil.

Los impactos de la deforestacion en la Amazonia resultan muy
evidentes. Desde 2005, la region experimenta la mayor sequia de su
historia. Los rios se secan, las reservas icticolas disminuyen, la pobla-
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cién local pasa hambre y se expanden las enfermedades tropicales. En
sintesis, la Amazonia agoniza.

La Amazonia constituye mucho mas que un problema interno: po-
ner en peligro la Amazonia significa arriesgar el futuro de la biotec-
nologia y del mundo tal como lo conocemos hoy. La destruccion de
la diversidad biolégica local implica una amenaza para el futuro del
desarrollo cientifico mas alla de las fronteras. Brasil: no se trata del
pulmén del planeta sino del corazén del mundo. Un proyecto de 10
afios de duracién titulado El Experimento de Largo Alcance sobre la
Biosfera y la Atmosfera en la Amazonia (LBA)Y, en el cual participa-
ron mas de 1000 investigadores de todo el mundo -entre quienes habia
representantes de la NASA-, afirmaron en el 2005 que los escenarios
catastroficos relacionados con la destruccién del Amazonas y sus con-
secuencias para el mundo no son meras hipétesis de ambientalistas
irracionales. Cientificos de reputaciéon mundial indican de manera es-
pecifica cudl seré el futuro del clima, no s6lo en la Amazonia sino en el
plano global si no se detiene la destruccién de la mayor selva pluvial'?
del planeta:

e Si se mantiene el actual ritmo de destruccién, en 2050 habra
desaparecido 40% del bosque;

» Latemperatura media de la regién incrementara hasta 10 grados
Celsius, lo cual provocara la “savanizaciéon” de la selva y, esto
a su vez, diezmara la diversidad biol6gica méas impresionante
del planeta:

» La Cuenca de Plata, en el sur de América del Sur, corre riesgo
de secarse, destruyendo la mayor fuente de energia de América
del Sur:

' Se puede obtener mayor informacién sobre el proyecto en http://www.daac.
ornl.gov/LBA/misc_amazon.html

12 Revista Veja, edicion 1937, N° 52, 28 de diciembre de 2005, 172-180.
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» La peninsula Arébica y el centro oeste de Estados Unidos resul-
taran mas secos.

Estas son algunas de las conclusiones cientificas acerca de las con-
secuencias de la destruccion acelerada de la Amazonia. La ciencia
humana todavia tiene limitaciones y las consecuencias devastadoras
para el clima global pueden, sin duda, resultar atin mas dramaticas.

¢Qué relacién tiene esto con los derechos de propiedad intelectual?

La presentacion sucinta del caso de Brasil es una mera referencia
de los desafios que enfrenta el mundo en desarrollo y la destruccién
de los ambitos cruciales de diversidad bioldgica debida a las omisio-
nes del “mundo desarrollado”. La reconciliacién entre los DPI y el
derecho a la auto-determinacién es mucho mas compleja y requiere
una solucién concertada en el plano internacional. La destruccion de
la selva pluvial amazonica, igual que otras regiones, se debe a la falta
de un modelo alternativo de explotacion de dichas regiones. Inicial-
mente, el CDB parecia ofrecer la posibilidad de reconciliar el desa-
rrollo sostenible de los puntos éalgidos de diversidad biolégica con la
expansién econdmica. Sin embargo, el boicot de los paises industria-
lizados que desmantel6 cualquier intento de reconciliar el CBD-CDB
con ADPIC-TRIPS, produjo el enfoque econémico egoista que impera
hoy y que pretende explotar la Amazonia en la mayor medida posible.

A pesar de que, en el momento actual, valores tales como com-
partir beneficios, equidad y justicia substantiva no se encuentran con-
sagrados en el mundo “desarrollado” —segtin se puede inferir de las
posiciones mantenidas por los paises industrializados en las negocia-
ciones de la OMC y la OMPI—; el mundo desarrollado tiene otras
razones para alterar su posicion en lo que respecta a la reconciliacién
entre el CBD-CDB y ADPIC-TRIPS. Las catastrofes climaticas que
se multiplican en todo el mundo no son eventos casuales y producen
un impacto muy negativo sobre la economia de esos paises.

Un apoyo externo, concertado, pro-activo contribuira a mantener
viva la Amazonia y otros puntos algidos de biodiversidad: Noruega es
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un ejemplo a seguir por el resto del mundo. La seccion 8b de la Ley
de Patentes de Noruega® propone un modelo que, llevado al plano
internacional, puede estimular la conservacion de los puntos algidos
de biodiversidad. La conservacién de la Amazonia no es un proble-
ma interno, como tampoco lo es la solucién para su mantenimiento.
Mientras la diversidad biol6gica no se convierta en un elemento eco-
némicamente relevante para los paises en desarrollo, su reemplazo por
la agricultura sera la norma. Por lo menos en este aspecto, los paises
desarrollados pueden interferir de manera muy efectiva limitando la
presion ejercida por la industria farmacéutica/biotecnolégica que fre-
na toda iniciativa de correccién de la legislacion sobre patentes que se
propone conciliar CDB/FAO ITPGRFA con TRIPS/UPOV.
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Capitulo 15
Vulnerabilidad y ética de la investigacion
social: perspectivas actuales

Maria Florencia Santi

I. Introduccion’

La ética de la investigacion en ciencias sociales analiza los proble-
mas éticos que se presentan en las investigaciones de diversas disci-
plinas, entre ellas sociologia, antropologia, psicologia, trabajo social
y ciencia politica?. La ética de la investigacién social comparte con la
ética de la investigacién biomédica la preocupacién por el bienestar de
las/os participantes a través del analisis de los requerimientos éticos
que deben contemplarse al realizar investigaciones. Si bien ha habido
numerosos desarrollos y debates en torno a los problemas éticos de las

! Este capitulo fue posible gracias a la Beca Interna Posdoctoral otorgada por
el CONICET (2014-2016). Fue publicado originalmente como articulo en la Revista
Latinoamericana de Bioética: Santi, M. F. “Vulnerabilidad y ética de la investigaci6n
social: perspectivas actuales”, Revista Latinoamericana de Bioética, Bogota: Facultad
de Educacién y Humanidades UMNG, 15(2), Edicién 29, Julio-Diciembre 2015, pp.:
52-73. Agradezco al Comité Editorial de la Revista por favorecer la publicacién de
este trabajo en este medio.

2 En ocasiones, se distingue entre ciencias sociales, humanas y de la conducta,
aludiendo con esta tdltima a la psicologia. En este articulo me referiré a las ciencias
sociales para simplificar la presentacién del tema siguiendo la literatura especializada.
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investigaciones sociales, el abordaje de esta temadtica es divergente y
varia fuertemente de pais en pais (Santi, 2012; Santi y Righetti, 2007).
Esto dificulta el anélisis de los aspectos éticos que se ven involucra-
dos en una investigacion social y constituye una razon de peso para
abordar estas problematicas y colaborar con el desarrollo de esta area
de estudio.

Un aspecto ético practicamente no problematizado en este ambito
es el de la inclusion de personas y grupos en situacion de vulnerabili-
dad en las investigaciones sociales®. En muchos estudios sociales par-
ticipan grupos especialmente vulnerables que pueden verse dafiados
por su participacion en la investigacion (Brown et al., 2004); como
aquellos que se realizan con minorias étnicas (Diniz, 2007), victimas
de violencia (Fontes, 2004) y refugiados (Jacobsen; Landau, 2003).
En estos casos, no puede evitarse incluir a estas personas en las inves-
tigaciones, dado que lo que se intenta investigar son cuestiones que los
afectan, involucran y benefician potencialmente*.

Desde un punto de vista practico, investigar con grupos vulnera-
bles representa uno de los desafios mas exigentes en materia de éti-
ca de la investigacion, en tanto, es necesario equilibrar la proteccion
brindada a estos grupos y el respeto de su voluntad de participar o no
de una investigacion. Por otra parte, resulta complejo encarar estas
investigaciones, ya que se da la situacién, en un punto paradédjica, de
que estas personas pueden ser dafiadas por participar en una investi-

3 Para no complejizar la presentacion del tema haré referencia tanto a personas
y grupos vulnerables, como a personas y grupos en situacién de vulnerabilidad.
Considero que esta ultima es una formulacién mas adecuada a la problemaética que
hago referencia, pero en ocasiones resulta mas compleja para introducir como parte
del texto.

4 En una investigacion biomédica en ocasiones puede evitarse recurrir a personas
en situacion de vulnerabilidad y solo involucrarlas cuando sea estrictamente necesario.
Por ejemplo, cuando se investiga con nifias/os de lo que se trata es de recurrir a ellos
solo cuando sea imprescindible para obtener ciertos datos que de otra forma no
pueden ser obtenidos.
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gacion, pero es al mismo tiempo imprescindible investigar y conocer
mas sobre ellas.
Como sostienen Jacobson y Landau:

“Investigar con poblaciones vulnerables como los refugiados, que
pueden estar involucrados en actividades ilegales o semilegales,
plantea numerosos problemas éticos. La marginalidad politica
y legal de los refugiados y personas desplazadas internamente
(IDPs) significa que ellos tienen pocos derechos y que son vul-
nerables a las acciones arbitrarias por parte de las autoridades del
Estado, y, en algunas ocasiones, incluso de la comunidad de ayuda
internacional. En zonas de conflicto o en situaciones de colapso
estatal, pocas autoridades estan dispuestas a proteger a los refu-
giados de aquellos que pueden hacerles dafio, incluyendo a los
investigadores, cuyas acciones pueden tener consecuencias menos
que ideales (2003, p. 187)”.

Desde un punto de vista tedrico, el abordaje del concepto de vul-
nerabilidad y otras nociones vinculadas como la de individuos, grupos
o poblaciones vulnerables se han complejizado y ampliado en afios
recientes. La bibliografia que se ocupa del tema en el marco de la
investigacion biomédica se ha incrementado exponencialmente. No
obstante, en el campo de la investigacién social sigue siendo un topico
escasamente abordado tanto en la bibliografia especializada como en
las guias éticas a pesar de que se realizan numerosas investigaciones
con grupos vulnerables. En esto se funda la importancia de realizar un
analisis filoséfico de la problematica de la vulnerabilidad en investi-
gacion social.

En este articulo reconstruiré, en primer lugar, como ha sido abor-
dado el concepto de vulnerabilidad en los documentos méas destacados
de bioética y ética de la investigacion. Luego presentaré las perspec-
tivas mas significativas sobre la vulnerabilidad en ética de la investi-
gacién biomédica y social, y sefialaré los alcances y limitaciones de
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estas. Hacia el final del articulo presentaré un concepto de vulnerabili-
dad que considero puede ser mas adecuado para el analisis ético de las
investigaciones sociales que los conceptos actuales.

II. La vulnerabilidad en debate

El concepto de vulnerabilidad ha sido analizado e interpretado
de diversas formas tanto en la filosofia practica en general (O’Neill,
1996; Goodin, 1985 y Jonas, 1995 [1979]), como en el contexto es-
pecifico de la ética aplicada (Meek Lange, Rogers, Dodds, 2013; Sol-
bakk, 2011; Luna, 2009 y Kipnis, 2003). Si bien la referencia a la
vulnerabilidad fue incluida oficialmente en el Bioethics Theasaurus
(2011) recién en 1997, a través del término poblaciones vulnerables
esta nocion se ha ido constituyendo como un concepto clave en el con-
texto de la bioética y en el de la ética de la investigacién desde hace
mas de treinta afos.

En los tltimos tiempos, se publicaron al menos cinco niimeros de
revistas académicas de bioética y ética de la investigacion dedicados
a este topico. En 2002 se public6 un nimero especial de la revista
Theoretical Medicine and Bioethics en el que se aborda el concepto de
vulnerabilidad en relacién con temas de género, pobreza, investiga-
cion y salud (Blacksher y Stone, 2002).

En 2004 el Kennedy Institute of Ethics Journal dedic6 un niimero
de la serie Notas de alcance (Scope Notes) a la vulnerabilidad y las
poblaciones vulnerables. Esta serie tiene como propdsito presentar un
panorama actual de cuestiones de ética y bioética (Ruof, 2004). Ese
mismo afio, The American Journal of Bioethics (AJOB) publicé en
una seccion especial un articulo en el cual se presentaba un punto de
vista critico del concepto de vulnerabilidad, junto con diecinueve co-
mentarios a este articulo (Levine et al., 2004; AA.VV.,, 2004). En 2008
se publicé un nimero especial del Journal of Empirical Research on
Human Research Ethics (JERHRE) dedicado a demostrar la importan-
cia de aplicar un enfoque empirico para comprender la vulnerabilidad
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(Sieber, 2008). Finalmente, en 2012, el International Journal of Femi-
nist Approaches of Bioethics (IJFAB) dedic6 un niimero especial a la
vulnerabilidad, donde se la vinculaba a temas de bioética, ética de la
investigacion, género y salud®. El incremento de publicaciones acadé-
micas dedicadas a esta tematica pone de manifiesto su importancia y
actualidad, asi como deja entrever su creciente complejidad.

Una de las constantes en la bibliografia que se ocupa del tema en
el contexto de la ética de la investigacion es la importancia brindada a
dicho concepto y al mismo tiempo la falta de consenso con respecto a
qué se entiende por vulnerabilidad, grupos o poblaciones vulnerables.
Las/os autoras/es que abordan este tépico coinciden, en general, en
que es un concepto relevante para la ética de la investigacién, pero que
es esquivo cuando se trata de determinar sus caracteristicas principa-
les, su alcance y extension.

En una primera aproximacion a la nocién de vulnerabilidad, esta
puede ser definida como la calidad de ser vulnerable, esto es, que
alguien “puede ser herido o recibir lesién, fisica o moralmente” (Real
Academia Espafiola, 2001, s. p.). Esta nocion se aplica principalmente
a seres humanos y se predica de individuos, grupos o poblaciones. En
ética de la investigacion es frecuente hacer uso del concepto de pobla-
cion vulnerable. En término generales se lo define como: “[U]n grupo
de personas que, en virtud de alguna caracteristica que comparten,
como la de poseer habilidades cognitivas limitadas o encontrarse en
circunstancias sociales de desigualdad, merecen proteccién especial
en el contexto de una investigacién biomédica” (Nickel, 2006, p. 245).

La problematica de la vulnerabilidad ha sido analizada en gran
parte de los documentos y guias éticas internacionales. Estas guias
hacen referencia y sefialan particularidades con respecto a la inclusién
de poblaciones o grupos vulnerables en las investigaciones (Council

° Para més informacién puede verse Journal of Feminist Approaches of Bioethics
(2012), 5(2).
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for International Organizations of Medical Sciences y Organizacion
Mundial de la Salud, 2002; Unesco, 2005 y Asociacién Médica Mun-
dial, 2013).

Este tema, en cambio, ha recibido menor atencién en el campo de
la ética de la investigacion social (Santi, 2012; Brown et al., 2004). No
obstante, es importante destacar que a pesar de que la vulnerabilidad
no ha sido analizada a profundidad, la investigacién con personas y
grupos vulnerables es una practica comun en investigacién social. De
hecho, en los ultimos afios ha aparecido un gran niimero de revistas
especializadas en areas de la investigacion social con grupos conside-
rados vulnerables: The Journal of Genocide Research, International
Migration, Journal of Refugee Studies, Disasters y Journal of Conflict
Resolution (Brown et al., 2004).

Una de las caracteristicas distintivas de gran parte de las investiga-
ciones sociales que involucran personas y grupos vulnerables es que el
objeto de estudio se encuentra intrinsecamente vinculado con aquellas
condiciones —ya sean sociales, culturales, politicas o econémicas—
que hacen que la poblacién en cuestién sea considerada vulnerable
(Santi, 2007; Santi y Righetti, 2007); como por ejemplo, los estudios
sociales que se realizan con minorias étnicas, victimas de violencia y
refugiados. En estos casos, no puede evitarse incluir a estas personas
en las investigaciones dado que lo que se intenta investigar son cues-
tiones que los afectan, involucran y benefician potencialmente.

Por otra parte, se ha evidenciado una globalizacién de la inves-
tigacion social, que se vincula justamente con los problemas que ca-
racterizan a los paises menos desarrollados con poblaciones extrema-
damente vulnerables y que atraen la atencién de investigadoras/es de
diversos lugares del mundo. Brown et al. sefialan al respecto:

“La globalizacion de la investigacién esta intimamente relaciona-
da con las caracteristicas particulares de los problemas que carac-
terizan a las regiones en desarrollo [...] La provision internacional
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de campos de refugiados a menudo ha sido acompafiada de diver-
sas formas de investigacion cientifica y social, que han indagado,
por ejemplo, en las consecuencias psicoldgicas de traumas devas-
tadores, especialmente derivados de genocidios masivos como el
de Ruanda a mediados de 1990 y el de la Reptiblica Democratica
del Congo, mas recientemente. Estas investigaciones incluyen el
estudio documental de aspectos altamente sensibles de tales acon-
tecimientos, en particular, los que indagan sobre la tortura, el due-
lo y la violencia sexual (2004, p. 3)”.

Un ejemplo paradigmaético de esto son las reiteradas investigacio-
nes realizadas con mujeres que han sido victimas de violencia sexual
en el marco del conflicto Bosnia-Herzegovina (1991-1995) en la an-
tigua Yugoslavia (Lindsey, 2002). Rose Lindsey, una investigadora
especialista en temas de violencia contra las mujeres, cuestiona estos
estudios y sefiala que en el afan de difundir y repudiar estas violacio-
nes se ha descuidado a las victimas y se han dejado de lado cuestiones
éticas basicas como la proteccién de estas mujeres, el resguardo de
la confidencialidad de sus testimonios y el respeto de su privacidad®.

Este fenomeno de globalizacion de la investigacion plantea pro-
blemas éticos de gran envergadura dadas las diferencias sociales y cul-
turales entre investigadores/as y participantes, y dada la dificultad para
implementar una revision ética adecuada de la investigacion, teniendo
en cuenta el contexto en el que se lleva a cabo. Por otra parte, las ex-
pectativas reales de que las personas o grupos estudiados se beneficien
por su participacion en la investigacién son, en ocasiones, inciertas y

¢ En algunos casos, sefiala la autora, las publicaciones realizadas con base a los
testimonios de las mujeres tenian tantos detalles que rozaban con la pornografia (se
describia la posicién en las que las mujeres habian sido violadas, el lenguaje usado por
los violadores, etc.). Algunas de estas investigadoras eran reconocidas académicas y
feministas, lo cual pone de manifiesto la importancia de proteger y asegurar el respeto
de cuestiones éticas basicas mas alla incluso del compromiso que el investigador o
investigadora pueda tener con la causa que estd investigando (Lindsey, 2002).
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esto genera cuestionamientos en torno a la justificacién ética y al valor
social de estas investigaciones.

Como se vera con mayor detalle en los préximos apartados, una de
las dificultades de las perspectivas actuales y las nuevas generaciones’
del concepto de vulnerabilidad es que suponen un desarrollo de la éti-
ca de la investigacién tanto a nivel académico, como a nivel practico®.
En el contexto de la ética de la investigacion en ciencias sociales am-
bos aspectos son limitados.

En lo que sigue analizaré el concepto de vulnerabilidad en los
principales documentos de bioética y ética de la investigacion bio-
médica, ya que esta categoria fue abordada y difundida, en un primer
momento, a través de ellos.

II1. El concepto de vulnerabilidad en los documentos
y guias de bioética y ética de la investigacion biomédica

En ética de la investigacion, como en otras areas de la ética apli-
cada, la interaccion entre los debates académicos y el ejercicio de di-
cha disciplina a través de los cédigos que la guian es mutuamente
enriquecedora. En el caso particular del concepto de vulnerabilidad
los documentos y guias éticas han jugado un rol central en el uso y
difusién de este concepto, asi como en su desarrollo y ampliacién. No
obstante, los documentos y guias éticas usualmente enumeran grupos
de personas vulnerables —nifios, mujeres embarazadas, prisioneros
o minorias étnicas— sin dar una definicién de dicho concepto (Luna,
2009; Santi; Righetti, 2007).

La proliferacién de poblaciones vulnerables en los documentos
y guias éticas ha favorecido la critica de este concepto y la puesta

7 He denominado nuevas generaciones de la vulnerabilidad a un conjunto
de propuestas que se caracterizan por intentar poner en cuestion los conceptos
anteriores y crear uno nuevo, y generar asi una proliferacién —a veces correctamente
fundamentada y otras veces no— de conceptos de vulnerabilidad (Santi, 2014b).

8 Me refiero principalmente a la existencia de comités de ética y normativas para
guiar las investigaciones con seres humanos.
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en duda de su utilidad real para proteger a estas personas y grupos.
Si tomamos tres de los principales documentos y guias éticas —el
Informe Belmont (1979), la Declaracion de Helsinki (2013) y las
Pautas éticas de Council for International Organizations of Medical
Sciences y la Organizacién Mundial de la Salud (CIOMS y OMS)
(2002)— nos encontramos con mds de veinte grupos vulnerables
distintos. Entre ellos se destacan las minorias étnicas y raciales, los
nomades, las personas de bajos recursos econémicos, los seriamente
enfermos, las personas institucionalizadas, los nifios, las personas
mayores, los refugiados y desplazados, los prisioneros, los desem-
pleados, los miembros de grupos jerarquicos como las fuerzas poli-
ciales y armadas, entre otros.

Una dificultad que emerge de este conjunto heterogéneo de gru-
pos vulnerables es qué tienen en comun y qué los hace vulnerables.
Algunos documentos, como veremos a continuacion, simplemente
enumeran grupos vulnerables, mientras que otros intentan brindar una
definiciéon del concepto de vulnerabilidad.

a. El Informe Belmont

Una de las primeras referencias a la vulnerabilidad se encuentra en
el Informe Belmont de 1979. En este se hace referencia indistintamen-
te a “sujetos”, “grupos” o “poblaciones vulnerables”. Se los menciona
en la aplicacion de los principios éticos cuando se describen los re-
querimientos del consentimiento informado, la evaluacién de riesgos
y beneficios, y la seleccién de sujetos de investigacion (Luna, 2009).

Se obtiene de dicho informe que en el caso de incluir poblaciones
vulnerables en las investigaciones se debe considerar especialmente
la voluntariedad de la participacién, la justificaciéon de la inclusién
de estos grupos en relacién con los riesgos y beneficios esperados, y
finalmente se debe fundamentar la necesidad misma de realizar una in-
vestigacion con estas poblaciones. A continuacion se sefialan algunos
grupos vulnerables:
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“Ciertos grupos, como minorias raciales, los de pocos recursos eco-

némicos, los seriamente enfermos y los institucionalizados, pueden
ser requeridos constantemente como sujetos de investigacion debido
a su disponibilidad en lugares donde se conducen investigaciones.
Por razon de su estado dependiente y su frecuentemente compro-
metida capacidad de consentimiento libre, deben ser protegidos del
peligro de verse envueltos en investigaciones solamente por la con-
veniencia administrativa o porque sean faciles de manipular como
resultado de su enfermedad o condicion socioeconémica (Comision
Nacional para la Proteccién de Sujetos Humanos de Investigacién
Biomédica y de Comportamiento, 1979, p. 13)”.

En el informe coexisten dos conceptos de vulnerabilidad: uno
relacionado con el principio de respeto de las personas y vinculado
a la dificultad para brindar un consentimiento informado auténomo;
otro concepto relacionado con dos aspectos del principio de justicia:
la injusta carga que recae sobre ciertos grupos desfavorecidos y de-
pendientes al ser seleccionados como sujetos de investigacién y la dis-
tribucion injusta de los beneficios de la investigacion (Nickel, 2006).
Recordemos que el informe fue redactado luego de que se hicieran
publicas varias investigaciones muy controvertidas éticamente, entre
ellas el caso Tuskegee, en el que se estudid la evolucién “natural” de
la sifilis con poblacion afroamericana de muy bajos recursos durante
cuarenta afios.

A partir de la publicacién del informe otros documentos de ética
de la investigacion, sobre todo aquellos dedicados a la investigacion
biomédica, suelen incluir dentro de sus recomendaciones alguna guia
0 pauta sobre individuos o poblaciones vulnerables. Como sefiala
Luna (2008), un analisis de los documentos de ética da cuenta de la
manera como el Informe Belmont marcé la pauta de como abordar
este concepto. El énfasis en el consentimiento informado, asi como
la “enumeracién” de grupos vulnerables, va a ser constante en otros
documentos y guias.

430



b. La Declaracién de Helsinki

La Declaracién de Helsinki, redactada por la Asociacion Médica
Mundial en 1964, incorpora el tema de la vulnerabilidad en la versién
de 2000 y a partir de entonces dedica uno o dos paragrafos a las po-
blaciones vulnerables. En 2013 se public6 una nueva versién de esta
declaracion®. A continuacion se analizara la version de 2013 y se la
contrastara con la de 2008.

En la version actual se dedican dos pardgrafos a estos grupos; en
el paragrafo 19 se sefiala que: “Algunos grupos y personas sometidas
a la investigacién son particularmente vulnerables y pueden tener mas
posibilidades de sufrir abusos o dafio adicional. Todos los grupos y
personas vulnerables deben recibir proteccién especifica” (Asociacién
Médica Mundial, 2013, paragrafo 19).

Con respecto a la version anterior de 2008, se agrega la posibilidad
de que estas poblaciones sufran un abuso o dafio adicional. La posi-
bilidad del incremento del dafio es una cuestién sumamente relevante
por considerar cuando se investiga con poblaciones vulnerables. Esta
cuestion ha sido frecuentemente opacada por el énfasis brindado al
consentimiento informado y la participacién voluntaria de estas per-
sonas y grupos. Este paragrafo también sefiala que todos los grupos y
personas vulnerables deben recibir proteccién especifica'’; no obstan-
te, no se detalla en qué consistiria esta proteccion.

Se retira en la nueva version la especificacién de qué se entiende
por poblaciones vulnerables. Antes se sefialaban algunas caracteristi-
cas de estas poblaciones: aquellas que no pueden otorgar o rechazar
el consentimiento o estdn sujetos a coerciéon'. En esta nueva version

% La nueva version fue publicada en octubre de 2013. La version en castellano
puede verse en http://www.wma.net/es/30publications/10policies/b3/index.html

0 En la version en espafiol de este pardgrafo se habia omitido la palabra
vulnerable en la dltima oracién, y fue corregida por la Asociacién Médica Mundial
por sugerencia mia y de mi colega Ignacio Mastroleo.

1 “Algunas poblaciones sometidas a la investigacion son particularmente
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no se especifica este concepto, solo se sefiala que pueden sufrir algtn
abuso o dafio adicional.

El paragrafo 20 también dedicado a los grupos vulnerables sefiala
lo siguiente:

“La investigacién médica en un grupo vulnerable sélo se justifi-
ca si la investigacién responde a las necesidades o prioridades de
salud de este grupo y la investigacion no puede realizarse en un
grupo no vulnerable. Ademas, este grupo podra beneficiarse de los
conocimientos, practicas o intervenciones derivadas de la investi-
gacion” (Asociacion Médica Mundial, 2013, paragrafo 20)”.

La formulacién de este paragrafo es similar a la versién ante-
rior'?; no obstante, se sacaron dos términos que ampliaban su al-
cance. Alli se hablaba de “grupo o comunidad en desventajas o
vulnerable” y ahora se plantea la cuestién en términos de “grupo
vulnerable” exclusivamente. Finalmente, en esta nueva version se
agrega que solo debe realizarse investigacién con un grupo vul-
nerable cuando no pueda ser realizada en otros grupos no vulne-
rables. Esta prerrogativa, que apunta al resguardo y proteccion de
estos grupos, se ve sensiblemente reducida en el caso de las inves-
tigaciones sociales en las que aquello que motiva la investigacion
es generalmente lo que hace a la persona o grupo vulnerable; por
ejemplo, cuando se investiga con mujeres victimas de violencia o
con comunidades indigenas.

vulnerables y necesitan proteccién especial. Estas incluyen a los que no pueden
otorgar o rechazar el consentimiento por si mismos y a los que pueden ser vulnerables
a coercién o influencia indebida” (Asociacion Médica Mundial, 2008, paragrafo 9).

12 “La investigacion médica en una poblacién o comunidad con desventajas o
vulnerable sélo se justifica si la investigacién responde a las necesidades y prioridades
de salud de esta poblacién o comunidad y si existen posibilidades razonables de que
la poblacién o comunidad, sobre la que la investigacion se realiza, podra beneficiarse
de sus resultados” (Asociacién Médica Mundial, 2008, paragrafo 17).
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c. Las Pautas éticas de CIOMS y la Organizacion Mundial

de la Salud

Otro documento de gran relevancia en materia de ética de la inves-
tigacién son las guias éticas elaboradas por CIOMS y OMS en 1982
y revisadas en 1993 y 2002%. Estas guias fueron redactadas con el fin
de abordar problemas éticos caracteristicos de los paises en desarrollo,
y de hecho uno de los motivos de la renovacion de la Propuestas de
pautas de 1982 fue la investigacion con poblaciones vulnerables'“.

Tanto la versién de 1993 como la de 2002 brindan una definicién
de la vulnerabilidad:

“El término “vulnerabilidad” alude a una incapacidad sustancial
para proteger intereses propios, debido a impedimentos como falta
de capacidad para dar consentimiento informado, falta de medios
alternativos para conseguir atencion médica u otras necesidades
de alto costo, o ser un miembro subordinado de un grupo jerarqui-
co. Por tanto, se debiera hacer especial referencia a la proteccion
de los derechos y bienestar de las personas vulnerables (Council
for International Organizations of Medical Sciences y la Organi-
zacion Mundial de la Salud, 2002, p. 11)”.

13 Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS)
en colaboracién con la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), Pautas éticas
internacionales para la investigacion biomédica en seres humanos, Ginebra, 2002.
El nombre de estas guias en 1982 varia ligeramente con respecto a la version actual:
Propuesta de pautas éticas internacionales para la investigacién biomédica en seres
humanos.

14 CIOMS-OMS (2002, p. 4). Cito la version de 2002 dado que el abordaje de la
vulnerabilidad es similar en ambas. La diferencia principal es que en 2002 se dedica
una pauta especifica a este tema, la pauta 13, y se amplian los grupos considerados
vulnerables. En la versién de 1993 el tema de los grupos vulnerables aparece en la
pauta dedica a la distribucién equitativa de los costos y los beneficios (pauta 10).
En CIOM-OMS (1982) se define el concepto de vulnerabilidad, pero se sefialan de
forma aislada algunos grupos vulnerable, como nifios o personas con enfermedades
mentales.
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Ademas de esta primera definicidn, la version de 2002 dedica una
pauta especifica, la pauta 13, a la “Investigacion en que participan per-
sonas vulnerables”. Alli se sefiala que: “Son personas vulnerables las
absoluta o relativamente incapaces de proteger sus propios intereses.
Especificamente, pueden tener insuficiente poder, inteligencia, educa-
cioén, recursos, fuerza u otros atributos necesarios para proteger sus in-
tereses” (Council for International Organizations of Medical Sciences
y la Organizaciéon Mundial de la Salud, 2002, p. 48).

Luego de esta definicién se mencionan numerosos grupos vulne-
rables: “[...] [G]rupos étnicos y raciales minoritarios, personas des-
amparadas, némades, refugiados o desplazados, prisioneros, pacientes
con enfermedades incurables, individuos sin poder politico y miem-
bros de comunidades no familiarizadas con conceptos médicos mo-
dernos” (Council for International Organizations of Medical Sciences
y la Organizaciéon Mundial de la Salud, 2002, p. 49).

También se alerta sobre la calidad del consentimiento informado
en grupos subordinados como las fuerzas armadas o los estudiantes de
medicina. En las pautas pueden identificarse dos enfoques de la vulne-
rabilidad: aquel que etiqueta grupos vulnerables (también denomina-
do el enfoque de la subpoblaciones) y aquel que da una definicién de
la vulnerabilidad (Luna, 2009). La principal critica que se le ha hecho
al primer enfoque es que considera a todo el grupo como vulnerable
sin distinguir al interior de él, haciendo que cualquier miembro de una
comunidad indigena, por ejemplo, sea considerado vulnerable. Lo que
este enfoque no considera es que una persona puede ser vulnerable por
diversas razones y en distintos momentos de su vida. Una categoria
inalterable de vulnerabilidad no permite identificar estas variaciones.

La definicion de vulnerabilidad brindada en las pautas tiene un
mayor potencial para dar cuenta de por qué una persona o grupo pue-
de ser vulnerable; no obstante, el enfoque de las subpoblaciones ha
recibido mayor atencién. Esto puede deberse a que desde un punto de
vista practico, por ejemplo en la tarea de evaluacién de los protoco-
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los de investigacion que realizan los comités de ética, resulta til el
enfoque basado en grupos vulnerables (Luna, 2009). Sin embargo, el
hecho de generalizar y considerar todo un conjunto de personas como
vulnerables no siempre da cuenta de la situacién real que puede estar
vivenciando esa persona o grupo en relacion con la investigacién.

d. La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos

La Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos
fue elaborada en 2005 por la Organizacion de las Nacionales Uni-
das para la Educacién, la Ciencia y la Cultura (Unesco, por sus siglas
en inglés). Es la primera declaracion en la que se vincula la bioética
con los derechos humanos. El objetivo de la declaracién es estable-
cer un conjunto de principios universales que puedan dar respuesta a
los dilemas y problemas éticos que se suscitan como resultado de los
rapidos avances de la ciencia y la tecnologia. En cuanto a su alcance,
trasciende el &mbito concreto de la ética de la investigacién y apunta
a diversas cuestiones relacionadas de bioética y del cuidado de la sa-
lud en general. Estd compuesta por quince principios y, entre ellos, el
articulo 8 aborda el tema de la vulnerabilidad: “Respeto de la vulne-
rabilidad humana y la integridad personal”. “Al aplicar y fomentar el
conocimiento cientifico, la practica médica y las tecnologias conexas,
se deberia tener en cuenta la vulnerabilidad humana. Los individuos y
grupos especialmente vulnerables deberian ser protegidos y se deberia
respetar la integridad personal de dichos individuos” (Unesco, 2005,
articulo 8).

La declaracion da cuenta de dos conceptos distintos de la vulne-
rabilidad: entendida como una caracteristica intrinseca o universal de
todo ser humano y como una caracteristica variable o selectiva de de-
terminadas personas o grupos. La primera oracién del articulo 8 hace
referencia al primer sentido y alude al respeto por la vulnerabilidad
humana, y la segunda, al otro, y lo plantea en términos de proteccién
y respeto de determinados individuos y grupos especialmente vulnera-
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bles. En ocasiones estos enfoques son presentados como contrapues-
tos; no obstante, pueden coexistir siempre y cuando se explicite el
alcance de cada concepto y la posibilidad de aplicacién de cada uno
de ellos. La dificultad que permanece con las posiciones que defienden
una vulnerabilidad universal es que pueden terminar debilitando este
concepto desde un punto de vista normativo al enfatizar la universa-
lidad de este®.

También se menciona a la vulnerabilidad en el preambulo y en el
articulo 24. En el primer caso se sefiala la necesidad de reforzar la coo-
peracién internacional en el &mbito de la bioética teniendo en cuenta
especialmente las necesidades de: “[...] los paises en desarrollo, las
comunidades indigenas y las poblaciones vulnerables” (Unesco, 2005,
preambulo). En el articulo 24 —dedicado a la cooperacién internacio-
nal— se afirma que los Estados deberan fomentar y promover la soli-
daridad entre: “[...] [T]ndividuos, familias, grupos y comunidades, en
particular con los que son mas vulnerables a causa de enfermedades,
discapacidades u otros factores personales, sociales o ambientales, y
con los que poseen recursos mas limitados” (Unesco, 2005, articulo
24).

En la declaracién no se define el concepto de vulnerabilidad (Sol-
bakk, 2011), sino que se plantean las condiciones que harian vulnera-
bles a estos individuos, familias y poblaciones: las enfermedades, la
falta de recursos o algunos factores personales, sociales 0 ambientales.
A este respecto la declaracion es similar a los documentos ya analiza-
dos, al no definir la vulnerabilidad y sefialar condiciones que harian a
determinados grupos vulnerables. Lo que la declaracién agrega es el
énfasis en la cooperacién internacional y la promocion de la solidari-
dad a nivel global con grupos vulnerables.

Hasta aqui he analizado cémo aparece el concepto de vulnerabi-
lidad en los principales documentos y guias de bioética y ética de la

15 Para una critica a esta perspectiva ver Luna (2009).
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investigacion biomédica'®. Una de las principales dificultades de estos
documentos es que presentan a los grupos vulnerables siguiendo el
enfoque de las subpoblaciones, esto es, reuniendo a todo un conjunto
de personas bajo esta categoria sin distinguir en el interior de esta®.
Esto propicia una concepcién esencialista y rigida del concepto de
vulnerabilidad al incluir a determinados sujetos bajo una misma deno-
minacion sin hacer un andlisis critico de la categorizacion de la per-
sona como perteneciendo a este grupo vulnerable en particular (por
ejemplo, cuando se presenta a las mujeres embarazadas como vulne-
rables per se).

IV. Vulnerabilidad y ética de la investigacion:
perspectivas actuales

En el ambito académico de la ética de la investigacion hubo va-
rios desarrollos en torno a la vulnerabilidad. En lo que sigue haré una
reconstruccion de las concepciones de la vulnerabilidad més signifi-
cativas desde un punto de vista tedrico o practico, esto es, en cuanto a
su fundamentacién o proyeccion para ser aplicadas en contextos con-
cretos de ética de la investigacion'®,

16 A nivel nacional, diversos paises incluyen en sus regulaciones pautas o articulos
especificos para investigar con grupos vulnerables. En Canada rige actualmente la
Declaracion de politica del Consejo Tripartito en la cual se aborda este tema. En
Estados Unidos tanto la Common rule, como otros documentos dedicados a la ética de
la investigacién abordan la problematica de la vulnerabilidad. La Comisién Nacional
Asesora de Bioética de Estados Unidos (NBAC, por sus siglas en inglés) dedica un
apartado a la vulnerabilidad en un reporte elaborado en 2001. En Argentina tanto
la Resolucién 1480/2011 del Ministerio de Salud, como la Disposicién 6677/2010
de la Administracion Nacional de Medicamentos, Alimentos y Tecnologia Médica
(ANMAT) abordan el tema de la inclusién de personas en situacién de vulnerabilidad.

17 Sigo a Luna (2009) en las criticas al enfoque de las subpoblaciones.

18 Existen diversos articulos que sistematizan el concepto de vulnerabilidad,
entre ellos se destacan el de Ruof (2004), Liamputtong (2007), Luna (2009), Solbakk
(2011) y Rogers, Mackenzie y Dodds (2012).
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a. Vulnerabilidad y ética de la investigacion biomédica

“No es una exageracion decir que en la mente de muchos
investigadores el sujeto de investigacion paradigmatico sigue
siendo en cierto modo una persona madura, respetable, modera-
damente bien educada, de mente clara, que sabe leer y escribir,
[esto es] un ciudadano de EE.UU. bien posicionado y autosufi-
ciente —un varon que es capaz de entender un formulario de con-
sentimiento [informado] de 12 paginas y que es capaz de actuar
de forma inteligente en funcién de su contenido™.

Kipnis (2001, p. G-1)

En 2001 se publicé un articulo elaborado por Kenneth Kipnis
(2001) a pedido de la Comisién Nacional Asesora de Bioética (Natio-
nal Advisory Comission) de Estados Unidos. En dicha publicacion se
presenta un enfoque analitico y una taxonomia de la vulnerabilidad. El
autor se propone dar respuesta a la pregunta: ;qué hace vulnerable a
una persona en el contexto de una investigacion biomédica? Su objeti-
Vo es presentar un punto de vista alternativo a la simple enumeracién
de poblaciones vulnerables.

Kipnis sefiala seis tipos de vulnerabilidades y posteriormente
agrega una séptima: cognitiva, a la autoridad, deferencial, médica, dis-
tributiva (allocational), de infraestructura y social®. El autor presenta
las diferentes vulnerabilidades en forma de interrogantes: ¢el poten-
cial participante tiene la capacidad para decidir si quiere participar en
la investigacion? (vulnerabilidad cognitiva). ¢Esta sujeto a la autori-
dad de otros para decidir? (vulnerabilidad juridica). ; Muestra sefiales
de deferencia hacia otras personas que puedan esconder su no deseo
de participar? (vulnerabilidad deferencial). ¢ Tiene alguna condicién
médica grave que lo predisponga como candidato a participar de una

¥ Ver Kipnis (2001, pp. G-5, G-6) para el desarrollo de las primeras seis
vulnerabilidades y Kipnis (2003, p. 110) para la séptima.
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investigacion? (Vulnerabilidad médica). ¢Carece de bienes sociales
basicos que podria recibir si participa de la investigacién? (vulnera-
bilidad distributiva). ¢El lugar donde va a realizarse la investigacién
cuenta con la infraestructura necesaria para llevarla adelante? (vul-
nerabilidad de infraestructura). ¢El posible participante pertenece a
un grupo social cuyos derechos e intereses han sido subestimados?
(vulnerabilidad social) (Kipnis, 2001, 2003).

Estas vulnerabilidades pueden coexistir en una misma perso-
na (Kipnis, 2004). Esta posicién ha recibido algunas criticas ligadas
principalmente al énfasis puesto en el consentimiento informado. No
obstante, estas criticas no son completamente acertadas. Como sefiala
Kipnis (2004), solo las dos primeras vulnerabilidades apuntan al con-
sentimiento informado, mientras que el resto pone de manifiesto que
a pesar de que medie un consentimiento informado la investigacion
puede no ser permisible desde un punto de vista ético. También se ha
seflalado que la idea de una taxonomia da cuenta de cierta rigidez en
el estado de cosas al que alude (Luna, 2009). En respuesta a esto se
destaca el valor practico de una taxonomia para ser aplicada a &mbitos
concretos de investigacion. Este articulo ha sido uno de los primeros y
mas sistematicos para encarar la tematica de la vulnerabilidad en ética
de la investigacion.

Unos afios mas tarde, en 2003, se publicé un articulo en la revista
Bioethics cuyo fin era destacar la relevancia del concepto de vulnera-
bilidad para el &mbito general de la bioética. En él se intenta dar res-
puesta al siguiente interrogante: “;qué condiciones hacen que indivi-
duos, grupos o incluso paises enteros sean considerados vulnerables?”
(Macklin, 2003, p. 472). La autora, Ruth Macklin, circunscribe el ané-
lisis a dos ambitos concretos: las investigaciones multinacionales y
la situacion de la mujer en determinados contextos socioculturales.
Vincula el concepto de vulnerabilidad con las nociones de explotacién
y dafio, y sefiala posibles escenarios en los cuales es presumible que
grupos vulnerables sean explotados o dafiados. Recientemente esta
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autora ha abordado la temaética de la vulnerabilidad vinculada a temas
de investigacion, salud y género®.

Ese mismo afio y en la misma revista, se publicé un articulo que
propone una distinciéon entre el concepto de vulnerabilidad y el de
susceptibilidad. Su autor, Miguel Kottow, retoma los dos sentidos del
concepto de vulnerabilidad propuestos por Onora O’Neill. Ella sefiala
que los seres humanos son persistentemente vulnerables, por cuanto
especie animal al depender para su proteccién y subsistencia de otros;
y variable y selectivamente vulnerables en determinadas circunstan-
cias por obra de otras personas o instituciones (O’Neill, 1996). Kottow
en su articulo distingue entre la vulnerabilidad y la susceptibilidad.
La primera de ellas hace referencia a la vulnerabilidad como una con-
dicién de todo ser humano mientras que la segunda es un estado de
privacion que predispone a la persona a sufrir mayores dafios. Las
personas vulnerables, sefiala, “estan intactas pero en riesgo”, y las
susceptibles “ya han sido dafiadas” (Kottow, 2003, p. 464). Si bien
este articulo en una primera lectura parece “critico” respecto de la
nocion de vulnerabilidad, su intencién es introducir distinciones que
promuevan una mejor y mas adecuada proteccién de las personas in-
volucradas. Otros autores y documentos mantienen esta distincion en-
tre un sentido de la vulnerabilidad como una caracteristica propia de
los seres humanos y otro sentido (o0 nocién) que haria referencia a una
vulnerabilidad creada, contextual o mayor a la habitual®!. Como sefialé
lineas atras, estas dos visiones pueden coexistir siempre y cuando se
explicite el alcance de cada uno de los conceptos.

» La autora retoma los conceptos de vulnerabilidad de Hurst (2008) y Luna
(2009). Ver Macklin (2012).

2 Ver UNESCO (2005), Solbakk (2011) y Rogers, Mackenzie y Dodds (2012).
Estas autoras, por ejemplo, plantean este debate en términos de la vulnerabilidad
universal o en sentido ontoldgico y la vulnerabilidad contextual o mayor que la
habitual. Rogers, Mackenzie y Dodds (2012: 12).
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En 2004 el Kennedy Institute of Ethics Journal dedic6 un nime-
ro de la serie Notas de alcance (Scope Notes) a la vulnerabilidad y
las poblaciones vulnerables. En esta publicacién no se desarrolla un
concepto de vulnerabilidad, sino que se compilan y muestran diversas
publicaciones que aluden a la vulnerabilidad en &mbitos vinculados al
cuidado de la salud y la investigacién biomédica. Esta publicacién ha
puesto de manifiesto la importancia del tema y se ha constituido como
una fuente de consulta sobre este. Ese mismo afio en The American
Journal of Bioethics (AJOB) se publicé un articulo muy critico sobre
el concepto de vulnerabilidad escrito por Carol Levine et al.: “The
limitations of ‘Vulnerability’ as a Protection for Human Research
Participants”*. El propésito del articulo era cuestionar la relevancia
del concepto de vulnerabilidad para ser utilizado en el contexto de la
ética de la investigacion con seres humanos.

Las criticas principales apuntaron a cuestionar la categoria mis-
ma de vulnerabilidad por: 1. ser demasiado amplia y abarcar practi-
camente cualquier potencial participante de una investigacion; 2. ser
demasiado acotada al vincular la vulnerabilidad exclusivamente con la
dificultad para brindar un consentimiento informado, y 3. estereotipar
a las personas que caen bajo esta categoria, por ejemplo, al considerar
que toda mujer embarazada o cualquier miembro de una minoria ét-
nica es vulnerable por pertenecer a la categoria general de poblacion
vulnerable (Levine et al., 2004).

Levine et al. objetaron también el énfasis excesivo en el consenti-
miento informado, ya que este no aseguraria por si solo la proteccién
de las poblaciones vulnerables de otros posibles dafios vinculados a su
participacién en la investigacion. También plantearon que es necesario
atender a otras caracteristicas de la investigacién como el ambito ins-
titucional donde se realiza, el contexto econémico y social, asi como

2 Los autores fueron Carol Levine, Ruth Faden, Christine Grady, Dale
Hammerschmidt, Lisa Eckenwiler y Jeremy Sugarman.

441



las particularidades mismas de la investigacién en cuestion con el fin
de asegurar una proteccion adecuada de las/os participantes (Levine
et al., 2004).

El articulo de Levine et al. colabor6 paradéjicamente con un pro-
ceso de revitalizacion de la nocién de vulnerabilidad. Si bien las/os
autoras/es se proponian cuestionar la actualidad de dicho concepto,
la respuesta de la comunidad académica fue contraria a la esperada.
Primero, porque este articulo fue presentado junto con diecinueve co-
mentarios, gran parte de los cuales defendian la relevancia del con-
cepto de vulnerabilidad. Algunos de los defensores de este concepto
afirmaban que aunque necesita ser revisado y ampliado sigue siendo
una categoria relevante para la ética de la investigacion (Campbell,
2004; Kipnis, 2004). Segundo, porque en los afios subsiguientes co-
menzaron a surgir nuevas y diversas concepciones de la vulnerabili-
dad vinculadas a temas de ética de la investigacién con seres humanos
y cuidado de la salud, relacionadas con cuestiones de género y con
temas de bioética y salud publica, por mencionar algunas de ellas.

En 2008, en la revista Bioethics, se presentd un articulo sobre la
vulnerabilidad en el cual esta es analizada tanto en el contexto de la
investigacion biomédica, como en el de la atencion y el cuidado de
la salud. Su autora, Samia Hurst, sefiala que es un concepto ubicuo
aunque relevante para la bioética. La autora introduce una distincion
entre diferentes concepciones de la vulnerabilidad basadas en el con-
sentimiento informado, en el dafio o visiones comprehensivas (Hurst,
2008). Esta distincién ha sido superada actualmente por la variedad de
nuevas concepciones de la vulnerabilidad. Hurst propone considerar
la vulnerabilidad como un reclamo valido para recibir una proteccién
especial dada la posibilidad incrementada de sufrir algiin dafio (Hurst,
2008). Una de las limitaciones de este concepto es como implementar
“protecciones especiales” cuando existen serios obstaculos para ase-
gurar “protecciones no especiales” (protecciones basicas), como suce-
de frecuentemente en el marco de las investigaciones de las ciencias
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sociales. Este concepto recoge una intuicion de gran importancia que
es la de vincular la vulnerabilidad a la posibilidad de sufrir un dafio
mayor. El inconveniente es que su propuesta queda circunscripta a de-
terminados ambitos en los que existen ciertos estandares de proteccién
de los sujetos de investigacion.

Ese mismo afio, Wendy Rogers y Angela Ballantyne (2008), si-
guiendo la definicion de poblaciones vulnerables presente en las
Pautas éticas de CIOMS y OMS, destacan la importancia de la po-
sibilidad incrementada de dafio cuando se investiga con estos grupos.
Introducen una distincion entre vulnerabilidad intrinseca y extrinseca;
la primera, basada en caracteristicas propias de los individuos como
la edad o alguna condicién cognitiva, y la segunda fundada en cir-
cunstancias externas como la pobreza o la falta de educacion o poder.
Luego analizan estos distintos aspectos y sefialan algunas sugerencias
de orden practico para investigar con grupos vulnerables. Muchas de
las recomendaciones propuestas por estas autoras suponen un buen
funcionamiento de estrategias y practicas de proteccion de los sujetos
de investigacion y la existencia de comités de ética, condiciones no
siempre presentes en paises de bajos recursos o en contextos en los
que no se realiza una revisién ética sistematica de las investigaciones.

En 2009 se publicé un articulo en el International Journal of Fe-
minist Approaches to Bioethics (IJFAB), en el que se critica la vision
tradicional de la vulnerabilidad basada en las subpoblaciones y se pone
en duda el punto de vista defendido por Levine et al. Alli se desarrolla
una concepcion de la vulnerabilidad basada en la nocién de “capas
de vulnerabilidad”. Su autora, Florencia Luna, propone considerar la
vulnerabilidad como un concepto relacional y dindmico. En este sen-
tido, se es vulnerable en relacién con ciertas condiciones contextuales
que propician y acentian esta vulnerabilidad, que a su vez pueden
modificarse, y se evita asi etiquetar “clases de personas vulnerables”;
ademas, valiéndose de la metafora de las “capas de vulnerabilidad”
permite identificar diferentes vulnerabilidades (Luna, 2009).
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Esta perspectiva de la vulnerabilidad permite dar cuenta de cémo
una persona puede ser vulnerable en ciertos contextos o circunstancias
determinadas, y como puede no ser vulnerable bajo otras circunstan-
cias. A su vez, evita estigmatizar y etiquetar rigidamente a la persona
como vulnerable. Finalmente, permite pensar en diferentes tipos de
protecciones y salvaguardas a la hora de disefiar o evaluar un protoco-
lo de investigacion.

En 2011 Jan Helge Solbakk reconstruyé varios de los desarrollos
actuales sobre la vulnerabilidad y destac6 especialmente la vision de-
fendida en la declaracién de la Unesco analizada anteriormente. El
autor plantea dos regimenes de proteccion fundados en esta doble na-
turaleza de la vulnerabilidad: “El primero es un régimen basado en
los derechos humanos que apunta a la proteccion de la vulnerabilidad
permanente o universal [...] El segundo apunta al manejo de estados
y situaciones accidentales de vulnerabilidad ‘perdida’, es decir, for-
mas de vulnerabilidad que exigen medidas adicionales de proteccién”
(Solbakk, 2011, p. 96).

Estos regimenes aluden a la primera y segunda parte del articulo 8
de la declaracién de la Unesco citado previamente. Como sefialé, estos
dos sentidos de la vulnerabilidad pueden coexistir en cuanto hacen
referencia a aspectos diferentes de los seres humanos. No obstante,
los debates actuales suelen versar sobre el segundo sentido de la vul-
nerabilidad, mas complejo de fundamentar que el primero basado en
los derechos humanos.

En 2012 y 2013 un conjunto de autoras desarrollaron un concepto
de vulnerabilidad basado en la nocién de fuentes de vulnerabilidad.
En 2012 Wendy Rogers, Catriona Makenzie y Susan Dodds publica-
ron un articulo en el International Journal of Feminist Approaches to
Bioethics (IJFAB) en el que destacan la importancia de dicho concepto
para la bioética en general y para la ética de la investigacion y la salud
publica en particular. Reconstruyen diversos enfoques sobre la vulne-
rabilidad tanto en ética aplicada, como en la filosofia en general (reto-
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man a Goodin, Hurst, Luna, entre otros). Ademas, recogen la idea de
la vulnerabilidad universal u ontol6gica como caracteristica general
de los seres humanos y la de vulnerabilidad contextual o “mayor que
la habitual”, en cuanto condicién particular de determinadas personas
o grupos (Rogers, Mackenzie, Dodds, 2012). Las autoras enfatizan
la necesidad de promover la autonomia y resiliencia de las personas
vulnerables y evitar visiones extremadamente paternalistas.

Asi mismo, estas autoras proponen una taxonomia que incluye tres
tipos de vulnerabilidades: la inherente, la situacional y la patogénica
(un subtipo de esta ultima). La vulnerabilidad inherente se funda en
la idea de la condicién humana y su corporalidad y dependencia de
otros (edad, género, etc.). La vulnerabilidad situacional depende del
contexto social, politico y econémico de la persona. La vulnerabilidad
patogénica surge de relaciones sociales o familiares disfuncionales®.
Esta taxonomia no resulta, en la practica, facil de aplicar porque los
distintos tipos de vulnerabilidad se solapan entre si haciendo dificil
de determinar quién es o no vulnerable. Por ejemplo, no queda claro
si ser mujer es en si ser vulnerable. Segin esta taxonomia el géne-
ro es una caracteristica de la vulnerabilidad inherente, pero pareceria
también que el contexto —la vulnerabilidad situacional— puede tener
injerencia en considerar o no a una mujer como vulnerable. Por otra
parte, esta taxonomia supone conceptos sumamente complejos como
una relacién social funcional o no patogénica. No se ofrecen criterios
para determinar una relacién de tales caracteristicas; por tanto, resulta
dificil afirmar si la relacion en cuestién es o no patogénica. Ademas,
es cuestionable el uso de la idea de lo patogénico en este contexto en
particular y aludir con ella a las relaciones sociales dadas las connota-
ciones biologicistas de esta nocion.

En un articulo posterior publicado en la revista Bioethics Margaret
Meek Lange, Wendy Rogers y Susan Dodds explicitan con mas deta-

2 Ver Rogers, Mackenzie y Dodds (2012, pp. 24, 25), que a su vez sefialan que
las vulnerabilidades pueden ser posibles u ocurrentes.
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lle la taxonomia de la vulnerabilidad propuesta en el articulo citado
anteriormente e identifican un conjunto de deberes para aquellas/os
que investigan con grupos vulnerables. Estos deberes son minimizar
los riesgos, no generar vulnerabilidades patogénicas y promover la
autonomia (Meek Lange, Rogers, Dodds, 2013). Como sefialé en otros
casos, estos deberes suponen un funcionamiento adecuado de estrate-
gias de proteccion de los sujetos de investigacion no siempre presentes
en muchos contextos de investigacion.

Hasta aqui he reconstruido las perspectivas actuales mas destaca-
das sobre el concepto de vulnerabilidad en el contexto general de la
ética de la investigacion biomédica. Las criticas a este concepto die-
ron lugar a toda una nueva generacién de conceptos de vulnerabilidad
que incluyen perspectivas muy diversas que van desde considerar la
vulnerabilidad como un reclamo valido para recibir una proteccion
especial, hasta considerarla como un principio ético e incluso se ha
propuesto una nueva taxonomia de esta. A continuacién sefialaré los
desarrollos en torno a este concepto en el ambito de la ética de la in-
vestigacién en ciencias sociales.

b. Vulnerabilidad y ética de la investigacion en ciencias sociales

“[L]os investigadores no son ajenos al contexto en el que se en-
cuentra un participante vulnerable, sino que son inevitablemente
parte de ese contexto, y por lo tanto, una vez que comienza la
investigacion son una fuente potencial de una nueva o exacerba-
da vulnerabilidad”.

Rogers, Mackenzie y Dodds (2012, p. 337)

En el campo de la investigacion en ciencias sociales el concep-
to de vulnerabilidad es una nocién escasamente abordada tanto en
la bibliografia especializada, como en las guias éticas. Si bien se
realizan numerosas investigaciones con grupos sumamente vulnera-
bles, el andlisis del concepto de vulnerabilidad y su vinculacién con
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la investigacion social no ha sido problematizado suficientemente.

En este ambito no existe una guia o codigo de ética que sea aplica-
do y exigido internacionalmente, sino que en cada pais varia el estatus
de proteccion de los aspectos éticos de estas investigaciones y el abor-
daje de las distintas cuestiones éticas.

Algunas guias de las ciencias sociales se refieren a individuos y
grupos vulnerables. Generalmente, se asocia la vulnerabilidad a la dis-
minucion de las capacidades cognitivas (Social Research Association,
2003) o a la edad del participante®. Por ejemplo, el Codigo de ética
de la Asociacion Americana de Sociologia (ASA, por sus siglas en
inglés) afirma lo siguiente: “Al llevar a cabo una investigacion con
poblaciones vulnerables (por ejemplo, con jovenes, con poblaciones
que han migrado recientemente, con enfermos mentales), los sociélo-
gos deben tener especial cuidado para asegurar que se comprenda la
naturaleza voluntaria de la [participacion en la] investigacion y que el
consentimiento obtenido no sea coaccionado” (Asociaciéon Americana
de Sociologia, 2005, 14).

Las Guias éticas de la Asociacién de Investigacion Social del Rei-
no Unido sefialan que las poblaciones vulnerables incluyen a: “... [L]
0s nifios, las personas con una discapacidad intelectual, o los que estan
en relacion de dependencia con el investigador [...]” (Social Research
Association, 2003, p. 30). Y advierten que la principal dificultad con
estos grupos es la obtencion del consentimiento informado.

Los Lineamientos para el comportamiento ético en las ciencias
sociales y humanidades elaborados por el comité de ética del Consejo
Nacional de Investigaciones Cientificas y Técnicas. (Conicet)*> men-
cionan como grupos vulnerables a los nifios y a los jovenes, y sugieren
promover su proteccién siguiendo declaraciones existentes: “Cuando

24 Ver, por ejemplo, American Sociological Association (1999), Consejo Nacional
de Investigaciones Cientificas y Técnicas (2006) y British Educational Research
Association (2012).

% Es una de las agencias principales de investigacion de Argentina.
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los que participan en la investigacién son nifios, jévenes o cualquier grupo
altamente vulnerable deben ser protegidos conforme a sus caracteristicas
A

y a las normativas vigentes referentes a los Derechos del Nifio
Nacional de Investigaciones Cientificas y Técnicas, 2006, p. 2).

(Consejo

En muchos casos, como en los sefialados, no se define el concepto
de vulnerabilidad y se lo vincula con la incapacidad de las/os parti-
cipantes para brindar un consentimiento informado y sin indicar qué
tipo de protecciones y medidas preventivas pueden implementarse.
También se mencionan como grupos vulnerables, aunque lateralmen-
te, a los inmigrantes (Asociaciéon Americana de Sociologia, 1999) y a
las minorias étnicas o religiosas (Asociacién Americana de Sociolo-
gia, 2011).

En el &mbito académico ha habido algunos desarrollos en torno a
la vulnerabilidad y la investigacién social. Entre ellos se destacan los
trabajos de Joan Sieber (1992), Joan Sieber y Martin Tolich (2013),
Nik Brown et al. (2004) y Pranee Liamputtong (2007).

Sieber (1992) aborda la problematica de la inclusién de poblacio-
nes vulnerables en las investigaciones sociales y aplica dicho concep-
to para la investigacién con personas con VIH SIDA y para investigar
con nifios y adolescentes. En dicha publicacién brinda una definicién
de la vulnerabilidad basada en siete tipos principales de vulnerabili-
dades. De acuerdo con esta definicién las personas pueden ser vul-
nerables porque: 1. son visibles o famosas; 2, carecen de recursos o
autonomia; 3. estan estigmatizadas; 4. estan en una posicion de de-
pendencia; 5. porque no pueden hablar por si mismas; 6. porque estan
involucradas en actividades ilegales, y 7. porque estan emparentadas
con aquellos que van a investigar. Para cada tipo de vulnerabilidad
sefiala distintas personas, y con ello logra una extensa lista de casi
cincuenta grupos vulnerables. Este listado de personas vulnerables
tiene las mismas dificultades que las sefialadas para el enfoque de las
subpoblaciones: etiqueta todo un conjunto de personas con una cate-
goria sin distinguir en el interior de esta. Por ejemplo, sefiala que las
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mujeres o los homosexuales son vulnerables, lo cual es cuestionable,
ya que habria que considerar su situacién particular y el contexto y el
momento histdrico en el que se encuentran (Sieber, 1992).

Esta clasificacién ha sido dejada de lado por la misma autora en
publicaciones posteriores (el texto citado es de 1992) y recientemente
en coautoria con Tolich ha presentado una versién mas simplificada
del concepto de vulnerabilidad y la ha asociado con la problematica
de los riesgos: “[El término] vulnerabilidad [...] hace referencia a las
personas que no estan en posicion de evaluar los riesgos o de negarse
a padecer estos riesgos” (Sieber y Tolich, 2013, p. 11).

En esa misma publicacion se recupera la idea de una taxonomia
de la vulnerabilidad y se retoma la propuesta de Kipnis. Por su parte,
Brown et al. hacen un andlisis de los problemas éticos més acucian-
tes que enfrentan las/os cientificas/os sociales al realizar investigacion
en paises en desarrollo con poblaciones sumamente vulnerables. Las
definen de la siguiente manera: “Las poblaciones vulnerables no estan
en condiciones de ejercer su derecho a elegir y dar su consentimiento
para participar de una investigacién” (Brown et al., 2004). Sefialan
que estos paises, dadas las vulnerabilidades que los caracterizan, me-
recen la mas estricta revision ética posible, pero justamente son re-
giones en las que no siempre existen mecanismos de revisién ética o
posibilidades de implementarlos (Brown et al., 2004, pp. 3, 4).

Este trabajo forma parte de una iniciativa para establecer un marco
ético en el contexto del Consejo de Investigacién Social y Econémica
del Reino Unido. A pesar de que su objetivo se restringe a regular las
investigaciones que reciban fondos de este consejo, su énfasis en las
poblaciones vulnerables y los paises en desarrollo es sumamente rele-
vante y excepcional para el caso de las ciencias sociales. No obstante,
la definicién que dan de los grupos vulnerables es muy acotada al ser
reducida a la imposibilidad de brindar un consentimiento informado.
Como se ha sefialado anteriormente, la imposibilidad de consentir es
solo uno de los aspectos de la vulnerabilidad.
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Una de las obras mas importantes en torno a la vulnerabilidad y la
investigacion social es el libro de la antropbloga Pranee Liamputtong
Investigando a los vulnerables (2007) (Researching the Vulnerable).
Este libro ofrece una guia metodolégica exhaustiva para investigar
con grupos vulnerables. La autora se propone destacar la variedad de
desafios, particularidades y el compromiso por parte del equipo de
investigacion que implica la investigacion con estos grupos. De he-
cho, incluye la investigacion con poblaciones vulnerables dentro de
lo que se ha denominado como la investigacion en temas sensibles
(sensitive research). Esto es la investigacion de actitudes y compor-
tamientos considerados privados o intimos, cuya revelacion puede
causar censura, malestar o puede desacreditar o incriminar a las perso-
nas involucradas. Los temas generalmente considerados sensibles son
aquellos dificiles de abordar, como “el trauma, el abuso, la muerte,
la enfermedad, los problemas de salud, la violencia, el crimen —que
generan reflexiones sobre el rol de las emociones en la investigacion”
(Liamputtong, 2007, p. 5).

La autora sefiala que el enfoque cualitativo es el adecuado para
investigar con estos grupos porque es flexible, no estructurado y
apunta a comprender las experiencias subjetivas y las propias in-
terpretaciones de las/os participantes (Liamputtong, 2007). Estas
caracteristicas lo hacen adecuado para investigar con grupos vul-
nerables. Una de las dificultades que presenta este libro es que no
se brinda un concepto unificado de la vulnerabilidad, sino que se
enumeran multiplicidad de grupos vulnerables y se utilizan varios
términos como equivalentes:

“Con el término ‘vulnerable’, ‘de dificil acceso’ y ‘poblaciones
ocultas’ hago referencia a varios grupos sociales: personas sin
hogar, nifios y adolescentes, personas mayores, personas con
discapacidad, personas con enfermedades crénicas y terminales,
mujeres que han sido victimas de violencia, como la violacién y
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la violencia doméstica, los trabajadores sexuales tanto femeninos
como masculinos, los hombres gay y las lesbianas, las poblacio-
nes indigenas, las personas pertenecientes a minorias étnicas, los
enfermos mentales, los usuarios y vendedores [dealers] de drogas
ilegales, y los que se ven afectados por enfermedades estigmati-
zantes como las enfermedades mentales y el VIH/SIDA. La lista
no es exhaustiva, pero estos grupos de personas son a menudo di-
ficiles de alcanzar, son los silentes, los ocultos, los desviados, los
prohibidos, los marginados y, por lo tanto, grupos “invisibles” de
la sociedad (Stone 2003) (Liamputtong, 2007, p. 4)”.

A lo largo del libro se registran numerosas investigaciones con
estos grupos. Mostrar tal variedad de grupos vulnerables es parte de
la intencion de la autora de plantear el panorama mas amplio posible
en torno al tema de la vulnerabilidad dada la escasez de trabajos sobre
este. Pero, como sefialé, es necesario especificar con mayor detalle el
concepto de vulnerabilidad para evitar una superpoblacién de grupos
vulnerables, y para poder disefiar estrategias de proteccién adecuadas
para estas personas y grupos.

Otros/as autores/as aluden al concepto de vulnerabilidad en el
contexto especifico de una investigacion social. Fontes (2004) indaga
en torno al concepto de vulnerabilidad para el caso de la investigacion
en temas de violencia contra las mujeres. Loo (1982) utiliza el con-
cepto de poblaciones vulnerables y lo vincula a la investigacion de
fenémenos sociales con personas de bajos recursos y nifios autistas,
entre otros. Jacobsen y Landau (2003) plantean los desafios éticos y
metodoldgicos de investigar con personas desplazadas y refugiados, y
aluden a estos como grupos vulnerables.

Finalmente, cabe destacar que si bien existen algunas iniciativas
recientes que promueven el andlisis de los problemas éticos al inves-
tigar con poblaciones vulnerables, este topico no ha sido abordado en
profundidad.
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V. Aportes para una nueva concepcion de la vulnerabilidad
en ética de la investigacion social

El debate en torno a la vulnerabilidad en ética de la investigacién
se caracterizd, en un primer momento, por ser un debate aislado. En
los dltimos afios, se incremento la atencion brindada a este tema. Una
de las consecuencias de esto es la existencia actual de una multiplici-
dad de conceptos y perspectivas sobre la vulnerabilidad.

Uno de los inconvenientes de los avances recientes en torno a la
vulnerabilidad es que resultan inadecuados para ser utilizados en el
contexto de la investigacion en ciencias sociales. Esto sucede, por
ejemplo, con la propuesta de Hurst (2008). La autora define el con-
cepto de vulnerabilidad como un reclamo valido para recibir una pro-
teccion especial dada la incrementada posibilidad de sufrir un dafio
mayor. Una de las principales dificultades de este concepto es como
justificar e implementar “protecciones especiales” cuando existen se-
rios obstaculos para asegurar “protecciones no especiales” (proteccio-
nes basicas), como sucede habitualmente en el contexto de la ética de
las investigaciones en ciencias sociales. Lo mismo sucede con la pro-
puesta de Rogers y Ballantyne (2008) quienes realizan algunas sugeren-
cias para investigar con grupos vulnerables que suponen un desarrollo
y buen funcionamiento de estrategias de proteccién de los sujetos de
investigacion, y por tanto terminan siendo aplicables solo localmente.
Por ejemplo, plantean el beneficio compartido de los resultados, la capa-
citacion continua, la consulta con la comunidad que va a ser estudiada,
entre otras sugerencias. Si bien son objetivos loables, son dificilmente
aplicables en muchos contextos de investigacién biomédica y social.

Otros planteos resultan demasiado generales para poder ser apli-
cados al contexto de la investigacién en ciencias sociales. Este es el
caso de la propuesta de Kottow (2003) y Solbakk (2011) cuyo objetivo
principal es fundamentar un concepto general o universal de vulne-
rabilidad humana. El punto de vista defendido por los autores, como
sefialé, resulta dificil de llevar a la préctica.
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Otras perspectivas, como la de Rogers et al. (2012), presentan al-
gunas dificultades para ser aplicadas en el contexto de una investiga-
cion (ya sea biomédica o social). Las autoras introducen distinciones
como vulnerabilidad inherente/situacional sin dar criterios claros para
determinar a qué alude cada concepto. Lo mismo sucede con la no-
cién de vulnerabilidad patogénica a la que hice referencia mas arriba.
Por otra parte, plantear la vulnerabilidad en términos de intrinseca o
inherente, salvo para el caso de las/os nifias/os, podria estigmatizar a
la persona asi sefialada o dar cuenta de un estado de vulnerabilidad
inalterable. Por tanto, se pone en duda la utilidad de dicha distincién
para ser aplicada en el contexto de una investigacién.

En ciencias sociales, como vimos, suele predominar el enfoque de
los grupos vulnerables o enfoque de las subpoblaciones. Asi mismo,
suelen prevalecer concepciones de la vulnerabilidad ligadas a la dismi-
nucioén en las capacidades cognitivas o a la edad, y por tanto asociadas
a la dificultad para brindar un consentimiento informado, dejando de
lado consideraciones vinculadas al contexto social y politico en el que
se encuentran los participantes que pueden incidir en la vulnerabilidad.

Como sefialaba lineas atras, no es mi intencién complejizar atin
mas el debate sobre la vulnerabilidad, sino sistematizar la labor reali-
zada y esbozar una nueva perspectiva sobre la vulnerabilidad.

VI. Hacia un concepto de vulnerabilidad aplicable a las
investigaciones sociales

He sefialado los puntos criticos de las concepciones de la vulnera-
bilidad presentadas en los dltimos apartados. Quisiera destacar a con-
tinuacion los aspectos mas significativos de estos desarrollos tedricos
en torno a la vulnerabilidad, lo cual me permitira presentar luego un
concepto de vulnerabilidad que puede ser de utilidad para la investi-
gacion en ciencias sociales.

De los documentos internacionales considero que la definicion
de vulnerabilidad brindada por las Pautas éticas de CIOMS y OMS
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(2002), como la imposibilidad de proteger los propios intereses, cons-
tituye una base solida para poder pensar quién es vulnerable en el con-
texto de una investigacion, por cuanto esta definicién recoge la idea de
que la persona en cuestion no esta en la mejor situacion posible para
afrontar determinados acontecimientos (en este caso, involucrarse en
una investigacién).

La concepcién analitica de Kipnis (2001) permite dar una idea
cabal de la vulnerabilidad en el contexto de una investigacion, espe-
cialmente la biomédica. La taxonomia propuesta por él da cuenta de
ciertas condiciones, caracteristicas o aspectos de la persona, de su vin-
culo con otros y del entorno en el que se encuentra que pueden hacerla
vulnerable. Esta taxonomia tiene gran relevancia al ser aplicada en
contextos concretos de investigacién.

En cuanto a la propuesta de Luna (2009), quisiera destacar la no-
cién de las capas de vulnerabilidad. Esta metafora permite pensar un
concepto no esencialista de vulnerabilidad, que contempla la posibi-
lidad de revertir tales circunstancias y puede revertir la situacién de
vulnerabilidad de la persona en cuestién. Por su parte, Rogers et al. se
destacan en su propuesta prospectiva y en su énfasis en la promocion
de la autonomia y la resiliencia de las personas vulnerables, esto es,
reforzar la capacidad de las personas de asumir situaciones dificiles y
sobreponerse a ellas (Rogers, Makenzie, Dodds, 2012; Meek Lange,
Rogers, Dodds, 2013).

Retomo también la labor de Sieber y Tolich (2013), unos de los
pocos autores que abordan la temética de la vulnerabilidad especifica-
mente en ciencias sociales. Ellos vinculan la vulnerabilidad a la pro-
blemaética de los riesgos y retoman la taxonomia propuesta por Kipnis.

Basandome en los desarrollos previos y teniendo en cuenta las
caracteristicas particulares de la investigacion en ciencias sociales, es

% Aunque como toda taxonomia deja entrever cierta rigidez del estado de cosas
al que alude. Es por esto que mi propuesta, que desarrollaré en los préximos parrafos,
apuntard a minimizar esto.
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posible comprender entonces la vulnerabilidad de la siguiente manera:
una persona o grupo se encuentra en una situacion de vulnerabilidad si
no es capaz de velar por su bienestar o intereses, o no esta en posicién
de evaluar los riesgos de participar de una investigacién.

Este concepto de vulnerabilidad puede ser predicado de personas
y grupos. Los términos de bienestar e intereses deben ser entendidos
en un sentido amplio que incluya el bienestar fisico, psiquico y emo-
cional; y la nocién de intereses debe ser comprendida de forma tal que
incluya cuestiones materiales e inmateriales (como creencias, valo-
res o deseos). Este concepto preliminar de vulnerabilidad puede ser
especificado segtn diversos criterios. Basandome parcialmente en la
propuesta de Kipnis?’ y de Luna, es posible identificar distintos ti-
pos de vulnerabilidades que pueden coexistir en una persona o0 grupo:
vulnerabilidad cognitiva, vulnerabilidad a la autoridad, vulnerabilidad
deferencial, vulnerabilidad fisica, vulnerabilidad distributiva, vulne-
rabilidad contextual, vulnerabilidad social y vulnerabilidad cultural.

Mi propuesta difiere de la de Kipnis (2001) en tres aspectos prin-
cipalmente: 1. se agrega la vulnerabilidad cultural; 2. se reemplaza la
vulnerabilidad médica por la vulnerabilidad fisica, y 3. la vulnerabi-
lidad de infraestructura es sustituida por la vulnerabilidad contextual.
Hago referencia con esta tltima a aquellas caracteristicas del contexto
social y politico donde se enmarca la investigaciéon que puede tener
injerencia en el desarrollo de la investigacion y que puede atentar con-
tra la integridad de la persona participante®. Con vulnerabilidad fisica
aludo de forma general a aquellas condiciones que pueden exponer a
las/os posibles participantes a diversos riesgos ligados a sus condi-
ciones o capacidades fisicas, ya sea estar imposibilitado para caminar

¥ Ver apartado “Vulnerabilidad y ética de la investigacion biomédica”.

% Las cuestiones institucionales o de infraestructura —ligadas, en la
reconstruccién de Kipnis, a los establecimientos donde se realizan las investigaciones
biomédicas— quedarian contempladas dentro de este concepto de vulnerabilidad
contextual.
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o poseer una condicion considerada atipica como la intersexualidad,;
circunstancias que trascienden lo puramente médico®. Con vulnera-
bilidad cultural aludo a la injerencia que puede tener la pertenencia
de una persona a un grupo cultural o comunitario determinado, cuyos
valores y creencias han sido menospreciados, excluidos o marginados.

Estos criterios tienen como objetivo facilitar la tarea de identifi-
cacién de aquellos factores, condiciones o contextos que hacen vul-
nerable a una persona o grupo en el marco de una investigacién. No
obstante, no deben ser interpretados como un mapa exhaustivo de
todas las condiciones o circunstancias que hacen a alguien vulne-
rable, sino mas bien como criterios guias para identificar distintas
vulnerabilidades.

En este sentido, los criterios propuestos constituyen una tipologia
provisoria de la vulnerabilidad por cuanto quedan abiertos a posibles
modificaciones y revisiones. Lo que intento eludir con esta denomi-
nacién es dar cuenta de un estado inalterable de cosas; es por esto que
planteo los criterios como “guias”, como aquellas caracteristicas que
pueden adicionarse una a la otra, emerger aunque también retirarse,
retomando la idea de capas de vulnerabilidad.

Considero que el concepto de vulnerabilidad propuesto puede re-
sultar de gran utilidad para ser aplicado en el contexto de la investiga-
cion en ciencias sociales®. Por un lado, combina el énfasis en los ries-
gos a los que se expone a estas personas y grupos con la preocupacion
central por su capacidad para proteger su bienestar e intereses. Por
otro lado, evita caer en el enfoque de las subpoblaciones que etiqueta

® La vulnerabilidad médica quedaria contemplada como un tipo, entre otros, de
vulnerabilidad fisica.

% Este concepto de vulnerabilidad también puede utilizarse en investigacion
biomédica, ya que es aplicable a las investigaciones sociales pero no exclusivo de
estas. Los criterios propuestos, no obstante, resultan mas adecuados para las ciencias
sociales que para las ciencias biomédicas por su mayor énfasis en el contexto
sociopolitico y cultural, y su menor énfasis en cuestiones de infraestructura.
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y potencialmente estigmatiza a un conjunto de personas bajo la cate-
goria de vulnerables. Siguiendo la definicién propuesta, una persona o
grupo pueden encontrarse en situacion de vulnerabilidad, en determi-
nadas circunstancias. Si estas circunstancias varian, puede revertirse
la situacion de vulnerabilidad.

Mi propuesta agrega a las anteriores el énfasis en el contexto so-
ciopolitico y cultural como condiciones que pueden desencadenar la
vulnerabilidad de las/os participantes. Esto supone una ventaja teéri-
ca, por cuanto incluye un contexto no ponderado en el que la vulne-
rabilidad puede hacerse presente (vulnerabilidad cultural) y amplia y
especifica las cuestiones de infraestructura mencionadas por Kipnis
(vulnerabilidad contextual). A su vez, la vulnerabilidad fisica permite
ampliar las consideraciones ligadas a lo corporal que pueden propiciar
la vulnerabilidad y que trasciende las cuestiones netamente médicas.

Desde un punto de vista practico, los criterios propuestos permi-
ten facilitar la tarea de identificacion de aquellos aspectos que pueden
hacer vulnerables a las personas y grupos en el contexto de una inves-
tigacién, y que los predisponen a sufrir un dafio como consecuencia de
su participacion en esta.

Para terminar quisiera sefialar que, en vistas de respetar y proteger
a las personas en situacién de vulnerabilidad en el contexto de una
investigacion social, resulta imprescindible identificar de qué tipo de
vulnerabilidad o vulnerabilidades se trata; qué estrategias pueden im-
plementarse para proteger a estas personas y grupos, y qué formas de
promover la autonomia y el empoderamiento de las/os participantes
pueden ser llevadas a cabo (De Vries, DeBruin, Goodgame, 2004).
En este sentido, retomo las ideas de Rogers et al. (2012) y DeBruin
(2001) y complemento el énfasis en la proteccién de las personas vul-
nerables con la promocion del empoderamiento y la agencia moral.
Como sefiala DeBruin: “La proteccion paternalista no siempre es lo
que se necesita. En algunos casos, tal vez, seria mejor pensar en tér-
minos de empoderamiento -por ejemplo, ddndole mayor voz a algunas
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personas o grupos en el disefio de las investigaciones y en el estableci-
miento de las agendas de investigacion” (DeBruin, 2001, p. 7).
Siguiendo esta idea, considerar que una persona es vulnerable y
debe ser protegida no implica necesariamente que se subestime su
agencia moral y su capacidad para enfrentar situaciones complejas.

VII. Conclusion

El propésito de este articulo fue abordar el concepto de vulnera-
bilidad en el campo especifico de la ética de la investigacién social.
Con este fin, presenté las perspectivas mas significativas sobre la vul-
nerabilidad en ética de la investigacion biomédica y social, y estimé
los alcances y limitaciones de estos conceptos. Hacia el final esbocé
un nuevo concepto de vulnerabilidad que puede ser aplicado en el con-
texto de las investigaciones sociales.

Como puede entreverse, la problematica de la inclusion de per-
sonas y grupos vulnerables en las investigaciones sociales no ha sido
abordada en profundidad ni en la literatura especializada ni en las
guias éticas. En esto se fundaba la importancia de reflexionar sobre
esta tematica.

Investigar con personas y grupos en situacion de vulnerabilidad es,
desde mi punto de vista, uno de los mayores desafios en ética de la in-
vestigacion. Como sefialan Flaskerud y Winslow, investigar con grupos
vulnerables pone en cuestion principios y lineamientos éticos conside-
rados basicos: “Las cuestiones vinculadas al consentimiento informado,
el resguardo de la confidencialidad y la privacidad, el balance de los
riesgos y beneficios de un estudio, asi como la atencién brindada a cues-
tiones de equidad son especialmente importantes cuando se trabaja con
grupos que son vulnerables” (Flaskerud y Winslow, 1998, p. 10).

De lo que se trata es de buscar un equilibrio entre el respeto y la
proteccién de estas personas y grupos, y el compromiso y la necesidad
de realizar investigaciones para conocer mas sobre ellos y para poder
colaborar en su empoderamiento. Con este articulo espero haber con-
tribuido aunque sea minimamente a tal importante tarea.
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Capitulo 16
La(s) ciencia(s) y la problematica
del Chagas: reflexiones sobre un camino
de mas de cien afnos

Mariana Sanmartino y Carolina Carrillo

Las leyes deterministas de la naturaleza excluyen el azar, la in-
certidumbre, la complejidad del mundo. El precio que el hombre
moderno paga por las certezas proporcionadas por la ciencia es

la simplificacion del tiempo, de la realidad, su automatizacion,

su propia soledad y exclusién como sujeto creador, constructor
del mundo humano. Disimula, asimismo, el poder de sus inter-
venciones en el mundo natural, el cardcter politico del conoci-

miento y sus efectos en las prdcticas sociales

(Violeta Guyot, 2005)

Modelos dinamicos para representar un problema
complejo

La problematica del Chagas esta generada por multiples causas;
se caracteriza por elementos de diferente naturaleza; y tiene, a su vez,
diversos tipos de consecuencias. Segun Edgar Morin, la complejidad
existe “cuando son inseparables los elementos diferentes que consti-
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tuyen un todo (...) y que existe un tejido interdependiente, interactivo
e inter-retroactivo entre el objeto de conocimiento y su contexto, las
partes y el todo, el todo y las partes, las partes entre ellas” (Morin,
1999). Por su parte, Rolando Garcia sostiene que las situaciones com-
plejas se caracterizan “por la confluencia de multiples procesos cuyas
interrelaciones constituyen la estructura de un sistema que funciona
como una totalidad organizada” a la cual denomina sistema complejo
y, en este marco, “la complejidad esta asociada con la imposibilidad
de considerar aspectos particulares de un fenémeno, proceso o situa-
cion a partir de una disciplina especifica” (Garcia, 2006). Estas consi-
deraciones explican, fundamentan de algiin modo, la mirada integral
desde la cual nos interpela, nos moviliza y nos proponemos abordar
el tema Chagas.

Hablar de Chagas es, entonces, hablar de una problematica com-
pleja, definida y caracterizada por elementos que se complementan
como las piezas de un rompecabezas, y se conjugan dindmicamente
como las cuentas coloridas de un caleidoscopio, “en donde las partes
s6lo cobran sentido al ser consideradas en mutua dependencia y en
interrelacion dentro del todo, dependiendo también de la perspectiva
de andlisis desde la cual las miramos” (Sanmartino, 2015).

En tanto complejo y dindmico, proponemos (re)pensar el tema a
partir de modelos que nos ayuden a entender y explicar al Chagas
desde una concepcién superadora de los abordajes tradicionalmente
técnicos y parcializados.

Volviendo entonces sobre la imagen metaférica del rompecabe-
zas, comprendemos -de manera grafica- que solo podemos alcanzar
una idea completa del problema cuando percibimos y valoramos cada
una de las piezas que lo conforman. En este modelo de rompecabezas
multidimensional las piezas -o “dimensiones”- no constituyen com-
partimentos cerrados ni estaticos, sino que son, a su vez, subsistemas
(también complejos) en interaccion permanente y dinamica. Desde
estas consideraciones, el modelo se enriquece al sumar la metafora
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de la mirada caleidoscdpica, propuesta por Silvia Alderoqui y Cons-
tanza Pedersoli (2011), donde la integracion de diferentes fragmentos
e imagenes parciales nos permite construir una imagen mas compleja
y enriquecida. Asi, cobra valor la interaccion entre los componentes
considerados; los cuales dependen tanto de los puntos de vista de los/
as diferentes actores implicados/as como de una gran cantidad y va-
riedad de condicionantes vinculados con las caracteristicas de cada
contexto particular.En este sentido, el ojetivo del presente trabajo es
proponer y jsutificar una mirada integral y multidimensional para en-
tender al Chagas

El porqué de la mirada integral

Comunmente se habla de enfermedad de Chagas en referencia a
los efectos que causa el parasito Trypanosoma cruzi sobre la salud
de las personas. Sin embargo, desde la perspectiva que proponemos,
el Chagas excede a la definicion tradicional de enfermedad biolégi-
ca para ser entendido como una problematica compleja de salud so-
cioambiental, en la cual convergen e interacttian componentes de di-
ferente naturaleza. Por esto, retomando la metafora del rompecabezas
caleidoscopico, proponemos abordar los multiples componentes que
definen y caracterizan al Chagas desde cuatro dimensiones interde-
pendientes (Sanmartino, 2015):

» Dimension biomédica: abarca aspectos que van desde la biolo-
gia del parasito (el Trypanosoma cruzi) y del insecto transmisor
(vinchuca), hasta cuestiones médicas relacionadas con la mani-
festacion de la enfermedad, su diagnoéstico, tratamiento y vias
de transmision.

* Dimension epidemioldgica: incluye los elementos que permiten
caracterizar la situacién a nivel poblacional, a través de para-
metros como prevalencia, incidencia, distribuciéon, indices de
infestacion, entre otros. También contempla las nuevas configu-
raciones geograficas de la problemaética -ya no exclusivamente
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rural ni localizada solo en Latinoamérica-, debidas principal-
mente a los crecientes movimientos migratorios y al cambio
climatico a diferentes escalas.

» Dimension sociocultural: comprende aspectos relacionados con
las cosmovisiones y practicas culturales de las diferentes perso-
nas y grupos involucrados, el vinculo con el ambiente, las par-
ticularidades de los contextos rural y urbano, las representacio-
nes, los estereotipos, los prejuicios y las valoraciones sociales
(discriminacion, estigmatizacién, entre otras).

* Dimension politica: abarca las cuestiones relacionadas con la
gestion publica y la toma de decisiones en el ambito sanita-
rio, educativo y legislativo; tanto a nivel local, como regional
y mundial. Ademas incluye la administracion publica y privada
de recursos econdmicos, la cual genera condiciones particulares
relacionadas, directa o indirectamente, con esta problematica.
Asimismo, esta dimension comprende las decisiones que cada
uno/a de nosotros/as, desde nuestro rol ciudadano y profesional,
asumimos al momento de pensar al Chagas desde una determi-
nada perspectiva (las maneras de abordar -o no- el tema en los
medios, la contextualizacion y perfil de los proyectos de inves-
tigacion que desarrollamos, los recursos que decidimos utilizar
en el aula para hablar -o no- de este tema, etc.).

Si bien en este resumido boceto de rompecabezas multidimensio-
nal separamos las cuatro dimensiones para poder describirlas breve-
mente, al profundizar en cada una de ellas rdpidamente se pone de
manifiesto su condicién caleidoscépica, donde los limites entre unas y
otras se plantean difusos y dindmicos. A modo de ejemplo, podemos
pensar en la manera en que los escenarios de transmision del parasito
estan atravesados por aspectos relacionados tanto con las vinchucas
como con la cantidad y distribucion territorial de las personas infec-
tadas, quedando entrelazadas las dimensiones biomédica y epidemio-
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logica. Asimismo, los aspectos bioldgicos de la vinchuca (comporta-
miento, habitat, entre otros) se relacionan con los diversos modos de
vida de diferentes comunidades, las caracteristicas de las viviendas y
su relacion con el entorno (estado de la construccion, modos de or-
ganizacion y distribucion del espacio, relacién entre el domicilio y
los alrededores), que pueden favorecer o limitar la presencia de estos
insectos, sumandose indefectiblemente la dimensién sociocultural a
la trama biomédico-epidemiolégica. A su vez, la dimension sociocul-
tural esta profundamente impregnada con cuestiones de la dimensién
politica, ya que la toma de decisiones en el &mbito sanitario, educati-
vo, legislativo y econémico incide en la posibilidad de acceso igualita-
rio a salud, educacién, agua, etc., definiendo condicionantes materia-
les para el bienestar de las comunidades. Por mencionar solo algunos
ejemplos...

Estas relaciones que se establecen entre las dimensiones se conju-
gan provocando que hoy y aqui, en nuestro pais emerja esta problema-
tica con caracteristicas particulares, en comparacion con las de otras
regiones u otros momentos histéricos. Queda claro entonces que son
multiples los aspectos que atraviesan y participan en mas de una de
las dimensiones mencionadas, y - al mismo tiempo- que cada una de
estas dimensiones se entrelaza con las otras, lo que exige un abordaje
dindmico y conciente de las limitaciones implicitas en su propia natu-
raleza fragmentaria.

La compleja relacion entre la problematica del Chagas
y la(s) ciencia(s)

Segun Violeta Guyot, “la reduccién de lo complejo a lo simple, la
disyuncién entre la cultura cientifica y la cultura de las humanidades,
fueron operaciones epistemolégicas que pretendian garantizar el rigor
y la objetividad del conocimiento, pero el resultado ha sido la incapa-
cidad de pensar las totalidades, los conjuntos, aislandose los objetos
de sus contextos” (Guyot, 2005). Reconociendo valiosas (pero esca-
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sas) excepciones, nos animamos a decir que, en términos generales, la
realidad de la respuesta cientifica desarrollada frente a la problematica
del Chagas no escapa a este resultado. Es verdad que en las tltimas
décadas se han incrementado considerablemente los conocimientos
acerca del Chagas, tanto dentro del &mbito cientifico (particularmente
biomédico) como entre las autoridades sanitarias en general; sin em-
bargo, maés alla de los avances en este sentido, es necesario un proceso
de continua adaptacion a las nuevas realidades, tanto rurales como ur-
banas, asi como las que surgen del proceso de globalizacion (Bricefio-
Leon y Galvan, 2007). Esa continua adaptacién requiere de la incor-
poracién de nuevas perspectivas y, como sefiala Carlos Morel, no deja
mas remedio que ser “imaginativos, flexibles y desprejuiciados en la
seleccion de las nuevas prioridades que daran forma a las préximas
agendas de investigacion” (Morel, 1999), incluyéndose asi de modo
transversal la dimensién politica vinculada con el desarrollo cientifico
en medio de aspectos que podrian declararse a priori biomédicos.

Tanto en el ambito cientifico, como en otras esferas involucradas
en la problematica del Chagas, es necesario apuntar a un enfoque in-
tegral, que no esté orientado so6lo a evitar la enfermedad, sino a la
promocién de la salud. Resultando el Chagas un ejemplo paradigma-
tico en este sentido, vemos como “las politicas del conocimiento sus-
tentadas en la mirada fragmentaria y simplificadora han conducido a
grandes tragedias” (Guyot, 2005), motivo por el cual “es necesario
realizar una reforma del pensamiento desde la perspectiva de la com-
plejidad” (Guyot, 2005). Tal como afirman Roberto Bricefio Le6n y
Jorge Galvan (2007), la respuesta que a principios del siglo XXI debe
desarrollarse frente a este tema, no puede ser exclusivamente entomo-
l6gica o médica, sino que debe darse en un contexto sanitario y social
mas amplio, implicando a los distintos niveles gubernamentales y a la
sociedad en general (Sanmartino, 2011).

En el caso particular de las respuestas necesarias desde la(s)
ciencia(s), identificamos una serie de “necesidades urgentes” para
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abordar la cuestion de manera critica e integral, entre las que podemos
mencionar:

* el avance comprometido frente a los topicos pendientes (como
el caso de los medicamentos, la vacuna o los métodos de diag-
néstico para poblaciones vulnerables tales como neonatos/as y
personas inmunocomprometidas);

* el posicionamiento activo de las Ciencias Sociales como areas
del conocimiento clave en la problematica, y la valoracion de
sus aportes por parte de otros/as actores y sectores;

* la democratizacion del conocimiento cientifico.

A partir de estas consideraciones, reconocemos que en las tltimas
décadas han aumentado considerablemente los conocimientos acerca
del Chagas gracias a la labor cientifica sostenida en muchos lugares
del mundo. Sin embargo, como ya mencionamos, este ha sido tradi-
cionalmente considerado como un tema de estricto abordaje bioldgico
y médico, y esto ha marcado un abismo entre la cantidad de conoci-
miento acumulado acerca de los aspectos biomédicos, y aquel referido
a los factores sociales y culturales que caracterizan a la problematica
en su complejidad. Observamos al mismo tiempo que este aumento de
conocimientos (importante pero parcial) no se ve reflejado de manera
correlativa con cambios sustanciales en la cantidad de personas que
conviven con los insectos vectores o son portadoras del parasito, con
lo que podemos afirmar que existe atin una gran distancia entre los
avances alcanzados en los &mbitos académicos versus los logros sani-
tarios y, particularmente, la situacion cotidiana de las personas afecta-
das por el Chagas (Sanmartino, 2014).

Frente a lo planteado nos resultan reveladoras las palabras de
Carolina Martinez Salgado (1996), quien afirma que “cuando un(a)
investigador(a) se decide por un determinado tépico de investigacién
elige simultdneamente el significado social de su practica profesional.

471



La primera pregunta que hay que plantearse es ¢para quién trabajo?,
¢por qué estoy haciendo este proyecto de investigacién? No es fa-
cil dar una respuesta sincera a estas preguntas...”. Para aportar a esta
reflexién, recordamos también que hace algunos afios, cientificos y
cientificas de todo el mundo reunidos en Budapest, acordaban que la
practica de la investigacion cientifica y la utilizacién del saber deriva-
do de esa investigacion deberian tener siempre los objetivos de “lograr
el bienestar de la humanidad [...], respetar la dignidad y los derechos
de los seres humanos, asi como el medio ambiente del planeta; y tener
plenamente en cuenta la responsabilidad que nos incumbe con respec-
to a las generaciones presentes y futuras” (UNESCO-CIUC, 1999).

Como deciamos al comienzo de este apartado, la comunidad cien-
tifica ha avanzado mucho en la comprension de la enfermedad y su
prevencion, pero es necesario un proceso de continua adaptacion a
las nuevas realidades del Chagas (tanto rurales como urbanas, tanto
latinoamericanas como globales). En este punto es que queda en evi-
dencia la débil vinculacién que las Ciencias Sociales han tenido con
el tema y tienen, como regla general, con las Ciencias Biomédicas.
Ciertamente son aun escasas las investigaciones que intentan abordar
esta problematica con un enfoque social, colectivo, desnaturalizado
y desnaturalizante, desde los procesos que prioricen la voz de los/as
propios/as actores (Amieva, 2013). Y vemos aqui como se hace evi-
dente la necesidad de indagar y profundizar en un aspecto vinculado
principalmente con la dimensién sociocultural -pero explicitamente
atravesado por las demdas dimensiones-, relacionado tanto con la re-
presentacion colectiva que tienen de si mismos/as la mayoria de las
personas que se saben portadoras del parasito, como la representacién
generalizada que se tiene sobre esos/as otros/as desde los ambitos aca-
démicos y politicos.

Creemos que las disciplinas incluidas en el gran campo del cono-
cimiento de las Ciencias Sociales deben comenzar a construir un vin-
culo mas s6lido y comprometido con la problematica a través de estu-
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dios que aborden, entre otras cuestiones, el papel que desempefian las
caracteristicas, los discursos, las representaciones y practicas de cada
uno/a de los/as actores que se vinculan con el Chagas desde diferentes
lugares (estado, universidades, comunidad cientifica, organizaciones
no gubernamentales, colectivos de personas afectadas por el Chagas,
escuelas, centros de salud, poblacion en general, entre otros), asi como
también las relaciones que se establecen entre los mismos.

A modo de cierre

...el ‘mundo cientifico’ es un subuniverso dentro del mundo en el
cual vivimos, como el subuniverso de la experiencia religiosa, el
del arte, los suefios, las fantasias y la realidad del sentido comtin

(Byron Good, 1994)

¢Por qué hablar de Chagas? nos preguntamos hace un tiempo
desde el grupo! del cual formamos parte, buscando justificar la ne-
cesidad ineludible de abordar esta tematica en la mayor cantidad y
variedad posible de escenarios. Entre las multiples respuestas que
ensayamos, una resulta particularmente pertinente para retomar y
compartir en este espacio: “Porque es un tema tan complejo que sirve
como disparador para pensar otras problemaéticas -directa o indirecta-
mente relacionadas con el Chagas- como la discriminacién, el avance
de la frontera agropecuaria, los modelos de produccion, la tenencia
de la tierra, el rol de quienes hacen ciencia en la sociedad, la salud y
la educacién, la vivienda y la urbanizacién, entre otros” (Sanmartino,
2015). En este sentido, consideramos que resulta fundamental pro-
piciar instancias y espacios para abordar la problematica del Chagas
donde los/as distintos/as actores involucrados/as participen de manera
activa en las diferentes propuestas y donde no sea la médica la tnica

1 Grupo “¢De qué hablamos cuando hablamos de Chagas?” (CONICET - UNLP
— CIIE): www.hablamosdechagas.com.ar
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voz cientifica presente, y donde las voces cientificas no sean las tini-
cas autorizadas para hablar del tema. Creemos que aceptar el desafio
de repensar hoy -y en estos términos- este problema tan antiguo y tan
vigente, tan lejano y tan cercano, constituye un paso posible hacia la
toma de decisiones mas responsables y comprometidas frente a éste y
otros temas de similares caracteristicas (Sanmartino, 2014).

Segin Rolando Garcia, la complejidad de un sistema “no esta
solamente determinada por la heterogeneidad de los elementos (o
subsistemas) que lo componen, y cuya naturaleza los sittia normal-
mente dentro del dominio de diversas ramas de la ciencia y la tecno-
logia. Ademas de la heterogeneidad, la caracteristica determinante
de un sistema complejo es la interdefinibilidad y mutua dependencia
de las funciones que cumplen dichos elementos dentro del sistema
total” (Garcia, 2006). En este sentido, como en la mayoria de las in-
tervenciones desarrolladas frente a la problematica del Chagas no se
abordan los aspectos biomédicos, epidemiolégicos, socioculturales
y politico-econémicos de manera conjunta, resulta ineludible apun-
tar al desarrollo de un enfoque multidimensional y democratico, que
responda explicitamente a las necesidades, propuestas y voces de
un colectivo activo y auténomo formado por las personas directa o
indirectamente afectadas, en tanto autoridad social y politica frente
a la tematica.

Comprender verdaderamente la problematica del Chagas, a mas
de 100 afios de su descubrimiento cientifico de la mano del Dr. Car-
los Chagas, implica comenzar por trascender enfoques reduccionistas
y estereotipados de una enfermedad de pobres, restringida al ambito
rural y de incumbencia exclusivamente biomédica (Sanmartino, 2015;
Ventura-Garcia et al., 2013). Esto requiere, asimismo, realizar una
lectura atenta y (auto)critica de las acciones llevadas adelante hasta
el momento, apuntando a desarrollar respuestas (sanitarias, politicas,
de investigacién, educativas, de comunicacion, etc.) contextualizadas,
efectivas y sostenidas en el tiempo (Sanmartino, 2014).
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En esta linea de pensamiento, acordamos con Violeta Guyot al
convocar al desarrollo de “una nueva visién de la ciencia, que permi-
ta incorporar la complejidad”, lo cual haria posible, segin la autora,
“establecer otros vinculos con la naturaleza en los términos de una
nueva alianza”. Alianza en la que hombres y mujeres recuperarian
su condicion de sujetos constructores/as, creador/as del conocimiento
sin excluirse a si mismos/as del conocimiento. Alianza que implica y
conduce, indefectiblemente a un nuevo didlogo de hombres y mujeres
con la naturaleza, con otros hombres y otras mujeres, consigo mismos/
as (Guyot, 2005). La reflexiéon compartida en estas paginas pretende,
tanto contribuir al desarrollo de una mirada critica e integral del tema
que nos preocupa y moviliza particularmente, como aportar elementos
que contribuyan a esa nueva vision de la ciencia, a partir de la consi-
deracion de una cuestion particularmente compleja y desafiante como
es la problematica del Chagas.
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Conclusion general

A modo de corolario final, el camino recorrido muestra la necesi-
dad de repensar un paradigma integral en ética en investigacién, que
trascienda el modelo de ciencia tradicional, sus bases epistemolégi-
cas, éticas y politicas. La construccién de esté paradigma demanda
una nueva visién no fragmentaria de la ciencia; y promueve, desde
una perspectiva interdisciplinaria e interseccional (género, etnia/raza,
clase social, interculturalidad, diversidad), un abordaje integral en in-
vestigacion. En este sentido, el desafio se presenta en la necesaria
ampliacion de politicas de investigacion que atiendan cuestiones de
justicia, beneficios, y prioridades; como asi también en la construc-
cion de una base epistemoldgica y metodoldgica amplia, que incluya
valores éticos y sociales en la evaluacion en investigacién.

Sélo partiendo del anélisis de la complejidad de problemas que
afectan a nuestra comunidad, estableciendo sus relaciones y priorida-
des; podremos percibir nuevas sendas que fomenten la investigacion
y la educacion ética y bioética, tanto de los profesionales como de
la comunidad general. En este andar, es importante tener en cuenta
que los problemas éticos no se encuentran sélo estandarizados en las
normativas de ciencias biomédicas. También existen problemas éticos
en las ciencias sociales que deben ser percibidos, para no repetirlos,
porque pueden generar dafios individuales y colectivos. A nivel
metodoldgico, es momento de reflexionar sobre la escucha y la forma
de participacién de testigos en situaciones limites. Aqui, también es
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importante aclarar que los problemas éticos en ciencias sociales no se
reducen a la confidencialidad y a la estigmatizacion.

Se trata también de desarrollar una bioética comprometida con
las necesidades del mas vulnerable, que no descanse en la repeticién
de normativas y procesos de evaluacion formales en CEI (centrados
en CI; categorizaciones de protocolos, investigadores e instituciones
para el primer mundo); sino que evidencie los problemas éticos
y sociales centrales en investigacion. Lo anterior no implica
negar la importancia de la conformacién de “Comités de Etica y
Bioética en Investigacién”, como asi también de “Observatorios
éticos”, y “Redes Latinoamericanas de CEI Universitarios”; pero
si implica replantear el cémo y el para qué. Si las prioridades de
investigacion responden sélo a los intereses del mercado, lejos de
revertir las desigualdades (Brechal0/90), se profundizara la falta
de inversion en las investigaciones sobre enfermedades endémicas
y sobre determinantes sociales de la salud. Dichas desigualdades
constituyen el problema ético, social y politico del modelo actual de
investigacion en ciencia.

Por tltimo, y en esta linea, es importante analizar los beneficios
y costos de las leyes de Propiedad Intelectual -PI- impuestas
desde la OMC; promoviendo patentes publicas a nivel local y
Universitario en pos del acceso igualitario al conocimiento, a
medicamentos y nuevas tecnologias. Un ejemplo de esto ultimo es la
Ley de Cannavis en debate actual, y la promocién de su produccién
en nuestras Universidades Publicas, en un contexto de creciente
flexibilizaciéon comercial. Resulta claro que con las actuales leyes
de PI, estd en juego el acceso a medicamentos esenciales; el
acceso a la tecnologia genética acorde a nuestras necesidades; el
abordaje integral de enfermedades endémicas; la prevencion de los
determinantes sociales, y la proteccién de la misma biodiversidad y
de las comunidades originarias. Por lo tanto, si continuamos en el
mismo camino, sélo profundizaremos las desigualdades existentes
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a nivel de investigacion y atencion integral de la salud, como las
desigualdades existentes a nivel de justicia epistémica.

Sin mas, pongo a consideracién de los lectores la primera versién
del libro, con la idea de continuar el camino del debate, invitando
a contribuir -entre todos- al conocimiento de las relaciones actuales
entre ética, ciencia y politica.

481






Breve CV de los autores
(Por orden de aparicion)

Parte 1

1. Melamed, Analia: es Doctora en Filosofia por la UNLP, inves-
tigadora del Instituto de Investigaciones en Humanidades y Ciencias
Sociales (IATHCS). En la UNLP es Titular de Introduccién a la Filo-
sofia en la Fac. de Humanidades y Ccias. de la Educacion, Titular de
Problemas Filoséficos Contemporaneos de la Fac. de Periodismo y
Comunicacion social, y docente de la Maestria de Estética de la Fac.
de Bellas Artes. Se especializa en temas de filosofia contemporéanea
desde la perspectiva de la estética, sobre los que ha publicado nu-
merosos articulos y capitulos de libros. Contacto: analiamelamed@

hotmail.com

2. Kreimer, Pablo: Investigador Principal, CONICET. Di-
rector del Centro “Ciencia, tecnologia y sociedad” (Universi-
dad Maimonides) y Profesor Titular de la UNQ desde el afio 1994.
Es socitlogo, egresado de la UBA, y doctor en “Ciencia, Tecnolo-
gia y Sociedad” (Centro STS, Francia).Ha sido fundador y director
de Redes, Revista de Estudios Sociales de la Ciencia y la Tecnologia,
director del Instituto de Estudios Sociales sobre la Ciencia y la Tecno-
logia, y de la Maestria en “Ciencia, Tecnologia y Sociedad”, todo ello
en la UNQ, y del Doctorado en “Ciencias Sociales” de FLACSO Ar-
gentina. Desde hace 10 afios dirige la coleccién “Ciencia, Tecnologia
y Sociedad” de la Editorial de la UNQ. Ha publicado 12 libros como

483


mailto:analiamelamed@hotmail.com
mailto:analiamelamed@hotmail.com

autor y editor, y un centenar de articulos en revistas internacionales.
Sus libros mas recientes son: Ciencia y periferia. Nacimiento, muer-
te y resurreccién de la biologia molecular en la Argentina. Aspectos
sociales, politicos y cognitivos (2010); Estudio social de la ciencia
y la tecnologia desde América Latina (con Antonio Arellano, Méxi-
co, 2010) y ElI cientifico es también un ser humano (2009). Contacto:
pkreimer@ung.edu.ar

3. Bilmes, Gabriel M: Lic. en Fisica (UBA) y Dr. en Fisica
(UNLP). Investigador CIC. Director del Laboratorio de Ablacién,
Limpieza y Restauracién con Laser del Centro de Investigaciones
Opticas (CONICET-CIC-UNLP). Profesor de la Fac. de Ingenieria
de la UNLP;

- Andrini, Leandro: Lic. en Fisica (UNLP) y Dr. en Ciencias
Exactas (UNLP). Investigador Adjunto CONICET; Profesor Adjunto
de la Fac. de Ciencias Exactas de la UNLP;

-Carrera, Julian: Prof. en Historia (UNLP) y Dr. en Historia
(UNLP). Profesor Adjunto de la Facultad de Humanidades y Ciencias
de la Educacién de la UNLP;

-Liaudat, Santiago: Prof. de Filosofia (UNLP). Jefe de trabajos
practicos de la Facultad de Trabajo Social de la UNLP. Todos son inte-
grantes de la Catedra Libre de la UNLP “Ciencia, Politica y Sociedad,
contribuciones a un pensamiento latinoamericano”.

Contacto de autor principal: gabrielb@ciop.unlp.edu.ar
4. Unzurruazaga, Carolina: Lic. en Bibliotecologia y Ciencia de

la Informacién (UNLP). Magister Universitaria en Sistemas de Infor-
macién Digital (Universidad de Salamanca). Jefe de trabajos practicos
en la Facultad de Humanidades y Ciencias de la Educacién, UNLP;

Rozenblum, Cecilia: Lic. en Bibliotecologia y Documentacién
(UNLP). Magister en Ciencia, Tecnologia y Sociedad (UNQ). Profe-
sora Adjunta en la Facultad de Humanidades y Ciencias de la Educa-
cién (UNLP).

Contacto de autor principal: cunzu@fahce.unlp.edu.ar

484


mailto:pkreimer@unq.edu.ar
mailto:gabrielb@ciop.unlp.edu.ar
mailto:cunzu%40fahce.unlp.edu.ar?subject=

Parte I1

5- Pascale Lehoux, Dr. Profesor adjunto y catedratico de inves-
tigacién en Innovaciones en la Salud, Groupe de recherche interdis-
ciplinaire en santé y Departamento de la Administracién Sanitaria.
Contacto: pascale.lehoux@umontreal.ca

-Bryn Williams-Jones, Dr.: Profesor titular, Groupe de recher-

che en bioéthique y Departamento de Medicina Social y de Preven-
cién, Universidad de Montreal, P.O. Box 6128, Sucursal Centre-vi-
lle, Montreal, Quebec H3C 3J7, Canada. Directeur, Programmes de
bioéthique<http://espum.umontreal.ca/etudes/domaines-detudes/

bioethique/>, Département de médecine sociale et préventive, Ecole

de santé publique de I’Université de Montréal. Contacto: bryn.wi-

lliams-jones@umontreal.ca
6-Campagnoli, Mabel:-Master Universitario en la Perspectiva

Feminista en la Creacién del Pensamiento Cientifico y en la Cons-
truccion de la Sociedad (Universidad Pablo de Olavide, Sevilla,
Espaia);-Magister en Andlisis del Discurso (Facultad de Filosofia y
Letras-UBA) ;-Especialista en Salud, Género y Subjetividad (Univer-
sidad Hebrea Argentina “Bar Ilan”-UHABI);-Licenciada en Filosofia
(Facultad de Filosofia y Letras-UBA) Pertenencias Institucionales:
Comité Asesor del Centro Interdisciplinario de Investigaciones en
Género (CINIG-IdAIHCS-FaHCE-UNLP); Comité Académico Inter-
nacional de la Maestria en Politicas Publicas y Género de FLACSO
(México); Comité Académico Internacional del Diplomado Superior
en Género y Politicas de Igualdad de FLACSO (Uruguay) ; Colecti-
va Asesora de la Cétedra Libre “Virginia Bolten” (UNLP); Instituto
Interdisciplinario de Estudios de Género (IIEGE-FFyL-UBA); Area
de Comunicacion, géneros y sexualidades de la Carrera de Ciencias
de la Comunicacién (FCS-UBA). Red Federal de Profesionales por
los Derechos Sexuales y Reproductivos. Docencia en grado (UNLP-
UBA) y en post-grado (UNLP-UBA- FLACSO- UCES). Contacto:
profcampagnoli@yahoo.com.ar

485


mailto:pascale.lehoux@umontreal.ca
http://espum.umontreal.ca/etudes/domaines-detudes/bioethique/
http://espum.umontreal.ca/etudes/domaines-detudes/bioethique/
mailto:bryn.williams-jones@umontreal.ca
mailto:bryn.williams-jones@umontreal.ca
mailto:profcampagnoli@yahoo.com.ar

7- de Ortiazar, M. Graciela: Es Profesora Adjunta Ordinaria de
Etica, UNPA; Profesora de Seminario de Grado y Doctorado en Etica
Aplicada, Etica en Investigacién, UNLP; Investigadora Independiente
del CONICET. Es Doctora en Filosofia, UNLP; DEA en Bioética, Ma-
drid; Especialista en Politicas de Integracion Latinoamericana, UNLP;
y Profesora de Filosofia, UNLP. Dirige sendos Proyectos de Investiga-
cién en SECYT, UNLP y CONICET en temas afines de ética aplicada.
Sus areas de interés son: bioética, ética, filosofia politica, filosofia del
derecho, Sobre estos temas ha publicado numerosos trabajos (Véase-
http://www.memoria.fahce.unlp.edu.ar/perfiles/1001OrtuzarM.html
y https://www.conicet.gov.ar/new scp/detalle.php?id=29261&datos

academicos=yes). Participa en Hospitales Publicos, Facultades y de-

mas centros en actividades de docencia y divulgacién. Contacto: ma-
riagracieladeortuzar@gmail.com

8- Busdygan, Daniel: Magister en Ciencias Sociales y Huma-
nidades; Especialista en Teoria Politica por la Universidad Nacional
de Quilmes. Licenciado y Profesor en Filosofia por la Universidad
Nacional de La Plata. Es investigador del IdiHCS (Instituto de In-
vestigaciones en Humanidades y Ciencias Sociales- Conicet-UNLP) y
miembro de la Unidad de Investigacién en Filosofia legal, social y po-
litica (UNQ). Es Coordinador Académico de la Maestria en Filosofia
UNQ desde 2014. Se desempeiia como docente en el Departamento de
Ciencias Sociales (UNQ) en el area de Filosofia en materias de grado
(Filosofia politica) y posgrado (Filosofia politica contemporanea). Es
docente ordinario del Departamento de Filosofia (FaHCE-UNLP). Ha
publicado diversos articulos, libros y capitulos en las areas de investi-
gacion en las que se especializa: Filosofia Politica, Género, Bioética y
Etica. Contacto: dbusdygan@yahoo.com

9-Fernandez Manzano, Juan. Catedratico de la Universidad
Complutense de Madrid, Facultad de Filosofia, Dpto. Filosofia del

Derecho, Moral y Politica II (Etica y Sociologia). Director de la Re-
vista Las Torres de Lucas y del Proyecto INNOVA sobre Manual de

486


http://www.memoria.fahce.unlp.edu.ar/perfiles/1001OrtuzarM.html 
https://www.conicet.gov.ar/new_scp/detalle.php?id=29261&datos_academicos=yes
https://www.conicet.gov.ar/new_scp/detalle.php?id=29261&datos_academicos=yes
mailto:mariagracieladeortuzar@gmail.com
mailto:mariagracieladeortuzar@gmail.com
mailto:dbusdygan@yahoo.com
https://www.ucm.es/fdmp2/
https://www.ucm.es/fdmp2/

Filosofia Poliitca. Conctacto: jafmanzano@filos.ucm.es

10- Belvedressi, Rosa: Profesora Titular “Filosofia de la histo-
ria”; FAHCE, UNLP. Investigadora (Independiente) CONICET- IdI-
HCS. Directora del proyecto “Experiencia historica y futuro: dos
Dimensiones de la conciencia histérica” (H707, programacién 2014-
2015).Prof. en Filosofia (UNLP). Dra. en Filosofia (UBA). Autora
de publicaciones sobre las dimensiones conflictivas de la memoria
colectiva, la experiencia histérica, la funcién de las expectativas de
futuro en la conciencia historica, entre otros. Contacto: rosabelve-
dresi@gmail.com

Parte III

11. Pipper, Tina. Es Profesora e Investigadora en derecho sobre
temas de propiedad intelectual e historia legal. Ha publicado, recien-
temente, un libro titulado: Putting Intellectual Property in its Place:
Creative Labour and the Everyday (Oxford University Press), with
Laura Murray and Kirsty Robertson. Es miembro del Centro de Pro-
piedad Intelectual (CIPP) de McGill University. Contacto: tina.pi-
per@mcgill.ca

12- Durell, Karen: es experta en temas de Propiedad Intelectual,
Patentes Canadienses en U.S.A y Canada. Asiste organizaciones sobre
problemas de negocios que surgen al establecer derechos de propiedad
internacional. Trabaja en temas de tecnologia y derecho. Se encuentra
comprometida con la comunidad a través del desarrollo de patentes
nacionales, comités de ética en investigacion, y también trabaja pro
bon en problemas clinicos, como con otros grupos locales en Toronto.
Contacto: kdurell@millerthomson.com

-Bernier; Louise: “Professeure a la Faculté de droit de
I’Université de Sherbrooke 2006ss”, Tesis Doctoral realizada so-
bre los beneficios de acceso de las nuevas tecnologias genéticas a
los paises del tercer mundo (Publicada en 2009). Investigé sobre
el tema la Faculté de médecine de 1’Université McGill, a la Facul-

487


mailto:jafmanzano@filos.ucm.es
mailto:rosabelvedresi@gmail.com
mailto:rosabelvedresi@gmail.com
http://cippmcgill.ca/
mailto:tina.piper@mcgill.ca
mailto:tina.piper@mcgill.ca
mailto:kdurell@millerthomson.com

té de droit de 1’Université de Nairobi, et au MRC Human Genetic
Unit en Ecosse. Areas de interés: salud, ética, genética, biodiversidad,
biotecnologias, propiedad intelectual, derechos de las personas,
derechos humanos, entre otros. Colabora con I’Institut de recherche en
biotechnologie du Conseil national de recherche du Canada. Contacto:
Louise.Bernier@USherbrooke.ca

13- Rodriguez Beas, Edson: investigador sobre temas de pro-

piedad intelectual, patentes y biodiversidad en Brasil, Sao Pablo; ha
participado en el debate realizado en Argentina sobreBiotecnologia y
Propiedad Intelectual y del Primer Encuentro del Consorcio Latino-
americano, Buenos Aires, 2006; realizando un interesante aporte para
repensar la PI en nuestra region. También participo en un intercambio
con el CIPP de Canada, a través de International Trade Law and Deve-
lopment Institute, Brasil, 2008

14- Santi, M. Florencia: Doctora en Filosofia, de la Universidad
de Buenos Aires; Magister y Especialista en Ciencia Politica y Sociolo-
gia, de la Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales (FLACSO);
Becaria Interna Posdoctoral del Consejo Nacional de Investigaciones
Cientificas y Técnicas (CONICET). Investigadora del Programa Bioé-
tica de FLACSO, Argentina. Correo electrénico: florencia.santi@co-
nicet.gov.ar y eticaysociales@flacso.org.ar. Las opiniones expresadas
aqui son personales y no coinciden necesariamente con las politicas de
CONICET, FLACSO o la Universidad de Buenos Aires.

15- Sanmartino; Mariana. Bi6loga (Universidad Nacional de
Cérdoba, Argentina), Especialista en Ciencias Sociales con mencion
en Salud (Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales), Doctora
en Ciencias de la Educacion (Universidad de Ginebra, Suiza). In-
vestigadora Adjunta del Consejo Nacional de Investigaciones Cien-
tificas y Técnicas (CONICET). Su tema de investigacion actual es
“Analisis y desarrollo de entornos didacticos para abordar la proble-
matica de Chagas en diferentes contextos educativos”. Desarrolla
su trabajo en el Grupo de Didactica de las Ciencias, IFLYSIB (CO-

488


mailto:Louise.Bernier@USherbrooke.ca

NICET - UNLP), a través de actividades de investigacién, docencia
y extension. Es coordinadora del Grupo ¢De qué hablamos cuando
hablamos de Chagas? (CONICET — UNLP - CIIE), cuyo objetivo
principal consiste en promover el abordaje de la problematica del
Chagas desde una perspectiva integral e innovadora en diferentes
contextos educativos.

Carrillo Carolina. Bidloga (Universidad Nacional de Mar del
Plata, Argentina), Diplomada en Comunicacién Cientifica, Médica y
Ambiental (IDEC- Universidad Pompeu Fabra, Barcelona), Doctora
de la Universidad de Buenos Aires - Area Ciencias Quimicas. Investi-
gadora Independiente del CONICET y actual Directora de Grupo (ICT
Milstein CONICET, CABA. Argentina), que trabaja en Biologia Mo-
lecular y Celular buscando nuevos diagnosticos y tratamientos para
Chagas. Docente Universitaria desde 1997 (FCEN, UBA). Ha recibi-
do numerosos reconocimientos, destacandose el Gran Premio Innovar
2013, del Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacién Productiva
por el “Kit de Diagnostico Molecular para la Enfermedad de Chagas”.
Realiza muiltiples actividades de evaluacién académica, extension y
difusion; es integrante del Grupo ¢ De qué hablamos cuando hablamos
de Chagas? (CONICET — UNLP — CIIE). Contacto de autor principal:
mariana.sanmartino@gmail.com

Videoconferencias:

-Acosta, Maria Gabriela: Licenciada en Ciencias Publicas y
Sociales;Magister en Docencia y Curriculo para la Educacién Supe-
rior; Doctor en Jurisprudencia y Abogado de los Tribunales y Juz-
gados de la Republica de Ecuador, Universidad Técnica de Ambato,
Ecuador. Contacto: moralesacostagabriela@gmail.com

-Wilkinson, Richard: es economista, formado en London School
of Economics, especialista en epidemiologia y profesor de las Uni-
versidades de Nottingham y University College London. Uno de
sus numerosos libros fue traducido al espafiol por Turner Noema:

489


mailto:mariana.sanmartino@gmail.com
mailto:moralesacostagabriela@gmail.com

Deisgualdad: un andlisis de la infelicidad colectiva, 2009. Contacto:
richard@richardwilkinson.net



mailto:richard@richardwilkinson.net

Bibliografia ampliatoria
y links para normativas

Para profundizar problemas filosdficos y lecturas éticas

SCOTT, G. (1995), Historia y filosofia de las ciencias sociales,
Barcelona, Ariel, Cap.2 “El surgimiento de la era de la ciencia”,
p.p.-28-45

HORKHEIMER, M y ADORNO, T.W (1987), Dialéctica del
iluminismo, Bs. As., Sudamericana

Teorias éticas clasicas:

ARISTOTELES (1981), Etica Nicomdquea, Madrid, C. de Est.
Constitucionales, Libro III

KANT, I (1967), Fundamentacion de la metafisica de las costumbres,
Madrid, Espasa Calpe, p.27ss

KANT, I. (2002), Critica de la razén pura, Alfaguara, Espafia, p.407.
(“Tercera antinomia”)

MILL, J (1994), El utilitarismo, Madrid, Alianza editorial, .p.45-50.

Algunas visiones criticas

FOUCAULT, M (1970), Nietzsche, Marx, Freud, Barcelona,
AnagramaARPINI, A, “Modos clasicos de entender la moral y el
pensamiento de la sospecha”; en FOSCOLO, N, (2006) Desafios
del trabajo social latinoamericano, Espacio Editorial, Cap. III
,p-p. 69-89

TOULMIN, S (1982), “How medicine saved the life of Ethics”, en:
Perspective in Biology in Medicine,25,

491



Para indagar sobre problemas de desigualdades sociales

con impacto en salud e investigacion

RODRIGUEZ ZOYA, LG, 2014 “Epistemologia y politica de la
metodologia interdisciplinaria”, en RELMECS, vol. 4, Nro 1,
ISSN 1853-7863, http://www.relmecs.fahce.unlp.edu.ar

WILKINSON, R, Pickett, K,2009 Desigualdad: un analisis de la
infelicidad colectiva, TURNER, 2009 ,p.p.69-125.

SANTI, MF Y RIGHETTI, N (2007), “Andlisis del desarrollo de
la ética de la investigacién en ciencias biomédicas y ciencias
sociales”, Perspectivas bioéticas, FLACSO, P.P.93-109

O’NEILL,O. (1993)“Justicia, sexo y fronteras internacionales”, en
Nussbaumy Sen, A. La calidad de vida, México, F.C.E.

CALVENTE, M. ET AL (2010); Guia para incorporar la perspectiva
de género en la investigacion en salud, Granada,Escuela Andaluza
de Salud Publica.

PETRACI, M, KORNBLIT, A, “Representaciones sociales del acoso
sexual en el escenario laboral, de la paternidad y de la donacion
de 6rganos”; p.p.96-112, en KORNBLIT, A (2004), Metodologias
cualitativas en ciencias sociales, edit. Biblos.

DE ORTUZAR, M. GRACIELA 2002- “Hacia una redefinicién del
consentimiento informado aplicado a la practica clinica y a la
investigacion genética”, en Revista de Filosofia y Teoria Politica,
, UNLP, p.p.101-111

DE ORTUZAR, M. GRACIELA(2007), “Conflicto de intereses en
investigaciones biomédicas™, en Perspectivas Bioéticas para las
Américas, FLACSO, Bs As, Afio 12, Numero 22, primer semestre
de 2007, ISSN 1575 — 8443. —

-DINIZ, D, (2007), “O sangue yanomami: um desafio para a ética na
pesquisa”, em Gulhem, D, ZUcher, F eds, Etica na pesquisa em
saude: avancos e desafios, UnB, Brasilia, 2007.

-DANIEL JONES, MANZELLI et. al (2004), Investigaciones en la
vida cotidiana sobre VIH/SIDA Y/O HEPATITIS C, p.p.57-74

492


http://www.relmecs.fahce.unlp.edu.ar

en KORNBLIT, A (2004), Metodologias cualitativas en ciencias
sociales, edit. Biblos.

DE ORTUZAR, M. (2013), “Etica e Investigaciones Genémicas en
Salud: nuevos problemas sico-Sociales y viejos problemas de Justicia
en la distribucién de sus beneficios”, en Drumond José Geraldo
Freitas et.al. ,comp., Bioética, Edit. Mediterraneo, Santiago de Chile,
2013, ISBN 978-956-220-349-4, p.p.295-307.

ARPINI, A, (2006), “Teorias éticas contemporaneas. Respuestas a los
desafios sociales y politicos de nuestra época”, en FOSCOLO, N,
Desafios del trabajo social latinoamericano, Espacio Editorial, Cap.
IV, p.p.89-110

DE ORTUZAR, M. G, ET.AL, (2014) “Aspectos éticos y legales de la
T-E: de grado y postgrado. El caso de la salud», Revista ConTIC-i
N° 1- ISSN: 2314-0666 — Enviado 2013—UNPA

POGGE, t (2003) “Probando drogas para paises ricos en poblaciones
pobres de paises en desarrollo, en Perspectivas Bioéticas, vol 8, nro.
15, pp. 11-43

NUSSABUM, (200 6) Las fronteras de la justicia, Barcelona, Paidos,
cap. IV, “Beneficio mutuo y desigualdad global”, p.p. 227-270

SEN, Amartya (2009), La Idea para la Justicia, Taurus, Tercera y cuarta
parte, p.p.255-421

MURILLO, S. “Una politica cientifica integral”, en Pdgina
12, buenos aires, martes 4 de marzo de 2008. Seccién
universidad. pag. 16. En: http://www.paginal2.com.ar/diario/
universidad/10-100078-2008-03-04.html

DUSSEL, E. (2000);” Europa, modernidad y eurocentrismo”, en Edgardo
Lander (comp.) La colonialidad del saber: eurocentrismo y ciencias
sociales. Perspectivas Latinoamericanas. CLACSO, Buenos Aires,
Argentina. p. 246. Disponible en: http://bibliotecavirtual.clacso.org.
ar/ar/libros/lander/dussel.rtf

ROIG, A (2002), “Naturaleza, corporeidad y liberacién”, en “Etica del
poder y moralidad de la protesta”, EDIUNC; Mendoza FOSCOLO,

493


http://www.pagina12.com.ar/diario/universidad/10-100078-2008-03-04.html
http://www.pagina12.com.ar/diario/universidad/10-100078-2008-03-04.html
http://bibliotecavirtual.clacso.org.ar/ar/libros/lander/dussel.rtf
http://bibliotecavirtual.clacso.org.ar/ar/libros/lander/dussel.rtf

N (2006) “Pensando desde nosotros: la ética latinoamericana”, en
FOSCOLO, Op. cit., Cap. V, pp.111-132

ALONSO, L. E. (1998), La mirada cualitativa en sociologia. Madrid:
Ed. Fundamentos.

ARENDT, H, (2003) Responsabilidad y juicio, Barcelona, Paid6s

ARFUCH, L. (2002), El espacio biogrdfico. Buenos Aires: FCE.

BAJTIN, M. (1988), “El problema de los géneros discursivos”, en
Estética de la creacion verbal. México: S. XXI.-

BEITZ, CHARLES. Political Theory and International Relations.
Princeton: Princeton University Press, 1979.

CHALMERS, A. (1988), ;Qué es esa cosa llamada ciencia? Buenos
Aires: Siglo XXI.

CELS, (2001) Derechos Humanos, Catalogos y Siglo XXI, Cap. XI.

DE ORTUZAR, M. GRACIELA 2014, “Acceso igualitario a la telesalud”,
en Alvarez Diaz J, comp.; Ensayo sobre bioética: aspectos clinicos,
biomédicos y sociales, Editorial de la Universidad Auténoma
Metropolitana, Unidad Xochimilco, México, 2014 en prensa.

DE ORTUZAR, M. GRACIELA, 2014 “Equidad y distribucién de
recursos en salud”, en Alvarez Diaz, J, comp.; Ensayo sobre
bioética: aspectos clinicos, biomédicos y sociales, Editorial de
la Universidad Auténoma Metropolitana, Unidad Xochimilco,
México-

DE ORTUZAR, M. GRACIELA, 2008 “Hacia un enfoque integral en los
criterios de acceso y distribucion de recursos...”, Interdependencia:
del bienestar a la dignidad, Editores: T. Ausin-R.Aramayo, ISBN
978-84-96780-46-0, Madrid, Plaza y Valdés edits, 2008, p p.165-
189.

DE ORTUZAR, M. GRACIELA “Hacia la telemedicina en el
MERCOSUR. Analisis ético comparativo de las normativas de
Brasil y Argentina”, RevistaeSalud.com; vol.8 Nro.30; 2012;
p.p.1-17, ISSN: 1698-7969. (Con referato)

DE ORTUZAR, M. GRACIELA, et. al, “Ethical Health Technology

494



Assessment in Latin America: Lessons from Canada and Argentina’
Acta Bioethica (evaluado y aceptado 30/05/11)- ISSN 1726-569X
(Con referato)

DE ORTUZAR, M. GRACIELA (2014), “;Marco ético biomédico vs.
marco ético social?. Hacia un marco ético integral en investigacion”
(Inédito)

FOUCAULT, M. 1993 (1976) “Las redes del poder” en Foucault, M.
Las redes del poder (Buenos Aires: Editorial Almagesto). n: http://
es.scribd.com/doc/52195911/Foucault-Las-Redes-Del-Poder

Para porfundizar sobre ética e investigacion

en ciencias sociales

SCOTT, GORDON (1995), Historia y filosofia de las ciencias
sociales, op.cit,, Cap. 3 “Leyes sociales”, p.p.65-69.

SCHUSTER, F. G (1982). Explicacion y prediccion, Buenos Aires,
CLACSO, Cap. 1: “Las Ciencias Sociales: aspectos criticos”. En:
http://biblioteca.clacso.edu.ar/ar/libros/secret/schuster/schuster.htm

WALLERSTEIN, I(1995) “Abrirlas Ciencias Sociales”, Informe sobre
la reestructuracién de las ciencias sociales Comision Gulbenkian.
En:  http://es.scribd.com/doc/31347204/Wallerstein-Immanuel-
Abrir-Las-Ciencias-Sociales

CASTRO GOMEZ, S. (2000) “Ciencias Sociales, violencia
epistémico y el problema de la ‘invencién del otro’” en Lander,
E., op.cit, En: http://biblioteca.clacso.edu.ar/subida/clacso/sur-
sur/20100708045330/8_castro.pdf

BOIVIN, M etal (1999), Constructores de otredad, Bs
As, Fudeba, Introduccion; Cap, 3, p. 171 y cap. 4
-PIOVANI, J. T (2006) “Relativismo y representacién de la
diversidad cultural: hacia una integracion de la reflexion filoséfica
y la investigaciéon empirica”, en: Di Gregori y Di Berardino
Conocimiento, realidad y relativismo. México: UNAM.

SANTI, MF (2012), “Etica e investigacién social. Desafios para

495


http://es.scribd.com/doc/52195911/Foucault-Las-Redes-Del-Poder
http://es.scribd.com/doc/52195911/Foucault-Las-Redes-Del-Poder
http://biblioteca.clacso.edu.ar/ar/libros/secret/schuster/schuster.htm
http://es.scribd.com/doc/31347204/Wallerstein-Immanuel-Abrir-Las-Ciencias-Sociales
http://es.scribd.com/doc/31347204/Wallerstein-Immanuel-Abrir-Las-Ciencias-Sociales
http://biblioteca.clacso.edu.ar/subida/clacso/sur-sur/20100708045330/8_castro.pdf
http://biblioteca.clacso.edu.ar/subida/clacso/sur-sur/20100708045330/8_castro.pdf

Latinoamérica”, en Casado, M, Luna, F, coord; Cuestiones de Bioética
en y desde Latinoamérica, CIVITAS, Cap. 4, 2012, p.p.391-409.
GOODIN, R (1986), Protecting the vulnerable, Chicago, University

of Chicago Press (fragmentos seleccionados)

MURGUERZA, J (1989), “La alternativa del disenso”, en Murguerza,
J et al, El fundamento de los derechos humanos, Debate, Madrid,
ppl9y ss.

TAYLOR, C1993. EI multiculturalismo y la “politica del
reconocimiento”, México, F.C.E

KYMLICKA, W, “Derechos individuales y derechos de grupo en la
democracia liberal, Isegoria, 14, 1996

GONZALEZ MONTOYA, S, (2004) “Etica de la investigacién en
estudios sobre violencia intrafamiliar, sexual y sociopolitica”,
Medellin, Colombia (inédito).

SCHUFER, M ET AL (2008), “Dichos y hechos... La importancia de
la metodologia cualitativa en la investigacion en salud sexual y
reproductiva,” en RIVERA SILIVIA (2008) Etica y gestion de la
investigacion biomédica, Bs As, Paidés p.p 199-218

QUIJANO, A (2000) “Colonialidad del poder, eurocentrismo y
América Latina”,en  http://www.cholonautas.edu.pe/modulo/
upload/Anibal%20Quijano.pdf

Bibliografia ampliatoria general

GEERTZ, El surgimiento de la antropologia postmoderna, Barcelona,
Gedisa

HERRERA, CD, (2001) “Ethics, deception and those Milgram
experiments”, Journal of Applied Philosophy, vol. 18, Nro.3,

HUGHES, Jy SHARROCKE, w (1999), La filosofia de la investigacion
social, México, FCE.

JACOBSEN, K, et al, (2003.), “The dual imperative in refugee
research. Some methodological and ethical considerations in
social science research on forced migration”, Disasters, 27, 2

496


http://www.cholonautas.edu.pe/modulo/upload/Anibal%20Quijano.pdf
http://www.cholonautas.edu.pe/modulo/upload/Anibal%20Quijano.pdf

JAMIESON, Dale (1993), “Method and moral theory, in: Peter Singer, A
companion to ethics, Oxford, Blackwell Companions to Philosophy.

KORNBLIT, A (2004), Metodologias cualitativas en ciencias sociales,
edit. Biblos.

LANDER, E (2000) “Ciencias sociales. Saberes coloniales y
eurocéntricos”, en Lander, E. Op. Cit. En: http://bibliotecavirtual.

clacso.org.ar/ar/libros/lander/lander1.rtf

LOLA STEKPE, (2006)“Etica e Innovacion Biotecnoldgica”, Chile,
OPS.2006

MARRADI, A.; ARCHENTI, N.y PIOVANTI, J. 1. (2007), Metodologia
de las Ciencias Sociales. Buenos Aires: Emecé .

MURILLO, S. (2012) Prdcticas cientificas y procesos sociales. Una
genealogia de las relaciones entre ciencias naturales, ciencias
sociales y tecnologias. (Buenos Aires Biblos). Cap. III: “La
cuestién social y la emergencia de las Ciencias

MURILLO, S. (2006) Colonizar el dolor. La interpelacion ideoldgica
del banco Mundial en América latina. El caso argentino desde
Blumberg a Cromaiion. (Buenos Aires: CLACSO). Cap. III: “El
Estado, los organismos nacionales y la nueva cuestion social.” En:

http://biblioteca.clacso.edu.ar/ar/libros/becas/murillo/

MURILLO, S. “El nuevo pacto Social, la criminalizaciéon de los
movimientos sociales y la ‘ideologia de la inseguridad’” (Autora).
En Revista del OSAL (Observatorio Social de América Latina)
CLACSO Afio V N° 14 Mayo- Agosto 2004. ISSN: 1515- 3282.
Paginas 261 a 273.

NAGEL, T, (2005)“The problem of global justice”, Philosophy and
Public Affairs, 2005, pp 113-147

O’NEILL, ONORA, 81986) Faces of Hunger. London: Allen and
Unwin, 1986.

PATEMAN, C. (1988) The Sexual Contract, Stanford, Standford
University Press; (hay traduccion castellana) Cap. 1.

POGGE, T, (2002), World Poverty and Human Rights: Cosmopolitan

497


http://bibliotecavirtual.clacso.org.ar/ar/libros/lander/lander1.rtf
http://bibliotecavirtual.clacso.org.ar/ar/libros/lander/lander1.rtf
http://biblioteca.clacso.edu.ar/ar/libros/becas/murillo/

Responsabilities and Reforms, Cambridge: Polity Press

QUIJANO, A. (2000) “Colonialidad del poder y clasificacién social”
en Journal of world-systems research, vi, 2, summer/fall 2000,
342-386 Special Issue: Festchrift for Immanuel Wallerstein — PartI

RAWLS, J, (1999)The Law of Peoples. Cambridge, MA: Harvard
University Press, 1999.

RICOEUR, P (2001), “Autonomia y vulnerabilidad” en Le juste, Paris,
Espirit, vol. 2.

ROVALETTI, M. Lucrecia.(2006)”La evaluacion ética en las ciencias
humanas y/o sociales. La investigacién cientifica: entre la libertad
y la responsabilidad”, Acta bioeth. [online]. 2006, vol.12, n.2, pp.
243-250.

SEN, A,(1995) Nuevo examen de la desigualdad, Madrid, Alianza, 1995

STRICKER, G,(1985) “Problemas éticos en la investigacion
psicoterapeutica”, en Rosenbaum, M, FEtica y valores en
psicoterapia, México, FCE

VAZQUEZ, H, (2004) Antropologia emancipadora, derechos
humanos y pluriculturalidad, Rosario, Homo Sapiens, 2004.

VALLES, M. (1997), Técnicas cualitativas de investigacién social.
Reflexion metodoldgica y prdctica profesional. Madrid: Sintesis.

WINCH, P. (1972), Ciencia socialy filosofia. Buenos Aires: Amorrortu.

Algunas normativas de investigacion (con link
las mas importantes)
Codigo de Nuremberg

Declaracion de Helsinki

Informe Belmont

Declaracion Universal de los Derechos del Hombre

Declaracion Universal de los Derechos del Animal

Declaracién Universal sobre Genoma Humano y Derechos Humanos

Protocolo al Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina sobre
prohibicién de clonar seres humanos

498


http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_nuremberg.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_nuremberg.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_helsinki.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_belmont.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_derhombre.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_deranimal.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_genoma.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_clonacion.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_clonacion.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_clonacion.html

Declaracion internacional sobre los datos genéticos humanos ;

Pautas éticas internacionales para la investigacién biomédica en seres
humanos (CIOMS)

International guiding principles for biomedical research involving
animas (CIOMS)

Pautas internacionales para la evaluacién ética de los estudios
epidemiol6gicos

International guidelines for ethical review of epidemiological studies

(CIOMS - Currently under revision)

Guias operacionales para comités de ética que evaltian investigaciéon
biomédica, OMS, 2000
Directrices y recomendaciones para las comisiones éticas europeas

Declaracion sobre no discriminacion;

Declaracion de Budapest,

Declaracion Universal de Bioética, UNESCO,
Declaracion de Vulnerabilidad, UNESCO, entre otras

Regionales

Declaracion del Mataatua de los Derechos Intelectuales y Culturales
de los Pueblos Indigenas

Declaracién de Ukupseni

Declaracion de la ONU sobre los Derechos de los Pueblos Indigenas

Declaracién Ibero-Latinamericana sobre FEtica y Genética de
Manzanillo (1996) revisada en Buenos Aires

Pautas Eticas del Consejo de Organizaciones Internacionales de las
Ciencias Médicas (CIOMS)

Normativas UNESCO sobre Vulnerabilidad

Normativas UNESCO sobre Estigmatizacion y No discriminacion

Normativas sobre migraciones y genocidios

Codigos Eticos de Sicologia, Antropologia, entre otros

499


http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_datosgeneticos.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_biomedica_humanos.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_biomedica_humanos.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_animales_en.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_animales_en.html
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_epidemiologicos.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_epidemiologicos.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_epidemiologicos_en.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_epidemiologicos_en.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_guia_biomedica.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_guia_biomedica.pdf
http://www.dib.unal.edu.co/documentos/etica_europa.pdf

Normativas nacionales

Disposicion ANMAT 5330/97

Ley provincial sobre Investigacion en salud, 11.044, Bs As

DECRETO MERCOSUR 189/998, gmc 129/96

Guia Latinoamericana para C6digo de Etica en los laboratorios de salud

Ley sobre Proteccién de Derechos de Sujetos en Investigaciones en
Salud nro 3.301, 2009- Ciudad BA,

Ley de Derechos del paciente, Argentina

Normativas genéticas

1962 Simposio Man and his future, Londres

1982, Informe Splicing Life

1985 Points to Consider Recombinant DNA Advisory Committee

1988 Gene Therapy in Man: Recommendations of European Medical
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1992, Report of the Committee on the Ethics of Gene Therapy, U.K
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dignity and human rights, UNESCO
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Benefit Sharing
2002 WHO Genomics and World Health
2003, UNESCO Declaracién Universal sobre datos genéticos

Links de videoconferencias, filminas traducidas

y/o resumen

Videoconferencia y resumen de Acosta (Por cuestiones de sonido se
incluyen las filminas- Véase anexo 1)

Videoconfernecia de Manzano, UCM: https://drive.google.com/file/
d/0B8PrRvGdUsK1dDhSVIdFN1hpYnc/view?usp=sharin

Videoconferencia de cierre de Wilkinson- (Por cuestiones de sonido
se incluyen las filminas en Anexo II). Traduccion Maria Graciela

de Ortuzar.

Videoconferencia y resumen de Williams Jones, Link to a Dropbox with
thePPT,aswellas.MOV (Mac,original): https://www.dropbox.com/
sh/0x645q18masj9sq/AADeZ1QrYzFCJS1p04KYfvgga?dl=0
YouTube (https://youtu.be/rZcckuV8qgnl) Traduccién: Maria
Teresa La Valle y Julieta Elgarte.
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El presente libro es resultado de un ciclo de debates,
conferencias, e intercambios de investigaciones acerca de
las relaciones entre “Etica, Ciencia y Politica”, que retne a
profesionales de diferentes areas y de diversos paises, desde
una mirada pluralista, para analizar los problemas éticos y
sociales en investigacion. El objetivo general es concientizar a
la comunidad cientifica sobre la necesidad de incorporar la
ética, y la bioética, en su practica diaria de investigacion;
como asi también dar a conocer en la comunidad los hechos
que afectan directamente los derechos de los sujetos y/o de
las comunidades de investigacion, como asi también analizar
el importante problema de prioridades en investigacion y
acceso al conocimiento en un mundo caracterizado por grandes
brechas y desigualdades sociales.
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