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Prefacio

Una vez mas, nuestro presidente del Consejo de Bioética, el Prof. Dr. Eduardo L.
TINANT, ha producido este Anuario 2022 en conjunto con esmerados expertos, Anuario que
constituye, ya, la continuidad de una saga envidiable de una publicacién anual.

Cifrar los muchos méritos del Dr. Tinant seria inagotable. Pero no podemos dejar de
sefialar que su energia no tiene limites, y su paciencia intelectual es infinita.

Duefio de un pensamiento profundo y sostenido, este fildsofo del derecho (cuya
catedra ejerce en la Universidad Nacional de La Plata — Argentina) también preside el
Asociacion Argentina de Bioética Juridica y ha creado y definido el novedoso concepto de
Bioética Juridica.

Hoy el Dr. Tinant nos ofrece otro fruto de su frondoso jardin: un nuevo Anuario de
Bioética y derechos humanos para el Instituto Internacional de Derechos Humanos, con
colaboraciones muy cuidadas de grandes intelectuales que han puesto sus energias en el
tema.

No es preciso sefialar la relevancia de la bioética. Sus valiosos temas y subtemas
podran verse en este anuario y todos los anteriores.

No podemos sino felicitar al Dr. Tinant y sus colaboradores por el enorme esfuerzo
desplegado, la vocacién y el amor por la ciencia como lo demuestran cada afio. Las mas altas
consideraciones para nuestro Consejo de Bioética, cuya composicién por expertos honra a
este Instituto pues su labor es extraordinaria.

Daniel E. HERRENDORF Presidente
Instituto Internacional de Derechos Humanos Capitulo
para las Américas
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Presentacion del Anuario de Bioética y Derechos

Humanos 2022

El Consejo de Bioética del Instituto Internacional de Derechos Humanos, Capitulo para
las Américas (IIDHA), que presido, manifiesta su alegria por la edicién del Anuario de Bioética
y Derechos Humanos 2022, su sexto volumen.

Nuestro Consejo constituye un centro de investigacidon y reflexion que realiza su
actividad de forma pluridisciplinar. Entiende que la Bioética es un campo de conocimiento y
accion que requiere planteamientos plurales y sélidos soportes cientificos para examinar las
cuestiones éticas relacionadas con la medicina, las ciencias de la vida y las tecnologias conexas
aplicadas a los seres humanos, y a todos los seres vivos, teniendo en cuenta sus dimensiones
sanitarias, sociales, juridicas y ambientales, como ha precisado la UNESCO en su Declaracién
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de 2005. El art. 23 de este Documento aprecia
y consagra la necesidad e importancia de la Educaciéon y la Formacidn en Bioética.

En esa inteligencia, como hemos expresado en anteriores ediciones, el Anuario de
Bioética y Derechos Humanos, publicacién electrénica colectiva, propicia una concepcion
bioética plural e interdisciplinaria enmarcada en el respeto de la dignidad de la personay la
proteccion de los derechos humanos.

Es un honor para mi, pues, poder presentar a nuestros estimados lectores este
Numero, con tan variados como interesantes trabajos, elaborados por prestigiosos
pensadores e investigadores.

Asi, en la Secciéon Doctrina cabe destacar el medular articulo de José Maria Barrio
Maestre —Espafia— (“La verdad, sigue siendo muy importante, también en la universidad”),
publicado a mediados de 2022 en la Revista Académica Teoria de la Educacion de Espaiia -y
gue reproducimos con expresa autorizacion del editor de la misma Fernando Gil Cantero y del
propio autor-, quien trata de mostrar en su trabajo “algunos elementos téxicos del ambiente
socio-cultural que influyen negativamente en el trabajo de la Universidad, y que se saldan en
perder la referencia que el valor de la verdad tiene para el ser humano”. En general, sostiene,
el relativismo configura un ambiente deseducativo, por razones que sefiala. Principalmente
porque contribuye a una representacién que desincentiva la discusion racional, que es
precisamente una de las tareas primordiales para las que se fundd la Universidad. Su
propdsito, pues, es acentuar la que le parece constituye la tarea mas urgente que tiene ahora
mismo la Universidad: contribuir a una auténtica cultura del didlogo racional. En su parte final,
el escrito alcanza su “crescendo”, con pasajes como: “En ultimo término, el hombre no puede
vivir sin verdad, sin ella tan solo puede malvivir, tal vez durante un periodo prolongado, pero
no toda la vida. En algin momento el ser humano ha de confrontarse con una pregunta seria
y buscar una respuesta seria, que de verdad le convenza. Ante cuestiones de cierta
envergadura puede que nos conformemos con sucedaneos o apanos. Pero no hay ser humano
gue pueda pasar toda la vida sin afrontar la cuestién del sentido...Y, frente a la cuestidn del
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sentido de la vida y, sobre todo, del sentido de la muerte —¢qué pasa conmigo post mortem?
—nadie se conforma con menos que la verdad”.

De modo similar, Gloria Maria Tomas y Garrido —Espafia— (“Qué ética para la ciencia
del siglo XXI”) procura reflejar la importancia de la Etica para el verdadero desarrollo de la
persona. Advierte los errores cometidos en los siglos anteriores, que hicieron del siglo XX el
protagonista de dos guerras mundiales y abre nuevos horizontes éticos ante el tercer milenio
en el que el mundo digital y el progreso tecnolégico crecen exponencialmente. La profesora
hispanica basa su opinidn en los dichos de autores reconocidos que posibilitan alcanzar un
mundo esperanzador en el que las relaciones personales fortalezcan el presente y el futuro de
la humanidad.

Como aconteciera con los volumenes 2020 y 2021, si bien en menor medida, continda
presente en el Anuario 2022 la tematica que plantea la pandemia y la post pandemia de la
COVID-19 y por tanto sus posibles consecuencias para la humanidad.

Por ejemplo, en interesante aporte, Miguel Kottow —Chile— (“Bien comun, derechos
humanos, bienes comunes”), sostiene que al comenzar la mencionada pandemia hubo voces
de alarma ante la profundidad de la crisis de nuestro sistema neoliberal entrampando a la
sociedad en su hiperactivismo de produccién y consumo, requiriendo un cambio profundo
enfocado en reconsiderar nuestro modo de ser y de interpretar el mundo. Dos afios después,
reflexiona, cuando oteamos un posible equilibrio estable con este virus, pero bajo la amenaza
de futuros embates virales, resurgen las esperanzas de volver a la normalidad calibrada en
términos de crecimiento econémico, pese a sus devastadores efectos de depredacidn social y
ecoldgica. El autor, tras examinar los conceptos que dan lugar al titulo de su trabajo, entiende
gue los pensadores “noratlanticos” ponen obstaculos para el debate y la eventual realizacion
de los bienes comunes de supervivencia individual y los que cautelan las necesidades de
conservacion de la especie humana. Procura rebatir asi los argumentos que buscan
descalificar los bienes comunes: primeramente, que en sociedades pluralistas el concepto de
bien comun tiene una diversidad inabarcable de significaciones; segundo, que se suele objetar
gue la universalizacién de los bienes comunes fomenta a los oportunistas —free-riders— que
transitan sin pagar peaje y benefician sin tributar; y tercero, que la objecién al fomento de
bienes comunes aduce que ello produce costos y cargas que son distribuidos
inequitativamente, lo cual es cierto admite, pero lamentablemente intencionado. En esa
inteligencia, considera que la bioética es guardiana del cuerpo humano de toda intervencién
no deseada y debe bregar por la provisiéon y acceso al cuidado que han de asegurar la
consecucion de los bienes comunes.

Igualmente encomiable es el estudio que llevan a cabo Erica Quinaglia Silva —Brasil-y
Julia Guilherme Desmondes —Brasil— (“La dialéctica entre el derecho a la salud y el derecho a
la proteccion de datos personales: el poder del Estado en la gestion en salud en Brasil durante
la pandemia de COVID-19”), estimando que en Brasil la crisis sanitaria se sumé a una crisis
politica. A su juicio, determinados documentos han revelado la legitimidad de nuevas formas
de biopoder, que son ejercidas por la vigilancia con técnicas que permiten la rastreabilidad de
la vida. Hay asi, critican, un irrespeto a un derecho fundamental, la proteccién de datos
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personales, bajo la justificacion de proteger otro derecho fundamental, la salud. Los datos
personales son instrumentos de poder: el dominio de ellos posibilita al Estado el control de la
poblacion. Aunque no sean de antemano derechos contradictorios, la salud y la proteccion de
datos personales, pueden llegar a serlo en medio de una crisis sanitaria conjugada con la crisis
politica que enfrenta el pais. Los autores concluyen que las consecuencias de la pandemia
fueron y podrdn ser diversas. Analizar cdmo se ha hecho la gestiéon en salud en Brasil
contribuye a la defensa de los derechos y a la atenuacidn de futuros impactos en las garantias
fundamentales, constitucionales, provenientes del uso indebido de los datos personales.

Lo propio cabe decir de la colaboracion de Romina Florencia Cabrera —Argentina—
(“Derecho ambiental en la post pandemia”), abordando la compleja situacién que vive el
planeta. La autora entiende que —mas allad de las tristes consecuencias sanitaristas que ha
ocasionado a nivel mundial el flagelo-, sin embargo, podria sostenerse que aquél ha
encontrado un respiro y reinventado en el mejoramiento del medio ambiente. Acude al
respecto a lo expresado en marzo de 2022 por el jurista italiano Luigi Ferrajoli, considerado
uno de los fundadores del “constitucionalismo planetario”, sobre el despertar de la razény la
toma de conciencia acerca de la fragilidad humanay, en particular, de nuestra casa, el planeta
Tierra, como alguna de tales consecuencias positivas. En su interesante propuesta final, con
relacion a nuestra regidn, la autora manifiesta que “si se estableciere un Tribunal Del Medio
Ambiente a nivel latinoamericano, para tramitar las demandas sociales en lo que respecta a
la tutela juridica efectiva del medio ambiente, se avanzaria con respecto a los derechos
humanos y a un legado global a las futuras generaciones. Y el debido proceso estaria
garantizado, junto con las demds garantias constitucionales”.

Las cuestiones que vinculan estrechamente la edicién genética humana y la bioética
merecen la consideracién de varios de nuestros prestigiosos colaboradores, Asi, las
integrantes de Bioeticar Asociacion Civil: Gricelda Ethel Moreira —Argentina—, Graciela
Martha Soifer —Argentina—y Adriana Inés Ruffa —Argentina— (“El corte y pegue de los genes”),
realizan un esclarecedor trabajo, en cuya virtud se ocupan de historiar brevemente el
surgimiento del ADN y del proyecto genoma humano, para adentrarse en el tema del origen
del CRISPR (asi denominado por el microbidlogo Francis Mojica, investigador espaiol de la
Universidad de Alicante, el primero que registré en 1993 que las arqueas- un ser unicelular
procariota-contaba con un sistema de defensa contra los virus, que consistia en una curiosa
repeticion de secuencias de ADN pertenecientes a los virus, intercaladas por secuencias
distintas), asi como su funcionamiento y el desafio que conlleva a las reglas existentes en la
materia y la respuesta de la comunidad cientifica al respecto. Tras abordar la edicion genética
a la luz de la ética de la investigacion con seres humanos, las autoras concluyen que es
imposible prescindir de la bioética para su tratamiento y, dado el caracter in fieri de la
problematica, nos brindan las que entienden no pueden sino ser reflexiones provisorias.

De igual manera, Hildeliza Lacerda Tinoco Boechat Cabral —Brasil- y Luiz Felipe
Barbosa de Souza —Brasil- (“La ética de la edicion genética en seres humanos con fines no
terapéuticos”), nos ofrecen su valiosa contribucién, sefialando que con el crecimiento y
desarrollo exponencial de los recursos tecnoldgicos, ya en el siglo XXI, se han buscado cada
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vez mas posibilidades de mejorar la calidad de la vida humana. Ademas de otros grandes
avances, cabe destacar la posibilidad de editar el genoma en seres humanos. Investigadores
de todo el mundo utilizan la técnica de edicidn de genes Clustered Regularly Interspaced Short
Palindromic Repeat (CRISPR-Cas9) y los resultados son alentadores. Esta tecnologia de
modificacion del genoma ha demostrado ser cada vez mas eficaz y precisa en las terapias
humanas, descubriendo la cura de enfermedades que afectan a la poblacién mundial, como
el VIH y el cancer. Sin embargo, como asimismo advierten, aun representando la mencionada
técnica una gran revolucién en el campo de la ciencia del genoma, cuando se utiliza de forma
impulsiva y sin avales éticos y bioéticos puede causar diversos impactos sociales en los seres
humanos -presentes y futuros-, teniendo en cuenta que a través de su uso es posible la mejora
fisica o cognitiva de la especie humana, dandoles ciertas caracteristicas que escapan de su
naturaleza. Asi, los autores analizan el sistema de edicién genética CRISPR-Cas9 vy las
discusiones éticas que giran en torno al uso de la técnica con fines de eugenesia positiva al
promover la mejora de la especie humana.

También Margareth Vetis Zaganelli —Brasil-, Maria Claudia Crespo Brauner —Brasil—,
Mateus Miguel Oliveira —Brasil- y Rodolfo Moreira Baptista —Brasil- (“Biotecnologia y
derechos humanos: un andlisis bioético de la técnica de edicion de genes CRISPR-CAS9 y sus
repercusiones”), nos brindan un atractivo articulo sobre los avances biotecnoldgicos,
especialmente en el campo de la edicidn y la ingenieria genética que plantean debates éticos,
cientificos y legales sobre los riesgos y beneficios de apareja dicha técnica. Actualmente,
sostienen, la posibilidad de manipular el patrimonio genético humano y crear organismos
perfectos ya no es solo un atributo de la ciencia ficcion, especialmente a partir del desarrollo
de la citada técnica de edicion de genes Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic
Repeat (CRISPR-Cas9), un sistema creado a partir de investigaciones inmunoldgicas de las
bacterias que permite, entre otras posibilidades, la ediciéon de genes humanos. En ese sentido,
apoyado en la matriz de la bioética global, el objetivo propuesto es investigar las principales
repercusiones éticas y legales de la edicién genética humana, a través de investigacion
exploratoria y revisién de la literatura, destacando posiciones tedricas divergentes en Brasil y
en el exterior. Al final, dicen, es posible concluir que el establecimiento de limites y supervisién
de los avances biotecnoldgicos es una medida que se impone, respecto de la frontera
determinante entre las tecnociencias y los derechos humanos, sin descuidar, claro esta, los
beneficios efectivos de la biotecnologia.

El Anuario 2022 cuenta con un nuevo valioso aporte de Juan Manuel de
Faramifan Gilbert —Espaia— (“Riflessioni sull’invechiamento e la discriminazione per etd”),
publicado en 2022 en la Revista Ordine Internazionale e dirittti umani de ltalia -que
reproducimos con expresa autorizacion de su director Claudio Zanghiy del propio autor. Este
examina la cuestién que plantea el envejecimiento de la poblacion mundial y el aumento de
la longevidad humana y si el cambio demografico e individual que ello significa coincide con
un cambio sociocultural y politico. Maxime que ese aumento en la expectativa de vida y por
ende una mayor longevidad resulta a veces paraddjica: es visto como un peligro, una amenaza,
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antes que como una conquista y una oportunidad. Vale decir, tendiente a progresar en la
equidad, la igualdad, la justicia social y el mejoramiento sustancial en la calidad de vida, y para
pensar codmo organizar una mejor vida prolongada, aprovechando el aumento de la
longevidad individual y de la poblacién adulta anciana en beneficio de la sociedad en su
conjunto. El catedratico andaluz analiza asi, la discriminacion en razén de la edad, segun la
OMS la tercera causa en el mundo en tal sentido, después del racismo y el sexismo. Critica de

I o"

tal modo el “ageismo” y el “daiiino edadismo”, como cabe calificar un criterio injusto y
prejuicioso que afecta el goce de derechos y la actividad laboral de personas mayores.
Estimando el valor de la edad como garantia de conocimiento y sabiduria, propone una nueva
formula, “Generacién siglo 20/21”, que propicie que las personas mayores que deseen
continuar siendo Utiles a la sociedad de un modo activo y eficaz puedan interactuar con las de
la nueva generacién. No obstante, advierte que esto no sera sencillo. Desde Europa, con la

III

generacion del “ni-ni” (ni estudia ni trabaja y vive con sus progenitores) a la América Central,
con los grupos violentos “los maras” (con trafico de drogas, etc.), por citar solo dos ejemplos
de tales obstdculos. Concluye apelando a Hannah Arendt, cuando propone tres niveles de
fundamentacion de la accion humana: la interioridad de cada ser humano, su esfera
domeéstica y la esfera colectiva, En una sociedad totalitaria, sefiala, la esfera publica invade el
sector privado y mina la libertad individual. Estima pues que, si bien aquéllas se hallan
interconectadas, la mds importante es la primera, la concesion interna, porque su influencia
sobre las restantes es edificante. Al menos es un punto de partida de no menor valor.

Nos congratula presentar una nueva colaboracién de Andrea Laura Gastron —
Argentina— (“Etica y estética: historias que cuentan las esculturas e intervenciones urbanas en
clave de género”). Esta vez centrando el andlisis de ciertos dispositivos visuales —esculturas e
intervenciones urbanas- que adornan una instituciéon icénica de Mar del Plata, la importante
ciudad balnearia argentina, el Asilo Saturnino Unzué. Ello permite a la autora desarrollar su
interesante estudio sobre la infancia, las familias, el género y el poder, que no dejan ni al
derecho ni a la sociedad indiferentes. Plantea —e ilustra- las estatuas y los monumentos del
establecimiento, inaugurado en marzo de 1912, y de su entorno, como una estética del
disciplinamiento de las mujeres. El viejo Asilo Unzué constituye asi un escenario propicio para
analizar en qué medida se despliegan en las sociedades actuales modelos estéticos
claramente antagonistas, que a su vez revelan otros tantos érdenes politicos, pedagdgicos y
juridicos. Para la autora, el interés de estudiar estos aspectos no es menor: si bien los
ciudadanos no siempre somos conscientes de su presencia, las estatuas, los monumentos y
otras producciones exhibidas en los espacios publicos forman parte del paisaje urbanistico
cotidiano, integrandose en el imaginario urbano y en la memoria de los habitantes de un lugar.
Tomando como eje la dimension del género, encuentra por un lado el mentado
disciplinamiento femenino, desarrollado institucionalmente en el Unzué desde su creacién, y
a lo largo de practicamente todo el S. XX, con una estética acorde en todo el conjunto edilicio,
y en otro estilo, con las estatuas colocadas en el entorno micro barrial que legitiman también
una imagen femenina asociada a los roles tradicionales (maternidad, cuidado, obediencia,
abnegacion, humildad), con un rol del Estado fundamental en esta dindmica. Sin embargo, por
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otro, en clara tension con el modelo tradicional, una serie de intervenciones mas recientes,
gue tienen igualmente al Unzué por escenario, cuestionan seriamente la asignacion doméstica
de roles y funciones sociales de las mujeres. Se trata de un modelo de ruptura: el despliegue
estético se manifiesta mucho mas cadtico, vehiculizado a través de mecanismos artisticos no
academicistas y abiertamente contrainstitucionales, que pone en evidencia —aun de modo
incipiente- la presencia de colectivos sociales desaventajados dentro de la estructura de poder
politico y juridico, tales como las mujeres, los nifios/as y jévenes, las personas de identidad de
género no binarias, la poblacién negra u originaria americana, etc., y de sus particulares
modos de expresion artistica.

“Nada mas humano que la vida y la muerte, y las decisiones que entre ambos extremos
debemos tomar para garantizar la calidad de nuestra vida y salud. Ocuparse de la salud, de la
vida, de la muerte, es interesarse en aquello que resulta importante para los individuos en su
cotidianeidad y que implica -nada mas y nada menos- que la libertad y la dignidad como bienes
juridicos tutelados, lo cual requiere de una tarea eminentemente politica y ética”. De tal
forma, profunda y coloquial a la vez, inicia sus reflexiones Maria Susana Ciruzzi —Argentina—
(“Ciudadania bioética”), prolegdmeno de diversas consideraciones -con la ayuda de
consagrados pensadores- que la llevan a proponer el concepto de una Ciudadania Bioética.
Una ciencia interdisciplinar y deliberativa, que se basa en el andlisis de los valores que
intervienen en el proceso de toma de decisiones, proponiéndose ponderar sus dilemas y
ofrecer un abordaje argumentado, deliberativo y consensuado que permita armonizar aquello
que, en principio, se presenta como contrapuesto y conflictivo, haciendo de este proceso un
momento esencial de la convivencia comunitaria que requiere empatia, compasion, respetoy
compromiso social y politico. En esa direccién, afiade, resulta necesario establecer un minimo
de eticidad juridizada, esto es, determinadas pautas (principios y valores) que la sociedad
comparte como imprescindibles para garantizar una convivencia social (pax social) respetando
la libertad y dignidad. Concluye asi que la Bioética tiene un lugar mas apropiado dentro de un
modelo educativo, con el doble propdsito de ensefiar a los pacientes mds acerca de sus
opciones médicas, y a los médicos a convertirse en educadores mas eficientes de sus
pacientes. Rol educativo cuya competencia no se limita solo a la relacion asistencial:
pavimenta un camino ejemplificador para toda la comunidad, evidenciando que el respeto al
otro, el abordaje de las diferencias a través del lente de la equidad y compasidn, la
deliberacion y la busqueda de consenso constituyen el marco de referencia adecuado que
contiene la accion, garantiza derechos, minimiza riesgos y promueve la responsabilidad.

Acerca del espinoso tema de la toma de decisiones al final de la vida, contamos con
otras dos valiosas colaboraciones. En la primera de ellas, Maria Elena Vizcaychipi —Argentina—
(“Permaneci largo rato mirando el cielo. Decisiones al final de la vida”), afirma que cada
persona es una realidad diferente, y posee el derecho de tomar las decisiones que le
apetezcan en su vida, incluso referidas a la muerte, que es el opuesto a la vida, es sucumbir al
absurdo, ya sea por la enfermedad o el suicidio; la muerte es la incapacidad humana para
replantear la verdad de su propia existencia. La certeza de la muerte es parte de la vida. La
muerte se lleva la vida, pero la construccidn del sujeto es eterna y perdura incluso después de
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la muerte. La autora examina luego las decisiones al final de la vida, a las que define como
aquellas que involucran a pacientes graves con riesgo de muerte y que pueden afectar su
dignidad e integridad, asi como tener un impacto significativo en la calidad, lugar y tiempo de
morir, reservando la cualidad- dignidad para la propia persona. Ello exige, fundamentalmente,
respetar la voluntad del paciente, actual o anticipada, sobre cémo desea ser atendido al final
de la vida, en el marco del derecho a aceptar o rechazar determinados tratamientos vy, elegir
otros, decisiones que pueden incluir el modo en el que desea morir. A la postre, intimo. Pero
también, reconocer que el morir es un proceso, que comenzd antes, con el acompanamiento
del muriente y terminard después, en la elaboracién del duelo familiar. Para comprender este
tema de gran relevancia, agrega, resulta crucial explicar qué se entiende por “bioética juridica”
—el nuevo capitulo de la bioética creado por nosotros a comienzos del S. XXI-, dado que esta
linea de pensamiento filoséfico “plantea la necesidad de volver a considerar la dignidad del
hombre como un valor superior al de la utilidad econdmica y de afirmar la primacia del orden
ético sobre la técnica y los intereses puramente comerciales, mediante una toma de
conciencia individual y colectiva respecto de la capacidad y la sensibilidad de prever efectos y
riesgos sobre el inadecuado uso de las aplicaciones de ciencia y tecnologias sobre la vida”. De
tal manera, la bioética juridica tiene por finalidad la necesaria regulacién juridica de los temas
y problemas bioéticos tendientes al reconocimiento y la tutela eficaz de la dignidad humanay
los derechos vy libertades fundamentales relacionados con el avance de tales ciencias y
tecnologias conexas. Aborda asimismo el principio esencial de dignidad humana, los cuidados
paliativos y el texto de la ley 26.742, concluyendo que lo que se debe revalorizar es el derecho
a morir dignamente. Morir con dignidad (o morir dignamente), en el ordenamiento juridico
argentino, es un derecho personalisimo y bajo ninguna situacién debe ser violado.

La segunda es ofrecida por Paula Siverino Bavio —Peru— (“El interés superior del nifio
en proceso final de vida ¢Quién decide? Una mirada a la realidad peruana y argentina”),
centrando su andlisis en un par de casos que, aun diferentes, se trata de un bebé —Charlie
Gard- que nacié con una patologia degenerativa, en estado terminal (fallecié en 2017), y un
nino —Archie Battersbee- con muerte cerebral a raiz de un incidente (fallecié en agosto de
2022), ambos refieren a los conflictos que se pueden suscitar entre padres y equipo médico
en la toma de decisiones de infantes al final de la vida. La autora se pregunta ¢ Qué solucién
cabria esperar en la Argentina y el Peru si se presentara un caso de similares caracteristicas?
El grado de desarrollo de la reflexion bioética, el paternalismo imperante aun en buena parte
de la comunidad médica, la influencia de grupos conservadores religiosos, la aceptacion de
esquemas patriarcales y la verticalidad en las relaciones familiares, sobre todo en lugares
lejanos a las capitales, impactan en la relacion médico paciente, asi como en el efectivo
reconocimiento de los niflos como sujetos de derecho. Los padres, como representantes
legales del nifno, son los indicados por la ley para tomar decisiones sobre su vida y su salud,
pero esta facultad tiene limites. El propdsito de la autora, pues, es reflexionar sobre los limites
de la responsabilidad parental frente a decisiones de final de la vida en nifios pequefios en la
Argentina y el Peru, a partir del caso Gard. Para ello, presenta esquematicamente el marco
legal argentino, las pautas sobre la competencia de los menores de edad, el alcance del
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consentimiento por representacién y el interés superior del nifio, asi como una breve reseia
jurisprudencial y cual seria una resolucién probable en un caso similar. Luego examina la
normativa peruana, comentando brevemente la experiencia de un instituto pedidtrico de
referencia. A continuacién, menciona cuestiones estructurales que impactan a la hora de
tratar estos conflictos. Dado que en ambos paises se tiende a la resolucién intrafamiliar y con
el equipo de salud de este tipo de situaciones y excepcionalmente se llega a un caso judicial,
finalmente esboza con maestria una propuesta sobre qué estrategias pueden implementarse
en situaciones tan criticas como la que se abordan en este articulo. En sustancia, proteger el
interés superior del nifio mejorando la calidad de la toma de decisiones de los adultos.

La inseminacién domiciliaria es un procedimiento realizado en el ambito doméstico,
gue tiene consecuencias en el campo médico y legal, guardando una estrecha conexidon con la
necropolitica y la implementacidn de politicas publicas de procreacién humana por parte del
Estado, cuya falta pone en riesgo a las mujeres que desean cumplir con tal propdsito, porque
de tal modo terminan sometiéndose a la autoinseminacion y los riesgos derivados del mismo.
En ese contexto, la investigacion que llevan a cabo Hildeliza Lacerda Tinoco Boechat Cabral —
Brasil—, Karla de Mello Silva —Brasil-y Jodo Carlos de Aquino Almeida —Brasil— (“Necropolitica
e inseminacion domiciliaria: la ineficacia del Estado para la efectivizacion de politicas publicas
de planificacion familiar”), basada en doctrina, legislacién y material periodistico brasilefos,
analiza con propiedad la relaciéon entre la necropolitica y la mencionada inseminacién
domiciliaria, planteando que es urgente la necesidad de estudiar el tema y reflexionar sobre
posibles soluciones para implementar politicas publicas al respecto.

Por mi parte —Argentina— (“Eticas del deber y del cardcter y donacién de érganos en
vida”), examino ambas modalidades éticas —del deber y del caracter- cual paso previo al de
casos paradigmaticos resueltos por la justicia argentina, uno de ellos referido al vinculo de
parentesco como “soldadura” del requisito de la edad y el otro en orden a la virtud de la
amistad como fundamento en la honda cuestion que plantean los trasplantes de érganos
entre personas vivas.

Finalmente, quiero manifestar mi agradecimiento a los distinguidos autores que han
colaborado de manera desinteresada, asi como al Presidente Honorario del IIDHA, Daniel E.
Herrendorf, a Tomas Goobar, Yamid Zuluaga y todo el equipo de prensa y difusién del mismo,
gue han posibilitado la edicidn, confiando que este sexto Anuario de Bioética y Derechos
Humanos ha de continuar la senda iniciada en 2017 en pos de dar a conocer renovadas
contribuciones a la reflexion pluridisciplinar.

Eduardo Luis Tinant

Presidente del Consejo de Bioética
y Director del Anuario
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RESUMEN

El presente escrito trata de mostrar algunos elementos tdxicos de la atmdsfera socio-
cultural que influyen negativamente en el trabajo de la Universidad, y que se saldan
en perder la referencia del valor que la verdad tiene para el ser humano. En general,
el relativismo configura un ambiente deseducativo, por razones que se sefialan en el
escrito. Principalmente porque contribuye a una representacion que desincentiva la
discusion racional, que es precisamente una de las principales tareas para las que se
fundéd la Universidad, en la senda de la Academia que Platén fundd en Atenas, y en
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cuyo rastro se han registrado algunos de los progresos mas relevantes de la cultura
occidental.

Lamentablemente, muchos universitarios en el primer mundo se han familiarizado
solo con un uso tecnocratico de la razén, pero no con la idea de que esta pueda servir
para abrirnos paso, tal vez trabajosamente, en la busqueda de la verdad y del bien
(uso tedrico y practico). Se examinan aqui algunos planteamientos que en el
pensamiento europeo de la modernidad han cooperado a armar esa atmdsfera
toxica, asi como otros elementos que obran actualmente en el imaginario colectivo
dominante. El propdsito del escrito es sefalar la que me parece constituye la tarea
mas urgente que tiene ahora mismo la Universidad: contribuir a una auténtica cultura
del didlogo racional.

Palabras clave: universidad; verdad; racionalidad dialéctica; educacidn superior.

ABSTRACT

This writing tries to show some toxic elements of the socio-cultural atmosphere that
negatively influence the work of the University, and that result in losing the reference
of the value that the truth has for the human being. In general, relativism configures
an uneducational environment, for reasons that are pointed out in the writing.
Mainly because it contributes to a representation that discourages rational
discussion, which is precisely one of the main tasks for which the University was
founded, along the path of the Academy that Plato founded in Athens, and in whose
trace some of the most relevant developments in Western culture.

Unfortunately, many university students in the first world have become familiar only
with a technocratic use of reason, but not with the idea that it can serve to make our
way, perhaps laboriously, in the search for truth and good (theoretical useand |
practice). Here we examine some approaches that in the European thought of
modernity have cooperated in assembling that toxic atmosphere, as well as other
elements that currently operate in the dominant collective imagination. The purpose
of the paper is to point out what seems to me to be the most urgent task that the
University has right now: to contribute to an authentic culture of rational dialogue.
Keywords: university; truth; dialectical rationality; higher education.

1. Introduccion

Aunque la mayor parte de los estudiantes y
profesores que conozco se sienten muy ajenos a
esto, una creciente y desnortada politizacién que
agita la Universidad con presiones exdégenas ha
hecho que en muchas universidades espafiolas de
titularidad estatal, ya desde hace tiempo venga
librandose una guerra no declarada. Se trata de
una batalla, larvada, en la que se baten, por un
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lado, tecno-medidcratas escépticos, mas o menos
«de derechas», que hablan de liderazgo,
competitividad, de no quedarse en la cuneta, v,
por el otro, idedlogos nada escépticos, mds o
menos  «de izquierdas», aparentemente
comprometidos en causas como la igualdad,
profundizar en la democracia, que siempre estan
«en lucha» —segun sea el caso contra el cambio
climdtico, contra el patriarcado, el lenguaje
sexista—, o bien a favor de las hamburguesas
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veganas, de la justicia histdrica con las mujeres,
con los colectivos Igtbi, con las mascotas, etc.
Poco a poco unos y otros van dejando en
barbecho los campus, devastados bien por el
estrés que induce lainnovacién —no de ideas, sino
de cachivaches digitales—, o bien por el fragor del
combate, los escraches y el tremolar de las
pancartas. Entre la tecnoidiotez y la ceguera
ideoldgica, nuestra institucion se ve
crecientemente abocada a la alternativa de
permanecer en la herencia socrdtica, o bien
perecer engullida por el mercado o por la
ideologia. A su manera cada bando malversa la
Universidad convirtiéndola en otra cosa que ya no
es casa de estudios.

En medio de ambos, y bajo el fuego

cruzado de unos y otros, queda una mayoria
silenciosa de universitarios, estudiantes y
profesores. Cada vez mas acosados por un culto
tecnocratico a los medios, los profesores jévenes
han de sacrificar sus mejores energias
intelectuales en loor de la burocracia, obligados —
como dice Alejandro Llano con un punto de
ironia— a tener que dedicar menos tiempo vy
esfuerzo a hacer curriculum que a colorearlo, si
quieren ver prosperar su carrera académica ante
las agencias de acreditacién. Y no pocos jévenes
estudiantes acaban decepcionados demasiado
pronto.
La Universidad siempre decepciona a sus mejores
estudiantes, pero muchos ven frustradas sus
expectativas simplemente porque buscaban otra
cosa. No llegaron a la Universidad con el deseo de
que después un partido o un sindicato acredite su
compromiso social; tampoco anhelaban una
provision de destrezas y competencias
empaquetables en un curriculum que les
pasaporte al estrellato social o econdmico.
Sencillamente  esperaban de su etapa
universitaria algo que les ayude a crecer como
personas, tal vez algo parecido a una brujula que
pueda orientarles en la relacién de lo que
estudian, no tanto con su futura ocupacidén
profesional como con sus vidas: que les
suministre cierta consistencia y les haga un poco
mas interesantes.

Seria deseable pensar algo mads en estas
personas.

! «Die Philosophen haben die Welt nur verschieden
interpretiert; es kommt drauf an, sie zu
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Sin olvidar el compromiso que la
Universidad tiene con la investigaciéon y la
promocién del conocimiento de alto nivel en
todas las areas cientificas, de acuerdo con la
tradicion humboldtiana, aqui me ocuparé sobre
todo de su misién educadora.

2. Del Marxismo al Mercantilismo: la
verdad ya no interesa

En estas paginas voy a exponer en forma
polémica —i.e confrontdndome con ellos—algunos
elementos que han contribuido a armar una
atmodsfera que obra en contra del estudio. Ese
aire viciado ya se respira en toda Europa y en el
llamado primer mundo, y es culturalmente téxico
toda vez que su rasgo mas caracteristico es un
cada vez mas remarcado desprecio por la verdad.

Ya hemos dejado atras la situacion que se
hizo visible en muchos ambientes intelectuales
europeos por el vigor que en ellos alcanzé el
marxismo y la Teoria Critica —también, en su
version frankfurtiana, «tedricamente critica» con
el marxismo revolucionario—, planteamientos en
los que la nocidn, incluso la misma palabra verdad
fue cobrando ecos cada vez mds peyorativos al
guedar asociada a un universo semantico —el del
dogmatismo vy la intolerancia—, frente al que los
intelectuales que frecuentaban esos foros, los
autodenominados de izquierda, sentian la
imperiosa necesidad de «posicionarse» (perddn
por el palabro) de forma contundente e
inequivoca, ante todo por razones de higiene,
democrdtica y mental. Equivoca «pose», pues no
ha habido en la historia mesianismo mas
dogmatico que el de Mar, tanto el joven como el
anciano con parches made in Frankfurt.

En la undécima Tesis sobre Feuerbach,
Karl Marx dijo que los filésofos hasta ahora se han
dedicado a tratar de comprender el mundo tal
como en verdad es, a interpretar la realidad, pero
ya va siendo momento de transformarla®. Por su
lado, Lenin proclamdé que la mentira es un arma
revolucionaria. Quien vertio la teoria marxista en
la practica de la revoluciéon violenta
concretamente la que él pilotd en octubre del
1917, que dio lugar al estado soviético de la
URSS—, aprendié bien que la verdad importa

verandern» (F. Engels, Karl Marx (ber Feuerbach,
Stuttgart, Dietz, 1888).
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menos que la ortopraxis, i.e la accion correcta, la
que verdaderamente cataliza el proceso
revolucionario. EI marxismo-leninismo cree que
la verdad es la humanidad mejor: no la que hay,
sino la que estd por llegar, la que precisamente el
cambio revolucionario traerd a la realidad. El
revolucionario es poco festivo: nada hay que
festejar en la realidad presente; tan solo cabe
esperar un futuro completamente nuevo
(Thomas, 2004).

Este es el rasgo tipico de la ideologia:
ignorar la realidad presente para fingir, otedndola
por encima de lo que hay, otra que estaria por
llegar como consecuencia del cambio. Lo que las
cosas sean en si mismas carece de todo interés;
lo mas real de ellas es lo que hacemos que sean,
transformandolas, un modo peculiarmente eficaz
de lo cual es decirlas como no son. La mentira es
buena si sirve para transformar la realidad social,
y dicha transformacién necesariamente es
mejora. El marxismo es el arquetipo de la ceguera
ideoldgica. Tal ceguera puede parecer atenuada
por el parche, pero ahi sigue, impidiendo a
quienes la padecen reconocer la realidad que
tienen delante. Y no tiene cura facil.

De todos modos, ya no estamos
exactamente ahi. A dia de hoy la impresion
general es que la verdad esta desaparecida del
vocabulario; en todo caso, ha sido suplantada por
la voz posverdad, infecto vocablo recientemente
autorizado por el diccionario oxoniense. La
verdad es algo que simplemente ya no interesa en
este tiempo posmoderno. Como suele decirse
tépicamente, no vivimos una época de cambios
sino un cambio de época, y quizd sea esta una de
sus sefias de identidad.

Pese a lo que nacié siendo —i.e lo que es
«por naturaleza»—, la Universidad ha llegado a
convertirse en el principal laboratorio en el que
se destila esa atmdsfera tdxica tan poco amigable
y acogedora para la verdad, por no decir
abiertamente hosca y arisca con ella

Entre los factores que han contribuido al
debilitamiento semantico de la nocién de verdad

2 «Hoy dia tiende a considerarse que la verdad es algo
que se adapta a las diferentes circunstancias. Y, en
cualquier caso, no es precisamente un valor en alza»
(Llano, 2012, pp. 376-377).

3 En Espafia ultimamente ha alcanzado cierto
renombre un experto en mercadotecnia electoral que
logré trabajar sucesivamente para dos partidos
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reviste particular relieve la representacion de que
verdad es lo que vende. Me dejoé anonadado hace
tiempo un colega cuando me dijo esto asi. Mi
sorpresa no se debia tanto al planteamiento
mismo —con el que ya habia tenido ocasién de
lidiar— como al hecho de que lo propusiera un
profesor de filosofia, empleando precisamente la
expresion referida, asi como al énfasis con que lo
enunciaba. En fin, parecia no ser un mensaje
meramente comercial, sino una conviccion.
Paraddjica postura. Que «la verdad es lo que
vende», venia a decirme, no era algo que
pretendia venderme, o que le hubieran vendido a
él, sino algo que él tenia por verdadero.

El mohin de disgusto que la palabra
«verdad» provoca en ambientes académicos
occidentales, es particularmente perceptible en
las  universidades mas convencidamente
implicadas en el proceso de Bolonia. Llama la
atencién —al menos a mi, y mucho— que esta
palabra no aparezca ni una sola vez en sus
documentos programaticos; el interés se centra
en la «produccién» y en la «transferencia» del
conocimiento, asi como en la visibilidad
institucional. A juzgar por lo que se dice en esos
documentos, lo importante es la empleabilidad,
las competencias profesionales, la
internacionalidad, jugar en equipo, etc., cosas
todas ellas que pueden estar muy bien en el
contexto mercantil y empresarial, pero que, a mi
juicio, en la Universidad no pintan ni mucho ni
poco: no pintan nada’.

Toda vez que la propia institucién
universitaria en buena medida se ha vendido al
mercado, ella misma ha contribuido no poco a la
percepcién de que vender es la Unica accién
racional con sentido. Desde luego, un vendedor
necesita al menos aparentar que lo que vende le
convence, que él mismo lo compraria. Pero ante
todo ha de ser flexible, adaptativo, acomodaticio,
tanto si se trata de vender mensajes comerciales
como electorales®. Las universidades del primer
mundo son practicamente unanimes en que las
principales «competencias» de las que han de

politicos, se supone que diametralmente opuestos en
el arco parlamentario. El hecho de que el caballero en
cuestiéon fuera empleado para confeccionar sus
mensajes, casi sin solucion de continuidad, por uno y
otro partido, ha llevado a que algunos malicien que los
planteamientos de fondo no son tan simétricamente
opuestos como los escafios que ocupan sus
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proveer a sus estudiantes tienen que ver con la
muy noble —dicho sea de paso— actividad de
vender. Tanto en el aspecto académico como en
el administrativo, sus autoridades las gestionan
como si la disciplina fundamental a cultivar fuese
la mercadotecnia. Aun no lo dicen asi, pero casi
todo lo que hacen delata que es eso lo que
piensan.

Con un tono desenfadado, aunque
poniendo certeramente el dedo en una llaga por
la que supuran muchas universidades
norteamericanas de alto prestigio —las mejor
situadas en esos rankings tan del gusto
anglosajén—, William Deresiewicz (2019) carga de
manera inmisericorde contra la jactanciosa Ivy
league en un reciente libro que titula E/ rebafio
excelente, texto que expone de forma magistral
los flancos mas débiles de centros como Harvard,
Yale, Princeton, Columbia, Stanford, etc. Desde
luego, son fabricas de premios nébeles, y sin duda
hay en ellos gente seria que trabaja mucho y bien.
Pero desde el punto de vista educativo,
intelectual y cultural, son auténticos tugurios
desde los que sin el menor rubor se despacha a
media humanidad una vision antropoldgica

sonrojante, de wun simplismo atroz, cuyos
emblemas mas caracteristicos podrian
formularse bdsicamente en los siguientes
términos:

1. El ser humano es un mono

promocionado, que no es mas que lo que traga.
2. Contar es la unica forma seria de
emplear la razén. Lo importante en la vida es
saber contar dineros, o likes, o votos; en
definitiva, calcular y controlar bien los medios de
los que podemos valernos, o los apoyos que

respectivos diputados a ambos lados del hemiciclo en
la cdmara baja

4 En esto de pensar con rigor, los académicos
deberiamos ir por delante. Hace poco leia una
sorprendente afirmacion de un profesor —Iégicamente
no diré a quién se lo lei ni donde— que, tal vez
inadvertidamente, incurria en flagrante pleonasmo al
quejarse de que la LOMLOE fijara determinados
estandares de aprendizajes bdasicos, exigibles a todos
los alumnos, y de que, asi, dichos estdndares
devinieran «excluyentes para quienes no los
alcanzan». Frente a esa queja me pregunto si es
posible fijar estandares inclusivos para quienes no los
alcanzan. Quizd la  propuesta es  excluir
completamente cualquier estandar, porque si de
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podemos medrar para obtener mds cotas de
poder. Tal es la clave del famoso «liderazgo».

Dedicados al management, a muchos que
han pasado por esas instituciones se les puede
reconocer, ademas de por la petulancia de
pertenecer a la élite intelectual y socioecondémica
del pais, por habérseles inculcado la idea segun la
cual lo que da realmente consistencia a la vida
humana es el leadership. En el mundo intelectual
y académico anglosajon el «triunfo» estd, por
decirlo asi, elevado a categoria antropoldgica
decisiva, y, respectivamente, una de las peores
cosas que se le puede decir a alguien alli es que
es un «perdedor». En Europa aun no hemos
llegado a ese nivel, pero nos acercamos
peligrosamente, subidos a un tren llamado
«proceso de Bolonia», que avanza sin frenos
amenazando descarrilar.

(Entiéndase bien: contar puede ser una
actividad intelectual muy seria. Lo que quiero
decir, y digo, es que si es eso lo Unico serio que
puede hacer un ser racional, no habria diferencias
resefiables, mas alld de las anatdmico-
fisiolégicas, entre un ser humano y un chimpancé
con pantalones).

Hay quienes ven en esta marcha erratica
hacia la demolicion de la Universidad un proceso
irreversible exigido por un mundo en constante
cambio, y todo eso. Piensan que los universitarios
hemos de plegarnos lacayunamente a ver que la
Universidad se convierta en un semillero de
incuria intelectual o en una fabrica de almas de
paja, dejando de ser la exigente palestra donde se
ensefia a pensar por todo lo alto, y con todo el
rigor posible®. Lo van logrando, sin duda.
Abundan los universitarios que entienden que el
principal saber que hemos de suministrar es de

estandares se trata, necesariamente han de ser
excluyentes, y por tanto discriminar a quienes los
alcanzan de quienes no los alcanzan. Un estandar
«inclusivo», i.e por virtud del cual nadie quede
excluido, es un hierro de madera. En relacién a la
materia que ahi se discutia, y e n términos muy
generales, diria que solo quien no ha tenido hijos y/o
alumnos —o quien escribe sin pensar en los que tiene—
puede decir conscientemente que la ayuda a la
maduracion de las personas, en la que consiste el
trabajo de educarlas, es posible sin un alto estandar de
esfuerzo y exigencia (vid. Reyero y Gil, 2019). En
concreto a la Universidad —decia mi maestro—venimos
para hacer cosas dificiles, no a jugar al corro de la
patata.
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caracter puramente instrumental: aprender a
aprender, y cositas de esas. Por ejemplo, mucha
gente esta convencida de que el saber de mayor
relieve que podemos despachar aqui se limitaala
elemental técnica de acceder a las fuentes del
saber: navegar por internet y trastear con
chismes digitales.
Decia mi maestro:

Quien no aspira a conocimientos de alto
nivel no es verdaderamente un buen
universitario. Que se dedique a
cualquier otra cosa, que las hay mucho
mads productivas: si es un gran atleta y
sabe marcar goles a lo mejor gana cien
mil millones de pesetas [dijo esto en el
siglo pasado], cosa que no gana ningun
investigador en toda su vida
(MillanPuelles, 2018, pp. 871-872).

Me parece muy pertinente una reflexion que
propone Juan Arana, catedrdtico de Filosofia
recién jubilado. En su lectio ultima en la
Universidad de Sevilla, después de mencionar las
cualidades que hacen de un profesor
universitario un profesional competitivo®, sefiala
lo que sigue:

> «Hoy por hoy, lo que le hace competitivo a un
profesional de la ensefianza superior es, ante todo, el
multilingliismo; luego, la capacidad para adaptarse a
los aparatos y aplicaciones informaticas que van
surgiendo con ritmo trepidante; a continuacién, la
acumulacion de méritos homologables por las
agencias de calificacion académica, la aptitud de
integrarse en grupos de investigacion y de gestionar
becas, ayudas o proyectos. Asimismo, la habilidad para
sobrevivir a la incesante burocracia que requiere la
ejecucion de los proyectos, la promocion académica y
la imparticion de la docencia. También cuentan la
eleccién de una linea de investigacion de moda y
multiadaptable, la generacion de articulos cientificos
gue superen sin problemas las revisiones de las
revistas bien indexadas, la disposicion y facilidad para
cambiar de residencia segln los vaivenes de los
contratos que se van consiguiendo y, por ultimo, pero
no en ultimo lugar, el establecimiento de una densa
red de relaciones con personas que puedan
mantenerle a uno informado y apoyado en los
momentos decisivos».

6 A continuacién narra Arana una significativa
anécdota personal: «Hace ya unos diez afios se puso
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Todo esto esta, desde luego, muy bien,
pero uno se pregunta en qué lugar de la
lista de prioridades quedan los planes
tedricos de largo aliento, las ganas de
contribuir al avance del conocimiento,
de comunicar a los jovenes los
conocimientos que se han ido
adquiriendo, las inquietudes por la gran
cultura, los valores que hacen que valga
la pena vivir, etc., etc. (...) Me pregunto
hasta qué punto estamos exigiéndonos
a nosotros mismos y a los que se inician
en la carrera académica emplear
nuestro tiempo y energia, asi como los
suyos, en labores que no son tan
importantes y que —ademds— dentro
de muy poco no serviran para nada,
porque podran ser resueltas con
ventaja por algoritmos y robots. (...) Si
gueremos ser competitivos en el
mercado de trabajo tendremos que
encontrar actividades inaccesibles a la
automatizacién, y si proyectamos
adaptar nuestra universidad al mafana,
habrd que disefiar una en la que los
profesores se distingan de los tutoriales
informdticos y los estudiantes se
preparen para tareas que no sean
abordables por los sistemas expertos®.

en contacto conmigo quien dijo ser directora de
universidades de la Comunidad de Castilla Leon y me
dijo: “Mire usted. Tenemos un programa de
incorporacion a plazas docentes de antiguos becarios
de doctorado, pero solo disponemos de 15 plazas para
50 aspirantes. Queriamos pedirle que evalue esas
solicitudes para seleccionar las mejores”. Senti un
escalofrio por la responsabilidad que me ofrecia
asumir. Debié darse cuenta, porque para
tranquilizarme anadid: “Pero no se preocupe usted,
porque hemos elaborado también un baremo muy
preciso, de forma que usted sélo tendrd que aplicarlo”.
Como ya habia tenido experiencias parecidas, le
respondi: “Mire usted, considero que no tiene ninguin
sentido que yo haga un trabajo que cualquier
administrativo puede llevar a cabo mucho mejor”.
Siempre se te ocurren las respuestas que quisieras
haber dado cuando se ha pasado la oportunidad de
hacerlo. De tener mas rapida capacidad de reaccidn,
me hubiera gustado afadir: “Por otro lado,
seguramente un ordenador corriente lo hara con
mayor precision y justicia que el mas experto
funcionario. Lo que me parece discutible es que una
decision tan importante se haga depender de la
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3. La universidad es, también, una
institucion educativa

En dltimo término, lo que con esta intromision de
la mentalidad mercantilista queda desdibujado —
incluso seriamente comprometido—, es el
caracter educativo de una institucion docente
superior. Si la principal misidon de la Universidad
es «facturar» conocimiento a la industria y al
mercado, si lo que aporta principalmente a la

sociedad nuestro trabajo no es mas que
conocimiento empaquetable, tenemos un
problema de nomenclatura. El término

universidad aplicado a eso no aclara, sino que
mas bien confunde la identidad de una instituciéon
que se dedica a otra cosa distinta que educar. Y
continuar empledndolo supone un fraude para
los buenos estudiantes, basicamente por dos
razones:

19 porque en vez de desafiarles como
estudiantes, poniéndoles alto el listdn, les trata
como clientes, «animdandoles» y adulando su

aplicacién mecénica de un baremo. Es casi como echar
los dados para decidir la suerte de las personas. Mire
usted, si les pide a esos concursantes que cada uno
elija las 30 mejores paginas que a su juicio han
publicado hasta ahora, yo podria leerlas y estoy seguro
de que no tendria ningln problema para escoger los
15 mejores, después de cotejar mis anotaciones con
los curricula”. En cualquier caso, mi propuesta hubiera
resultado inviable, porque ni ella ni los individuos
implicados se fiarian de la objetividad e imparcialidad
mias o de cualquier otro. Ahi es donde estd el
problema: hemos dejado de creer en las personas y
por eso hacemos depender nuestro destino de las
maquinas, que acabaran comiéndonos por los pies»
(Juan Arana, texto aun inédito de su lectio ultima en la
Universidad de Sevilla, 10 de septiembre del 2021).

7 Deresiewicz lo dice de forma alin mas pldstica. A
propdsito de las  universidades de élite
norteamericanas, explica que el liderazgo para el que
preparan a sus estudiantes no es mds que un dominio
mediocratico, pero eficaz, de la burocracia. «¢Por qué
suelen quedarse los mejores atrapados a la mitad,
mientras los mediocres se convierten en lideres?
Porque lo que te lleva a escalar posiciones no es la
excelencia, sino el talento para medrar. Besar el
trasero de los que tienes encima de ti y patear el de los
que tienes debajo. Ser encantador en las fiestas,
dominar la politica de pasillo, conseguir un padrino
poderoso y arrimarte a él hasta que llegue la hora de
clavarle un cuchillo en la espalda. Congeniar siguiendo
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buen gusto al escoger la institucion en la que se
matriculan;

22 porque en vez de darles alas y
vocabulario para pensar por todo lo alto, les da
cursitos de liderazgo para trepas (o «fieras
hébiles», en la célebre expresidn de Nietzsche)’;
en definitiva, porque en vez de empoderarles
para afrontar las cuestiones de gran calado que,
como adultos jévenes, ya estdn en condiciones de
plantearse serio, se limita a ofrecerles destrezas
paquetizables en un curriculum apto para el
triunfo socioecondmico. Salvo esporddicas
ocasiones que les surjan de tropezar con un
auténtico profesor, que les tome en serio y no les
trate como infantes, esas grandes preguntas de
envergadura humana compareceran tan solo en
dos momentos: en la acogedora bienvenida a los
estudiantes que ingresan, y en la fiesta de
graduacién de los que egresan. Los cuatro afios
entre ambas estaran centrados en las pequefias
preguntas, en cositas que apenas tienen que ver
con el grueso mollar de sus vidas en lo intelectual,
lo moral, lo personal (Deresiewicz, 2019, p. 82)3.

la corriente. Jamas sacar los pies del tiesto por una
cuestion de principios; no tener principios. Ni creer en
el sistema ni pensar en cuestionarlo. Ser lo que otros
quieren que seas, para que al final parezca que, como
el jefe del que nos habla Conrad, no tenemos nada de
nada dentro» (Deresiewicz, 2019, p. 154).

8 «Hay dos cosas que los chicos invariablemente te
cuentan al hablarte de sus profesores favoritos. La
primera es que “ensefian sobre todo”. Esto nunca es
literalmente cierto, por supuesto; équé quieren decir
realmente? Que los grandes profesores (..) no se
sienten obligados a respetar unas barreras estrictas
marcadas por su disciplina en cuanto a qué tienen
permitido decir. Conectan la materia que tienen entre
manos, con libertad y amplitud de miras, con cualquier
cosa que encuentren relevante. La conectan con la
experiencia, y asi arrojan luz sobre la experiencia,
sobre la experiencia de los alumnos. Igual que el gran
arte transmite que trata sobre “la vida” —sobre la vida
entera, de golpe—, lo mismo ocurre con la ensefianza.
Las fronteras son derribadas, y de algin modo uno se
descubre pensando en si mismo y en el mundo al
mismo tiempo, pensando y sintiendo al mismo tiempo,
y envez de ver las cosas separadas en compartimentos
estancos, puede uno contemplarlas en su totalidad
entrelazada. No importa cudl sea la materia. Un
estudiante me lo explicd de este modo, al hablarme de
un profesor de un programa de estudios oceanicos:
“Hace que la ecologia marina refleje verdades
universales”» (Deresiewicz, 2019, pp. 204-205).
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4. Al principio no fue asi

La Universidad, no lo olvidemos, no la inventaron
ateos o0 agndsticos, sino cristianos que
procuraban entender lo que profesaban en su
credo y lo que leian en la Biblia. El embridn de la
institucion que nos acoge fueron las escuelas
catedralicias altomedievales. En efecto, en ese
momento europeo comienza a despertar entre
los creyentes cristianos una mas exigente
ambicion intelectual de comprender a fondo lo
que creen, y la cdtedra desde donde predicaba su
catequesis el obispo en los oficios liturgicos, por
asi decirlo, se quedaba corta; se ve la necesidad
de prolongarla en otra sede, ya fuera de la
catedral, donde se facilite el estudio vy
profundizacién en los contenidos de la fe.

En la senda que abrid la Academia
fundada por Platén en Atenas, las primeras
Universidades incorporan a su curriculum las
denominadas artes como disciplinas auxiliares de
la Teologia. Esta constituia el nucleo central de la
atencion académica, la disciplina capital, como
dicen los alemanes (Hauptfach), adhiriéndose a
ella las otras (Nebenfdcher), que, encuadradas en
el Trivium y el Quadrivium, mas bien asimilan el
descubrimiento altomedieval del poligrafo
corpus aristotélico. Las «tres vias», o artes de la
palabra (Gramatica, Retdrica y Dialéctica) se
combinan armdnicamente con las «cuatro vias» o
artes numéricas  (Aritmética, Geometria,
Astronomia y Musica). Emulando la tradicion
socratica, las viejas Facultades de Artes
ensefiaban a pensar con rigor y exactitud. Todo
ello constituia el amplio campo de la «Filosofia»,
bien que quedara a salvo, también de acuerdo
con Aristételes, que hay una acepcidn estrecha o
estricta de filosofia, que es la metafisica —el
estagirita la denomina filosofia primera (proté
philosophia)—-y otra mas amplia en la que caben,
como philosophiae secundae, disciplinas que
persiguen saber —eso significa «filosofia»— pero
de una manera instrumental. En Gltimo término,
tanto la filosofia primera como las segundas se
estudiaban en las Facultades de Artes como
disciplinas auxiliares de la Teologia (philosophia
ancilla theologiae), y de una manera o de otra
eran formas de buscar la verdad. La diferencia
podria formularse en estos términos: para la
filosofia en sentido estricto (metafisica) lo nuclear
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es la verdad buscada, mientras que para las
disciplinas auxiliares la atencion se centra en la
propia busqueda. Ahora bien, para cualquier
universitario, cualquiera sea la disciplina que
cultivara, la verdad es la meta principal.

Ha llovido mucho desde entonces. Al
curriculum académico se han ido incorporando
otras disciplinas, cada vez mds abundantes y
variadas, hasta llegar a algunas ocupaciones vy
preocupaciones que en el mercado laboral tienen
perfecta justificacidn en las leyes de la ofertay la
demanda, pero cuya presencia en la Universidad
me parece francamente discutible. En términos
generales esa incorporacién ha sido organica, un
desarrollo vegetativo, digamos, natural, en la
medida en que esas disciplinas advenedizas han
ido ampliando el espacio y las vias de busqueda.
(El problema surge, al menos yo lo veo asi,
cuando esas recién llegadas impugnan u objetan
la presencia de aquellas otras que les dieron
entrada aqui).

En todo caso, de lo que se trata es de eso,
de buscar la verdad. Desde el momento en que la
verdad parece a muchos que ha dejado de tener
importancia, habria que cuestionarse si el
nombre de universidad continda siendo
pertinente para referirse a una institucion en la
gue la verdad ya no cuenta para nada, sino tan
solo la «visibilidad», la «empleabilidad» o la
«transferencia». La voz filosofia, en cuya nocion
estd entrafiada la flexibilidad que permite
emplearla en los dos sentidos —estricto y lato—
gue he mencionado, parece que ha ido dilatando
tanto su alcance semantico que amenazan
disolverse todos sus perfiles en un palabro vago e
impreciso, que a base de significarlo todo o casi
todo acaba por no significar nada o casi nada
concreto. Tal especie de decoloracidn semantica
se percibe claramente en el mundo anglosajon,
tanto en el académico como en el
extraacadémico. Ahora bien, una cosa es que
resulte muy dificil definir la filosofia —seguln
algunos filésofos, como Oswald Kiilpe, realmente
no es posible—, y otra distinta es usar la palabra
para referirse a la estrategia empresarial, o de
mercado. AuUn quedan en Norteamérica
departamentos universitarios de Humanidades
donde se trabaja con seriedad y rigor, pero en
muchos campus la voz philosophy ha quedado
asimilada semanticamente a entertainment, asi
como las Humanidades reducidas a amenidades
(Deresiewicz, 2019, p. 88). Aunque se trate de
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algo anecddtico, creo que es un indicio claro de lo
gue vengo advirtiendo.

5. La verdad es discriminadora

Otro elemento que sin duda ha contribuido a esa
toxicidad es una idea que formuld Nietzsche en
un librito emblemdatico, con un curioso titulo:
Sobre verdad y mentira en sentido extramoral. En
este texto su autor viene a decir que la verdad, o
lo que entendemos por tal, no es mas que un
conjunto de mentiras que repetimos tantas veces
que nos las acabamos creyendo®. En el fondo,
verdad no es mas que un apafio que nos sirve
para manejarnos entre nosotros, para
entendernos, mas no sobre la base de que
entendemos algo. En la senda de Nietzsche,
muchos escritores alineados en la llamada
posmodernidad han propuesto que la verdad no
es otra cosa que el relato que vamos haciendo de
la realidad a base de cruzar pragmadticamente
nuestras diversas narrativas personales. El cotejo,
la supuesta convergencia de diversos relatos: eso
seria la verdad. Pero claro, los relatos son
personales, idiosincraticos, y por esto mismo
parciales. Por tanto, ninguno de ellos puede
aspirar a ser verdadero sin mas (ni a ser
totalmente verdadero ni, menos aun, a ser toda
la verdad). La verdad, en ultimo término, es lo
qgue nos contamos del mundo, mas al haber
tantos relatos y todos ellos tan variados unos de
otros, tantos lenguajes, tantos contextos e
idiosincrasias culturales..., équién puede asegurar
que haya un mundo, y alguna/s verdad/es de ese
mundo mas alla de lo que nos contamos de él?
Por su parte, en un sentido mas cercano
a la mentalidad de hoy, el discurso sociopolitico
dominante ha introducido un elemento polémico
mas en esa senda nietzscheana: la verdad es lo
que callan quienes mienten. La verdad puede ser
arma arrojadiza de la que se valgan los poderes
facticos (econdmicos, politicos, o mediaticos —el
cuarto poder—) para manejar en su favor la
opinién publica. Tras las huellas de la concepcidn

% «iQué es entonces la verdad? Una hueste en

movimiento de metaforas, metonimias,
antropomorfismos, en resumidas cuentas, una suma
de relaciones humanas que han sido realzadas,
extrapoladas y adornadas poética y retéricamente y
que, después de un prolongado uso, un pueblo
considera firmes, candnicas y vinculantes; las verdades
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marxiana de la teoria como ideologia, se abre
paso la idea de que el interés por conocer la
verdad —que, a titulo de animal racional, alienta
en todo ser humano—, en el fondo no es otra cosa
que la pulsion por desenmascarar intereses
espurios, tal vez legitimos, pero ajenos al interés
por conocer lo que en verdad son las cosas y las
personas.

El prestigio que auln se adscribe a la
profesidn periodistica se debe a la representacion
comun de que, frente a quienes trabajan en la
comunicacion institucional —muchos,
ciertamente, con formacion periodistica—, que se
dedican a blanquear las instituciones que los
emplean, el periodista es alguien de quien se
espera que las desenmascare. Sobre todo en un
contexto mds o menos democratico, los
periodistas, digamos, «de raza», son los
encargados de denunciar el ejercicio injusto o
abusivo del poder, de desvelar bulos —las famosas
fake news—, de sefalar intenciones ocultas o
torcidas, etc.; en definitiva, decir lo que otros
quieren callar. En el fondo aun confiamos que,
como el filésofo en la caverna platodnica, el
periodista venga a librarnos del engafio en el que
vivimos. El desengafio es doloroso, por cuanto
supone constatar que estdabamos engafados,
pero es bueno, porque nos libera de esa
lamentable situacidon. Heroica aureola exhiben
tantos reales o supuestos defensores de la
democracia que ejercen esta catarsis. No entro en
qué tiene la representacion de justo, de leal a la
realidad, y cuanto de mito. Solo deseo sefialar el
matiz que poco a poco ha logrado introducir en
nuestro universo sociocultural: la verdad es
polémica, controvertida, conflictiva; mds que
unir, nos divide.

Resalta el contraste con la advertencia
gue hace Agustin de Hipona en sus Confessiones:
«Aunque he tratado a muchos que quisieran
engafiar a otros, a ninguno he visto que deseara
ser engafiado»'®. Se refiere a sus colegas
maestros de retdrica, gente experta en convencer
a otros, pero quiza de lo que a ellos mismos no les

son ilusiones de las que se ha olvidado que lo son;
metdforas que se han vuelto gastadas y sin fuerza
sensible, monedas que han perdido su troquelado y no
son ahora ya consideradas como monedas, sino como
metal» (Nietzsche, 2012, p. 28).

0 Libro X, cap. XXIIl, n. 33.
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convence. En un reproche que es también
autorreproche —él mismo reconoce haber
incurrido en esta mala praxis cuando ejercia la
profesidn—, les acusa de ser sofistas, demagogos,
maestros del engafio. Ahora bien, ni siquiera
quien tiene el propdsito doloso de engafiar
carece de todo interés por la verdad, como pone
de relieve la frase que he citado. La posibilidad de
persuadir a otros de lo que sé que es falso
mostrandolo de forma verosimil, es que yo
distinga claramente la mentira que digo de la
verdad que callo. Por tanto, me interesa estar en
verdad, que no me engafien a mi, pero para poder
inducir a otros, manipulandolos, al error: la
verdad como estratagema.

Todas estas representaciones que he
mencionado facilmente enganchan y acaban
haciendo causa comun con dos que el
pensamiento moderno ha ido acufiando desde
hace mas de dos siglos, y que los autores de la
llamada posmodernidad, sedicentes, pese a todo,
en este punto, comparten con los padres de la
Ilustracion (particularmente con Voltaire).

a) En primer término, la verdad solo
puede expresarse y lograrse cognoscitivamente si
uno se atiene a la ldgica binaria, i.e a la que tiene
como valores lo verdadero / lo falso. Si una
afirmacion es verdadera, su contraria no puede
serlo a la vez y en el mismo sentido. Luego la
verdad discrimina (un enunciado de su contrario).
En consecuencia, no nos hace libres sino que, a la
inversa, nos impide ser librepensadores. Si hay
algo asi como la verdad, entonces ya no soy tan
libre (de decir una cosa y su contraria).

b) De ahi que quienes estan convencidos
de que algo es verdad de forma incondicional
puedan ser tildados de discriminadores, y puedan
llegar a ser considerados socidpatas, gente
peligrosa que promueve el odio contra quienes
discrepan de ellos y que, por tanto, puedan ser
acusados de delito de odio.

La verdad es intolerante, es el «tirano
metafisico». La expresién es de Gianni Vattimo,
pero la idea estd en Jacques Derrida, Gilles
Deleuze, Michel Foucault, todos ellos en la senda
de los maestros de la sospecha de finales del siglo
XIX y comienzos del XX (Nietzsche, Freud, Marx),
gue ven una dicotomia esencial entre lo genuino
y lo espurio, entre la realidad y el artificial
revestimiento con que inevitablemente se
presenta.
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Con estos mimbres se ha ido tejiendo Ia
fantasia de que la verdad esta asociada a la
violencia. Se trata de una asociacidn mas de
imagenes que de ideas; funciona bien en lo
icénico. Pero no tanto en lo ldgico. Mas aun,
habria que decir que no resiste un minimo andlisis
serio: es un auténtico disparate. Justamente a
esto conduce postergar la importancia de la
verdad, a la precipitacion y al dislate.

6. La verdad como violencia

Desde luego, la verdad es excluyente de suyo.
Mas ées por eso mismo opresora? Una ldgica
binaria fuerza a abandonar otras Idgicas. No cabe
ignorar el pluralismo en las formas de pensar y
vivir, pero esto no obliga a convalidarlo todo, a
decir que todo vale, o que tanto da ocho que
ochenta. Las diversas formas de correccién—
politica, ética, académica, linglistica, pedagdgica,
etc.— hoy lucen orladas del alto prestigio que
reviste eso de «ser inclusivo».

En materia de correctness lo mas lustroso
a dia de hoy es el indigenismo. Si
uno quiere parecer correctito no se le puede caer
de la boca el famoso multiculturalismo. Con todo,
aunque se haya incorporado al hit parade de los
pretextos para la indignacion moral de los
autodenominados progresistas, el asunto viene
desde mas atrds. El antropdlogo francés Lucien
Lévy-Bruhl (2003) hablé de légicas plurales. Para
él, los axiomas fundamentales de la ldgica
aristotélica —por ejemplo, la no-contradiccién—
son tan solo parametros culturales vigentes en el
marco occidental, con valor limitado a esa area;
en otras culturas tienen validez y vigencia otras
formas de pensar —habria que decir, por tanto,
contradictorias—, otras sensibilidades, otras
«coherencias» o perspectivas emic, por decirlo en
la jerga de Marvin Harris, que no pueden ser
leidas desde fuera de su contexto.

Alentadas desde las agencias del lamado
globalismo, impulsadas y bien subvencionadas
por la ONU —que ha conseguido asociar a la
empresa de demoler las bases de la cultura
europea incluso a la propia Unién Europea—, una
suerte de variadas formas de reivindicacion
indigenista, con los consabidos observatorios
detras, acechan todo lo que se mueve con la
acusacion de colonialismo cultural o de
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eurocentrismo. Lo verdaderamente singular del
caso es que para lograr su propdsito —que no es
otro que triturar la historia y la cultura europea
anterior a la Revolucién Francesa—, hayan logrado
embarcar en él, en partisana alianza,
departamentos de  Cultural Studies de
universidades anglosajonas de postin que,
ademas de fabular leyendas negras que desvian
la atencién de su propia historia colonial, aducen
en su favor investigaciones antropolégicas que
reclaman flexibilizar al maximo la légica binaria,
i.e en el fondo desactivarla para hacerla
compatible con otras ldgicas no binarias, que

entrafien otros valores distintos al de
verdad/falsedad.
A mi juicio, estos planteamientos

dificultan comprender que la verdad es algo
valioso. Alientan la idea de que la verdad no es
mas que la perspectiva, individual o sociocultural.
Pero si tan solo podemos hablar de perspectivas
limitadas, entonces solo puede haber verdades a
medias, las cuales, como es bien sabido, acaban
siendo grandes mentiras. Y eso si que es violencia,
en primer término, contra la razon.

Por su lado, Michel Foucault ha sido uno
de los principales referentes intelectuales de la
generacion de mayo del 68. Inspirado en
Nietzsche, de quien se considera heredero, ha
insistido en que la realidad no nos ofrece una
faceta inteligible; no tenemos derecho a esperar
de ella una cara legible. De acuerdo con el
esqguema marxiano, para él toda filosofia es
ideologia; mas aun, cualquier tentativa tedrica de
entender la realidad enmascara intereses
hegemodnicos. De nuevo: el Unico verdadero
interés no es precisamente el interés por la
verdad, sino la ambicién de dominio.

7. El auténtico aporte de Ia

universidad a la sociedad

Hace unos afios sugeri lo que me parece
representa el rédito que la sociedad obtiene de la
Universidad cuando se trabaja bien. Lo que la
sociedad debe poder esperar de nuestro trabajo

' «Quienes intervienen en una argumentacién

discursiva han de asumir que, en principio, todos los
interlocutores participan como libres e iguales en una
busqueda cooperativa de la verdad, en la que tan solo
ha de tenerse en cuenta la fuerza del mejor
argumento» (In  Argumentationen miissen die
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es una provision de ciudadanos libres, criticos en
el mejor sentido; personas que sepan discutir con
argumentos, no con las tripas y que, asi, puedan
protegerla «frente a estrategas arribistas vy
depredadores sociales de variada especie, que en
el fondo suele ser gente culturalmente
adocenada» (Barrio, 2015, pp. 22-23).

El desprestigio de la verdad, ademas de
ser letal para la cultura, obra en contra de la
racionalidad discursiva. La vocacién originaria de
la Universidad es construir un entorno apto para
el contraste dialéctico. Ahora bien, el didlogo
racional no puede entenderse sino desde la
referencia de que quienes intervienen en él lo
hacen bajo el supuesto de que buscan la verdad.
Sino existe la verdad, o es imposible alcanzar algo
de ella, la discusién racional carece enteramente
de sentido (Barrio, 2011). Como ha dicho Jiirgen
Habermas, esta consiste en la praxis
mancomunada, cooperativa, de buscar Ila
verdad®®,

Desde hace mucho tiempo, los grandes
circuitos de la difusién cultural en Europa vienen
repitiendo ritualmente el mantra de que la
verdad siempre ha sido el gran pretexto de los
violentos para hacer el barbaro, y que buscarla no
es lo que nos mueve al didlogo, sino precisamente
lo que lo impide, lo que hace imposible que
seamos dialogantes. Sorprende el rocambolesco
proceso que ha llevado a pensar esto, que es
delirante. Pero son muchos los que lo ven asi,
aunque sean gente lista por otros motivos. A no
pocos parece que la discusidén racional es un
riesgo para la amistad. Llama la atencion cémo en
el imaginario colectivo el verbo «discutir» ha
llegado a evocar algo equivalente a enemistarse
con alguien.

Como vya se ha mencionado, Ia
Universidad, que nacid en Europa hace casi nueve
siglos, trataba de emular la Academia que fundd
Platén en Atenas, es decir, armar un espacio
adecuado para continuar la conversacion
socratica, naturalmente sobre la base del previo
estudio de la documentacién pertinente,
requisito indispensable para que la discusién

Teilnehmer davon ausgehen, dafs im Prinzip alle
Betroffenen als Freie und Gleiche an einer
kooperativen Wahrheitssuche teilnehmen, bei der
einzig der Zwang des besseren Arguments zum Zuge
kommen darf) (Habermas, 1985, p. 13).
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pueda tener algun rendimiento interesante. Las
actividades que se llevaban a cabo —por cierto, las
gue mas cuesta desarrollar en la Universidad a dia
de hoy— eran principalmente estas tres: la lectio
(lectura o leccién), la quaestio (pregunta socratica
sobre lo leido o escuchado) e, inducida por esta,
la disputatio(discusidon). El ponente -por regla
general un magister artium— proponia un texto;
después hacia preguntas con la intencién de
provocar la discusion. Buena parte de la literatura
académica que se conserva de aquella época
tiene el formato de quaestiones disputatae.
Discutir era algo bien visto por quienes crearon la
Universidad, que estaban convencidos de que la
racionalidad humana es discursiva, ie se
desenvuelve en un cursus (carrera) a lo largo del
cual confrontamos razones, ponderando su peso
[6gico mas alld de su brillo retdrico. Sin despreciar
este, lo fundamental es medir el valor de verdad
de los argumentos en juego.

Discurrir y discutir son dos caras de una
misma realidad. La razén es discursiva: se
desarrolla en el contraste de pareceres y en el
ejercicio de ponderar —sopesar, i.emedir su peso
(pondus)— las opiniones que comparecen en la
discusion. Aprendemos a pensar en serio
tomando partido en discusiones serias,
realmente significativas, y buscando razones para
defender lo que pensamos en contraste con otras
posturas, tal vez contrarias a la nuestra, pero que
si estan respaldadas en argumentos bien
armados y pensados a fondo nos obligan a
repensar los nuestros, a pulirlos, a afilarlos mejor,
tanto dialéctica como retéricamente.

Por su parte, Aristoteles dejo claro que
discutir es lo que hacen los amigos, y lo que les
hace amigos'. Lo sabemos todos por experiencia.
Quien se presta a discutir con nosotros nos hace
un gran favor. Cuando tenemos la oportunidad de
discutir con alguien nos vemos forzados a pensar
mas a fondo. En modo alguno la discusidon

2 Ftica a Nicomaco, 1170 b 8-14. (Vid. también Barrio,
2018).

13 A propésito de la nocidn aristotélica de verdad
prdctica, sefiala Inciarte el caracter fragil e incidental
de su aprehension, y lo atribuye a que tiene mucho
que ver con la verosimilitud. «La verdad no esta
separada de la ficcidn, o del error, como tampoco la
verdad practica de Aristoteles. (...) La verdad prictica,
es como dar palos de ciego, pero no sin pensarselo
bien y, a bien dadas, con un poco de suerte. Es un
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fomenta la violencia o la enemistad; mas bien es
el motor fundamental de la cultura humana.

A mi juicio, lo mds interesante que ha
producido la historia cultural de Occidente,
gracias a su raiz griega, judeocristiana y latina, es
la idea de que la razén puede abrirse camino en
su busqueda de la verdad, el bien y la justicia, y
que el didlogo es el método mas humano de
resolver los conflictos. A bastonazos realmente
no se resuelve nada. Como pasa en la discusién
honesta, en la que los interlocutores nutren la
disposicidon de aceptar la verdad venga de y por
donde venga, los grandes progresos de la
civilizacién han sido posibles gracias a la
disposicidn a rectificar los desatinos que como
tales se han revelado a lo largo de la discusién.

En efecto, lo que nos franquea el camino
a la mayor parte de las verdades a las que damos
alcance es, precisamente, corregir los desaciertos
en los que incurrimos. Errare humanum est, nos
dice la sabiduria popular; pero tan humano como
el yerro es su enmienda. De hecho, solo
identificamos el error como tal cuando salimos de
él. Es precisamente del fracaso de lo que mas se
aprende, de constatar que hemos metido la pata,
l6gicamente tras haberla sacado. Hablando de
cuestiones morales, el fildsofo Fernando Inciarte
solia decir que toda mejora es automejora, y que
la conducta recta es siempre conducta correcta,
es decir, la que es resultado de muchas
correcciones que nos hacen otras personas que
nos aprecian, o bien que nos hacemos nosotros
mismos una vez constatado que lo hemos hecho
mal3. Creo que esto mismo se puede aplicar a la
correccion del discurso. Casi todo logro humano
es fragil; llegamos ahi por tanteo, i.e tras varias o
muchas tentativas fallidas, o, como dicen los
anglosajones, por ensayo y error (trial and error).
Precisamente la praxis discursiva —discutir
confrontando razones— hace posible que se
pongan de relieve desaciertos e inconsistencias

constante errar y corregirse: lo que los escoldsticos
llamaban rectitudo, Aristételes orthétes,y Platon, mas
explicitamente, rectificar (eparnothein); rectificar
faltas, fallos, equivocos, equivocaciones, errores,
peccata, hamarthémata, aun a sabiendas de que uno
va a seguir cayendo en unas o en otros. (...) El juego de
verdad y error no tiene por qué ser siempre un juego
de suma cero. Por lo menos, esa es la esperanza»
(Inciarte, 2001, p. 167).
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en cuya rectificacion estriba todo progreso en el
pensar, en el actuar, en la cultura y en la
civilizacién humana.

Ademas de proveer esa palestra para el
contraste dialéctico, que ayuda a detectar errores
propios y ajenos, el discurso permite ampliar el
horizonte de la propia perspectiva, siempre
limitada, abriéndola a otras que ven la realidad
desde otros angulos distintos al nuestro, y que
pueden complementarlo. El perspectivismo
exagera una apreciacion que en el fondo es muy
justa, a saber, que las perspectivas humanas
siempre son incompletas. Algo parecido a toda la
verdad resulta ser una magnitud humanamente
inaccesible. «Verdad pura y simple sélo se podria
dar en un mundo extremadamente puro y
extremadamente simple» (Inciarte, 2001, p. 167).
Ningln angulo que adoptemos es suficiente para
abarcarlo todo. No podemos agotar toda la
realidad desde una perspectiva limitada como la
nuestra. Podemos acotar algo de ella, pero no
podemos agotarla en la estrechez de nuestras
categorias mentales.

Por todas estas razones resulta
sorprendente la singular mutacién semdantica por
virtud de la cual algo tan noble como la discusién
racional, llave de todo progreso de la civilizacién
humana, ha ido cobrando esos ecos peyorativos
hasta el punto de que discutir con alguien a no
pocos se les antoja sindnimo de malquistarse con
él. En el colmo de la miopia, hay quienes ven en
las razones aducidas en la discusion armas
arrojadizas contra los interlocutores
discrepantes. Pienso que lo ven asi porque les
parece que la realidad no posee ningln régimen
propio, ninguna legalidad independiente de
nuestras representaciones, deseos o intereses,
ninguna gramatica especifica que debamos
primero aprender, escuchar, para luego entablar
didlogo con ella. Les parece, en definitiva, que no
hay mas que «verdades subjetivas» —la de cada
sujeto que accede a la discusién—, y que no cabe
conmensurar su valor, digamos, establecer un
criterio que sirva para medir su valencia ldgica,
sino que solo es posible esgrimirlas. En el fondo
piensan que la verdad es el rugido que suena mas
alto —lo que grita una mayor cantidad de gente—,
el cual, al sonar mas, acalla con su voz otras que
chillan menos. De ahi que la discusidon devenga
pelea de gallos, que sea esta su cadencia natural.
Lamentablemente  ven respaldada esta
suposiciéon en tantos «debates» en los que
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apenas nadie escucha. La conclusién parece
obvia: pro bono pacis es mejor no discutir.

A cada vez menos gente perturba
descubrir que, sobre todo en el lamado «debate
publico», comparezcan cada vez mas bulos, que
la mentira se emplee como arma retérica, que
tantos comentaristas y tertulianos que lo
enjuician acudan a balanzas trucadas, que vayan
al juego con las cartas marcadas, que empleen
distintas varas de medir segun el color ideoldgico
de cadaintervencidn, que se confundan etiquetas
con argumentos, que quienes disefian y ejecutan
los debates trampeen salvando las apariencias,
que se confundan hechos con interpretaciones, y
que en muchos foros se haya volatilizado la
minima benevolencia que se precisa, no ya para

llegar a acuerdos, sino tan siquiera para
comprenderse.
Este panorama, intelectual v

filoséficamente patético, induce a reforzar la
asociacién entre verdad y violencia que acaba
afectando muy negativamente la fibra neuralgica
del empefio educativo, del trabajo y Ia
convivencia en la Universidad, y desfondando la
principal fuente de recursos morales y culturales
de una sociedad. En efecto, no pocos titulados
superiores, en su paso por la Universidad no se
han familiarizado con el discurso dialéctico, sino
mas bien con el discurso tecnocratico, que tan
solo pondera el valor de las competencias y las
destrezas; Unicamente han oido hablar de la
importancia de ser «competitivo» y de no sacar
los pies del tiesto para salir en la foto. No es dificil
gue se les pase por la cabeza la idea de que la
mentira puede ser eficaz para transformar la
realidad, supuestamente a mejor, y que, sin ser
algo bueno, tal vez no sea tan mala en algunas
ocasiones.

Tal idea encaja bien con la tradicidn del
liberalismo cladsico, que Plauto acertd a expresar
con el célebre lema que luego Thomas Hobbes
aventé todo lo que pudo: el hombre es un lobo
para el hombre (homo homini lupus), y su
condicién natural es la guerra de todos contra
todos (bellum omnium contra omnes),
planteamiento que concibe la politica como la
guerra, bien que con otros medios (von
Clausewitz). Pues bien, a nadie escandaliza que
en la guerra se procure enganar al enemigo. En
eso consiste la tactica, uno de los capitulos de la
ciencia militar: el arte del camuflaje, del
enmascaramiento, del amago...
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Si se entiende que lo esencial de la
discusion es la polémica, el enfrentamiento, el
conflicto, épor qué va a ser malo mentir? La
mentira puede ser mejor que la verdad, al menos
mas Util, desde luego, para alcanzar obijetivos
«estratégicos». Hobbes pensaba que a los
humanos nos sale mas natural el egoismo que el
altruismo, y, por tanto, que entre nosotros prima
la discordia sobre la concordia. Ahora bien, como
ademas de animales somos racionales, i.e
capaces de mentir de forma verosimil, podemos
disfrazarnos, o sea, ponernos guante blanco
sobre las garras y sentarnos a la «mesa de
negociacién», incluso llegar al acuerdo de
triturarnos un poco menos, o pactar para hacerlo
de forma mds aseada o cosmética.

En cualquier caso, como ser racional, el
hombre no es mds que un picaro. Lo que nos une
no es la verdad, ni la tentativa de conocerla o
reconocerla como es, o al menos de acercarnos
un poco mas a ella, que constituye el linaje
socratico de occidente, y que a mi juicio ha
producido sus mejores resultados culturales. Mas
bien lo que tenemos en comun es la mentira,
como decia Nietzsche. No se trata de entender las
cosas, sino de entendernos entre nosotros
apafando la realidad, diciéndola como nos
interesa que sea, i.e negociando.

8. Conclusion. La verdad como forma
de vida

La racionalidad humana es discursiva, y una de
sus formas es la argumentacién dialéctica, en la
que se confrontan razones con la pretensién de
ponderar su valor légico. Que un argumento se
revele valido implica que su contrario no lo es, o
lo es menos. Argumentar dialécticamente
consiste en afinar, pero también en afilar las
razones para que sean mas incisivas. A veces la
argumentacion dialéctica deviene eristica,
cuando el que objeta trata de enredar a su
interlocutor en sus propias contradicciones o
paradojas. Si este ve sus razones impugnadas por

14 parece algo exasperado Menén al concluir, confuso:
—«He pronunciado muchos discursos sobre la virtud,
pero ahora no sabria decir qué es» (80 b). Replica
Sécrates: —«Entorpezco a otros porque estoy
entorpecido. No sé tampoco yo qué es virtud. Por eso
pregunto: quiero indagar» (80 c). A lo que arguye
Mendn: —«Pero para buscar hay que saber qué se
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otras que parecen mas contundentes, puede
sentir personalmente la punzada cuanto mas
personalmente se vea implicado en lo que
expone.

Esto es asi, y hay discusiones que acaban
a gorrazos porque quienes intervienen en ellas
sienten la necesidad de defenderse frente a
posturas que parecen amenazarles también a
ellos. Si a veces pasa esto en discusiones triviales,
con mayor razén puede ocurrir en las que son
mas serias. Cualquier discusidon entrafia este
riesgo.

En alguna ocasiéon sorprendemos al
propio Socrates enredado en un juego dialéctico
gque amenaza terminar en desplante. Un aspecto
del método socratico es la ironia. A juzgar por la
crénica que en sus Didlogos hace Platéon de
algunas conversaciones de Sdcrates con
interlocutores varios, las preguntas del maestro a
menudo son muy agudas, los situa frente al
espejo de sus propias incongruencias. Alguna vez
esto puede escocer. Es célebre, por ejemplo, el
reproche que hace Menén al ateniense en una
conversacién que mantuvo con él acerca de si la
virtud se ensefia o se aprende. Sécrates se
cuestiona y lo cuestiona todo. —«Es como el pez
torpedo —se queja el politico tesalio—: entorpece
atodo el que se le acerca y toca» (Mendn, 80 a)*.

La ironia en Soécrates tiene el efecto
catartico, digdmoslo asi, de sugerir una inquietud
qgue induce a cuestionarse lo que se sabia o se
creia saber, lo que se tenia por seguro e
incuestionable. Frente a las preguntas de
Sécrates, casi todas nuestras seguridades
comienzan a tambalearse.

Con el Unico limite de unos pocos
axiomas o principios primeros, la argumentacion
dialéctica puede llegar a desafiar cualquier
convenciéon. Fuera de lo que Aristoteles llama
principios de la demostracion —de los que dice
gue no pueden ser demostrados—, cualquier
argumento humano puede ser contestado con un
contraargumento. La confrontacion dialéctica
posee una tendencia entrépica que puede

busca. Si no, écomo adviertes que es eso lo que buscas
si no lo conocias?» (80 d). Pero Sdcrates remata la
jugada con uno de sus tipicos enredos eristicos: —«A
nadie le es posible buscar, ni lo que sabe ni lo que no
sabe» (80 e), dado que alguien no busca saber lo que
ya sabe, y, a su vez, si busca saberlo, es porque ain no
lo sabe.
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conducir a no respetar nada establecido. Ahora
bien, pese a su «agresividad», esta forma de
discurso tiene dos aspectos muy positivos:

1) Obliga a ir mas despacio, a pensar
mejor las cosas.

2) Desplaza el conflicto del campo de
batalla y lo emplaza en la confrontacion de ideas.

Hasta hace no mucho la civilizacién
occidental se ha enorgullecido, si no de
desactivar, al menos si de atenuar
considerablemente la conflictividad y la violencia
del hombre contra el hombre. Si es justa esta
apreciacion —creo que en parte lo es—, en buena
medida se lo debemos a Sécrates, Platéon vy
Aristdteles, que nos han transmitido este valioso
legado: nos ensefiaron a discutir en serio. De ese
linaje socratico —al que la cultura occidental debe
sus mejores rendimientos (Barrio, 2019)—, la
Universidad medieval recogid la tradicion de la
disputatio, que se remonta a la Academia que
fundd Platén en Atenas, y que continud el Liceo
tras el rastro de aquellas conversaciones
amistosas que mantenia Sdcrates en el entorno
del agora ateniense.

La pregunta (quaestio) inquiere, a veces
altera, pero en esa misma medida también
reclama atencion y suscita interés. Toda pregunta
revela una inclinacion humana basica, el interés
por la verdad®. Incluso la pregunta retérica —la
que se formula sin esperar respuesta— puede
estimular la contraccién interior previa al partus
mentis. Mayéutica es el oficio de ayudar a dar a
luz, a alumbrar interiormente el conocimiento. Y
es el oficio que nos ensefié Socrates, y que
procuramos desempefiar los profesores.

—Ahora bien, équé significa ser profesor?
—Dos cosas: «proferir» y «profesar» lo que se
profiere, i.e por un lado decirlo, expresarlo, y, por
otro, entrafiarlo, hacerlo parte de nuestra
conviccidn mas intima. Ambas cosas, porque lo
que los profesores decimos con conviccién lo
hemos acrisolado en el estudio, el contraste
critico y la discusion racional. —¢Y qué hacemos

15 «[Hay] dos cosas que concurren en quien de veras
hace una pregunta: 12, el conocimiento de un
desconocimiento (ya que no cabe un verdadero
preguntar sin saber que se esta ignorando lo que al
hacer la pregunta se pretende saber); 223, un cierto
interés por conocer la verdad (pues sin él no es posible
ningun preguntar auténtico, sino tan solo un
preguntar fingido, o bien un “preguntar por
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los profesores al cuestionar, al plantear una
pregunta? —Buscar, e inducir en otros la
necesidad de buscar una respuesta a esa
pregunta, mas una respuesta que nos convence
porque entendemos que es verdadera. Hasta las
preguntas mas pragmaticas delatan el interés
humano por la verdad. Quien pregunta por la
utilidad de algo, ante todo busca una respuesta
verdadera a esa pregunta, dado que lo primero
gue hace falta para que algo —eso que busca la
pregunta utilitaria— sea atil, es que
verdaderamente lo sea®.
%k ok

La atmodsfera toxica que he venido
describiendo en estas pdginas, cuyo efecto
perverso es difuminar el interés mas bdsico que
como seres racionales nos mueve —el interés por
la verdad—, deprime lo mas humano del ser
humano, y en consecuencia contribuye a
estructurar un ambiente deseducativo toda vez
que, en su fibra mas neuralgica, la educacién
misma estriba en alentar el crecimiento humano.

En Europa esta depresion antropoldgica
hoy por hoy tiene su caldo de cultivo
precisamente en muchas de sus instituciones
académicas, las cuales, paraddjicamente, han
devenido las principales enemigas del
conocimiento. Desde hace tiempo los
responsables de la gestidon y administracion del
sistema escolar estdn empefnados en convertir las
escuelas en acogedores parques infantiles para el
entretenimiento de nifios y jévenes (Luri, 2020).
Ultimamente el espiritu de Bolonia estd
inficionando este mismo virus en las instituciones
de ensefianza superior. Muchos de sus gestores
pretenden postergar las bibliotecas y las aulas,
con sus arrogantes tarimas, para irlas
sustituyendo poco a poco por una variada suerte
de Jloca amoena como talleres, espacios
interactivos para la multitarea —ie para el
esparcimiento y la distraccién—, para hacer
trabajos «en equipo» cada vez menos
compatibles con el estudio individual —que es lo

preguntar”, que en nada compromete en serio a quien
lo hace)» (Millan-Puelles, 2016, pp. 308-309).

16 «Todo interés de tipo practico por conocer la verdad
requiere (...), al menos de un modo implicito, un
interés puramente tedrico por conocerla, es decir, una
volicidn dirigida a ese conocimiento en si mismo, no en
cuanto medio para algo distinto de él» (Millan-Puelles,
2016, p. 336).



Instituto Internacional de Derechos Humanos - Capitulo para las Américas

Unico que podria proporcionar auténtico
contenido a esos «trabajos»—, ciberaulas, etc.

El desprestigio de lo intelectual —de la
razén como capaz de verdad (wahrheitsfdhig)— se
sustancia en este lamentable saldo:

a) Desincentiva, mas aun, desactiva el
dinamismo de la transmisién de la cultura
(Bellamy, 2018, 2021).

b) Vacia de sentido la discusién racional.
Si la verdad no existe —o bien, como piensa el
escéptico, nada de ella podemos alcanzar—,
entonces ¢para qué discutir?

c) Desarticula el ethos de la confianza,
completamente necesario para educar!’. Confiar
en alguien es, ante todo, considerarle capaz de
verdad.

Por contra, restituir el prestigio de la
verdad —que me parece es la principal urgencia de
la Universidad, y el mejor servicio que puede
rendir a la sociedad— ayudaria a:

a) Devolverle a la educacién su genuino
sentido.

b) Rehabilitar la funcién tedrica de la
razéon como capacidad de conocer y reconocer lo
que las cosas son, que no siempre coincide con lo
gue pensamos, decimos o sentimos que son. Ese
temple tedrico, contemplativo, de indagar la
realidad, de entenderla a fondo como es —dentro
de las limitadas posibilidades humanas—, es el que
nutre en lo esencial la actitud del respeto.
Ademas de para alabar a Dios con la mente, la
Universidad se instituyd para entender el mundo
y principalmente al ser humano, retomando el
lema ciceroniano artes ad humanitatem.

c¢) Reconstruir las bases de la convivencia.

En resumidas cuentas, la consecuencia
principal de ese desafecto por la verdad es un
cansancio cinico de la cultura, que en Europa estd
eclosionando en formas inéditas. Tanta violencia
tactica, tanta mentira disfrazada de verosimil —a
menudo travestida de «talante dialogante» que
solo exhibe poses que enmascaran a quienes
Unicamente pretenden aplicar la ley del embudo—

7 Quizd se ve mejor a la inversa: piénsese en la
esterilidad de cualquier empefio educativo en un
ambiente de desconfianza.

18 Dice Tomas de Aquino que la verdad es bonum
rationis, el bien de la inteligencia (Suma Teoldgica, I-II,
g. 30, a. 1). Todo verdadero conocimiento
conocimiento verdadero, pues de lo contrario seria
desconocimiento— es en principio preferible a la
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, tanta razdn estratégica, meramente
instrumental, que acaba en discursos
tecnocréticos... Todo esto termina siendo

agotador.

Si la razén es capaz de verdad, y si el
humano es un ser racional, la verdad no puede
ser algo malo, o poco importante para éI'8. Hace
falta adoptar una postura intelectualmente muy
forzada para verlo asi, por mucho que abunden
intelectuales que lo postureen, y por mucho que
adopten poses cada vez mas impostadas, valga la
redundancia. En ultimo término, el hombre no
puede vivir sin verdad; sin ella tan solo puede
malvivir, tal vez durante un periodo prolongado,
pero no toda la vida. En algin momento el ser
humano ha de confrontarse con alguna pregunta
seria y buscar una respuesta seria, que de verdad
le convenza. Ante cuestiones de cierta
envergadura puede que nos conformemos con
suceddneos o apafios. Pero no hay ser humano
que pueda pasar toda la vida sin afrontar la
cuestién del sentido, la que los alemanes
denominan Sinnfrage. Y, frente a la cuestién del
sentido de la vida y, sobre todo, del sentido de la
muerte —éiqué pasa conmigo post mortem?—,
nadie se conforma con menos que la verdad.

Seria un delito de lesa humanidad —o, al
menos, una grave omision de auxilio— que los
universitarios nos considerdramos exentos de
abordar en todo su alcance esta situacién que
alguien ha denominado paro antropolégico,
porque estamos muy ocupados en proveer
destrezas y competencias, o en expedir
pasaportes para ingresar eficazmente en el
mercado de trabajo.
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Resumen

Con el crecimiento y desarrollo exponencial de los recursos tecnoldgicos en esta
transicién al siglo XXI, se han buscado cada vez mas posibilidades de mejorar la
calidad de la vida humana. Ademads de otros grandes avances, cabe destacar la
posibilidad de editar el genoma en seres humanos. Investigadores de todo el mundo
utilizan CRISPR-Cas9 para realizar investigaciones y los resultados son alentadores.
Esta tecnologia de modificacién del genoma ha demostrado ser cada vez mas eficaz
y precisa en las terapias humanas, descubriendo la cura de enfermedades que
afectan a la poblacién mundial, como el VIH y el cdncer. Sin embargo, a pesar de
representar una gran revolucién en el campo de la ciencia del genoma, la técnica,
cuando se utiliza de forma impulsiva y sin avales éticos y bioéticos, puede causar
varios impactos sociales en los seres humanos presentes y futuros, teniendo en
cuenta que, a través del uso de la técnica, es posible la mejora fisica o cognitiva de la
especie humana, dandoles ciertas caracteristicas que se escapan de su naturaleza.
Asi, esta investigacion pretende analizar el sistema de edicidn genética CRISPR-Cas9
y las discusiones éticas que giran en torno al uso de la técnica con fines de eugenesia
positiva al promover la mejora de la especie humana.

Palabras clave: CRISPR-CAS9. Bioética. La mejora humana. Eugenesia positiva.
Resumo

Com o exponencial crescimento e desenvolvimento dos recursos tecnoldgicos nesta
transicdo para o século XXI, tem-se buscado cada vez mais possibilidades de melhoria
da qualidade da vida humana. Além de outros grandes avancos, merece destaque a
possibilidade de edicdo de genomas em seres humanos. Pesquisadores de todo o
mundo utilizam a CRISPR-Cas9 em realizacdo de pesquisas e os resultados sdo
animadores. Essa tecnologia de modificacdo de genomas tem-se mostrado cada vez
mais eficiente e precisa em terapias humanas, descobrindo-se a cura de
enfermidades que acometem pessoas no mundo, como, por exemplo o HIV e o
cancer. No entanto, apesar de representar grande revolucdo no campo da ciéncia de
genomas, a técnica, quando utilizada de forma impulsiva e sem abalizadores éticos e
bioéticos, pode ensejar diversos impactos sociais na atualidade e no futuro humano,
tendo em vista que, através do emprego da técnica, possibilita-se o aperfeicoamento
fisico ou cognitivo da espécie humana, atribuindo-lhes determinadas caracteristicas
que lhe fogem a natureza. Dessa forma, a presente pesquisa busca analisar o sistema
CRISPR-Cas9 de edicao de genes e as discussdes éticas que gravitam em torno da
utilizacdo da técnica para fins de eugenia positiva ao promover o aprimoramento da
espécie humana.

Palavras-chave: CRISPR-CAS9. Bioética. Aperfeicoamento humano. Eugenia positiva.

Abstract
With the exponential growth and development of technological resources in this
transition to the 21st century, more and more possibilities for improving the quality

of human life have been sought. Besides other great advances, the possibility of
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genome editing in human beings deserves to be highlighted. Researchers around the
world use CRISPR-Cas9 to conduct research and the results are encouraging. This
genome modification technology has proven to be increasingly efficient and accurate
in human therapies, finding cures for diseases that affect people around the world,
such as HIV and cancer. However, despite representing a great revolution in the field
of genome science, the technique, when used impulsively and without ethical and
bioethical support, can cause several social impacts on the present and future
humans, considering that, through the use of the technique, it is possible the physical
or cognitive improvement of the human species, giving them certain characteristics
that are not natural to them. Thus, this research seeks to analyze the CRISPR-Cas9
gene editing system and the ethical discussions that surround the use of the
technique for positive eugenics purposes by promoting the improvement of the

human species.

Keywords: CRISPR-CAS9. Bioethics. Human enhancement. Positive Eugenics.

1. Consideragoes iniciais

Com o decorrer dos anos, o advento da
globalizagao e suas consequéncias
surpreendentes quanto aos avancos tecnoldgicos
em todo mundo, diversas técnicas e
procedimentos médicos foram descobertos com
a finalidade de garantir maior e melhor qualidade
de vida aos seres humanos. Pode-se dizer que
desses avancos tecnoldgicos advieram maiores
aprimoramentos de técnicas ja existentes, além
de descobertas de técnicas jamais vistas no
campo da ciéncia médica.

Nesse contexto, a edicdo génica,
popularmente conhecida como CRISPR-Cas9, foi
uma das técnicas descobertas que mais

discussOes éticas gerou no meio cientifico ante a
possibilidade de se realizar a alteracdo de
genomas a fim de suprimir determinados genes
tidos como anO6malos e causadores de
determinadas enfermidades genéticas as pessoas
na sociedade contemporanea, garantindo-se
plena saude e erradicacio de enfermidades
transmitidas de geracdo a geragdo pela arvore
genealdgica. No entanto, além de constituir
verdadeiro avango para a medicina e para a
biologia no sentido de evitar a transmissao de
doengas genéticas a geragao vindoura, a adoc¢ado
da técnica do CRISPR-Cas9 também trouxe a
descoberta da possibilidade de se obter
melhoramento da espécie humana, fator que
pode ensejar a eugenia positiva, gerando-se seres
humanos geneticamente aperfeicoados.
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Em face dessas questdes, a finalidade da
presente pesquisa é analisar a técnica de edicdo
de genomas e os desdobramentos éticos das
discussOes acerca de sua utilizacdo para fins ndo
terapéuticos, mas para a obtencdo do
aperfeicoamento da espécie humana. Para o
desenvolvimento do trabalho, vale-se de
metodologia qualitativa por meio de pesquisa
bibliografica em obras e artigos cientificos de
diversos autores e pesquisadores estudiosos do
tema.

2. CRISPR-Cas9: origem, conceito e
processamento

Embora haja divergéncia doutrinaria acerca do
descobrimento da técnica de edicdo génica e,
ainda que seja um assunto de certa irrelevancia,
grande parte dos literarios dispdem que a técnica
foraidentificada pela primeira vez noano de 1987
por pesquisadores japoneses, ao realizarem
diversas pesquisas na sequéncia de genomas da
familia de bactérias Escherichia coli (BARBOZA et
al., 2020). De acordo com Christiane Barbosa e
Lino Rampazzo (2020), a CRISPR-Cas9 consiste em
uma técnica precisa, potente e célere de
modificacdo de um ou mais genes em qualquer
célula viva. Mister salientar que a sigla atribuida
ao sistema de edicdo génica se deu apds o
consenso pela comunidade cientifica mundial
devido as sequéncias repetidas que apresentam
entre si sequéncias espacadoras intercaladas
(JANSEN et al., 2002).
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A CRISPR-Cas9 é uma tecnologia da
biologia molecular que possibilita edi¢des
gendmicas, sendo demasiadamente popular
devido a sua eficicia e ao seu baixo custo
operacional. Através desta tecnologia é possivel
inserir, remover ou corrigir o DNA de
determinado organismo de forma eficiente e
simplificada (MATAVEIA, 2020). O CRISPR-Cas9
funciona, em sintese, como um sistema de
imunidade em bactérias que, ao atacar
determinada bactéria, o virus insere diversas
partes de cddigos genéticos na hospedeira
incorporando-os de modo a possibilitar o
reconhecimento destes em caso de novo ataque
(BARBOSA; RAMPAZZ0O, 2020). Desta maneira,
pode-se concluir que a edicdo de genes é oriunda
de um sistema de defesa constante em bactérias,
gue é alterado, ao incluir matérias genéticos do
virus intruso, contra demais invasdes viriais
sendo utilizado como ferramenta de modificacao
de DNA (MOREIRA; REIS; ALMEIDA, 2022).

Trata-se de algo totalmente novo, uma
vez que as técnicas que existiam antes
eram muito imprecisas. Isso ocorria
com a técnica do DNA recombinante, na
qual apenas se acrescentava um gene
considerado “correto”, quando se
detectava a existéncia de um
“defeituoso”. Quanto ao CRISPR/CAS9,
tem-se uma precisdo muito maior, ja
gque o suposto gene “defeituoso” é
cortado, retirado e substituido por
outro (BARBOSA; RAMPAZZO, 2020, p.
106).

Os pesquisadores ja aplicaram a técnica na
realizacdo de correcao de defeitos em genomas
de células progenitoras, no tratamento e na
erradicacdo de doengas genéticas, no tratamento
do HIV, HPV em células infectadas e concluiu que
a CRISPR-Cas9 tem-se mostrado uma “técnica
bastante eficaz na elimina¢do dos virus das
células infetadas e na cessacdo dos tumores”
(SANTOS et al., 2016, p. 43). Assim, em pouco
tempo, esse método de engenharia genética
provou ser claramente revoluciondrio ao ensejar
tamanho crescimento na drea de pesquisa,
possibilitando a leitura e edicdo de genoma com
precisdo e com baixo custo (WANG, 2017).

O sistema da CRISPR-Cas9 se processa a

partir de minuUsculas particulas de acido
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ribonucleico (RNA), utilizadas para repartir, editar
e inserir novo gene nas sequéncias desejadas do
DNA alvo (MARCAL, AMORIM, 2017). De forma
simples, a edicdo génica pode ser entendida
como um par de tesouras moleculares de enzima
de corte de DNA, a qual é guiada por comandos
até atingir o ponto-alvo que se deseja modificar
em determinada cadeia de genes. Essa tesoura
molecular é nominada como Cas9 (CORBYN,
2015). Desta forma, conclui-se:

O sistema CRISPR atua como um
supervisor, como se fosse o responsavel
pelo controle de qualidade da féabrica.
Quando ele identifica uma instrucao
errada no manual da fabrica (uma
sequéncia especifica de DNA “invasor”),
ele a retira, colocado no seu lugar uma
sequéncia “correta”, fazendo que a
linha de montagem da bactéria volte a
fabricar proteinas do seu interesse.
Desta forma, o sistema CRISPR é capaz
de identificar essas sequéncias virais e
corta-las fora do DNA bacteriano,
funcionando como um marcador que
indica de forma precisa o local onde a
enzima (chamada “nucleasse” devido a
sua capacidade de cortar 4acidos
nucleicos) Cas pode atuar como uma
verdadeira “tesoura molecular”,
cortando fora a porg¢do indesejada de
DNA “alienigena”, de forma bem
precisa.” (MOREIRA; REIS; ALMEIDA,
2022, p. 95-96).

Além de tornar facilmente possivel a retirada do
DNA “indesejado”, também enseja a simples
insercdo de uma outra sequéncia de DNA, que
age de maneira similar ao virus, levando o
organismo a producdo de determinada proteina
desejada (MOREIRA; REIS; ALMEIDA, 2022). Cabe
ressaltar que a CRISPR-Cas9 é uma técnica que
pode servir-se de qualquer organismo para a
realizacdo de pesquisa e concilia biotecnologias
de ponta para desempenhar a edi¢ao de genes,
além de detectar o segmento do DNA a ser
retirado, ensejando a introducdo das
modificacdes pretendidas (AREND; PEREIRA;
MARKOSKI, 2017). Conclui-se, portanto, que esse
sistema estruturado pela CRISPR e pela enzima
Cas9 integra um poderoso aparato molecular que
possibilita a edicdo de genomas, alterando-se o
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DNA ou o RNA de quaisquer
(SANCHES-DA-SILVA et al., 2019).

A técnica constitui verdadeira revolugao
no campo da biologia e da medicina e ja é
reconhecida em todo o mundo em razdo de seus
beneficios que variam da irradicacdo do
daltonismo ao HIV (WANG, 2017; HUPFFER;
BERWIG, 2020). No entanto, o emprego da
CRISPR-Cas9 em terapias somente sdo procedidas
no ambito laboratorial, sendo sua utilizacdo ainda
experimental, em razdo das sérias consequéncias
que podem ser causadas da edi¢do/modificagdo
de genes (GONCALVES; PAIVA, 2017).

N3o obstante, apesar de representar
verdadeira evolucdo no campo médico e
biolégico, a técnica de edicdo de genomas em
seres humanos ainda comporta grande discussao
no campo da ética e da bioética em razao das
consequéncias imprevisiveis que podem ser
causadas em consequéncia da utilizagdo a longo
prazo. Por essa razdo, é necessario maior
refinamento na pesquisa acerca do tema a fim de
se tornar os resultados exatos e previsiveis para
gue a técnica seja empregada de forma mais
segura buscando-se garantir maior qualidade de
vida a populacdo ao erradicar diversas doencas
gue assolam a humanidade contemporanea.

organismos

3. O emprego da técnica em seres
humanos

Conforme ja exposto, a utilizagdo da edicdo
génica por meio da técnica CRISPR-Cas9 tem-se
mostrado cada vez mais promissora ao remover
genes considerados “defeituosos” e incluir
determinadas proteinas desejadas a fim de
erradicar determinadas doencas genéticas de
arvores genealdgicas. Neste contexto, mesmo
sendo uma técnica com a descoberta
relativamente recente, ha inimeros relatos de
aplicacdo do procedimento em seres humanos,
mais especificamente em paises
subdesenvolvidos que ndo possuem referencias
éticos e bioéticos para guiar procedimentos
cientificos (SGANZERLA; PESSINI, 2020).

No dia 28 de outubro de 2016 o sistema
do CRISPR-Cas9 foi testado, de forma inédita, em
seres humanos. O emprego da técnica fora
realizado por uma equipe chinesa de
pesquisadores, liderada por Lu You, oncologista
chinés, da Universidade de Sichuan. O
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procedimento consistiu na retirada de um gene,
que tem a funcdo de codificar a proteina PD-1,
que prejudica a resposta imune das células
presentes no sangue do paciente, causando a
proliferacdo de tumores cancerigenos. Cumpre
mencionar que o tratamento supramencionado
fora realizado contra o cancer, no entanto, deve-
se frisar que o sistema da CRISPR-Cas9 tem sido
utilizado ao estudo de diversas outras doencas
hereditarias, considerando que tal técnica
permite a troca de genes danificados por outros
saudaveis (REIS; OLIVEIRA, 2019).

Pode-se dizer que um dos primeiros casos
mididticos da utilizacdo do sistema de edicdo
génica CRISPR-Cas9 aconteceu na China. No dia
26 de novembro de 2018, o cientista chinés He
Jiankui, através de video pela plataforma
YouTube, chocou a comunidade de pesquisa
mundial ao externar que havia criado os
primeiros nascituros geneticamente alterados do
mundo  (SGANZERLA; PESSINI, 2020). O
mencionado cientista utilizou a técnica de edicao
génica em fertilizacdo in vitro para tornar os
bebés imunes ao virus do HIV (PEREIRA, 2018).

Em um evento internacional sobre edicdo
de genomas, Jiankui expds que sua finalidade ao
empregar a técnica nos embrides in vitro ndo foi
a de se obter a cura ou a prevencao de doencas
transferidas hereditariamente, mas sim de tentar
se obter determinada caracteristica que o
homem comum ndo possui, que é a propensado de
resisténcia ao virus do HIV (SGANZERLA; PESSINI,
2020).

Mister ressaltar que o caso relatado fora
demasiadamente divulgado nas redes mididticas
mundiais e a a¢do do cientista sofreu inimeras
criticas de outros cientistas e pesquisadores de
todo o mundo (PEREIRA, 2018). Tanto que,
imediatamente apds a propagacao da informacao
por Jiankui, as mais renomadas instituicGes
mundiais de pesquisa no campo da medicina e
biologia condenaram de forma enfatica a
utilizacao da técnica pelo cientista,
manifestando-se acerca da urgente necessidade
de criacdo de normas éticas e legais a fim de
impedir a realizacdo de experimentos desta
forma (SGANZERLA; PESSINI, 2020).

Além desse caso, varios outros foram
divulgados nas midias, como, por exemplo, o
emprego da técnica para corrigir uma espécie
rara de cegueira. Os cientistas utilizaram o
CRISPR-Cas9 para acessar e retirar trechos
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especificos do DNA em que ha os genes alvos e
excluir o fragmento indesejado. Esse caso ocoreu
em 2020, na Universidade de Oregon, nos
Estados Unidos (SUPER INTERESSANTE, 2020).

Portanto, por mais que ndo haja precisao
guanto aos resultados e consequéncias a saude
da pessoa, a realizacdo de edicdo génica em seres
humanos tem-se tornado cada vez mais comum
no cotidiano da sociedade. E de se mencionar que
a conduta destes pesquisadores se encontra em
uma linha ténue entre a busca pela melhoria da
qualidade de vida da populagdo e a imprudéncia
ao realizar tal método sem qualquer respaldo no
gue concerne a previsibilidade do resultado. Por
isso, deve a comunidade cientifica mundial somar
forcas pressionar os érgdos publicos a edicdo de
normas pautadas na ética e na bioética,
demarcando, assim, os limites de aplicacdo da
técnica.

4. A edicao génica e a eugenia
negativa

Além das inUmeras preocupacdes decorrentes
da imprevisibilidade da utilizagdo do sistema
CRISPR-Cas9, também ha enorme discussdo ética
no que concerne a edi¢cdo de genes tendo por
finalidade o melhoramento da espécie humana
(BARBOSA; RAMPAZZO, 2020). Grande parte dos
cientistas do campo da genética receiam a
possibilidade de criagdo de seres superdotados
de habilidades impensaveis, além da constituicdao
de novas modalidades de eugenia (SGANZERLA;
PESSINI, 2020). Assim, o mero indicio de animo
diante das possibilidades de cura de doencas
genéticas, transforma-se em preocupacgao, tendo
em vista o fato de que profissionais carentes de
ética e dotados de interesses escusos podem
utilizar-se da técnica para a escolha de
caracteristicas fisicas, como, por exemplo, a
altura, cor dos olhos, cabelos, formato de rosto e,
até mesmo, a cor da pele (CERVI, 2019). Desta
forma, a grande preocupacdo, além da saude da
populacdo, se dd em decorréncia das praticas
eugénicas, levando em consideragao o interesse
do ser humano em obter o belo. Esse desejo pela
beleza e pela manutengdo da aparéncia jovem
sempre rondou o homem e constitui um
verdadeiro perigo quando articulado ao CRISPR-
Cas9 (CERVI, 2019). Assim, aduz Vivanco et al
(2018, p. 76):
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Embora promissora esta técnica carece
de estudos conclusivos sobre efeitos
deletérios a médio e longo prazo sobre
a saude do individuo submetido a
terapia e também reflexos sociais que
dela resultem, como o risco do
surgimento de uma nova eugenia.

De forma diddtica, pode-se dizer que a
pratica eugénica consiste em tentativas de
produzir a selecdo da ragca humana através de
“melhoras” dos genes (DEL CONT, 2008). Assim,
ha a selecdo de pessoas por seus atributos
genéticos com a finalidade de se obter o
aprimoramento dos descendentes vindouros
(ORMOND et al., 2017). De acordo com Bobbio
(2016), o conceito construido no século XIX, na
Inglaterra, traz consigo diversas teorias de
hereditariedade bioldgica racial, bem como a
interpretacdo da teoria da selecdo natural
aduzida por Darwin, através da qual se infere que
0 mais adaptado sobrevive, corroborando a ideia
de que aquele dotado de caracteristicas genéticas
melhores sobrevivera.

O conceito de eugenia, de acordo com
Moreira, Reis e Almeida (2022), é subdividido em
positiva e negativa. A eugenia negativa
compreende o aperfeicoamento genéticos de
determinado DNA objetivando ampliar as
habilidades mentais e fisicas de determinada
pessoa. Por outro lado, a eugenia negativa
consiste na edi¢do génica como solucionadora de
problemas que perpassam a saude da sociedade
contemporanea, como, por exemplo, obtengao
da cura de determinadas doengas hereditdrias.
Desta forma, conclui-se que a eugenia positiva
decorre do mau uso da técnica do CRISPR-Cas9,
sem abalizadores éticos e bioéticos, fato que
pode ensejar a segregacdo das pessoas tidas
como insuficientes geneticamente em relagdo
aquelas superdotadas de genes que atribuem
certas caracteristicas especiais.

Isso significa, de forma objetiva, que ao
tempo que a eugenia positiva se
preocupa com as caracteristicas que
devem ser herdadas pelas futuras
geracbes, a eugenia negativa se
preocupa com aquelas que nao devem
ser. Os episddios histdricos nos quais a
eugenia negativa figura como
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protagonista, que nao sao poucos,
possuem comumente a caracteristica
de narrarem desrespeitos barbaros a
direitos e grosseiras generalizagGes
cientificas (BOFF; TOCCHETTO, 2020, p.
997).

Para Ormond et al. (2017), a eugenia é
uma conduta demasiadamente perigosa, posto
que reforca diversos preconceitos decorrentes da
ideia do que é norma ou aceitavel na sociedade.
Ainda, de acordo com Barbosa e Rampazzo
(2020), a ambicdo pelo aperfeicoamento da
espécie humana por meio do CRISPR-Cas9 pode
implicar diversas questdes pessoais capazes de
causar o dominio da populacdo social e
financeiramente privilegiada em usufruir este
moderno recurso de aperfeicoamento pessoal
em detrimento das pessoas vulneraveis que ndo
tém acesso a tecnologia. Portanto, o
melhoramento genético jamais deve ser aplicado
como forma de reforcar os esteredtipos e
preconceitos existentes, sobretudo,
considerando que a crenca na ideia de que
determinada raca é superior a outra pode causar.
Exemplo disso é o que aconteceu na Alemanha
Nazista, momento em que toda a sociedade
alemajulgou ser araga Ariana superior as demais.
Por isso, Cervi (2019, p. 05), assevera que “a
pretensdo de limpeza étnica e de promocgdo da
raca pura e da beleza ariana, gerou ao seu revés,
muita tristeza, exclusdo, miséria e morte, além de
sentimentos de vergonha”.

Quando ha incertezas ou em face de
possibilidade de equivocos a respeito de qualquer
situagdo ética, Pessini aconselha cautela para
evitar desastrosas consequéncias, quando ndo se
sabe exatamente até que ponto determinada
intervencdo pode passar a representar prejuizo a
espécie humana:

Com o aumento do poder de escolher
novas possibilidades, cresce também a
possibilidade de manipulacdo e a
possibilidade de riscos potencias
geradores de danos eticamente
inaceitaveis para a humanidade. Este
contexto faz com que aumente muito a
responsabilidade humana. Se esta de
frente a um cenario “cinza” de multiplas
incertezas, em que se precisa de luz
para um discernimento em relacao ao
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gue se deveria incentivar em termos de
avanco cientifico, bem como, se
necessario, exigir uma moratdria no
desenvolvimento. Aqui, a prudéncia
ética tem que ser uma aliada da ousadia
cientifica (PESSINI, 2017, p. 83).

E incontestavel que o descobrimento
desta técnica de engenharia de genomas consiste
em verdadeiro avanco na area da pesquisa
médica e bioldgica, tanto que nunca houve
tamanho otimismo no tratamento, prevengdo e
cura de diversas doencas hereditarias como
ocorreu ap6s a descoberta do referido
procedimento. No entanto, considerando a
auséncia do emprego da ética por diversos
profissionais da d4rea, bem como a grande
ambicdo social contemporanea pelo belo e pela
perfeicdo, o que é um sonho torna-se um
verdadeiro pesadelo, tendo em vista que da
utilizagdo técnica incorreta e sem balizadores
éticos pode ensejar diversos desafios e dilemas
sociais a serem vencidos por todo o mundo,
como, por exemplo, a ampliacdo da desigualdade
social em razdo da “supremacia” das pessoas
geneticamente aprimoradas em  desfavor
daqueles vulneraveis que nunca terdo acesso a tal
tecnologia.

5. Consideragoes finais

A técnica de edicdo génica, nominada como
CRISPR-Cas9, é uma técnica da qual se possibilita
a edicdo de genomas tidos como indesejaveis
para inserir outro material genético, a fim de que

sejam produzidas determinadas proteinas
desejadas. E inegadvel reconhecer que essa
tecnologia de genomas consiste em um

verdadeiro avanc¢o na pesquisa das dreas médica
e bioldgica. Em que pese seja uma técnica de
recente descoberta, os resultados se mostram
cada vez mais promissores ao corrigir
determinadas anomalias génicas. No entanto,
justamente por ser uma técnica nova, diversos
Estados carecem de normas regulamentadoras
pautadas na ética e na bioética para determinar
os limites de sua aplicagdo, o acarreta
inseguranca na aplicacdo, considerando ainda
imprevisiveis as consequéncias da edicdo génica
a longo prazo.



Instituto Internacional de Derechos Humanos - Capitulo para las Américas

A utilizagdo da CRISPR-Cas9 tem
desencadeado diversas discussées no campo da
ética, tendo em vista que, além dos reais
beneficios que podem decorrer do emprego da
técnica, como, por exemplo, a erradicacdo de
doengas hereditarias, a imprecisdo quanto aos
seus resultados ainda é assustador, sem dizer as
consequéncias sociais da aplicacdo da tecnologia
por profissionais que carecem de ética. Assim,
considerando que, através do sistema CRISPR-
Cas9, pode-se obter o aperfeicoamento da
espécie humana, diversos pesquisadores e
cientistas de todo o mundo advogam a
necessidade de normas regulamentadoras
pautadas na ética e na bioética a fim de tracar
limites para o emprego da técnica em seres
humanos.

Por isso, em suma, sdo indispensaveis
normas e regulamentos, a nivel mundial, para
gue sejam estabelecidos os limites da aplicacdo
do CRISPR-Cas9 pelos pesquisadores e cientistas
a fim de que o emprego terapéutico seja cada vez
mais seguro e vedado o uso da técnica com fins
de melhoramento e aperfeicoamento genético
dos seres humanos, prevenindo-se, assim, o
surgimento de novas espécies de eugenia na
sociedade contemporanea.
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Resumen

La inseminacion domiciliaria es un procedimiento realizado en el ambito doméstico,
gue tiene consecuencias en el campo médico y legal, teniendo una estrecha conexion
con la necropolitica y la falta de implementacién de politicas publicas de
reproduccién por parte del Estado, lo que pone en riesgo a las mujeres que desean
cumplir el suefio de los padres, y quienes, por falta de apoyo estatal, terminan
sometiéndose a la autoinseminacion y los riesgos derivados del procedimiento. El
objetivo de esta investigacion es analizar la relacién entre la necropolitica y la
inseminacion domiciliaria. Consideramos urgente la necesidad de estudiar el temay
buscar reflexionar sobre posibles soluciones para implementar politicas publicas para
la reproduccién. La metodologia utilizada es cualitativa con investigaciéon sobre
doctrinas, legislacion y materiales periodisticos.

Palabras clave: vulnerabilidad; inseminacién domiciliaria; necropolitica; planificacion
familiar.

Resumo

A inseminacdo caseira € um procedimento realizado em ambiente doméstico, o que
acarreta consequéncias na seara médica e juridica, tendo intima ligacdo com a
necropolitica e a inobservancia do estado em efetivar as politicas publicas de
reproducao, o que coloca em situagao de vulnerabilidade as mulheres que desejam
realizar o sonho parental, e que por falta do apoio estatal acabam se submetendo a
a autoinseminac¢do e aos riscos decorrentes do procedimento. O objetivo desta
pesquisa é analisar a relacdo entre a necropolitica e a inseminacdo caseira.
Consideramos urgente a necessidade de estudar o tema e buscar refletir sobre
possiveis solucdes para efetivar as politicas publicas de reproducdo. A metodologia
utilizada é a qualitativa com pesquisas em doutrinas, legislacdes e matérias
jornalisticas.

Palavras-chave: vulnerabilidade; inseminacdo caseira; necropolitica; planejamento
familiar.

Abstract

Home insemination is a procedure performed in a domestic environment, which has
medical and legal consequences and is closely linked to necropolitics and the state's
failure to implement public policies for reproduction, which places women who wish
to realize their parental dream in a situation of vulnerability; however, due to the lack
of state support, they end up submitting themselves to self-insemination and the
risks resulting from the procedure. The objective of this research is to analyze the
relationship between necropolitics and home inseminationWe consider the urgent
need to study the theme and to reflect on possible solutions to make reproductive
public policies effective. The methodology used is qualitative with research into
doctrine, legislation and journalistic records.

Keywords: vulnerability; home insemination; necropolitics; family planning.
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1. Consideragoes iniciais

Aumentam em larga escala os adeptos da
inseminacdo caseira no Brasil. O procedimento
consiste na realizacdo da técnica de inseminacdo
artificial em ambiente domiciliar, sem cuidados
médicos, fato que pode originar diversas
consequéncias em relacdo a saude das mulheres
gue irdo se submeter ao procedimento e a sua
prole, pois os riscos podem ocasionar, em alguns
casos mais sérios, até a morte da mulher ou da
crianca. Um dos fatores que propiciam o aumento
do numero de aptos do procedimento da
inseminagdo caseira é a ineficdcia das politicas
publicas de reproducdo, ja que os casais que nao
tém acesso a usufruir do aparato médico gratuito
garantido pela legislacdo e ndo dispéem de
condicOes para realizacdo do procedimento em
clinicas especializadas, acabam enxergando no
procedimento caseiro a Unica forma para
realizacdo do sonho parental.

Nesse contexto, a necropolitica, definida
por Mbembe (2016) como no poder de ditar
guem vive e quem morre, quando aplicada as
politicas publicas de saude e ao planejamento
familiar, explicitam uma forma de controle do
Estado sobre o acesso as tecnologias de
reproducdo assistida, essa forma de conceber,
que apesar de relativamente nova, ja vem
causando impactos em vdrios setores da
sociedade, além da esfera médica e psicolégica. E
possivel observar que a realizagdio do
procedimento também impacta as relagdes
juridicas de filiagdo e demais ramos do direito,
pois em razdo da lacuna de regulamentagdo
juridica, causa inseguranca para os doadores do
material genético e para as mulheres, assim como
para a prole, que pode ser objeto de disputas
judiciais de dificil deslinde.

Esta pesquisa pretende analisar, sem a
intencao de esgotar a discussao, a relagao entre a
necropolitica e o procedimento de inseminacdo
caseira. Por entendermos que o estudo é amplo e
variavel, optamos por explicar apenas a relacdo
entre eles, sem aprofundar na origem do
problema, por meio de breve exposicio do
assunto, realizada com base em levantamento
bibliografico.
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2. A inseminagao caseira como nova
forma de conceber

A infertilidade é uma enfermidade que acomete
a populagdo, seja causada por doencas seja por
diversos motivos pessoais ou profissionais que
retardam a gestacdo, ja que depois de certa idade
ocorrem dificuldades para a reprodugdo. O
problema é comum em boa parte da sociedade,
entretanto, com as técnicas de reproducdo
medicamente assistidas, é possivel contorna-lo e
efetivar o sonho da paternidade ou maternidade.
Nesse sentido é importante destacar que “se,
anteriormente, os humanos tinham de se
conformar com o fato, atualmente, com os
avangos ocorridos neste campo, assistimos a
possibilidade de uma n3do-aceitacdo deste quadro
e a busca pela reversdo de tal situacdo” (BRAZ,
2005, p. 169).

As técnicas medicamente assistidas
devem respeitar diversas normas técnicas a fim
de que o procedimento ocorra de forma segura
para a mulher e a prole, evitando possiveis
implicagdes médicas ou juridicas. Diante disso, a
normativa do Conselho Federal de Medicina
(CFM), como a Resolucdo n? 2.294/2021
determinado que “a doa¢do ndo podera ter
carater lucrativo ou comercial” (BRASIL, CFM,
2021). Cabe também mencionar que o CFM
determina que a venda de sémen ou gametas
femininos é vedada, contudo no ambito juridico a
Resolucdo ndo produz efeitos, visto que se trata
de uma norma deontoldgica sem efeito pratico na
seara legal. No mesmo sentido, também é
importante destacar que a cessdo temporaria do
utero, com finalidade lucrativa, é proibida pelo
CFM, tendo em vista as enormes consequéncias
juridicas que podem decorrer da inobservancia
da regra (BRASIL, CFM, 2021). As clinicas de
reproducdo médica precisam respeitar normas
especificas para garantir a efetiva¢do da técnica e
a seguranca dos que se submetem:

As clinicas, centros ou servicos que
aplicam  técnicas de RA sdo
responsaveis pelo controle de doencas
infectocontagiosas, pela coleta, pelo
manuseio, pela conservagcdao, pela
distribuicdo, pela transferéncia e pelo
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descarte de material biolégico humano
dos pacientes submetidos as técnicas
de RA (BRASIL, 2021, s/p).

Levando em conta o fato de que as técnicas com
assisténcia médica tém um valor elevado para
maior parte da populagdo, é possivel inferir que
apenas uma parcela da sociedade pode usufrui-
las, isto é, a camada que tem maior poder
aquisitivo para custear o tratamento tem acesso
a fertilizacdo, ficando a populacdo carente a
margem e, por esse motivo, essa camada excluida
do acesso as tecnologias e consequentemente as
clinicas regularizadas, criou mecanismos proprios
para a realizacdo do projeto parental, dando
origem a inseminagao caseira ou
autoinseminacdo, que ¢é um procedimento
informal, sem assisténcia médica, nem com
normativa juridica. Quanto a materiais e
procedimentos da autoinseminagao:

[...] sdo seringas de 10 e 5ml e potes de
coleta estéreis, ambos descartaveis.

Outros materiais como espéculos
vaginais e cateteres podem ser
utilizados. A pratica consiste no

armazenamento rdpido do esperma
ejaculado dentro do pote de coleta para
ser sugado pela seringa, que fara o
papel de injetar o material mais
proximo possivel do colo do Utero da
mulher receptora (FELIPE; TAMANINI,
2020, p.24).

Para a operacionaliza¢do da técnica os adeptos
contam com os grupos do Facebook, que além de
orientagdes e apoio, ajudam na busca por um
doador, originando um verdadeiro “banco de
sémen online”, no qual os doadores podem expor
suas caracteristicas fisicas e intelectuais,
apresentando inclusive fotos pessoais e de filhos
de outros relacionamentos, da mesma forma que
a mulher que vai se submeter ao procedimento,
pode enumerar as caracteristicas que busca no
doador. Em face dessas situacGes apresentadas,
evidente se torna que as redes sociais digitais

desempenham um papel importante na
realizacdo do procedimento, sendo possivel
afirmar:

A inseminagao caseira surge como um
outro lugar que esta entre a clinica e a
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autonomia, os grupos online aparecem
como espacos de auto regulacdo para
tais praticas e as tentantes e doadores

como sujeitos de posicionalidades
variadas que encontram na IC uma
possibilidade de realizarem seus
planejamentos, seja por

impossibilidade de acesso as clinicas ou
porque as praticas de IC respondem
melhor ao projeto de vida dessas
pessoas (FELIPE; TAMANINI, 2020, p.
22).

Tendo em vista a forma como é realizada a
inseminacdo caseira, é facil imaginar que do
procedimento poderdo resultar consequéncias
indesejaveis. No que tange aos adeptos do
procedimento de reproducdo medicamente
assistida, as normas do CFM visam resguarda-los,
com observancia de regras médicas, juridicas e
sanitdrias, estabelecendo medidas rigidas para
evitar riscos (BRASIL, 2021). Sendo assim, antes
de cogitar a reproducdo é necessadrio um
planejamento familiar, uma vez que, além de um
sonho, trata-se da vida de um outro ser humano,
gue serd totalmente dependente dos pais nos
primeiros anos de vida, sendo necessario analisar
circunstancias objetivas e subjetivas antes da
realizacdo do sonho parental, principalmente em
relacio a um procedimento com tantos riscos
como a autoinseminacdo, que impactard de
forma significativa a vida da prole, caso uma das
possiveis consequéncias se concretize. Diante
disso, é necessario ponderar alguns aspectos:

A decisdo de gerar uma crianga ndo é
um processo simples, abrangendo
varios aspectos que vao desde os
recursos financeiros da familia até os de
ordem  emocional, espiritual e
econdmico-social.  Por ser algo
complexo que envolve inimeras facetas
e, principalmente, por tratar-se de um
ato humano que envolve um outro ser
humano a ser trazido ao mundo e que
pode vir a ser fonte de conflitos, ha
necessidade de refletir, sob o ponto de
vista bioético, muito mais que
biologicamente, sobre as decisdes que
devem ser feitas frente a reproducdo
humana (BRAZ, 2005, p.168).
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As consequéncias do procedimento no ambito da
medicina dizem respeito a transmissdao de
doencas, perfuracdao ou lesdo no Utero, além de
infeccGes por fungos ou bactérias. Por esse
motivo, médicos desaconselham a realizagdo do
procedimento caseiro diante dos riscos
mencionados. Segundo a ginecologista Rafaella
Gehn Petracco, na realizagdo da inseminacdo
caseira:

Varias doencgas podem ser transmitidas
pelo sémen, entre elas a infecgdo pelo
HIV e a sifilis. Mesmo que o “doador”
seja testado, existe uma janela
imunolégica de até seis meses para
algumas doencas em que o patégeno
pode ndo ser detectado. Dessa forma, o
uso de material de um doador ndo
registrado em um banco de sémen

carrega consigo um risco de
contaminacdo por uma doenca
sexualmente transmissivel — e que

pode acarretar sérias consequéncias
para a mulher e até para o bebé
(PETRACCO, 2021, s/p).

Na mesma linha de inteleccdo a médica Nilka
Fernandes Donadio, complementa as
informacdes ao explicar:

Do ponto de vista bioldgico, o principal
risco para as mulheres é a possibilidade
de transmissdo de doengas graves que
poderdo afetar a saude da mae e do
bebé. Isso se da devido a introdugdo no
corpo da mulher de um material
biolégico sem triagem clinica ou social,
que avalia os comportamentos de risco,
viagens a areas endémicas e doengas
pré-existentes no doador, bem como a
auséncia de triagem laboratorial para
agentes infecciosos, como HIV,
Hepatites B e C, Zika virus e outros
(ANVISA, 2018, s/p).

Na seara juridica as consequéncias do
procedimento tomam uma dimensdo ainda mais
critica, posto que, diante da inobservancia do
anonimato é possivel o reconhecimento da
filiacdo entre o doador e o fruto da inseminacao
caseira, e posterior ao reconhecimento direitos
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como guarda, convivéncia familiar, sucessdo e
alimentos.

3. A importancia do planejamento
familiar e as politicas publicas de
amparo

A Lei que regulamenta o planejamento familiar
dispde, no artigo 2°, que o planejamento familiar
é “[...] o conjunto de acbdes de regulacdo da
fecundidade que garanta direitos iguais de
constituicao, limitagdo ou aumento da prole pela
mulher, pelo homem ou pelo casal” (BRASIL,
1996), isto €, a norma garante a sociedade a livre
decisdo em relacdo a constituicao da familia, em
relagdo a escolha por ter ou ndo um filho, de
quantos filhos deseja ter, se serdo adotivos ou
biolégicos e, se bioldgicos, como ocorrerd a
concepgao, se por meios naturais ou artificiais.
Mister salientar que, de acordo com Maria
Berenice Dias:

Falando em filiagdo, cabe lembrar que o
planejamento familiar é livre (CF 226,
§79), ndo podendo nem o Estado nem a
sociedade estabelecer limites ou
condicbes. O acesso aos modernos
métodos de reproducdo assistida é
igualmente  garantido em sede
constitucional, pois planejamento
familiar também significa a realizagdo
de projeto de parentalidade. O tema da
inseminagdo artificial e da engenharia
genética encontra embasamento nesse
preceito. Todas as pessoas tém direito

fundamental a saude sexual e
reprodutiva. Assim, disturbios da
funcao reprodutora constituem

problema de saude publica, devendo o
Estado garantir acesso a tratamento de
esterilidade e reproducdo (DIAS, 2015,
p. 392).

Para resguardar o direito de todos ao acesso a
tratamento, como o de reproducdao medicamente
assistida, foi instituida a Portaria n. 426/2005,
gue cria a Politica Nacional de Atencdo Integral
em Reproduc¢do Humana Assistida, determinando
a responsabilidade do Sistema Unico de Saude
em custear o tratamento (BRASIL, 2005). Mesmo
diante da obrigatoriedade e seriedade da



Instituto Internacional de Derechos Humanos - Capitulo para las Américas

situacdo, a politica publica de reproducao nao é
efetivada, ja que, os investimentos publicos para
custear o tratamento sdo pequenos e diante da
demanda, as filas para realizd-los sdo enormes,
demorando até anos, devido ao baixo nimero de
clinicas  especializadas que realizam o
procedimento pelo SUS e o grande nuimero de
mulheres que necessitam realizar a técnica.
Mesmo os que buscam o ordenamento juridico
para efetivacdo da legislagdo, acima mencionada,
nado conseguem a realizacdo do procedimento de
maneira célere, o que gera frustracdes e leva os
casais a buscarem procedimentos mais
econdmicos como a inseminagao caseira. Os
doutrinadores Farias e Rosenvald ensinam:

Ademais, a afirmacdo do planejamento
familiar como obrigacdo positiva
imposta ao Estado traz consigo, como
corolario, o reconhecimento de um
direito (constitucional) a concepgao.
Um direito de ser pai e mae, seja através
de critério natural (relacionamento
sexual), seja por meio de critério
artificial  (fertilizacdo medicamente
assistida) (FARIAS; ROSENVALD, 2017,
p. 584).

A legislacdo vigente garante em varios
dispositivos a responsabilidade estatal pela saude
da populacdo, amparada pelo SUS, bem como
pela reproducdo e consequentemente pelo
planejamento familiar. Diante deste cenario, faz-
se importante observar o que diz o autor, a
respeito do tema, pois segundo ele:

Regulamentos e legislagBes relativas a
procriagdo sdo susceptiveis de ter
implicagcGes constitucionais
significativas, de modo que os esforgos
para regulamentacdo devem lidar com
a natureza do direito em jogo. A
Constituicdo do Brasil indica que o
planejamento familiar devera basear-se
na dignidade da pessoa humana e na
parentalidade  responsavel, sendo
vedado ao Estado qualquer tipo de
controle ou interferéncia no exercicio
desse direito. A dignidade da pessoa
humana é mais do que um direito, é “a
fonte de todos os direitos”. Dai se pode
extrair o entendimento de um direito
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fundamental a reproducao e
consequente constituicdo de familia,
ndo se podendo obrigar uma pessoa a
reproduzir nem tampouco sendo
legitimo obstruir a sua capacidade para
procriar. Assim, esse direito existe em
sentido positivo e em sentido negativo
(DANTAS, 2021).

Mesmo havendo politicas de planejamento
familiar expressas na legislacdo, ndo ha
efetivacdo desse direito, principalmente para a
populacdo carente, que se encontra excluida do
acesso as tecnologias para realizacao de técnicas
reprodutivas, que na maioria das vezes sdo
extremamente caras, inviabilizando o acesso pela
maioria da populacdo. O que por consequéncia,
acaba propiciando o surgimento de novos
procedimentos que, apesar de baratos e de facil
acesso, gerando implicacdes e consequéncias
indesejaveis, colocando mais uma vez a
populacdo que ja se encontra em vulnerabilidade
em uma situacdo de extrema fragilidade.

4. A necropolitica e a omissao estatal

O termo necropolitica foi criado por Achille
Mbembe, famoso estudioso das obras de
Foucault, cuja obra discute as politicas de
exclusdo social do Estado em relagcdo a alguns
grupos da sociedade. A andlise da expressdo
necropolitica traduz o seguinte: “O conceito de
necropolitica como paradigma da divisdo entre
segmentos sociais, que regulamenta e
regulariza — o poder de gestdo da vida, vai ditar
guem pode viver e quem deve morrer”
(AGOSTINI; CASTRO, 2019, p. 179). No mesmo
sentido destaca-se que a necropolitica tem por
objeto de estudo as seguintes questdes:

Articulada ao individualismo
competitivo e a autossuficiéncia como

valor moral, a responsabilidade
pressiona o sujeito a buscar
incessantemente aquilo que

estruturalmente o sistema o impedira
de conseguir. Assim, se estabelece a
precariedade como condicao real para
uns e ameaga constante e continua para
todos (AGOSTINI; CASTRO, 2019, p.
179).
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O Sistema Unico de Saude (SUS) guarda intima
ligagdo com o estudo da necropolitica, pois
evidencia os desafios que o pais enfrenta para
desenvolver politicas publicas de atendimento a
todos e garantir os preceitos fundamentais da
Constituicdo que garantem saude aos brasileiros.
Tendo em vista o fato de que nem toda a
populacdo dispde do mesmo tratamento e de
acesso a saude, surgem outros meios de
tratamento alternativos, o que na maioria das
vezes pode acabar sobrecarregando ainda mais o
SUS com tratamentos realizados de forma caseira
que deram errado, como a inseminacgdo caseira.
Por sua vez, o SUS, ao ndo ofertar tratamento
reprodutivo a todos, acarreta o aumento do
numero de adeptos do procedimento caseiro. Ao
observar as inUmeras consequéncias na seara
médica, evidencia-se que em decorréncia da
ineficacia das politicas publicas de reproducao,
pode ser que o SUS venha gastar muito mais
recursos ao tratar pessoas que recorrem aos
procedimentos caseiros de reproducdo, em
decorréncia de possiveis consequéncias maléficas
a saude da mulher e da prole. Nesse sentido é
possivel observar:

Diversos paises, além do Brasil, tém
sistemas publicos de saude, mas o
maior e ‘mais desenvolvido’ entre estes,
a Inglaterra, tem apenas 130 mil km? de
extensdo e uma populacdo que ndo
alcanca 65 milhGes de pessoas —
numeros proximos aos do estado de
S3do Paulo. No caso brasileiro, por sua
vez, falamos de quase 220 milhdes de
habitantes de diversos pertencimentos
étnicos, socioculturais e econdmicos
espraiados em mais de 8 milhdes de
km2. Garantir, nesse contexto, um
sistema publico, gratuito e de qualidade
é um desafio grande e inédito

(AGOSTINI; CASTRO, 2019, p. 182).

Mesmo diante de tantos desafios, o SUS é um
sistema essencial ao atendimento a populacdo
carente, que ndo dispde dos recursos necessarios
para tratamentos particulares. E necessario que
sejam adotados recursos e estratégias para
melhor adequacdo por parte dos gestores
publicos a fim de que as verbas se tornem
suficientes ao atendimento da demanda, pois em
“Entrevistas nas portas das unidades de salde, na
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casa das pessoas que esperam cirurgias ha anos
ou nas filas de vacinacdo em épocas de ‘crise’
como da febre amarela, a maioria da populacao
anseia por um SUS que funcione, ndo que acabe”
(AGOSTINI; CASTRO, 2019, p. 183). Outro viés
importante a ser analisado em relacdo a
necropolitica é:

Em outras palavras, é com base em uma
distingdo entre razdo e desrazao
(paixdo, fantasia) que a critica tardo-
moderna tem sido capaz de articular
uma certa ideia de politica,
comunidade, sujeito — ou, mais
fundamentalmente, do que abarca uma
vida plena, de como alcancd-la e, nesse
processo, tornar-se agente plenamente
moral (MBEMBE, 2016, p. 124).

O conceito de necropolitica propicia a
compreensdo a respeito de quem sdo as partes
vulneraveis no contexto da inseminacdo caseira,
restando evidente a vulnerabilidade da mulher
gue se submete ao procedimento e coloca a sua
vida em risco; da mesma forma a crianga, mesmo
antes de nascer estd em situacdo de extrema
vulnerabilidade, pois em decorréncia do
procedimento caseiro, pode vir a contrair
doencas ou se tornar objeto de disputas judiciais,
gue a coloquem em uma situacdo de fragilidade e
inseguranca, pois o procedimento ndao encontra
respaldo juridico. Portanto, é possivel constatar a
ineficacia do Poder Publico em atender a
camadas pobres da sociedade em seu anseio
reprodutivo, apesar de ser direito ja reconhecido
pelo ordenamento juridico patrio, fato que além
de gerar desigualdades sociais, impde risco a vida
e a saude dessa fatia da populagdo, que necessita
recorrer a autoinseminagdo e se sujeitar aos
perigos imposto pelo procedimento em funcdo
dainexisténcia de politicas publicas que deveriam
ser efetivadas pelo Estado. Por isso, Leo Pessini
recomenda a adocdo dos referenciais da Bioética
Global, quais sejam, a vulnerabilidade, a
solidariedade e a precaucdo a fim de reduzir os
riscos potenciais em situacdes como essa de
tamanha fragilidade. Necessitamos sempre trazer
para o cotidiano, condutas que prestigiem o
referencial da precaucdo, que tem por finalidade
prevenir riscos e evitar danos que: “por sua
seriedade e irreversibilidade afetam a vida dos
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seres humanos e do meio ambiente” (PESSINI,
2017, p. 83).

A desigualdade ¢é flagrante entre as
pessoas que dispéem de recursos para a
fertilizacdo em clinicas especializadas. Assim, se
compararmos mulheres que buscam a fertilizacao
em ambiente médico com aquelas que se valem
da inseminacgdo caseira, fica evidente o aumento
dos riscos a que o segundo grupo sera submetido,
em decorréncia da falta de condic¢des financeiras
e de politicas de saude publica de apoio a
instituicdo do projeto parental que seria o
cumprimento e a efetividade ao direito
constitucional a livre escolha do planejamento
familiar.

5. Consideragdes finais

Apesar do ordenamento juridico patrio prever a
realizacdo gratuita das técnicas de reproducao
realizadas em ambiente especializado, as filas, a
morosidade do Judicidario e a demora para
realizacdo da técnica, fizeram emergir uma nova
forma de conceber. Como ja explicado, a
inseminagdo caseira ndo é ilegal, entretanto o
procedimento nao conta com nenhum aparato
médico ou juridico, fato do qual podem decorrer
eventuais consequéncias indesejdveis, tais como
transmissdo de doencas, perfuracdo de drgdos e
questdes juridicas de dificil resolugdo. A
necropolitica se consubstancia em um conceito
capaz de auxiliar a compreensdo da
autoinseminacdo, pois em resposta as lacunas
existentes nas politicas publicas de planejamento
familiar e seus desdobramentos, pode-se
perceber as consequéncias danosas decorrentes
da omissdo estatal.

Mesmo extensa, a legislacdo vigente ndo
consegue acompanhar todas as transformacgdes
que surgem na sociedade, gerando assim
necessidade de estudos e debates que objetivem
analisar formas de efetivagdo das normas por
meio de politicas publicas eficazes. E de suma
importancia informar a populacdo sobre
questdes que permeiam a sociedade e merecem
atencdo, como é o caso da inseminagdo caseira,
que mesmo diante das inumeras implicagGes
indesejaveis vem ganhando cada vez mais
adeptos e, a cada dia, um numero crescente de
criangas nascem através do procedimento. Faz-se
necessario alertar os genitores em relacdo aos
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riscos a que estdo expostos a fim de minimizar a
vulnerabilidade da camada que depende com
exclusividade do atendimento de saude publica.
Por fim, concluimos com a fina percep¢do contida
na reflexdo do saudoso bioeticista brasileiro Leo
Pessini, que traduz a necessidade dessas politicas
publicas: “Embora a protecdo dos direitos
individuais seja importante na pratica clinica e na
pesquisa com os seres humanos, politicas
publicas de salde e de pesquisa, em contraste,
enfocam os interesses da comunidade como um
todo e na protecdo de grupos de pessoas que
estdo em risco por causas de doencas infecciosas,
precarias condicdes de saude, por exemplo,
idosos, grupos vulneraveis e minorias étnicas e
epidemias” (PESSINI, 2017, p. 77).
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El corte y pegue de los genes

Bioeticar Asociacion Civil:
Gricelda Moreira?
Graciela Soifer?

Adriana Ruffa3

... «la humildad a lo mejor es la Unica virtud iddnea para
neutralizar a la desenfrenada arrogancia tecnoldgica.»
JONAS, Hans, L’ingegneria biologica, en Id., Dalla fede antica all’'uomo tecnologico, (1974), trad. it., Il

Mulino, Bologna, Italia, 1991, p. 222

1. Introduccion

El rdpido avance de la biotecnologia y en
particular la irrupcidn de la edicidn genética en
humanos, con la posibilidad de modificar el ADN
de una célula para cambiar sus caracteristicas,
nos exige interrogarnos desde una posicion ética.

En el articulo desarrollamos la historia del
ADN, el proyecto genoma humano, el origen y
funcionamiento de las técnicas de edicidn

genética. A su vez, analizamos desde el punto de
vista técnico, juridico y bioético la noticia de la
modificaciéon genética en embriones, realizada
por el cientifico chino He Jiankui en noviembre de
2018y la reaccion de la comunidad cientifica.
Por dultimo, enfatizamos la importancia del
analisis  bioético como una herramienta
imprescindible para dilucidar los desafios
tecnocientificos.

! Magister en Bioética en FLACSO, Lic. en Psicologia por la UBA, psicoanalista.
2 Medica especialista en nutricién, Docente en la Facultad de Medicina de la UBA.

3 Abogada, maestranda en Bioética en FLACSO.
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2. Historia del ADN

Como se trasmitia en los seres vivos la herencia a
su descendencia fue siempre uno de los
reiterados interrogantes que se formularon los
bidlogos.

La historia de la genética comienza con el
trabajo de Charles Darwin, un joven inglés que se
preparaba para ser pastor anglicano, y con las
investigaciones del monje agustino Gregor
Mendel. Darwin estudid, la fauna y la flora en
Sudameérica y a partir de sus deducciones en base
a la diversidad de especies, elaboré un ensayo
gue contenia las partes fundamentales de su tesis
sobre la evolucion, que envidé a sus amigos para
que lo leyeran en privado en el afio 1844.
(Mukherjee,2017 p.56)

Mientras en 1866, Mendel se dedico a
investigar sobre hibridacién en guisantes, donde
se describe lo que mas tarde se conoceria como
las leyes de Mendel. Sin embargo, dicha
publicacion pasé inadvertida por mas de cuarenta
anos.

Ambas investigaciones, que en su
momento no fueron consideradas, dieron origen
a los conocimientos actuales sobre la herencia:
“la evolucion de las especies” y las “leyes de la
herencia”.

Los descubrimientos, tanto de Mendel
como de una serie de cientificos que realizaban
experimentos similares, llevaron a la idea de la
unidad de la herencia, lo que en 1909 un botanico
danés llamado Wilhelm Johannsen denomind
«gen». (ldem, p.94) que consistia en un tipo de
molécula con la capacidad de codificar pequefias
porciones de informacion hereditaria.
(Isaacson,2021)

En las décadas siguientes, los cientificos
se dedicaron a estudiar las células vivas, para
tratar de determinar de qué molécula podria
tratarse el gen. Finalmente, acabaron por
descubrir que no eran proteinas sino otra
sustancia comun de las células vivas, los
conocidos como «acidos nucleicos» (idem, p.39)
el acido desoxi- ribonucleico (ADN) y el acido
ribonucleico (ARN). A ambos se los denomina
acidos nucleicos por estar alojados en el nucleo
celular.

En 1905 una bidloga llamada Nettie
Stevens descubrié que el cromosoma era el
transmisor del sexo masculino y sugirié que los
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cromosomas podian contener los
(Mukherjee,2017 p.119)

Recién en el afio 1925 se desarrollé la
teoria mendeliana cromosdmica que fue
ampliamente aceptada. Se pudo demostrar que
la herencia se transmitia en los seres vivos a
través de los cromosomas ubicados en los
nucleos celulares de los gametos o células
germinales (6vulos y espermatozoides). A partir
de este conocimiento, los biélogos estudiaron la
naturaleza fisica de los genes y en la década de los

50 del siglo pasado se descubrié que el ADN de

genes.

los cromosomas era el transmisor de los
caracteres hereditarios.

Asimismo, se estudiaron las
caracteristicas morfoldgicas del ADN y se

descubrido en 1953 que consta de una doble
cadena helicoidal compuesta por dos cadenas de
azucares y fosfatos alrededor de los que se
disponen cuatro aminodcidos que se asocian en
grupos de a dos: adenina con timina y guanina
con citosina en forma de escalones como una
escalera de caracol. (Isaacson,2021p.51) En el afio
1962, Watson, Crick y Wilson obtuvieran el
Premio Nobel a partir de estos hallazgos.

Estos descubrimientos marcaron la
transicion a la era de la genética molecular.
Diversos investigadores estudiaron la manera de
modificar aquellos genes que portaban
enfermedades hereditarias en humanos, o
aquellos elementos de vegetales y animales que
mejoraran los productos obtenidos de ellos para
el consumo. La regulacion de la expresidn génica
se volvié un tema central en los afios sesenta, y
para los afios setenta dichas expresiones
genéticas podian ser controladas y manipuladas
utilizando ingenieria genética.

3. El proyecto genoma humano

En 1986 a partir del conocimiento adquirido
sobre el gen y la transmisién de la herencia, se
consolida una colaboracién cientifica
internacional a la que se denomind Proyecto
Genoma Humano. El objetivo era descifrar la
secuencia de los tres mil millones de pares de
bases del ADN humano y ubicar mas de veinte mil
genes que lo codifican.

Para llevar a cabo este proyecto se
establecieron tres etapas de complejidad
creciente. La primera, fue crear un mapa genético
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gue permitiera situar cada gen, dentro de una
zona restringida del cromosoma, esto fue logrado
en el afio 1994. Esta investigacidn permitio
estudiar una alteracion o enfermedad genética
ubicada en un lugar determinado del genoma. La
segunda etapa es el lamado mapeado fisico que
es determinar la ubicacién precisa de un gen. La
ultima etapa de este proyecto fue la
secuenciacion exacta de los nucleétidos, no solo
fue la localizaciéon del gen sino cual es el que
puede dar lugar a una enfermedad determinada.
Esta informacién tan precisa permite identificar
alteraciones a nivel del cddigo genético, y por lo
tanto se pueden disefar las estrategias
necesarias para corregir la enfermedad.

Este proyecto se lanzd oficialmente en
1990 y en el aiflo 2000 se informd al mundo que
se habia conseguido descifrar la composicion del
genoma humano.

Para lograr seccionar partes del ADN se
utilizaron varias técnicas engorrosas y muy caras.
Hasta que, en el afio 2005, surge una técnica de
EG de facil uso denominada “Clustered Regularly
Interspaced Short Palindromic Repeats” o
Repeticiones Palindromicas Cortas Agrupadas y
Regularmente Espaciadas, CRISPR por sus siglas
en inglés, que, unido a la proteina Cas9 — una
enzima de ARN que se adhiere al ADN - permite
la EG, conocida popularmente como “tijeras
genéticas”.

4. Origen del CRISPR

En 1993 el microbidlogo Francis Mojica,
investigador espafiol de la Universidad de
Alicante, fue el primero que menciond que las
arqueas- un ser unicelular procariota- contaba
con un sistema de defensa contra los virus. Esta
defensa consistia en una curiosa repeticién de
secuencias de ADN pertenecientes a los virus,
intercaladas por secuencias distintas, a las que
denomindé CRISPR. En 2005 publicé sus
investigaciones, llegando a la conclusién que
dicha secuencia estaba asociada a la forma de
defensa de las bacterias antes mencionadas.

Ya en 1987 un equipo de investigadores
japoneses y en 1991 microbidlogos holandeses

! Esta técnica utiliza unas enzimas llamadas nucleasas
efectoras de tipo activador de transcripcion, o TALEN
(por sus siglas en inglés, Transcription Activator-Like
Effector Nucleases), que pueden disefiarse para buscar
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publicaron el hallazgo de CRISPR en Escherichia
coli 'y en mycobacterium  tuberculosis
respectivamente, pero sin haber profundizado
acerca sus funciones. Fue Mojica el primero que
asocid al CRISPR con la inmunidad a los virus.

A partir de los estudios que descifraron
como funciona CRISPR en las bacterias, los
investigadores  descubrieron el potencial
bioldgico de Cas9 para editar genes, es decir
modificarlos.

Al mismo tiempo que se descubria en las
bacterias el efecto protector CRISPR contra los
virus, en otras lineas de trabajo se comenzo a
estudiar la posibilidad de sintetizar ADN en el
laboratorio, lo cual se logré en la década de 1970,
denominandolo ADN recombinante (rADN). Sin
duda, se tratd de una metodologia revolucionaria
que marcd el nacimiento de la ingenieria
genética.

En 2010, los investigadores del Verner
Institute lograron crear células sintéticas a partir
de la fabricacién de un genoma bacteriano
completo.

Actualmente, los cientificos utilizan la
herramienta CRSPR-Cas9 fuera de las bacterias
para cortary pegar trozos de material genético en
cualquier célula.

Entre los afios 2012 y 2013, los equipos
cientificos de Jennifer Doudna en Estados Unidos
y de Emmanuelle Charpentier en Francia, entre
otros, lo aprovecharon para desarrollar una
herramienta sencilla, versatil y potente para
editar el ADN de cualquier tipo de célula. En 2020
ambas investigadoras merecieron el Premio
Nobel de Quimica por sus estudios.

5. ¢éComo funciona el CRISPR?

La tecnologia de la EG puede parecer muy nueva,
sin embargo, otros sistemas para modificar
genéticamente una posicion predeterminada del
genoma habian sido ya desarrollados. Las
primeras herramientas utilizadas para la EG
fueron las meganucleasas de zinc y las
endonucleasas TALEN!, basadas en proteinas
capaces de reconocer una secuencia de ADN y
cortarla. Si bien, como ya se dijo, eran

y cortar secuencias especificas de ADN en el genoma
de un organismo. Se obtienen mediante la fusion de
un dominio de unién al ADN del efector TAL a un
dominio de corte del ADN (una nucleasa que corta las
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relativamente efectivas, eran caras y engorrosas.
En tanto que el desarrollo del sistema
CRISPR/Cas9 derivado de un sistema bacteriano
para defenderse de sus virus, ha revolucionado la
biomedicina y la biologia por ser un sistema de
edicion génico, sencillo, rapido de realizar,
altamente especifico y mucho menos costoso que
los anteriores.

A partir de esta técnica se pueden pegar
los extremos cortados e inactivar el gen, o
introducir moldes de ADN, lo que permite editar
sus ‘letras’ a voluntad. Segun Lluis Montoliu
(2017), investigador del Centro Nacional de
Biotecnologia del Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas (CSIC) de Espafia,
“CRISPR es una de las tecnologias mas robustas
gue nunca se han descrito en biologia. Ademas,
es sencilla y barata, y no se necesitan equipos
especiales para aplicarla.”

La herramienta CRISPR puede aplicarse
en cualquier situacidn en la que se desee
modificar la secuencia del ADN. Dicha técnica
actualmente es aplicada en mejoramiento y
rendimiento de los cultivos y en el reino animal
para mejorar los productos de consumo humano,
pero uno de los principales objetivos es poder
aplicarla al ambito de la medicina como terapia
génica.

Con esta técnica innovadora, se podrian
modificar las células somaticas de algunas
personas aquejadas de enfermedades genéticas
que afecten un solo gen del genoma, aliviando o
curando dicha enfermedad. Pero, si esos cambios
se introducen en el genoma de los gametos o bien
en el embridn, llevaria a modificaciones genéticas
de toda la descendencia que partiera de esa
persona genéticamente modificada.

El sistema CRISPR de edicion génica en su
disefo estd dirigido a cortar el ADN cromosdmico
en una posicidn preseleccionada, luego la célula
es la que repara el corte del ADN. El mecanismo
de reparacion de ADN es altamente mutagénico,
ya que implica la falta (delecién) de nucleédtidos
en la posicion del corte, pudiendo causar pérdida
o modificacion de la informacion genética, y si lo
que se pierde es un gen codificante puede
resultar en una pérdida de funcidn. El sistema

cadenas de ADN). Los efectores de tipo activador de la
transcripcion (TALE) pueden disefiarse para unirse a
practicamente cualquier secuencia de ADN deseada,
de modo que cuando se combina con una nucleasa, el
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puede permitir modificaciones promoviendo que
la reparacion sea un intercambio de una
secuencia del ADN por otra, llevando a Ia
recombinacidon genética, por ejemplo, para la
correccion de una mutacién, para introducir
nuevas variantes genéticas, o para insertar
nuevos genes. Otras modificaciones del sistema
CRISPR permiten cambiar bases concretas,
reprimir genes, silenciar o activar informacién
genética, de forma que el abanico de
posibilidades de EG puede llegar a ser
inimaginable. (Wang, 2016) (Reardon, 2019)

Esta tecnologia corta y pega trozos de
ADN, es particularmente eficaz y especifica en el
corte, pero todavia el resultado final depende del
mecanismo de reparacion elegido por la célula.
En cada secuencia de ADN y en cada cromosoma
aplicado en seres humanos, es importante tener
en cuenta que el proceso de corte y pegue tiene
un resultado diferente, y puede producir
individuos “mosaico”, que presentan una
combinacion diferente de secuencias en cada
célula. La herramienta de edicidon génica pueda
efectuar cortes en regiones no planeadas, los
llamados lugares fuera del objetivo off-target
sites, generando efectos colaterales no deseados.
Ambas  consideraciones son  relevantes,
particularmente, en el caso de la edicidon del
genoma de seres humanos. (Thomas, 2019)

6. El desafio a las reglas y las
respuestas de la comunidad cientifica

El descubrimiento del CRISPR alerté al conjunto
de los investigadores a nivel global por los
posibles riesgos de que se utilizara la EG en
células germinales y no solo en células somaticas.

En noviembre del 2018, un investigador
llamado He lJiankui de la Universidad del Sur de
Ciencia y Tecnologia, de Shenzhen en China,
informé haber editado genéticamente embriones
humanos con la técnica de CRISPR/Cas9 por
medio de una fertilizacién in vitro de la cual
nacieron gemelas.

Este hecho viold
internacional existente desde

el consenso
la Cumbre de

ADN se puede cortar en ubicaciones especificas. Estas
proteinas pueden introducirse en las células, para su
uso en la edicion de genes.
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Edicion Genética Humana del 2015, en el que se
cuestiond la edicion genética de la linea germinal
hasta que se resuelvan los problemas de
seguridad y eficacia por la aplicacién de esta
nueva técnica’.

He lJiankui quebré las normas de la
declaracion y también las dispuestas por China
para investigacion con embriones, razén por la
cual no obtuvo la aprobacién ética para
desarrollar la investigacion.

He Jiankui tampoco reporté previamente
los estudios de edicién con CRISPR en embriones
de ratones, primates o humanos, ni presenté el
reporte de mutaciones off-target, usuales cuando
se usa el sistema CRISPR/Cas9. Por otra parte, el
consentimiento informado fue inaceptable ya
gue no reunia los requisitos minimos para un
estudio clinico y tampoco declard conflictos de
intereses. (Krimsky, 2019, pags. 19-20) (Li,
Walker, Nie, & Zhang, 2019, pags. 33-36)

El investigador chino no fue el Unico
arriesgado en probar la herramienta CRISPR en
embriones humanos, un bidlogo ruso, Denis
Rebrikov, anuncié que estaba considerando
implantar embriones modificados genéticamente
en mujeres, si obtenia su aprobacién. Planted que
su técnica seria éticamente mas aceptable y que
tendria mas beneficios y menos riesgos que la
utilizado por el Jiankui (Cyranoski, 2019, pag. 145)

La reaccién de los cientificos rapidamente
se dio a conocer. En 2015 Science y Nature
publicaron sendos manifiestos firmados por
cientificos implicados en la EG, que subrayaban la
necesidad de establecer un amplio didlogo sobre
esta tecnologia y sefialaban las fronteras éticas
que debian ser respetadas a la hora de utilizar el
CRISPR-Cas9.

El manifiesto publicado en
plantea que:

Nature

La edicidn del genoma de embriones
humanos empleando las tecnologias

actuales  podria  tener  efectos
impredecibles sobre las futuras
generaciones. Por ello, resultan

peligrosas y éticamente inaceptables.

2 Cumbre Internacional sobre Edicion Genética

Humana, del 1° a3 de diciembre de 2015, Washington
D.C. Estados Unidos convocada por la Academia
Nacional de Ciencias y la Academia Nacional de
Medicina y coorganizada por la Academia Nacional de
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Ademds, esta investigacién podria ser
explotada para llevar a cabo
modificaciones no terapéuticas. Nos
preocupa que una eventual protesta de
la opinidn publica ante la violacién de la
ética en este campo pudiera impedir el
desarrollo de una prometedora area
terapéutica” (Nature, 2015, pags. 410-
411).

Se sugiere que los cientificos renuncien a la
modificacién del ADN en las células reproductivas
humanas.

El segundo manifiesto, publicado en
Science, fue resultado de una reunién cientifica
celebrada en Napa, California en enero de 2015:

Alinicio de la era del ADN recombinante
la leccibn mds importante que
aprendimos era que la confianza del
publico en la ciencia definitivamente
comienza y se mantiene por la
trasparencia y la discusién abierta
mantenidas a lo largo del tiempo. Esa
leccién se amplifica hoy con la aparicién
de la tecnologia del CRISPR-Cas9 y las
inminentes perspectivas de
intervencién sobre el genoma. Iniciar
ahora esas discusiones, tan fascinantes
como desafiantes, contribuird a mejorar
las decisiones que la sociedad adoptara
ante el advenimiento de una nueva era
en la biologia y la genética”, (Science,
2015, p.38).

Los autores de este manifiesto recomendaron
prohibir en todos los paises la modificacion en la
linea germinal del genoma, mientras las
implicaciones sociales, ambientales y éticas de
esta actividad no sean debidamente discutidas.

7. La EG de células germinales y su
encuadre dentro de la ética de la
investigacion

China y la Real Sociedad de Ciencias de Gran Bretaia
donde se discutié los aspectos éticos, cientificos y
politicos asociados a la investigacion sobre edicion
genética en seres humanos.
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La conmocidén que generd el caso de He Jiankui
cuando anuncié la modificacion genética de los
embriones para, supuestamente, aumentar la
capacidad de resistencia frente al virus del VIH,
como ya hemos dicho, puso en alerta a la
comunidad cientifica, a los estados y al mundo en
general.

Algo parecia estar fuera de control y la
reaccién no tardé en llegar. La Organizacién
Mundial de la Salud (OMS,2018) convocd a un
“Comité Consultivo de Expertos sobre la
Elaboracion de Normas Mundiales para la
Gobernanza y la Supervision de la Ediciéon del
Genoma Humano”. Desde el inicio los expertos
reconocieron que algunas de las aplicaciones que
se estan proponiendo para la edicién del genoma
humano” suscitan cuestiones éticas que hacen
patente la necesidad de supervisar
exhaustivamente este ambito”. (OMS, 2021)

En julio del 2021, después de dos afios de
deliberaciones, se presentaron las primeras
recomendaciones globales para la EG en
humanos. Su elaboracidn estuvo a cargo de
cientificos, asociaciones de pacientes, lideres
espirituales y hasta poblaciones indigenas®.

Los acuerdos alcanzados sefialan que,
ademas de que puedan existir posibles beneficios
derivados de la investigacion de la edicién del
genoma humano, es necesario “desarrollar la
tecnologia con cuidado, con testeos rigurosos y
medidas de garantia de calidad para maximizar
los beneficios y minimizar los dafos.”

Segun los expertos debe considerarse
también que los potenciales beneficios de la EG
lleguen a todos los rincones y no solamente a los
paises ricos. En palabras del director general del
organismo internacional Dr. Tedros Adhanom
Ghebreyesus:

La edicion del genoma humano tiene el
potencial de hacer avanzar nuestra
capacidad para tratar y curar
enfermedades, pero solo
conseguiremos que tenga el maximo
impacto si la ponemos al servicio de
todas las personas, en lugar de

3 El documento de la OMS denominado “Marco de
gobernanza sobre la edicion del genoma Humano”
distingue que las tecnologias de edicién del genoma
humano pueden aplicarse a células somaticas -sin
consecuencias hereditarias- y a células germinales -
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exacerbar aun mds las desigualdades
gue existen entre distintos paises vy
dentro de un mismo pais con respecto a
la salud.” (OMS, julio 2021)

Si bien las investigaciones con seres humanos han
existido siempre, la edicién del genoma humano
en sus distintas variantes, en células somaticas o
germinales, con o sin fines reproductivos, nos
enfrenta a nuevos retos cientificos, éticos,
sociales y juridicos. Ademas, sus distintas
aplicaciones  requieren  analizar  distintos
escenarios 'y situaciones hipotéticas que
complejizan aun mas la toma de posicidn.

Sin duda, distintas son las consecuencias
de analizar la aplicacidon de herramientas como
CRISPR-Cas9 para el tratamiento de la anemia de
células falciformes o la enfermedad de
Huntington que para mejorar rendimientos
deportivos o para ampliar los alcances de las
técnicas de reproduccion asistida.

Mas alld de las ventajas ya probadas de la
edicion genética la OMS ratifica que sigue
habiendo mucha incertidumbre en torno a sus
posibles beneficios y riesgos. Ademads, por
tratarse -en el caso bajo analisis- de la “edicidn
gendmica de células germinales humanas suscita
mayor preocupacion, puesto que la modificacién
podria transmitirse a las siguientes generaciones
ignorandose si existirdn otros efectos no
buscados o riesgos a largo plazo” (OMS,2021).

En el informe de la OMS se seiala que
subsisten  problemas éticos y sociales
importantes algunos de los cuales conciernen
también a la edicion gendmica de células
somaticas humanas. Al respecto, se analizaron los
indicios de problemas como la aparicién de
clinicas clandestinas, los viajes por motivos de
salud, la posible investigacion ilegal, no
registrada, poco ética o insegura, u otras
actividades como la oferta de intervenciones
supuestamente terapéuticas cuya utilidad no esta
comprobada. Ademds, se constaté que, en
determinadas circunstancias, la edicion del
genoma humano en células somaticas podia
también dar lugar a cambios hereditarios. Por

con o sin fines reproductivos-. Entre los posibles
beneficios de estas técnicas el documento menciona:
las nuevas estrategias para el diagnostico, el
tratamiento y la prevencion de trastornos genéticos;
las nuevas



Instituto Internacional de Derechos Humanos - Capitulo para las Américas

ejemplo: cuando, tras la edicion gendmica de
células somaticas, dichas células se reprograman
en células madre pluripotentes inducidas?* (iPSC)
o cuando la EG se realiza in vivo a células
somaticas, como las de los testiculos o los
ovarios, de modo que pueden acabar por error en
la estirpe germinal®.

El anuncio de Jiankui, generd también la
respuesta conjunta de la Academia Nacional de
Medicina de EE. UU., la Academia Nacional de
Ciencias de EE. UU. y la Real Sociedad del Reino
Unido que, en consulta con expertos médicos de
todo el mundo, formaron la “Comision
Internacional sobre el Uso Clinico de la Edicién del
Genoma de la Linea Germinal Humana”. En
septiembre de 2020 la Comisiéon emitid su
informe denominado “Ediciéon hereditaria del
genoma humano” (HHGE por sus siglas en inglés)
en el que se describe un "camino de traslacién
responsable"” hacia adelante.

En el referido informe se trazan seis
niveles jerarquicos de uso de HHGE. Cada nivel
exige una mayor justificacién para que valga la
pena el riesgo asociado, y se detalla lo que es
necesario para superar cada umbral. El primer
nivel es a corto plazo y describe las aplicaciones
de HHGE a enfermedades monogénicas graves
como la fibrosis quistica, la talasemia, la anemia
de células falciformes y la enfermedad de Tay-
Sachs. El ultimo nivel incluye la controvertida
aplicacion HHGE para mejorar genéticamente a
los nifios, como hacerlos mas altos o resistentes a
las enfermedades.

Finalmente se concluye con un claro
mensaje: los problemas de seguridad por si solos
excluyen a HHGE en este momento. La ciencia
aun no estd lista para participar ni siquiera en la
primera etapa de las aplicaciones de HHGE. Como
sefiala Jennifer Doudna, el informe HHGE subraya
lo que la mayoria de los investigadores en este
campo conocen y con lo que estan de acuerdo:
No debe haber ninglin uso de la edicién de la linea

4 Una célula pluripotente inducida (iPS) es una célula
extraida de cualquier tejido de un nifio o un adulto que
se ha modificado genéticamente para que se
comporte como una célula madre embrionaria. Como
sugiere el nombre, estas células son pluripotentes, lo
que significa que tienen la capacidad de formar todos
los tipos de células adultas. Shinya Yamanaka de la
Universidad de Kioto en Japdn cred la primera célula
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germinal con fines clinicos en este momento.
(The CRISPR Journal, October 2020)

Desde el Consejo de Europa -hace ya 25
afos- se habia advertido sobre los riesgos y
limitado la investigacion sobre el genoma
humano. ElI Convenio de Oviedo sobre
Biomedicina y Derechos Humanos, en su articulo
13 dice expresamente que:

Unicamente podrd efectuarse una
intervencién sobre el genoma humano
si tiene por objeto modificarlo por
razones preventivas, diagndsticas o
terapéuticas y sélo cuando no tenga por
finalidad la introduccion de wuna
modificacion en el genoma de Ia
descendencia”.

Finalmente existen otras normas aplicables al
tema que estamos desarrollando como |Ia
Declaracién Universal sobre el Genoma Humano
y los Derechos Humanos (UNESCO,1997) que, si
bien no es un tratado internacional, nos da un
marco de principios que no pueden obviarse por
su especificidad.

El articulo 24 de la Declaracién se refiere
puntualmente a las intervenciones de la linea
germinal, practicas a las que define como
contrarias a la dignidad humana. La norma hace
responsable al Comité Internacional de Bioética
de la UNESCO de presentar recomendaciones y
asesorar a la Conferencia General sobre la
“identificacion de practicas que pueden ir en
contra de la dignidad humana, como las
intervenciones en la linea germinal.”

Sin embargo, sostenemos que ante los
riegos que entrafia una investigacion cientifica no
controlada éticamente, no es suficiente apelar a
recomendaciones y normativas para apaciguar
conciencias.

La tentacion del “legalismo”, que
reduce a mera aplicacién de la ley lo que

iPS a partir de un ratén en 2006. California Institute for
Regenerative Medicine https://www.cirm.ca.gov/

> Si la edicién gendmica tiene como objetivo tratar la
esterilidad de un paciente y se realiza en las células
germinales de las gdénadas (normalmente los
testiculos), aunque se haga con fines terapéuticos, sus
consecuencias pueden ser hereditarias.
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debiera ser fruto de auténtica
conviccién, aunque parezca ofrecer la
garantia de la objetividad, no inspira la
confianza que exige desarrollo
éticamente sostenible de la actividad
cientifica.” (Lolas Stepke, 2003 p.8)

8. Imposible prescindir de la bioética

Ante el avance de la ciencia y la tecnologia la
bioética se transforma en un imperativo.

Hemos desarrollado en  acdpites
anteriores los avances en el area de la gendmica,
la genética, la ingenieria genética y la aplicacion
de herramientas como CRISPR-Cas9 desde el
punto de vista técnico y juridico. Desde el
derecho también se tiene en cuenta el principio
de precaucién, debiéndose considerar el manejo
del riesgo, a sabiendas que nunca podrd ser
riesgo cero y que no debemos apresurarnos a
prohibir.

La bioética por su propia estructura
epistemoldgica intenta garantizar y preservar el
equilibrio entre individuo y el ambiente, a su vez
entre las generaciones actuales y futuras.

La bioética y sus fundamentos sostenidos
en la dignidad humana, el respeto a los derechos
humanos vy la aplicaciéon de los principios de no
maleficencia, beneficencia, autonomia y justicia
son las directrices para considerar una
argumentacion ética de la EG, la cual nos exige
interrogarnos acerca del concepto de salud
/enfermedad que estamos manejando.

Seguin la OMS®, “la salud es un completo
estado de bienestar fisico, mental y social y no la
mera ausencia de molestia o enfermedad”. Dicha
definicion no  permite comprender los
mecanismos causales ni como operan los
distintos factores. A su vez, parece un tanto
utdpica e inalcanzable, e incluso muy dificil de
medir, en especial porque ni las personas ni las
poblaciones son estaticas, ni permanecen
constantes en su estado de bienestar. Asimismo,
el concepto de bienestar esta enraizado en un
estado subjetivo en oposiciéon con el dolor y el

6 Predmbulo de la Constitucién de la Organizacién
Mundial de la Salud, adoptada por la Conferencia
Sanitaria Internacional, Nueva York del 19 de junio al
22 de julio de 1946, firmada el 22 de julio de 1946 por
los representantes de 61 Estados (Official Records of
the World Health Organization, N2 2, p. 100), y entrd
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padecimiento, que por tratarse de una sensacién
no puede ser medible.

Ahora bien, si se considera el “bienestar”
fisico, psiquico y social como un valor
perteneciente a la esfera de Ila salud,
implicitamente incluye todo lo que en un
momento histdrico determinado se entiende
como positivo en una sociedad. En contrapartida,
se entenderd como patoldgico, como un desvalor,
como negativo, todo aquello que es indeseado,
aun cuando en ocasiones es el propio medio
quien determina y condiciona la aparicién de
enfermedades, asi como también su distribucidn
social. Esta posicion puede llevarnos a que la
medicalizacion de la vida y el uso de
biotecnologias sea la manera mds propicia para
ajustarnos a los canones de bienestar. (Moreira,
2021)

Las exigencias actuales en salud de las
personas pueden generar consecuencias futuras,
particularmente si intervenimos sobre el
patrimonio genético de la humanidad. La variable
temporal de la ecuacidn no es en absoluto
insignificante.

Resulta de especial interés respecto a la
EG, la afirmacidn del Comité Nacional de Bioética
Italiano, quién si bien reconoce los riesgos de la
EG sostiene que “existe la obligacién moral de
curar a las generaciones presentes, con todos los
medios brindados por la ciencia y por la técnica”’.

La aplicacion de CRISPR-Cas9 realizado a
partir de expectativas de los enfermos de hoy y
aplicada en embriones o células germinales
conlleva riesgos para las futuras generaciones,
razén por la cual nos exige ser aun mas
responsables al momento de legislar. En este
punto es muy interesante lo que nos dice Hans
Jones cuando plantea que el principio al que
debemos atenernos en esta ética de |la
responsabilidad parece paraddjico: “Aqui estd el
quid de la cuestién de nuestros deberes hacia las
generaciones futuras: no podemos esperar
ninguna reciprocidad. Y no podemos porque,
aunque todavia no tienen evidencia ontoldgica,
ya tienen derechos” (Jones,1974).

en vigor el 7 de abril de 1948. La definiciéon no ha sido
modificada desde 1948.

7 El documento estd disponible en la web institucional:
http://bioetica.governo.it/it/pareri/pareri-e-
risposte/l-editing-genetico-e-la-tecnica-crispr-cas9-
considerazioni-etiche/
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En cuanto a la intervencién de la EG sobre
seres humanos Gemma Marfany doctora en
biologiay profesora de genética de la Universidad
de Barcelona, nos orienta en el recorrido cuando
propone una pregunta inicial ¢Cudl seria el
objetivo de la aplicacidn de esta tecnologia?, si
nos referimos a la aplicacién para prevenir
enfermedades genéticas de enfermedades
hereditarias - hemofilia, fibrosis quistica, ceguera,
sordera- o en las enfermedades por mutacion
somatica como es el caso del cancer, en las que
se podria aplicar la EG para eliminar la base
molecular de la enfermedad. Otra seria la
cuestion, si es aplicada a la mejora genética con
el fin de obtener unas caracteristicas fisicas,
intelectuales o comportamentales que se
consideren mas deseables que las del genoma
que heredamos. (Marfany,2019)

Se puede distinguir la EG entre la
aplicacion en células somdticas y en células
germinales. Respecto a las primeras, es necesario
aumentar la seguridad y analizar efectivamente
cual es su tasa de éxito, asi como también los
efectos secundarios que pudieran acarrear. En
cuanto al uso de la técnica en las células
germinales, la controversia estda dada por la
modificacién en el ADN que serian heredadas por
las generaciones siguientes. Asimismo, no es
menor el hecho de que para la utilizaciéon de la EG
en células germinales se exige el uso de técnicas
de reproduccidon asistida, especificamente la
fecundacién in vitro, con todo en lo que esto
implica.

Respecto a la edicién genética de la linea
germinal humana (EGLGH por su sigla en inglés),
Vicente Bellver Capella sefiala tres posiciones
posibles: la  prohibicion de la EGLGH
independientemente de los fines; la prohibiciéon
de la EGLGH que no tenga una finalidad
estrictamente terapéutica; y la aceptacién de las
EGLGH bajo determinadas condiciones.

La posicidon de prohibicién de la EGLGH
desde el punto de vista moral y con un argumento
naturalista -segin Bellver Capella- se suele
justificar al considerar la dotacién genética como
sagrada y que no debe sufrir alteracién alguna de
modo deliberado. Otro argumento es el que se
sostiene no desde un planteamiento naturalista,

8 Consecuencialismo es la corriente filosdfica que
defiende que los juicios morales deben basarse en las
consecuencias esperadas de nuestras acciones. Asi, las
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sino desde el principio de precaucidon. Se
considera que el ser humano tiene una naturaleza
ontoldgica y dicha dotacién genética es fruto del
azar, por tanto, las EGLGH solo podrian
justificarse, para combatir enfermedades, no
para crear seres humanos genéticamente
modificados. (Bellver Capella,2016)

Mientras que la prohibicion de las EGLGH
gue no tengan una finalidad exclusivamente
terapéutica esta sostenida en que es muy dificil
su adecuada regulacién y control, por lo tanto, es

mas prudente limitar la EGLGH a fines
exclusivamente curativos y completamente
Seguros.

Por otra parte, quienes abogan por la
regulacién de las EGLGH tanto con una finalidad
terapéutica como perfectiva rechazan que la
integridad genética humana merezca una tutela
especial y que la predeterminacién de los
caracteres genéticos sea atentatoria contra la
dignidad de los descendientes. Consideran que
mientras esos cambios no generen dominacion
de unos grupos sobre otros o a |la
homogeneizacion de la especie la EGLGH deberia
ser licita. (idem)

De hecho, existen reconocidos
especialistas en bioética que abogan a favor de la
mejora génica.

Segun John Morley Harris, bioeticista y
filésofo britanico, sostiene que la eleccidon de las
caracteristicas genéticas de los hijos es una
prerrogativa que corresponde a los padres:

Si no es injusto esperar tener un
hermoso bebé robusto, con ojos
marrones y pelo rizado, épuede ser
injusto garantizar deliberadamente que
se tenga precisamente un bebé asi? Si
no es injusto que Dios o la naturaleza
concedan un deseo tal, {puede ser
injusto concedérselo uno mismo?”
(Harris, 1998)

El consecuencialista® britdnico Julidn Savulescu en
un articulo publicado en el afio 2001 Procreative
Beneficence: Why We Should Select the Best
Children, refiere a la intervencidon genética como
un imperativo moral para incrementar de modo

acciones que debemos perseguir son aquellas que
generen consecuencias deseables, es decir, que
aporten felicidad o utilidad
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libre el bienestar de los individuos.
(Savulescu,2001)

En el afo 2019 Peter Singer y Julidn
Savulescu editorializaron en la revista Bioethics a
partir del impacto que produjo la noticia de la
modificacién genética de las gemelas en China. En
dicho articulo sostienen que la restriccidn ética
mas bdsica en la investigacién con seres humanos
es que no debe exponer a los participantes a un
riesgo irrazonable. Los riesgos deben ser los
minimos necesarios, y los beneficios esperados
deben ser proporcionales al dafio esperado. Y
consideraron que el trabajo de He Jiankui no fue
ético, porque no se ajustd a los valores vy
principios bdsicos que gobiernan todas las
investigaciones que involucran a participantes
humanos. Afirmaron que mas adelante en el
futuro, si la edicion de genes se puede hacer sin
mutaciones, podria usarse para abordar
disposiciones genéticas para enfermedades
comunes, como la diabetes o las enfermedades
cardiovasculares. Estas involucran decenas o
cientos de genes. En principio, la edicién de genes
podria ser utilizada para modificar los genes con
precision. Los autores consideran que quizas lo
mejor que podemos esperar es la reduccion de
dafios y un mercado regulado para realizar
mejoras importantes, como resistencia a la
enfermedad o la mejora de la inteligencia -en
caso de que sea posible-, y que sea parte de un
plan basico de salud para que los beneficios de la
edicion de genes se distribuyan de manera
igualitaria. Estas condiciones son las que
consideran necesarias para defender el
mejoramiento genético, y reducir el dafio en la
sociedad a partir de erradicar las enfermedades
congénitas graves. (Savulescu & Singer, 2019)

En una posicion muy diferente
encontramos a Ruha Benjamin, profesora de
bioética del Departamento de Estudios Afro-
estadounidenses en la Universidad de Princeton,

° En los ultimos afios la terapia génica se ha
posicionado como una opcion real y segura en el
desarrollo de alternativas terapéuticas paralacurayla
prevencion de diferentes enfermedades. Consiste en
la insercion de material genético en un tejido o célula
defectuosa, mediante el uso de un vector. Existen
varias consideraciones para seleccionar el vector mas
apropiado, incluyendo el potencial de unidn y entrada
a la célula diana, la capacidad de transferencia del
material genético al nucleo, la habilidad de expresion
del inserto y la ausencia de toxicidad. En el panorama
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dijo que, para algunos individuos etiquetados con
discapacidades, la edicidn genética seria como
pasar por una maquina trituradora. (National
Geographic, 2018) Considera que esta posibilidad
de la edicidbn provocaria actitudes de
discriminacién, generando desigualdades e
injusticias, basadas en un modelo de normalidad
entendido como ausencia de discapacidad,
provocando desvalorizacion a nivel social de los
individuos con caracteristicas diferentes.

Si  bien, como se ha planteado
oportunamente a lo largo del texto, la técnica
CRISPR-Cas9 es facil de usar y accesible por su
bajo costo, alin tenemos mucho desconocimiento
de los efectos de su aplicacién y es necesario
“pensar a nivel nacional e internacional como
regular esta técnica que ha cambiado Ila
perspectiva bioética y legal que se ha tenido hasta
ahora por ejemplo de la naturaleza del embrién o
de las células madre embrionarias y sus
aplicaciones” (De Lecuona et al,2017)

Si hablamos de modificaciones genéticas
transmisibles es imperiosa la necesidad de
establecer reglas globales para evitar el
denominado turismo biotecnoldgico.

Asimismo, desde el punto de vista de la
justicia, no resulta pertinente ni razonable
sostener investigaciones de las que solo se
puedan beneficiar unos pocos que puedan
solventarla y mas aun cuando no estan cubiertas
las necesidades sanitarias bdsicas para las
poblaciones.

Uno de los puntos mas importantes a
considerar es si la edicion genética sera de acceso
universal o solo para quienes puedan costearla,
un ejemplo planteado por Marfany es la primera
terapia génica para una enfermedad minoritaria
de la visidn, mediante una Unica inyeccidn
subrretinal y utilizando virus adenoasociados®
para introducir el gen defectivo en las células

actual, los vectores virales mas utilizados son los
derivados de los virus adenoasociados (AAV).
Caracteristicas como su bioseguridad, baja toxicidad y
tropismo selectivo, han posibilitado su evaluacion
como opcién terapéutica en un amplio nimero de
enfermedades monogénicas o complejas. A pesar de
sus ventajas, los vectores AAV presentan
inconvenientes, siendo el mas importante la respuesta
inmune del paciente al vector, especialmente la
respuesta mediada por anticuerpos neutralizantes
(Sierra Delgado,2019)
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diana®® de la retina, aprobada y comercializada
hace cuatro afios con un coste aproximado de
850.000€ por el tratamiento de ambos
ojos.(Miller, 2018)

La revisidon ética de las investigaciones
guarda relaciéon con la responsabilidad que le
cabe a los estados y a los organismos
internacionales de lograr acuerdos sobre qué
asuntos en materia de salud se atenderdn
prioritariamente con los recursos disponibles
para dar certezas respecto a una distribuciéon
equitativa y ubicar a los distintos grupos de
presion en el reclamo singular, sin confusiéon
posible entre demandas legitimas con
necesidades de salud publica. (Ruffa,2014)

Asi también, interrogarnos acerca de los
costos para la especie, si intervenimos en la
destruccién de alelos recesivos que causan
enfermedades, también se provocaria la
disminucién de la diversidad, de la capacidad de
reaccion y de la adaptabilidad a nuevas
situaciones.

Debemos reflexionar con pluralidad
sobre los cambios que acontecen y pensar los
mismos en el entrecruzamiento de los procesos
culturales. Lo que se le adjudica el estatuto de
“valido y bien considerado” en un momento
determinado, esta inserto en una tradicion, un
tiempo y un espacio. Y la revisidon historica,
filosofica, cientifica demuestra que lo valido en
un momento dado ya no lo es en otro, abriéndose
una crisis dilematica que nos obliga a la reflexién
y permanente revision de nuestras “verdades”.
(Moreira, 2022)

Cuando el objeto de estudio es el ser
humano viviente y no simplemente sus érganos o
células aisladas - lo que se entiende como in vivo
—, cuando la investigacion deja de ser basica para
ser investigacion aplicada, cuando no es con fines
terapéuticos sino para profundizar
conocimientos para eventuales aplicaciones, el
equilibrio riesgo beneficio ha de ser mucho mas
gue razonable.

Sin duda, el debate publico es
imprescindible tanto por el impacto actual y
futuro de un tema tan relevante, sino también
por los recursos que se puedan dedicar a la
investigacion. Sin embargo, es dable considerar

10 Células diana o células target son aquellas en las que
tenemos identificado un receptor que regula el
funcionamiento especifico de una célula. También

64

que el tema es muy complejo y no siempre los
politicos e intelectuales de diferentes disciplinas
se comprometen en la comprensidn y alcance de
sus deliberaciones. Por otra parte, las personas
comunes suelen acercarse a los temas de un
modo mas mundano, o a través de periodistas no
especializados que difunden temas con cierta
liviandad. Cémo lo expresa Claudio Sartea:

Aunque resulte noble y del todo
compartido, el auspicio a la maxima
publicidad del debate, si no se refiere
exclusivamente a la comunidad
cientifica sino a toda la comunidad civil,
puede quedarse en un nivel mas bien
retdrico, sin llegar a mas que a un
[lamamiento importante pero genérico
a la transparencia de la investigacion y
del uso de los recursos publicos.”
(Sartea,2022)

Es imprescindible lograr un amplio consenso
sobre el tema. Asi lo plantean Fernandez y
Savulescu en su texto Edicion Genética:
¢Medicina o mejora?, siguen la linea de
argumentaciéon de Peters, cuando sostiene
necesario "involucrarse en una deliberacion
moral para establecer una politica sobre el futuro
genético de la raza humana es, como la ecologia,
una preocupacion planetaria" (Peters, 2019b, p.
11). Por ello, el autor propone crear las
condiciones para una “Unica comunidad
planetaria de deliberacion moral” (Peters, 2019b,
p. 11). Una propuesta es la creacién de un
"observatorio global para la edicidn de genes"
(Jasanoff y Hurlbut, 2018). Este observatorio,
debe ser internacional e interdisciplinario,
incluyendo no solo a la comunidad cientifica sino
también a académicos de diferentes dreas vy
agentes politicos y sociales de todo tipo.
(Fernandez et al, 2020)

El horizonte que tiene la investigacién
cientifica con seres humanos deberd incluir una
perspectiva y una justificacion ética cuyo uso
beneficie a las personas y las comunidades:

Las interfaces entre epistemologia,
tecnociencia, derecho, filosofia vy

célula que actia como blanco y hacia el cual se dirige
la accion de algo.
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politica deben ser materia de
permanente examen. No debe olvidarse
que todo discurso ético implica
opciones y elecciones, las cuales deben
estar matizadas y moduladas por las
culturas epistémicas y doctrinales que
configuran distintas formas de poder.
Discutir sobre ética sin examinar las
relaciones de poder entre discursos,
personas y grupos siempre serd un
ejercicio relativamente insuficiente”!?.

9. Reflexiones provisorias

Llegados a este punto consideramos que estas
reflexiones deben ser provisorias. La rapida
evolucion de la ciencia y en especial de la
gendmica pueden invalidar conceptos
concluyentes.

La ciencia no es neutral, el desarrollo
cientifico estd impregnado de intereses. Sin un
marco ético que permita revisar conforme
principios y valores las investigaciones, se corre el
riesgo de que sea el mercado el que las oriente y
determine.

Hemos recorrido un largo camino desde
los dias de los "ensayos" de Tuskegee, que
impidieron el acceso al tratamiento a hombres
negros con sifilis, o desde que se tomaron células
cancerosas de Henrietta Lack sin su
consentimiento.  Sin  embargo, con |las
intervenciones de He Yankui, vuelve a reiterarse
la violacion a los procedimientos que aseguran
investigaciones éticas, a pesar de consensos
internacionales existentes en torno a la edicién
genética.

Si bien es necesario reglamentar la
biotecnologia a escala global, sabemos que las
politicas y directrices que se impongan
dependerdn de la voluntad de los Estados, sus
legislaciones e intereses.

No podemos desconocer la posibilidad
que, en un futuro cercano, si el avance de la
tecnologia es mds eficiente y segura, se termine
naturalizando la aplicacién de la EG en células
germinales a pesar de los riesgos que pueda
provocar en proximas generaciones.

1 Lolas Stepke F. (2022) Entrevista publicada en el
Boletin N° 5 de Bioeticar Asociaciéon Civil de agosto de
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Por ello, debemos transformarnos en
sujetos responsables y comprometidos para
exigir que la ciencia y el conocimiento estén al
servicio del bien comun. Con lo cual es
fundamental que la sociedad este atenta e
informada y la bioética como puente entre el
avance tecnoldgico y la ética sea la herramienta
fundamental para que no se avasallen derechos.

Es un imperativo promover, divulgar y
fortalecer la deliberacién bioética para contribuir
a garantizar y preservar el equilibrio entre
individuo y ambiente, entre las generaciones
actuales y futuras.
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Derecho ambiental en la postpandemia

Romina Florencia Cabrera?

1. Introduccion

Los efectos interesantes de esta Postpandemia, y
si que hubo muchos, se reflejan principalmente
en el mejoramiento del Medio Ambiente.

Dejando de lado los  tristes
acontecimientos, el planeta tuvo un respiro y se
reinventd, ya que estaba colapsando por la accion
indiscriminada del hombre, sobreexplotado, vy
terminaria sucumbiendo.

La Constitucién, la Ley Fundamental,
resguarda las seguridades juridicas de los
ciudadanos, entre ellas la mas importante, la
Libertad, y es un instrumento para controlar a los
gobernantes, no al revés. Por ello, ante excesos
de poder de los Dirigentes y representantes, es
necesario, solamente, poner en practica las
disposiciones constitucionales. Como en materia
procesal, el acusado de un delito tiene derecho a
una legitima defensa, el planeta necesita quien
defienda sus derechos, y que no se lo vulnere. Y
sus habitantes también, y las futuras
generaciones.

2. Ferrajoli y la situacién actual

El pasado 27 de marzo, El Pais publicé una
interesante entrevista que le fue hecha a Luigi
Ferrajoli, quien, confinado desde su casa en
Roma, reflexiona sobre la forma del mundo que
tendrd después de la pandemia que nos azota.
Para el fildsofo y jurista italiano, el cambio
climatico, las armas nucleares, la hambruna, la
falta de medicamentos, el drama cotidiano de los
migrantes y, hoy en dia, la crisis generada por el
COVID-19, evidencian un preocupante desajuste
entre la realidad de nuestro mundo y la forma
politica y juridica con la que tratamos de
gobernarnos. Lo cual, deja entrever que estos y
otros grandes problemas globales, no se
encuentran en las agendas de cada nacion.

Cabe sefialar que la reflexion hecha por
Ferrajoli, nace de un movimiento politico de
naturaleza ciudadana cuya primera asamblea
tuvo lugar el pasado 21 de febrero en Roma,
donde su finalidad en el marco de este contexto
es el promover una Constitucién de la Tierra, la
cual, deberd instituir una esfera publica

! Profesora Romina Florencia Cabrera. Doctorando UNLP. Directora del Capitulo Argentina Latin luris.
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internacional que se encuentre a la altura de
estos desafios globales y, en particular, que
conlleve una serie de funciones e instituciones
supranacionales de garantia de los derechos
humanos como de la paz.

Ferrajoli quien es considerado uno de los
fundadores del denominado “constitucionalismo
planetario”, sefiala que ante los tiempos aciagos
en que vivimos, deben ser un parteaguas
respecto al despertar de la razén, generando con
ello conciencia de nuestra fragilidad como de
nuestra interdependencia global®.

3. Garantia constitucional

Recordemos la frase del maestro Josserand, que
decia: «El jurista ha de vivir conforme a la época
para que la época no vi va sin el jurista».

En ese entendimiento existen muchas
situaciones que se dan en la actualidad, que
esperan una debida reglamentacién, mediante
normas de juego claras y concisas, que no den
lugar a la ordinarizacion de la accién expedita que
nos piden las constituciones.

Las garantias constitucionales deben ser
materia de un rdpido reconocimiento pues, de lo
contrario, pueden pasar de la categoria de
garantias a ilusiones, esperando la justicia del
caso que llegarda tarde o no llegard jamas a
tiempo.

Por eso seria necesario, a la luz de los
avances, las conclusiones y las ponencias en los
distintos congresos sobre la materia, el
reordenamiento de la accion de amparo ante
vulneracion del medio ambiente, sin perder de
vista la operatividad del sistema, pero con reglas
preestablecidas, que tengan en cuenta el derecho
de defensa de las partes, su legitimacién (tanto
individual como colectiva), asi como la prevision
de procesos urgentes y expeditos como nos pide
la Carta MagnaZ.

Igualmente, si se estableciera un Tribunal
Del Medio Ambiente a Nivel Latinoamericano,
para tramitar las demandas sociales en lo que
respecta a la tutela juridica efectiva del medio
ambiente, se avanzaria con respecto a los
Derechos Humanos y a legado global a las futuras

! Estrada Martinez, José Maria: “Los paises de la Unidn
Europea van cada uno por su lado defendiendo una
soberania insensata”. Luigi Ferrajoli. Sitio Web:
https://www.contramuro.com/ferrajoli-y-la-
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generaciones. Y el debido proceso estaria
garantizado, junto con las demds garantias
constitucionales.

4. Desarrollo sostenible

Los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS)
constituyen un llamamiento universal a la accién
para poner fin a la pobreza, proteger el planetay
mejorar las vidas y las perspectivas de las
personas en todo el mundo. En 2015, todos los
Estados Miembros de las Naciones Unidas
aprobaron 17 Objetivos como parte de la Agenda
2030 para el Desarrollo Sostenible, en la cual se
establece un plan para alcanzar los Objetivos en
15 anos.

Actualmente, se estd progresando en
muchos lugares, pero, en general, las medidas
encaminadas a lograr los Objetivos todavia no
avanzan a la velocidad ni en la escala necesarias.
El afio 2020 debe marcar el inicio de una década
de accién ambiciosa a fin de alcanzar los
Objetivos para 2030.

Dado que solo quedan diez afios para
alcanzar los Objetivos de Desarrollo Sostenible,
en la Cumbre sobre los ODS celebrada en
septiembre de 2019, los lideres mundiales
solicitaron un decenio de accién y resultados en
favor del desarrollo sostenible, y prometieron
movilizar la financiacién, mejorar la aplicacién a
nivel nacional y reforzar las instituciones para
lograr los Objetivos en la fecha prevista, el afio
2030, sin dejar a nadie atras.

El Secretario General de las Naciones
Unidas hizo un llamamiento para que todos los
sectores de la sociedad se movilicen en favor de
una década de accion en tres niveles: accion a
nivel mundial para garantizar un mayor liderazgo,
mas recursos y soluciones mas inteligentes con
respecto a los Objetivos de Desarrollo Sostenible;
accioén a nivel local que incluya las transiciones
necesarias en las politicas, los presupuestos, las
instituciones y los marcos reguladores de los
gobiernos, las ciudades y las autoridades locales;
y accion por parte de las personas, incluidos la
juventud, la sociedad civil, los medios de
comunicacion, el sector privado, los sindicatos,

constitucion-de-la-tierra/. Fecha de Consulta del Sitio
Web: 13/05/2020

2 Derecho Procesal Tedrico Préctico de la Provincia de
Buenos Aires. Tomo Segundo. Luis A. Rodriguez Saiach
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los circulos académicos y otras partes
interesadas, para generar un movimiento
imparable que impulse las transformaciones
necesarias.

Numerosos lideres y organizaciones de la
sociedad civil han exigido también que sea un
“afio de gran activismo” para acelerar el progreso
con respecto a los Objetivos de Desarrollo
Sostenible, y han instado a los lideres mundiales
a intensificar las iniciativas para llegar a las
personas mas rezagadas, apoyar la accién y la
innovacion a nivel local, fortalecer |las
instituciones y los sistemas de datos, reequilibrar
la relacién entre las personas y la naturaleza, y
obtener mas financiacion en favor del desarrollo
sostenible.

En la década 2020-2030 es fundamental
la necesidad de actuar para hacer frente a las
creciente pobreza, empoderar a las mujeres y las
nifias y afrontar la emergencia climatica.

En comparaciéon con los diez afios
anteriores, son mads las personas en todo el
mundo que viven una vida mejor. Hay mas
personas que nunca con acceso a una sanidad
mejor, a un trabajo decente y a una educacion.
No obstante, las desigualdades y el cambio
climatico estan amenazando con echar por tierra

estos progresos. La inversion en economias
inclusivas y  sostenibles puede brindar
importantes oportunidades de prosperidad

compartida. Ademads, las soluciones politicas,
tecnoldgicas y financieras estdn a nuestro
alcance. Sin embargo, se necesitan cambios
rapidos y sin precedentes, asi como un mayor
liderazgo, para adaptar estos mecanismos de
cambio a los Objetivos de Desarrollo Sostenible3.

5. Carta de la tierra

En 1997 se formd una comisidn para el proyecto
llamado "La Carta de la Tierra". Personas vy
organizaciones de distintas culturas y sectores
participaron en su redaccién.

3 Objetivos de Desarrollo Sostenible. Naciones Unidas.
Sitio Web:
https://www.un.org/sustainabledevelopment/es/dev
elopment-agenda/. Fecha de Consulta del Sitio:
13/05/2020. “Desde su creacion en el afio 2015, la
Agenda 2030 ha proporcionado un modelo para una
prosperidad compartida en un mundo sostenible: un
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Promovida en el entorno de las
Naciones Unidas y de sus organizaciones, ha sido
traducida a mas de 30 lenguas desde su
lanzamiento en el afio 2000. Desde entonces la
Carta ha ido ganando difusidn y reconocimiento
en todos los paises.

La  declaracion  contiene  un
planteamiento global de los retos del planeta, asi
como propuestas de cambios y de objetivos
compartidos que pueden ayudar a resolverlos.

- La Carta de la Tierra no pretende ser la
Unica respuesta posible a los problemas actuales
de la humanidad, y tampoco ser exhaustiva. No
obstante, al tener un contenido consistente,
trabajado, fruto de un didlogo internacional muy
amplio, goza de aceptacién generalizada.

- Se ha ido desarrollando a la vez un
movimiento internacional que trabaja para poner
en practica sus principios. Esta red civil global es
conocida como la Iniciativa de la Carta de la
Tierra.

El texto de la Carta estd estructurado en
torno a 4 principios basicos o angulares,
desplegados enl6  principios  generales,
desarrollados y complementados a su vez en 61
principios de detalle o de apoyo. Todos ellos van
precedidos de un Preambulo, y finalizan con un
texto de conclusién (El camino hacia adelante).

Estos son los 16 principios generales:

I. Respeto y cuidado de la vida.

1. Respetar la Tierra y la vida en toda su
diversidad.

2. Cuidar la comunidad de la vida con
entendimiento, compasién y amor.

3. Construir sociedades democraticas
que sean justas, participativas,
sostenibles y pacificas.

4. Asegurar que los frutos y la belleza de
la Tierra se preserven para las
generaciones presentes y futuras.

. Integridad ecoldgica

5. Proteger y restaurar la integridad de
los sistemas ecoldgicos de la Tierra, con

mundo en el que todas las personas puedan llevar una
vida productiva, vibrante y pacifica en un planeta sano.
Faltan tan solo diez afios para el afio 2030 y debemos
preguntarnos si las medidas que estamos adoptando
hoy logran asentar el cimiento adecuado para alcanzar
los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS)”.
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especial preocupacion por la diversidad
bioldgica y los procesos naturales que
sustentan la vida.

6. Evitar dafar como el mejor método
de proteccion ambiental y, cuando el
conocimiento sea limitado, proceder
con precaucion.

7. Adoptar patrones de produccion,
consumo y  reproduccion que
salvaguarden las capacidades
regenerativas de la Tierra, los derechos
humanos y el bienestar comunitario.

8. Impulsar el estudio de la
sostenibilidad ecoldgica y promover el
intercambio abierto y la extensa
aplicacion del conocimiento adquirido.
[1I. Justicia social y econdmica

9. Erradicar la pobreza como un
imperativo ético, social y ambiental.

10. Asegurar que las actividades e
instituciones econémicas, a todo nivel,
promuevan el desarrollo humano de
forma equitativa y sostenible.

11. Afirmar la igualdad y equidad de
género como prerrequisitos para el
desarrollo sostenible y asegurar el
acceso universal a la educacidn, el
cuidado de la salud y la oportunidad
econdomica.

12. Defender el derecho de todos, sin
discriminacién, a un entorno natural y
social que apoye la dignidad humana, la
salud fisica y el bienestar espiritual, con
especial atencién a los derechos de los
pueblos indigenas y las minorias.

IV. Democracia, no violencia y paz

13.  Fortalecer las instituciones
democraticas en todos los niveles vy
brindar transparencia y rendimiento de
cuentas en la gobernabilidad,
participacién inclusiva en la toma de
decisiones y acceso a la justicia.

14. Integrar en la educacion formal y en
el aprendizaje a lo largo de la vida, las
habilidades, el conocimiento y los
valores necesarios para un modo de
vida sostenible.

15. Tratar a todos los seres vivientes con
respeto y consideracion.

4 Op. Cit. 4.

71

16. Promover una cultura de tolerancia,
no violencia y paz.

La Carta finaliza con estas palabras:
Que el nuestro sea un tiempo que se
recuerde

por el despertar de
reverencia ante la vida;
por la firme resolucién de alcanzar la
sostenibilidad;

por el aceleramiento en la lucha por la
justicia y la paz;

y por la alegre celebracién de la vida®.
CASO DE CHILE: TERCER TRIBUNAL
AMBIENTAL

una nueva

¢Como funciona el Tribunal Ambiental?

Los aspectos mas significativos del
funcionamiento del Tribunal Ambiental pueden
conocerse a través de la exploracion de las
siguientes areas:

- Integracién Mixta del Tribunal Ambiental.

- Tipos de Sesion.

- Qué resuelve el Tribunal Ambiental.

- Qué debe contener un fallo del Tribunal
Ambiental.

- Recursos que proceden contra resoluciones y
sentencias del Tribunal Ambiental.

6. Integracion Mixta del Tribunal
Ambiental

La integracion mixta de los Tribunales
Ambientales -es decir, que no sélo esté
compuesto por personas con titulo de abogado,
sino ademdas por una persona licenciada en
ciencias- constituye uno de sus rasgos
caracteristicos, el cual se inspira en la integracion
del Tribunal para la Libre Competencia.

En los Tribunales Ambientales, la ley
20.600/2012 (LTA) asigna la calidad de jueces
(ministros) a profesionales del area de las
ciencias. El aporte de dichos jueces no solo se
centra en el analisis cientifico de las causas que
resuelve el Tribunal, sino que también es
requerido para dar un alto nivel técnico en el
analisis de las controversias. Para este Tribunal, la
integracion mixta constituye un relevante aporte
a la dictacion de sentencia, a través de la
consolidacion de una decisién transdiciplinaria,
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integrando asi los aportes de las ciencias
ambientales, econdmicas y juridicas. Esto ultimo
debe materializarse en cada sentencia, ya que
uno de sus requisitos es que, junto con el andlisis
juridico, se incluya la argumentacién técnico-
ambiental correspondiente.

7. Tipos de sesion

La Ley dispone que el Tribunal debe funcionar de
manera permanente en dia y hora de sesion que
éste determine. Ademas, como todo tribunal
colegiado, sus funciones deben realizarse en sala
legalmente constituida. Junto con ello, la Ley
dispone que el Tribunal funcione a través de
sesiones ordinarias o en audiencias publicas
durante la vista de la causa.

Las sesiones ordinarias deben efectuarse
a lo menos tres veces por semana, con el quérum
de integrantes necesarios para la resoluciéon de
causas, que por ley corresponde a tres de sus
ministros.

Las audiencias publicas para la vista de la
causa se llevan a efecto tanto en el procedimiento
de Reclamaciéon como en el de Demanda por
Dafio Ambiental. Para el primer caso, la audiencia
publica es para la presentacién de los alegatos de
las partes. En el caso del procedimiento por Dafio
Ambiental, puede haber audiencias de
conciliaciéon, de prueba y de alegatos.

8. Qué resuelve el Tribunal

La Ley asigna a los Tribunales Ambientales
materias especializadas para su conocimiento
(Ley N°20.600 art 17). Asi, estos Tribunales
conocen de las demandas de reparacion de dafios
al medio ambiente, de las Reclamaciones contra
actos administrativos de caracter ambiental y de
solicitudes y autorizaciones que eleve Ia
Superintendencia del Medio Ambiente.
Demandas de Reparaciéon de Daio
Ambiental: El Tribunal debe determinar tanto la
existencia de dafio como el actuar culposo del
responsable. Junto con ello, y en caso de que
exista la responsabilidad, se determinaran las
medidas de reparacion destinadas a restituir el
medio ambiente danado. Para dicho efecto, es
competente el Tribunal en cuya jurisdiccion
territorial donde se hubiese producido el dafio
ambiental (N2 2, Art. 17 LTA). En el caso que los
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afectados por dafos ambientales desearan
obtener una indemnizacidn por los perjuicios
sufridos, deberan demandar de éstos ante el
Juzgado de Letras competente (art. 46 LTA).
Dentro de esta etapa, la Sentencia del Tribunal
Ambiental es relevante, en primer lugar, dado
que los hechos ilicitos o de culpabilidad no
podran ser desvirtuados por el demandado
dentro del nuevo juicio y, en segundo lugar, el
dafio ambiental declarado por dicha sentencia
constituird un elemento clave en el fundamento
de la sentencia civil en virtud de la relacién que
debe existir entre los dafos ambientales y los
perjuicios demandados (N2 2 e inciso 3, art. 46
LTA, respectivamente).

Reclamos contra Decisiones de la
Administracidn Publica: Para explicar la materiay
competencia del Tribunal para conocer de las
Reclamaciones contra actos administrativos, se
debe distinguir entre actos administrativos de
efectos generales y de efectos particulares.

Los actos administrativos de efectos
generales se refieren a los Decretos Supremos
gue dicten normas de emisidén, normas primarias
o secundarias de calidad ambiental, planes de
prevencion y/o descontaminacion, que declaren
zonas saturadas o latentes como también a las
resoluciones que ejecuten dichos Decretos
Supremos.

En estos casos hay que distinguir cual sera
el Tribunal Ambiental competente. En el caso de
Reclamaciones contra Decretos Supremos
relativos a las normas secundarias de calidad
ambiental, declaren zonas saturadas o latentes y
los que fije planes de prevencién o
descontaminacién, el Tribunal competente es
aquél en cuya jurisdiccidn territorial se encuentre
el lugar donde ha de aplicarse el Decreto o
Resolucién, segun sea el caso.

Cuando la Reclamacidn se presente en
contra de Decretos Supremos o Actos
Administrativos relativos a normas primarias de
calidad ambiental o a normas de emisidn, sera
competente el Tribunal Ambiental que
primeramente haya entrado a conocer del
asunto, generando el descarte de los demas (N° 1
y 7,art. 17 LTA.)

Por otra parte, los actos administrativos
de efectos particulares son aquellos en que el
destinatario del acto administrativo se encuentre
definido —por regla general- en cuanto a su
titularidad o calidad de interesado en el
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procedimiento administrativo. Ello sucede en las
Reclamaciones que interponga el titular del
proyecto sometido al Sistema de Evaluacion de
Impacto Ambiental -DIA o EIA- (N°5, art. 17 LTA)
o de las personas que hayan participado
formalmente en los procedimientos de
evaluacidn de impacto ambiental -DIA o EIA- (N°6,
art. 17 LTA). En este supuesto, el Tribunal
Ambiental competente dependerd del lugar
donde el proyecto o actividad se haya evaluado.

Corresponden  también a  actos
administrativos de efectos particulares las
Reclamaciones contra las resoluciones dictadas
por la Superintendencia del Medio Ambiente,
como resultado de actos relacionados con la
aplicacion de sanciones u otras medidas
vinculadas con procesos de fiscalizacion (N93, art.
17 LTA en relacion con el art. 56 LOSMA), lo
anterior sin perjuicio de que éstas hayan sido
autorizadas por el propio Tribunal Ambiental, en
caso de haberse aplicado medidas provisionales
(N4, art. 17 LTA en relacion al art. 48 LOSMA). En
el caso de las reclamaciones contra la
Superintendencia del Medio Ambiente, serd
competente el Tribunal donde se haya originado
la infraccion.

Finalmente, entre los actos
administrativos de efectos particulares se incluye
la Reclamacién de las resoluciones que resuelvan
procedimientos invalidatorios. En este caso, el
Tribunal competente quedara fijado en atencién
al domicilio del 6rgano de la Administracion que
haya resuelto el procedimiento invalidatorio, no
en el lugar donde producird efectos el acto (N°8,
art. 17 LTA).

Pronunciamiento sobre consultas vy
solicitudes de la Superintendencia del Medio
Ambiente: Para materializar algunas actuaciones,
la Superintendencia del Medio Ambiente
requiere de una decisién del Tribunal Ambiental
(N4, art. 17 LTA). Las actuaciones que requieren
la intervencién del Tribunal son la aplicacién de
medidas provisionales tales como clausuras,
detencion de funcionamiento de la instalacién u
ordenacion de programa de control (letrasc, d y
e, art. 48 LOSMA) y las sanciones administrativas
que determine la Superintendencia del Medio
Ambiente que tengan como efecto la clausura
temporal o definitiva de la instalacion o la
revocaciéon de una Resolucién de Calificacién
ambiental (letras cy d, art. 38 LOSMA)
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9. Qué debe contener un fallo del
Tribunal Ambiental

Los fallos de los Tribunales Ambientales tienen la
finalidad de poner fin a la instancia y resolver el
conflicto juridico puesto al conocimiento del
propio Tribunal, por lo que el fallo se configura
como una sentencia definitiva que resuelve la
Reclamacion o declara la existencia -0 no- de
daio y la responsabilidad ambiental.

El contenido de las sentencias de los
Tribunales Ambientales se encuentra regulado
tanto en el articulo 170 del Cddigo de
Procedimiento Civil (CPC) y art. 25 de la LTA.
Primeramente, el CPC establece requisitos
obligatorios relacionado con aspectos de forma
de la sentencia (por ejemplo, las partes que
intervinieron en el procedimiento, las peticiones
y acciones presentadas, excepciones y defensas,
etc.) como de fondo (consideraciones de hecho y
de derecho que sirven de fundamento a la
sentencia, las leyes o el derecho aplicable al caso
o la misma decision del asunto controvertido).
Por su parte, la LTA agrega como elemento
esencial de todas las sentencias de los Tribunales
Ambientales, el denominado fundamento
técnico-ambiental. Esta motivacidn tiene como
efecto que junto con los fundamentos generales,
la Ministros deben establecer las consideraciones
0 parametros técnicos que guardan relacion con
el trasfondo del litigio a resolver.

10.Recursos que proceden contra
resoluciones y sentencias del Tribunal
Ambiental

Las partes que resulten inconformes con una
resolucion dictada por el Tribunal Ambiental,
podran reclamar de ella mediante el uso de
recursos judiciales en la forma que establece la
LTA.

Los recursos judiciales buscan revertir
una determinada resolucién dictada por el
Tribunal, para que el mismo la enmiende o la
derive al superior jerdrquico para que resuelva.
Asi, en contra de las sentencias definitivas que
resuelvan un conflicto de caracter ambiental,
procederan sélo los recursos de casacién en el
fondo y de casacion en la forma con las
limitaciones impuestas por el articulo 26 de la
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LTA, los que seran resueltos por la Corte
Suprema.

Por otra parte, en el caso de las
resoluciones que declaren la inadmisibilidad de la
demanda, la que reciba la causa a prueba y las
gue pongan término al proceso o haganimposible
su continuacién, éstas podran ser apeladas ante
la Corte de Apelaciones de la sede del Tribunal®.

11. Conclusiones

Si se estableciese un Tribunal Del Medio
Ambiente a Nivel Latinoamericano, para tramitar
las demandas sociales en lo que respecta a la
tutela juridica efectiva del medio ambiente, se
avanzaria con respecto a los Derechos Humanos
y a legado global a las futuras generaciones. Y el
debido proceso estaria garantizado, junto con las
demds garantias constitucionales.

Hay mas personas que nunca con acceso
a una sanidad mejor, a un trabajo decente y a una
educacién. No obstante, las desigualdades y el
cambio climdtico estan amenazando con echar
por tierra estos progresos. La inversion en
economias inclusivas y sostenibles puede brindar
importantes oportunidades de prosperidad
compartida. Ademds, las soluciones politicas,
tecnoldgicas y financieras estdn a nuestro
alcance. Sin embargo, se necesitan cambios
rdpidos y sin precedentes, asi como un mayor
liderazgo, para adaptar estos mecanismos de
cambio a los Objetivos de Desarrollo Sostenible.

Que el nuestro sea un tiempo que se
recuerde por el despertar de una nueva
reverencia ante la vida; por la firme
resolucion de alcanzar la sostenibilidad;
por el aceleramiento en la lucha por la
justicia y la paz; y por la alegre
celebracidn de la vida.

Los fallos de los Tribunales Ambientales
tienen la finalidad de poner fin a la instancia y

> Tercer Tribunal Ambiental de Chile”. Sitio web:
https://3ta.cl/tercer-tribunal-ambiental/conozca-al-
tribunal/. Fecha de consulta del sitio: 13/05/2020. “El
Tercer Tribunal Ambiental de Chile nace en
cumplimiento a la Ley 20.600 que crea los Tribunales
Ambientales en el pais. Se instalé administrativamente
el 7 de octubre del 2013, e inici6 su funcién
jurisdiccional el 9 de diciembre de ese afio.
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resolver el conflicto juridico puesto al
conocimiento del propio Tribunal, por lo que el
fallo se configura como una sentencia definitiva
que resuelve la Reclamacién o declara la
existencia -o no- de dafio y la responsabilidad
ambiental.

Siguiendo el esquema tradicional de
Accidn-jurisdiccion y proceso, este mecanismo
juridico cumpliria con las demandas sociales y
respetaria el valor y Dignidad de los Tratados
Internacionales de Derechos Humanos.

Un mundo Digno, para las futuras
generaciones, donde podrian gozar de los
Beneficios de la Madre Tierra, de sus recursos
naturales, y de una sociedad equilibrada, en
busqueda de la paz. Un modelo de economia
colaborativa, con respeto al medio ambiente, sin
el ultra capitalismo, pero si apostando a la
innovacion y a las libertades individuales, para
garantizar las Garantias Constitucionales de la
Carta Magna.

La labor de este Tribunal es resolver las controversias
ambientales que se produzcan en las regiones de
Nuble, del Biobio, de la Araucania, de Los Rios, de Los
Lagos, de Aysén, y de Magallanes.

El Tribunal es integrado por tres Ministros Titulares -es
decir, dos abogados y un licenciado en ciencias-, y dos
ministros suplentes -un abogado y un licenciado en
ciencias.
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Ciudadania bioética

Maria Susana Ciruzzil

La ley te dice cdmo evitar ser un diablo, mientras que la ética pregunta qué significa

ser un angel.

Goold and Herring

Soy un hombre y nada de lo humano me es ajeno,
nos ensefiaba Terencio.

Nada mas humano que la vida y la
muerte, y las decisiones que entre ambos
extremos debemos tomar para garantizar la
calidad de nuestra vida y salud. Ocuparse de la
salud, de la vida, de la muerte es interesarse en
aquello que resulta importante para los
individuos en su cotidianeidad y que implica -
nada mas y nada menos- que la libertad y la
dignidad como bienes juridicos tutelados, lo cual

requiere de una tarea eminentemente politica y
ética.

Es politica, en tanto ciencia que trata del
gobierno y la organizacidn de las sociedades
humanas; y como actividad de quienes gobiernan
0 aspiran a gobernar los asuntos que afectan a la
comunidad o a un pais.

Por su parte, todas las definiciones sobre
la Bioética que han sido propuestas incluyen la
idea de que se trata de una “deliberacion
interdisciplinar sobre los problemas que el
conocimiento cientifico y el poder tecnoldgico

! Abogada (UBA). Especialista en Derecho Penal (UBA). Diplomada en Bioética (FLACSO). Especialista en Bioética
(FLACSO). Magister en Bioética (FLACSO). Doctora de la Universidad Nacional de Buenos Aires, Area Derecho
Penal. Posdoctora de la Universidad de Buenos Aires. Profesora de grado, posgrado y doctorado (UBA). Miembro
del Comité de Etica del Hospital de Pediatria SAMIC Prof. Dr. Juan P. Garrahan. Secretaria de la Subcomisién de
Derechos de la Nifiez y Adolescencia, Sociedad Argentina de Pediatria. Miembro de la Asociacion Argentina de
Medicina y Cuidados Paliativos. Scholar at 2021 Sherwin B. Nuland Summer Institute in Bioethics 2021 Summer
Institute in Bioethics at Yale University. Scholar at Mercy Children’s Hospital Program in Bioethics, Kansas City,
2022/2023. Fellow American Academy of Forensic Sciences.
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suscitan para la vida”. Y esta deliberacion “tiene
la finalidad practica de servir para orientar las
decisiones importantes”?.

Esta necesidad de deliberaciéon y la
aceptacion (bastante reciente) de un pluralismo
moral que debe ser respetado, imponen la
formacion de una ciudadania que,
desempeiiando distintos roles (gestor,
profesional de la salud, académico, paciente,
cuidador, gobernante, legislador, juez) esté en
condiciones de asumir un compromiso en el
proceso de toma de decisiones relacionado con el
desarrollo del conocimiento cientifico y los
avances tecnolégicos.

A estos fines, considero a la ciudadania
como un modo de pertenencia de los individuos
a la comunidad politica a través del cual se
reconoce y garantiza el acceso igualitario vy
equitativo a los derechos individuales, en base a
principios fundamentales como dignidad, libertad
y solidaridad.

Es importante destacar las definiciones
técnicas que guiaran en este cometido; asi la
ciudadania sera: 1) la condicidon que reconoce a
una persona una serie de derechos politicos y
sociales que le permiten intervenir en la politica
de un pais determinado; y 2) un conjunto
formado de los ciudadanos de una nacién o de un
pueblo”2. En tanto que, como ya se ha destacado,
no se estd refiriendo a la politica como actividad
de militancia partidaria, sino como un concepto
mucho mas amplio, en tanto abordaje vy
regulacidn de los asuntos de los ciudadanos.

En este enfoque que propongo, surge
inmediatamente la pregunta acerca de Ia
necesidad de la deliberacién interdisciplinar. Es
que, como bien se interroga Sanchez Gonzélez?

éno eran suficientes las tradiciones y las
autoridades morales tradicionales? ¢No
eran buenos los antiguos cddigos
deontoldgicos? ¢No bastaba con poner
al dia las leyes?

! Sidnchez Gonzalez M.S. “Conceptos, contextos y
evolucion histérica de la Bioética”. En “Bioética y
Pediatria. Proyectos de Vida Plena”. Manuel de los
Reyes Lépez y Marta Sanchez Jacob, Coordinadores.

Para seguidamente afirmar que la respuesta a
estos interrogantes es multiple. Porque podria
contestarse que:

Los enormes cambios ocurridos en la
ciencia, en la técnica y en la sociedad
han creado situaciones nuevas que no
sabemos todavia cdmo resolver. Pero
podemos destacar un factor que ha sido
condicién necesaria para el surgimiento
de la Bioética actual. Este factor ha sido
la abolicién, mayoritaria en las
sociedades occidentales, del llamado
presupuesto moral del ‘cédigo Unico’. Y
ello ha sido el resultado de un proceso
de transformacién de los presupuestos
de la ética que ha tenido lugar durante
la Edad Contempordnea. Recordemos
gue tradicionalmente se habia creido en
la existencia de un Unico cédigo moral.
Ese cddigo era el que supuestamente
revelaban las religiones y descubrian o
interpretaban las autoridades morales.
De este modo, el pluralismo moral era
malo. Porque implicaba que todos,
menos uno, estaban en el error.

Prosigue:

En la Edad Moderna comenzé a
pensarse que el cédigo moral podia ser
interpretado de distintas maneras por
personas que mantenian una buena
conciencia. Por eso se llegd a decir que
nadie debia imponer su propia
interpretacion por la fuerza. Y se llegd a
reconocer la libertad de conciencia.

Mientras que:

En la Edad Contempordnea se ha
asumido la idea de que existen
perspectivasy racionalidades diferentes
desde donde pueden surgir juicios
distintos sobre una misma realidad. Y,
consecuentemente, se llegd a negar la

Sociedad de Pediatria de Madrid y Castilla — La
Mancha. 2010
2 OxfordLanguages.
https://languages.oup.com/google-dictionary-es/

3 Sadnchez Gonzélez M.S. Op.cit.
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existencia misma de un Unico cddigo
moral. Asi, el pluralismo dejo de verse
como un mal indeseable para pasar a
ser visto como una riqueza que hace
posible la libertad y el progreso. Y la
tolerancia pasd a ser estimada como
una virtud necesaria.

Por ello:

Lo importante es que el supuesto del
cddigo unico inducia a buscar la verdad
moral desde un punto de vista absoluto.
Una verdad Unica que solo podia ser
alcanzada por las autoridades morales,
los obedientes y los puros de corazon.
Mientras que hoy, una vez abolido el
cédigo unico, nos conformamos con
preguntar; écudl es el procedimiento
para alcanzar decisiones justificadas,
qgue tengan en cuenta todos los factores

y los sujetos de un problema,
armonizandolos del mejor modo
posible?

Si bien es cierto que el pluralismo moral de
nuestras sociedades actuales nos enriquece en
nuestra diversidad a la par que nos iguala en
nuestra juridicidad, resulta necesario establecer
un minimo de eticidad juridizada, esto es,
determinadas pautas (principios y valores) que la
sociedad comparte como imprescindibles para
garantizar una convivencia social (pax social)
respetando la libertad y dignidad. Claro vy
paradigmatico  resulta nuestro art. 19
constitucional: el derecho a ser dejado a solas en
nuestras elecciones personales, con el Unico
limite de no afectar arbitrariamente cada uno de
los proyectos de vida que cada persona pueda y
desee desarrollar. Ese minimo de eticidad
juridizada no podia basarse en creencias
particulares ni en una supuesta autoridad moral
de unos pocos. Debia ser percibida como esencial

4 La Etica de Maximos refiere a la ética de la felicidad,
es decir, al bien y la autorrealizacién personal, pues
intenta dar razén del fendmeno moral a partir de
propuestas de vida buena, conteniendo una idea de
vida planificada y medios para conseguirla. Mientras
que Etica de Minimos es una manera de ver a la
Filosofia practica relacionada con el deseo general de
encontrar una mejor comunicacion y entendimiento
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y didfana por todos los ciudadanos,
independientemente de sus propias convicciones
personales; basarse en la autoridad de la razény
desarrollarse en base a la argumentacion. Su
contenido alcanzé la carta de ciudadania con la
Declaracién Universal de Derechos Humanos, no
solo compatible con una ética de maximos*
(Diego Gracia) que los individuos libremente
adopten, sino que ademas debe facilitarlas y
complementarlas.

Es por ello por lo que se considera a la
Bioética como facilitadora:

Del establecimiento de una ética civil
propia de sociedades compuestas por
individuos auténomos capaces de
deliberar y participar en las decisiones
qgue los afecten. Estamos autorizados a
creerlo asi porque la Bioética actual ha
ido recibiendo aportes de las éticas
filosoficas y de las éticas religiosas, asi
como de otras disciplinas cientificas y
sociales. Pero sobre todo porque se ha
ido configurando en un clima de
participacién publica a todos los niveles,
y porque ha contribuido a instaurar
procesos de deliberacion publicos,
capaces de superar codigos morales
Unicos impuestos paternalisticamente®.

Es en este marco de referencia que surge el
concepto de una Ciudadania Bioética. Una ciencia
interdisciplinar y deliberativa, que se basa en el
analisis de los valores que intervienen en el
proceso de toma decisiones, proponiéndose
ponderar sus dilemas y ofrecer un abordaje
argumentado, deliberativo y consensuado que
permita armonizar aquello que, en principio, se
presenta como contrapuesto y conflictivo,
haciendo de este proceso un momento esencial
de la convivencia comunitaria que requiere
empatia, compasion, respeto y compromiso
social y politico.

para hacer mas amigables las inevitables relaciones
con los demas; es denominada como Etica de Justicia
y constituye el momento deontolégico de la Etica.
(Merino Patricia L.
https://sites.google.com/site/patricialunamerino/etic
a-de-maximos-y-minimos).

> Sanchez Gonzélez M.S. Op.cit.
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Como bien afirma Domingo Moratalla®, la
Bioética se presenta actualmente como un saber
con unainusual fuerza debido a que trata grandes
temas, muchas veces polémicos y que de alguna
manera marcan nuestro destino. Por ello no es de
extrafiar que sea considerada como una ética civil
o un paradigma para la aplicacion de la ética a las
diversas actividades humanas; teniendo en
cuenta que -ademas- se ha forjado sobre la base
de una de las grandes ideas morales de nuestra
época: la responsabilidad.

El derecho penal puede prohibir las
groseras formas del vicio pero muy
dificilmente pueda prescribir los
caracteres

mas finos de la virtud.

George, 2008b-47

La cuestiéon de la ciudadania es clave para
cualquier sociedad democratica, asi como la
formacidon de sus miembros para la vida y la
convivencia social. Por eso educar en la
ciudadania es importante, porque no se trata solo
de una cuestién de hecho (se es ciudadano), sino
también como una cuestion de derecho (se debe
ser ciudadano y ser un ciudadano “de cierto
modo”)’.

Siguiendo en este punto a Jurgen
Habermas, existen dos grandes modelos de
ciudadania: el modelo liberal y el modelo
republicano. Son dos visiones de la ciudadania,
una minimalista y la otra maximalista.

En el modelo liberal, el individuo es el
punto nodal, quien busca de manera “egoista” el
desarrollo de sus capacidades. En este caso la
ciudadania esta basada en la individualidad, en el
desarrollo de los derechos individuales y en la
proteccion de una esfera de privacidad. Es una
dimension juridica de la ciudadania donde cada
persona elige y realiza su propia concepcién del
bien prohibiendo la intromision de terceros (sea
el Estado u otros ciudadanos, lo que se conoce
como “libertad negativa”). En el modelo
republicano (no en el sentido de contrario a la
monarquia sino en su significado latino de “res
publica”), se coloca el acento en la preservacién

6 T. Domingo Moratalla. “Educar para la deliberacién:
hacia una Bioética para la ciudadania”. En “Bioética y
Pediatria. Proyectos de Vida Plena”. Manuel de los
Reyes Lépez y Marta Sanchez Jacob, Coordinadores.
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de una solidaridad vinculada con el orden civico:
la comunidad es prioritaria frente a los derechos
individuales. Para este modelo, lo que nos define
como ciudadanos es nuestra pertenencia a
determinada comunidad y resulta necesaria la
conformacion de una voluntad singular para
constituir la voluntad general. A la inversa que en
el modelo liberal, hay una prioridad de la idea de
lo bueno por sobre la idea de lo justo.

Por supuesto que los extremos no
facilitan la comprensiéon y entendimiento del
pluralismo moral que identifica a las sociedades
modernas. Por ello, frente a ambos modelos, se
yergue una opcidon intermedia y sincrética,
conocida como ciudadania comunicativa o
deliberativa: un modelo que reconoce tanto la
importancia del ciudadano (derechos
individuales) como la conformacién de una
voluntad general a través de procesos
deliberativos. Afirma el caracter co-originario de
la libertad individual y la participacién social, lo
privado y lo publico. Sustenta el principio
deliberativo en el concepto de reciprocidad, que
pasa por la expresion de la pluralidad de
perspectivas para hacer posible la confrontacion,
promover el cuestionamiento y alcanzar cierta
intercomprensién que conduzca a la toma de
decisiones prudentes, publicas y revisables. En
este sentido, el modelo liberal se constituye en un
punto de partida, innegociable, para evitar
tiranias de muy diversa indole (grupos, mayorias,
partidos, gobiernos, medios) pero el contenido se
obtiene a través de la deliberacion democratica.

Establecida la base del enfoque de
filosofia politica que va a impregnar a esta
Ciudadania Bioética, vamos a dirigir la mirada
hacia el marco filoséfico moral que se propone.

Ma3s alld de la relacion asistencial que se
forja entre médico (profesional de la salud) y
paciente, existe también una relacién sanitaria
entre el ciudadano y el Estado. La idea de
promover un comportamiento virtuoso de los
ciudadanos (incentivando la realizacién de actos
buenos, especialmente a través de la educaciony
la promocion de buenos ejemplos) lleva a
adentrarse en la ética de la virtud, teniendo en
cuenta que los conceptos mas importantes en

Sociedad de Pediatria de Madrid y Castilla — La
Mancha. 2010.
7 T.Domingo Moratalla. Op.cit.
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este enfoque no suelen ser la eficiencia, la
autonomia o el bienestar, sino la virtud y la
excelencia (Farrelly & Solum, 2008).

Aristételes en su monumental obra Etica
a Nicodmaco?®, define a la virtud como la busqueda
de la areté (palabra griega para excelencia o valor
y traducida como “virtud”) con el objetivo de
alcanzar el fin ultimo, que es la eudemonia,
traducida como felicidad o florecimiento (Kochan
2014:302), por lo que la virtud no es un fin en si
misma, sino el medio para alcanzar un fin valioso.

Para Aristoteles, la virtud es el estado del
caracter, el cual hace que una persona sea buena
y actie correctamente. Los fildsofos
contemporaneos consideran a la virtud como un
conjunto de disposiciones o habito de actuar,
comprendiendo las cosas de manera razonable y
con minima reticencia. En este sentido, la virtud
ética es un rasgo del caracter, una forma de
realizar acciones correctas porque ellas son
generosas, valientes, compasivas, etc. Nadie
puede ser considerado virtuoso con solo realizar
un acto bueno, para ello se necesita que la virtud
sea considerada parte de la estructura intelectual
y emocional de la persona. Esto quiere decir que
las virtudes no son atomos separados, sino un
conjunto holistico de creencias, deseos,
emociones, sentimientos, elecciones y actitudes.
Para ser virtuoso, la persona debe detentar la
sensibilidad para aprehender Ila humana
experiencia y sus particularidades, concepto que
Aristoteles llamaba phronesis o
sabiduria/inteligencia practica®.

Todas las virtudes requieren de un justo
medio entre el exceso y el defecto, en el sentido
de un balance en la razonabilidad y no como un
promedio estadistico. Ese justo medio virtuoso
estd intimamente relacionado con la situacion
moral del agente. Mientras que una vision de la
justicia percibe el justo medio de manera objetiva
a través de los derechos de terceros, en las
virtudes morales ese justo medio puede variar
subjetivamente, de acuerdo con las
circunstancias personales (Berquist, 2019).

8 Patricio de Azcarate: Obras de Aristételes: volumen
1- Madrid 1873.

° Ip Eric C. “Law, Virtue and Public Health Powers”.
Center for Medical Ethics and Law, The University of
Hong Kong. Public Health Ethics 2021, 1-13. En
www.phe.oxfordjournals.org

79

Se debe tener en cuenta que detrds del
concepto de virtud subyace la preocupacién por
“formar cardcter”, ya que, por contraposicion con
teorias éticas como la deontologia o el
consecuencialismo, la virtud no concibe al acto
moral solo por el deber o las consecuencias.
Resulta paraddjico que es perfectamente posible
gue una persona conforme su conducta a las
reglas morales sin por ello ser una persona
virtuosa. Inconscientemente y de manera
espontdnea se pretende que la vigencia de una
ética de la virtud, por si misma, determinara que
las personas realicen las conductas correctas no
simplemente por evitar ser sancionados, sino por
las razones e intenciones correctas, lo cual acerca
esta ética de la virtud a la filosofia kantiana.
Cuesta muchas veces aceptar la diferencia entre
derecho vy ética: la ley es una forma de limitar
aquello que no puede ser realizado (en materia
de derechos individuales la permisién es la
norma, mientras que la prohibicion es la
excepcion y debe estar establecida previamente
por ley); mientras que la ética propone analizar
como deben evaluarse las conductas humanas. El
Derecho no puede obligar a las personas a
“realizar la accidn correcta por las razones
correctas”, mucho menos puede criminalizar la
“realizacion de una accién correcta por las
razones incorrectas”.

Si alguien pretende que todas las cosas
estén reguladas por leyes, generara
vicios en vez de corregirlos.

Baruch Spinoza

En otra oportunidad’® hemos remarcado la
necesidad de considerar a la Bioética como un
lugar de encuentro entre ciencia, tecnologia y
valores. Asi como en Derecho se abordan
conflictos, los cuales deben ser resueltos a través
de la armonizacion de los intereses en juego y —
cuando ello no es posible- privilegiando aquel
derecho que aparezca como de mayor jerarquia
intrinseca en el caso en concreto; en la Bioética
aparecen los dilemas, es decir, aquellas

10 Ciruzzi M.S. “Decisiones ante el final de la vida. La
autonomia personal frente a la proximidad de la
muerte”. Acciones Positivas, Editorial Astrea, Buenos
Aires, Julio 2022.


http://www.phe.oxfordjournals.org/

Instituto Internacional de Derechos Humanos - Capitulo para las Américas

situaciones clinicas asistenciales en las cuales se
presentan dos o mas alternativas médicamente
validas, pero necesariamente excluyentes entre
si. Generalmente, son circunstancias extremas y
graves, donde los conceptos de “mejor interés” o
de “bienestar” o “beneficio” no resultan tan
nitidos ni claramente diferenciables.

En el contexto de las ciencias bioldgicas,
la Bioética es el encuentro interdisciplinario entre
Medicina, Filosofia y Derecho, que busca
desentrafiar los valores morales que impregnan
el quehacer médico en orden al cuidado del
paciente y a la investigacion cientifica en seres
humanos.

Se puede considerar a la Bioética como
un intento surgido en pos de profundizar en todo
aquello relacionado con el bien integral del
paciente, es decir con las esferas psicoldgicas,
biolégicas y social de éste y asi posibilitar la
potencializacidn y expresion, con la mayor fuerza
posible, de todos los elementos de la persona. En
este sentido, la Bioética toma y considera al ser
humano en un sentido holistico, integral, en su
relacidn estrecha con sus factores ambientales,
como naturaleza, cultura, religién, politica y
sociedad, entre otros. Su campo es mucho mas
amplio y, sobre todo mds interdisciplinario que el
de la ética biomédica, la cual se circunscribe mas
a los temas relacionados con los pacientes y el
personal de la salud que los atiende. Para la
Bioética, la persona no es —simplemente- un
enfermo que sufre tal patologia, es un ser en toda
su complejidad y dimension humana, que
atraviesa una contingencia de salud, pero que su
bienestar va mucho mds alld de lo organico. El ser
humano presenta multiples dimensiones que la
Bioética debera tener en cuenta: fisica,
emocional, personal, social, familiar, laboral,
cultural, religiosa, etc.

La Bioética, en un sentido operativo, se
presenta como un laboratorio experimental de la
ética en el campo de la vida y por lo tanto
comprende una metabioética racional de
principios y una bioética normativa, dirigida
especificamente hacia la praxis. En ella la
racionalidad cientifica encuentra su debido lugar
en nombre de la objetividad al tiempo que la
subjetividad, la tradicién, la moral individual y los
sentimientos resultan, por si solos, incapaces de
fundamentarla y, mucho menos, establecerla,
aunque si la complementan.
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En la actualidad, estamos inmersos en
una sociedad en que todos sus miembros
integrantes son, mientras no se compruebe lo
contrario, agentes morales auténomos, con
criterios bastante diferentes sobre qué es lo
bueno y qué es lo malo, con una relacién médica
que, por tratarse de una relacién interpersonal,
puede ser no ya accidentalmente conflictiva, sino
esencialmente de esa naturaleza.

La intervencién médica no se puede basar
Unica y exclusivamente en datos cientificos, por la
compleja naturaleza de la explicacion médica en
si, por la incertidumbre inherente al diagndstico y
al prondstico y, sobre todo, porque la ética de la
medicina es, en primera y Ultima instancia, tratar
al paciente como un todo y no los sintomas o
enfermedades aislados.

Pero ademas agentes morales
auténomos, somos seres vitalmente
circunstanciados y politicamente emplazados en
una comunidad. Seres gregarios que a través de
la interaccion con el otro se enriquece y
enriquece dialécticamente, produciendo
modificaciones propias y en terceros. Nuestra
conducta va creando normatividad vy
ejemplaridad, rasgos inescindibles del quehacer
bioético y de la dindmica politica.

Es por esta razén que la Bioética tiene un
lugar mas apropiado dentro de un modelo
educativo, con el doble propésito de ensefiar a los
pacientes mads acerca de sus opciones médicas, y
a los médicos a convertirse en educadores mas
eficientes de sus pacientes. Asimismo, ese rol
educativo extiende los tentdculos como un pulpo:
su competencia no se limita solo a la relacidn
asistencial: pavimenta un camino ejemplificador
para toda la comunidad, evidenciando que el
respeto al otro, el abordaje de las diferencias a
través del lente de la equidad y compasién, la
deliberacion y la busqueda de consenso
constituyen el marco de referencia apropiado
gue contiene la accidn, garantiza derechos,
minimiza riesgos y promueve la responsabilidad.

de

Las virtudes no reemplazan las leyes, las
normas o los deberes en la vida social,
pero ciertamente dan vida a estos
imperativos morales.

Dobel.
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Riflessioni sull’invecchiamento e la discriminazione per

eta

Juan Manuel de Faramifian Gilbert!

Articulo publicado originalmente en la Ordine internazionale e diritti umani

1. Premessa

Come hanno

sottolineato Ximena Romero

Fuentes ed Elisa Dulcey-Ruiz,

«di fronte al cambiamento silenzioso e
inesorabile dell'invecchiamento della
popolazione mondiale e dell’laumento
della longevita umana, si pone la
domanda quanto coincidono questi
cambiamenti demografici e individuali
con i cambiamenti socio-culturali e
politici? L'aumento dell'aspettativa di
vita, rappresentato da una maggiore

longevita, soprattutto delle donne, non
€ senza paradosso, cosi come il fatto
che sempre pil persone vivono piu a
lungo, & visto come un pericolo, una
minaccia e hon come una conquista e
un’opportunita. Realizzazione e
opportunita per far progredire I'equita,
l'uguaglianza, la giustizia sociale e
miglioramenti sostanziali nella qualita

della vita; per pensare a come
organizzare al meglio questa Vvita
prolungata, approfittando

dell’aumento della longevita
individuale, cosi come dell’laumento

! Catedrdtico emérito de la Universidad de Jaén (Espafia), Titular de la catedra Jean Monnet (1997-2017),

Profesor honorario de la Universidad Internacional de Andalucia.
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della popolazione adulta anziana a
beneficio della societa nel suo
insieme»!
2. La discriminazione in ragione
dell’eta

L'“ageismo” come fattore di discriminazione
dell'eta e al giorno d'oggi, secondo
I’Organizzazione Mondiale della Sanita, la terza
causa di discriminazione nel mondo dopo il
razzismo e il sessismo’. Dobbiamo tenere
presente che il discredito degli anziani si sta
diffondendo in diversi settori della societa e
quello che potremmo chiamare “esclusione per
motivi di eta” sta diventando una piaga che ha
normalizzato le pratiche ageiste. Qualcosa che
abbiamo dovuto rimpiangere nella recente
pandemia di COVID-19.

Come la Dichiarazione pubblica «Pil
intergenerazionalita, meno ageismo»? sottolinea
giustamente, preparato dalla commissione
congiunta della cattedra Macrosad in studi
intergenerazionali, sottolineando che «ricerche
credibili  hanno dimostrato la prevalenza
internazionale dell’ageismo, specialmente contro
gli anziani», bisogna quindi tenere presente che
con argomenti indubbiamente plausibili di fronte
alla pandemia, sono state stabilite delle regole di
comportamento che colpiscono alcuni gruppi di
eta come i bambini e gli anziani. Questi sono
certamente argomenti lodevoli quando si tratta
di proteggere la salute, ma nondimeno, bisogna
fare attenzione perché questo tipo di
“etichettatura” genera un danno psicologico che
pud portare alla discriminazione o alla

1 X. ROMERO FUENTES, E. DULCEY-RUIZ, Reflexiones
sobre envejecimiento, vejez y género, in Red
Latinoamericana de Gerontologia, maggio 2012,
https://gerontologia.org/portal/archivosUpload/uplo
adManual/RLG-Reflexionessobre-envejecimiento-
vejez-y-genero.pdf

2 |’ageismo & un tipo specifico di discriminazione per
eta, causato da qualsiasi atteggiamento,
comportamento o struttura istituzionale che
pregiudica o impedisce il godimento dei diritti di una
persona o di un gruppo di persone, e dove il fattore
determinante e |'eta avanzata o la vecchiaia.
3 Rapporto Macrosad, Universita di
15/04/2020.

Granada,
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stigmatizzazione in base all'eta, che & senza
dubbio dannosa.
Nella gia citata Dichiarazione pubblica si

afferma che «la discriminazione per eta
rappresenta un rischio significativo per il
benessere e la salute psicologica,

comportamentale e fisiologica delle persone
anziane» e insiste sul fatto che «i pazienti anziani
dovrebbero essere trattati alle stesse condizioni
del resto della popolazione»; riferendosi a «che
sarebbe inaccettabile licenziare una persona con
la malattia COVID-19 perché ha piu di una certa
eta», come in effetti e stato suggerito in alcuni
paesi dell’Europa centrale®.

Vediamo la portata dell’ageismo. La
Dichiarazione indica tre argomenti decisivi:
«L’ageismo esiste ed &€ molto dannoso», in
quanto vengono applicati pregiudizi e stereotipi
negativi che sono una fonte importante di
disuguaglianza e ingiustizia; «la discriminazione
per eta e inaccettabile», ancora di pili in questioni
cosi pericolose e immorali come nel caso di una
pandemia (come & successo con il coronavirus nel
2020)% e, infine, afferma che «un adeguato
contatto intergenerazionale riduce I'ageismo».

Per questo motivo, si sostiene che é
giunto il momento di mettere la promozione di
un’educazione adeguata, nelle agende pubbliche
e private, per tutte le eta. Un’adeguata
educazione sul processo di invecchiamento
insieme a una promozione sostenuta, dentro e
fuori la famiglia, delle relazioni
intergenerazionali.

Come ha sottolineato la giornalista e
antropologa Maria Dolores Fernandez-Figares nel
giornale Ideal de Granada nel suo articolo El
dafiino edadismo, «La soluzione a questo
problema & nota da tempo nei circoli scientifici

https://catedras.ugr.es/macrosad/informacion/notici
as/mas-intergeneracionalidad-menos-edadismo

4 J. M. DE FARAMINAN GILBERT, La proteccién de la
salud publica y el respeto a las libertades individuales
ante la Covid19, in Freedom, Security & Justice:
European Legal Studies. Rivista quadrimestrale on line
sullo Spazio europeo de liberta, sicurezza e giustizia, 2,
2020, p. 1 ss.

> Nel prendere decisioni sull’applicazione delle cure
intensive, la Dichiarazione considera inaccettabile
licenziare una persona con COVID-19 perché ha
superato I'eta.
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gerontologici: il contatto intergenerazionale non
deve essere perso. In una societa sana € naturale
che le generazioni vivano insieme e si
arricchiscano a vicenda»®.

Come si puo dedurre, la pandemia ha
deconfigurato i modelli classici di
comportamento sociale e sta dando luogo ad
applicazioni di controllo che, sotto I'argomento
della salute pubblica, possono persino minare i
nostri diritti come esseri umani.

Quando lo scrittore americano Cormac
McCarthy pubblico nel 2005 il suo romanzo No
Country for Old Men’, che fu poi trasformato in
un film dai fratelli Coen nel 2007, stava indicando,
forse inconsapevolmente, una frase premonitrice
che ricorda la discriminazione per eta. E
sorprendente quanti pregiudizi si siano costruiti
sugli anziani e sulla vecchiaia nella societa
moderna, insieme al fatto che la popolazione di
oggi ha un’aspettativa di vita piu lunga come
risultato di migliori condizioni di salute.

La Dichiarazione Politica del 2002 della
Seconda Assemblea Mondiale
sull'lnvecchiamento, promossa dalle Nazioni
Unite, affermava che «il mondo sta subendo una
trasformazione demografica senza precedenti,
che aumentera il numero di persone oltre i 60
anni da 600 milioni a quasi 2 miliardi entro il
2050»8.

E interessante notare che la ricerca
presentata dall'INADI, I'lstituto Nazionale contro
la Discriminazione, la Xenofobia e il Razzismo
della Repubblica Argentina, analizza Ia
discriminazione per eta e rivendica la vecchiaia di
fronte agli stereotipi e ai pregiudizi esistenti,
affermando che «si invecchia dalla nascita. Il ciclo
della vita € una costante evoluzione e la vecchiaia
- con le sue caratteristiche - fa parte di questa
evoluzione. Dobbiamo essere chiari sul fatto che,
al di la delle percezioni e delle credenze sociali, gli
anziani hanno le stesse opportunita di crescita,

6 M. D. FERNANDEZ-FIGARES, El dafiino edadismo, in
Ideal de Granada, rubrica settimanale Puerta Real.,
06/05/2020,
https://www.ideal.es/hemeroteca/?ref=https%3A%2
F%2Fwww.google.com%2F

7 C. MCCARTHY, No country for old men, ed. Adfred A.
Knopf, USA, 2005.

8 https://www.cepal.org/es/eventos/segunda-
asamblea-mundial-envejecimiento-paises-aprueban-
planaccion-internacional
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sviluppo, apprendimento e nuove esperienze di
quelli in altre fasi della vita» °.

3. La concezione socio-culturale della
vecchiaia nel corso della storia

Teniamo presente che la rappresentazione che
una societa da dellinvecchiamento &
determinata dalla concezione socio-culturale di
cio che si intende per vecchiaia e che & variato
considerevolmente nel corso della storia®.
Nell’Egitto faraonico, la vecchiaia era un grado di
considerazione e rispetto. In Cina, ricorda gli
insegnamenti di Confucio e la valorizzazione degli
anziani come fonte di conoscenza ed equilibrio. In
Grecia, il termine geronte era il nome dato a
Sparta ai membri della Gerusia, che era uno degli
organi del governo spartano e consisteva in 28
cittadini con piu di sessant’anni, che erano
considerati e rispettati proprio per la loro eta,
come valore di conoscenza e potere. Ad Atene, i
membri dell'Areopago erano costituiti da un
consiglio di anziani. Nel caso dell'antica Roma, i
senili erano quei cittadini con piu di sessant’anni
di eta che componevano il Senato romano.
Ricordiamo che Sofocle scrisse la sua
ultima opera Edipo a Colono all’eta di 90 anni,
Euripide scrisse Ifigenia in Aulide e Le Baccanti
all’eta di 80 anni, Platone fini la sua opera piu
vasta, Le Leggi poco prima della sua morte all’eta
di 81 anni, Isocrate, il rettore, fini Le Panatenee
poco prima della sua morte all’eta di 98 anni,
Catone il Vecchio scrisse fino a 85 anni. Dei
generali di Alessandro, tre che costituirono
monarchie vissero a lungo: Antigono fino all’80 o
81; Tolomeo fino all’85, Seleuco fino al 75,
Augusto, il primo imperatore visse fino al 72.
Purtroppo, sia nel passato XX secolo che
nell’attuale XX| secolo, ci sono residui che
stereotipano gli anziani, al punto che ci sono stati
politici che considerano gli anziani un peso per la

9

https://www.buenosaires.gob.ar/guiajuridicagratuita
/instituto-nacional-contra-la-discriminacion-la-
xenofobia-y-el-racismo-inadi

0 j, M. DE FARAMINAN GILBERT, Edadismo o
generacion 20/21,
http://www.enjaendonderesisto.es/firmasinvitadas/c
ategoria/juan-manuel-de-faraminan-gilbert/&pag=1
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societa e |i stigmatizzano con una visione
peggiorativa della vecchiaia'’. Diego Hurtado,
presidente della SECOT di Jaén, fa giustamente
notare in un recente articolo pubblicato nel Diario
Jaén intitolato Las relaciones entre generaciones
émito o realidad?: «E owvio che I'ageismo & una
delle tre principali forme di discriminazione nella
nostra societa, dopo il razzismo e il sessismo, e
che e una tendenza che sta crescendo a un ritmo
che, purtroppo, non & né auspicabile né
desiderabile (...) E curioso, e non meno
scioccante, che i partiti politici, uno per uno,
senza eccezione, quando elaborano le loro
candidature elettorali, specialmente per le
elezioni municipali, si vantano di ‘puntare sulla
gioventl’ e non contano affatto su persone pil
anziane che hanno una preziosa esperienza»*2.

Dovremmo rileggere i classici, perché con
Platone c’@ una nuova configurazione della
vecchiaia. Gli anziani sono gerarchizzati,
rispettati, ascoltati e consultati. Accedono alla
dialettica (che non raccomanda ai giovani), la
conoscenza li qualifica come filosofi e li inserisce
nelle pratiche politiche. Gli anziani hanno virtu
come la saggezza, I'equanimita, la dignita e la
societa puo beneficiare di questi valori. Platone ci
dice, citando Pindaro, che «colui che ha trascorso
la vita giustamente e piamente |'accompagna,
alimentando il suo cuore con una buona
speranza, la nutrice della vecchiaia che meglio
guida il versatile giudizio dei mortali»®3. Sia nella
Repubblica che nella Legge, la presenza di
persone anziane in posizioni dirigenziali statali e
enfatizzata: il supervisore dell’educazione dei
bambini deve avere piu di 50 anni. Nel consiglio
notturno, insieme ai sacerdoti, siedono i dieci
guardiani della legge pil anziani, e i membri tra i
trenta e i quarant'anni devono accompagnarli ed
essere invitati da loro, e le decisioni pil
importanti devono essere prese dai magistrati
anziani. Non dimentichiamo che Platone fisso
I’eta di 50 anni, tenendo conto dell’aspettativa di
vita di quei tempi, come eta per afferrare l'idea
del Bene e per I'esercizio della filosofia.

1 Taro Aso, il ministro delle finanze responsabile
dell’economia, ha invitato gli anziani del paese a
“sbrigarsi a morire” in modo che lo Stato non debba
pagare le loro cure mediche. Tali affermazioni sono
state accolte come un insulto in un paese con una
particolare sensibilita verso gli anziani e dove quasi un
guarto dei suoi 128 milioni di abitanti ha piu di 60 anni,
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Bisogna notare che Platone ha portato
una nuova configurazione della vecchiaia. Gli
anziani sono gerarchizzati, si deve loro rispetto e
sottomissione, sono ascoltati e consultati.
Accedono alla dialettica (che non raccomanda ai
giovani), la conoscenza li qualifica come filosofi e
li inserisce nelle pratiche politiche. Gli anziani
hanno virtl come la saggezza, I'equanimita, la
dignita e la societa pu0 beneficiare di questi
valori. Platone ci dice, citando Pindaro, che: «chi
ha trascorso la vita giustamente e piamente
I'accompagna, nutrendo il suo cuore con una
buona speranza, la nutrice della vecchiaia che
meglio guida il versatile giudizio dei mortali»®*.

Rifiuta I'idea che gli anziani assomiglino ai
bambini. Gli anziani devono mantenere un
atteggiamento coerente con la posizione
precedentemente assunta. Sono sensibili e
responsabili, hanno pil esperienza (sinonimo di
conoscenza e potere). La vecchiaia non invalida la
sua capacita di imparare (Laques), citando
Solone: «Invecchio continuamente imparando
molte cose" e aggiunge "purché l'insegnamento
venga da persone buone».

Nell’Eutidemus racconta come sta
convincendo altri amici a imparare a suonare la
cetra con lui e anche aimparare I'euristica con lui.
Un incentivo & quello di imparare accanto ai
giovani, che impareranno ad apprezzare la sua
saggezza. E dice che e necessario superare le
prese in giro che derivano dalla volonta di
imparare; che Socrate trasferisce all’esercizio
della virtu e cita Omero: «la presenza della
vergogna in un uomo bisognoso non & buona».

In Parmenide, la vecchiaia diventa un
principio di autorita, se & legata alla conoscenza.
Socrate appare imparando da Zenone e
Parmenide, quest'ultimo un vecchio. Platone
osserva spesso «questo € giovane e impaziente».

In Le leggi: «il pil anziano & tenuto in
molto piu grande onore del piu giovane, sia tra gli
dei che tra gli uomini che devono essere salvati e
felici. Ogni abitante deve rispettare chi & piu
anziano di lui sia nei fatti che nelle parole». E

https://www.elmundo.es/elmundo/2013/01/22/inter
nacional/1358870209.html

12.12 D. HURTADO, Las relaciones entre generaciones
é¢mito o realidad? in Diario Jaén, 17/06/2020,
https://www.diariojaen.es/hemeroteca

13 PLATONE, Repubblica. 3312,

4 |bidem, 3312.



Instituto Internacional de Derechos Humanos - Capitulo para las Américas

stabilisce il “volontariato sociale” in modo che i
giovani si prendano cura dei vecchi. Su questa
linea, in Repubblica afferma che I'educazione
dovrebbe insegnare «ai giovani a stare in silenzio
davanti agli anziani quando ¢ il caso, a rinunciare
al loro posto e a rimanere in piedi». E Cefalo dice
all’inizio del dialogo: «Ed & bene che tu sappia che
qguanto pil i piaceri del corpo scompaiono per
me, tanto piu crescono i desideri e i piaceri della
conversazione»®™, Mostra che I'eta porta
debolezza fisica e I'assenza dei piaceri del corpo,
ma altri desideri aumentano, come il desiderio di
conversare con gli amici, che e l'arte della
dialettica. «E in particolare vorrei sapere cosa
pensate di cid che i poeti chiamano la “soglia della
vecchiaia”: se la dichiarate la parte dolorosa della
vita, o in quale altro modo». Risponde che la
ricchezza non & la soluzione a tutti i problemi
della vecchiaia che il denaro, come i piaceri della
gioventu, acquista il suo vero valore solo nelle
carte che portano alla felicita dell'individuo. «E a
guesto proposito che considero il possesso di
ricchezze di grande valore, non per un uomo
qualsiasi, ma per il sensibile»'’. Raccomanda che
«coloro che sono nobili di spirito regnino su
coloro che non lo sono»®. In Menexenus si
occupa dell’inclusione della cura dei genitori
anziani di coloro che sono morti per la citta.
Questo autorizza il vecchio ad affrontare la sua
morte. Dice Socrate nell’Apologia: «Tutta la mia
occupazione ¢ lavorare per persuadervi, giovani e
vecchi, che prima della cura del corpo e delle
ricchezze, prima di ogni altra cura, c’é quella
dell’anima e della sua perfezione; perché non mi
stanco di dirvi che la virtu non viene dalle
ricchezze, ma al contrario, che le ricchezze
vengono dalla virtl, e che & da qui che nascono
tutti gli altri beni pubblici e privati».

Cosa consigliano gli stoici? Nella sua
opera De brevitate vitae'®, Lucio Annaeus Seneca
ci incoraggia a gestire bene il nostro tempo, a
farne buon uso, a evitare |‘eccesso e la
negligenza, il vizio e il profitto, 'ambizione e la
leggerezza, I'orgoglio e gli affari del superfluo. In
breve, ci spinge, riflettendo, a tenere sempre
presente la fragilita e l'impotenza della nostra
condizione umana e il suo valore virtuoso. E non

15 pidem. 238d .

16 Ibidem. 3282

7 Ibidem. 331a.

18 bidem. Ill, 681b y 6902.
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dimenticare la certezza che per tutta la vita
dobbiamo imparare a vivere e, cid0 che e piu
difficile, a morire, in accordo con la natura, il
cammino verso la rinuncia e I'accettazione che,
dall'immobilita, ci permette di discernere,
almeno di intravedere la verita.

Inoltre, Marco Tullio Cicerone nella sua
opera De Senectute?®, elabora un dialogo tra il
maturo Catone e due giovani, Lelio e Scipione per
fare una confutazione ordinata con quattro
argomenti per non considerare la vecchiaia come
qualcosa di miserabile.

Il primo argomento che i giovani gli
pongono €& che la vecchiaia toglie attivita.
Cicerone, per bocca di Catone, li confuta facendo
notare che le grandi cose non si fanno con la
forza, la velocita o I'agilita del corpo, ma con il
consiglio, I'autorita e I'opinione, tutte cose che la
vecchiaia, lungi dall'essere orfana, elargisce in
abbondanza. Anche se & vero che la memoria
diminuisce, ci sono esempi notevoli di persone
anziane capaci di recitare interi passaggi di opere
letterarie, come Sofocle, quando ha convinto i
giudici declamando il dramma Edipo a Colono.
Altri anziani, di cui non si risparmiano esempi,
hanno avuto la fortuna che i loro studi sono durati
guanto la loro stessa vita, sempre rinnovandosi e
imparando. Socrate, per esempio, comincio a
studiare la lira e Catone stesso la lingua greca
nella sua vecchiaia.

La seconda ragione per deplorare la
vecchiaia e la perdita di forza fisica. Contro questa
idea, I'argomento di Catone & che la vita non & da
valutare per sé stessa, ma € ovvio che diminuisce.
E anche owvio che le malattie abbondano. Ma
gueste non sono anche caratteristiche dei
giovani? C'é qualcuno che ¢ libero dalla debolezza
e dall'infermita?«Dovete affrontare la vecchiaia,
Lelio e Scipione, e dovete compensare i suoi
difetti con la diligenza. Come si deve lottare
contro la malattia, si deve lottare contro la
vecchiaia», dice ilvecchio saggio. E aggiunge
qualcosa che suona molto moderno: «Bisogna
tenere sotto controllo la propria salute, bisogna
fare esercizio fisico moderato, bisogna assumere
la giusta quantita di cibo e bevande per
ricostituire la propria forza, non per soffocarla. E

19 . A. SENECA, De brevitate vitae, ed. Mondadori,
Milano, 2010.
20 M. T. CICERONE, De senectute, ed. Biblioteca Nueva,
Madrid., 2018.
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non e solo il corpo che deve essere aiutato, ma
molto di piu la mente e lo spirito. Perché anche
questi si estinguono con la vecchiaia, a meno che
non li si oli come una lampadina»?'. Va notato che
Catone aggiunge poi che la vecchiaia «é
onorevole se si difende da sola, se mantiene i suoi
diritti, se non dipende da nessuno e se governa sé
stessa fino al suo ultimo respiro». Catone sta
parlando in realta di quei vecchi che possono
immergersi nei loro studi e non si rendono
nemmeno conto che stanno diventando vecchi.

| suoi giovani interlocutori aggiungono
una terza ragione per rimpiangere
I'invecchiamento, che & forse una delle piu citate:
la vecchiaia fa perdere i piaceri. In questa parte, il
vecchio Catone lancia una diatriba contro i
piaceri. La passione, sostiene, ci trascina in azioni
vergognose e criminali. E una fortuna che I'eta ci
tolga cio che ¢ pili pernicioso in gioventu. «...non
c’é niente di cosi detestabile come il piacere, se &
vero che il piacere, quando e troppo grande e
troppo prolungato, spegne tutta la luce dello
spirito». Aggiunge che la vecchiaia non solo non e
da rimproverare per essere in grado di fare a
meno dei piaceri, ma € da congratularsi per
questo. Una vita virtuosa & una garanzia di
benessere. E vero che il vecchio osserva che il
desiderio diminuisce e quindi c’@ meno bisogno di
soddisfazione in questo settore; soprattutto,
dice, «per chi e soddisfatto, la mancanza &€ molto
piu piacevole del godimento». Nel capitolo sui
piaceri, c’é una lunga esaltazione dei piaceri
dell’agricoltura. Guardare le piante crescere,
sorvegliare cio che viene seminato, accumulare i
frutti della terra, vivere nella pace bucolica della
campagna, sono tutte azioni sulle quali I'autore si
sofferma a lungo. Tuttavia, ci ricorda che «né i
capelli grigi né le arringhe possono
improvvisamente portare autorita, ma & la vita
precedente vissuta onestamente che raccoglie gli
ultimi  frutti  dell'autorita». Implicitamente,
Cicerone, attraverso il suo personaggio Catone,
sta elevando il rispetto della dignita come un
piacere proprio della vecchiaia. Il piacere che
deriva dalla vita precedente, e il frutto dello
sforzo fatto prima, durante la giovinezza e
maturita.

L'ultimo argomento che i giovani gli
propongono per deplorare la vecchiaia e la

21 M. T. CICERONE, De senectute, cit.
22 M. T. CICERONE, Ibidem.
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vicinanza della morte, che viene analizzata nel De
Senectute con una formula che € gia diventato un
cliché: «Se non dobbiamo essere immortali, &
almeno auspicabile che I'uomo cessi di esistere a
tempo debito; perché la natura ha un limite alla
vita, come a tutte le altre cose»?2. Se non c’é nulla
dopo la morte, non abbiamo nulla da temere. Se
la morte & la porta della vita eterna, dovremmo
desiderarla.

Certo, ai tempi di Cicerone la questione
della longevita aveva caratteri diversi da quelli di
oggi. Oggi non & improbabile che la persona
media di un paese moderatamente civilizzato
possa aspirare a una lunga vita. Pertanto,
desiderare di vivere molto a lungo non e
un’ambizione inverosimile. La questione della
qualita di una lunga vita € quella che ci preoccupa
e ci commuove al giorno d’oggi. La disponibilita di
tempo libero, il godimento del tempo libero, la
soddisfazione dei bisogni, tutto il dolore quasi
quotidiano che viene «con la perdita
dell’ascendente e del denaro sono piu oggi
rilevanti. Una vita finita “a tempo debito”e una
profonda riflessione filosofica.

Il libro di Cicerone e un bellissimo
monumento all’ideale filosofico. Vorrei che tutti
potessero vivere e morire come il saggio tribuno
immagina e raccomanda. Vorrei che le sue
raccomandazioni fossero lette e meditate. Le sue
pagine trasudano una sorta di gioia speranzosa,
un utile promemoria che c’eé sempre qualcosa di
meglio cui aspirare. Tuttavia, la vecchiaia, come la
vita stessa, accettera sempre opinioni multiple e
contraddittorie.

4. Una proposta generazionale:
Generazione secolo 20/21

Per queste ragioni, credo che dovremmo
cominciare a valorizzare |'esperienza e I'eta come
garanzia di conoscenza e saggezza, che senza
dubbio dovranno essere verificate dagli atti che
segnano la vita degli anziani, ma & necessario, una
volta per tutte, che siriconvertanoi criteri confusi
e ingiusti dell’ageismo. A tal fine, propongo una
nuova formula che chiamerei Generazione secolo
20/21%, cioé coloro che hanno vissuto e
attraversato il ponte da un secolo all’altro, vale a

2 ) M. DE FARAMINAN GILBERT, Edadismo o
generacion 20/21,
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dire, coloro che, in quanto tali, hanno un bagaglio
di esperienza sotto mano e, inoltre, desiderano
continuare ad essere utili alla societa in modo
attivo ed efficace, interagendo con le nuove
generazioni che dovranno affrontare il loro stesso
secolo, che e il ventunesimo.

Questa proposta generazionale che
facciamo cerca di riassumere diversi aspetti che
dovrebbero essere recuperabili: a) la capacita di
aver vissuto un cambio di secolo in piena attivita,
che ha permesso ad un grande gruppo di esseri
umani di aver assistito ad un cambio di epoca o
ad una svolta nel tempo, o come vogliamo
chiamarla, un ponte tra due secoli; b) il carico di
esperienze che garantiscono una vita piena di
contrasti, con chiaroscuri che hanno permesso di
superare guerre, crisi economiche, disastri
ambientali, costruire una famiglia, avere figli,
avere nipoti e persino pronipoti; insomma, una
vita nel senso piu stretto della parola; c) il fatto
che una volta completata la loro fase
professionale e raggiunta la pensione, desiderano
rimanere attivi, spesso in molti casi come esempi
di volontariato e no profit, semplicemente per la
soddisfazione di aiutare le giovani generazioni; d)
che sono disposti a mettere tutto il loro impegno
nel generare legami intergenerazionali per
collaborare con le nuove generazioni dando loro
il meglio che hanno, cioe la loro esperienza; e)
molti di costoro hanno colto il dolce sapore di
quella piccola saggezza che & custodita in
quell’angolo del cuore e del cervello dove sono
immagazzinati i successi ed i fallimenti, perché,
come disse Rudyard Kipling in If, («If you can meet
with Triumph and Disaster. And treat those two
impostors just the same»).

Sui social network & emerso un
neologismo, la sessalescenza®, che raggruppa gli
adulti ultrasessantenni che rifiutano il termine
sessagenario e |li descrive come uomini e donne
che si sono formati alle nuove tecnologie anche
se non costituiscono la cosiddetta generazione
digitale e sono caratterizzati dal desiderio di
godersi la vita, collaborare con la societa,
imparare  nuove competenze, viaggiare,
incontrare persone interessanti. In breve,
vogliono essere padroni del loro destino e non
essere etichettati dal termine “vecchiaia”. Si
sentono pieni di vita, in contrasto con il concetto

http://www.enjaendonderesisto.es/firmasinvitadas/c
ategoria/juan-manuel-de-faraminan-gilbert/&pag=1
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perduto che chi ha piu di sessant’anni e vecchio,
perché sono sessalescentes e si sentono
fisicamente e intellettualmente attivi.

Bisogna accettare che lafine del secolo ha
generato e continua a generare una nuova
consapevolezza per coloro che hanno saputo
attraversare questo ponte della storia e stare su
un nuovo secolo che attende epopee rinnovate.

Nella misura in cui tutti coloro che sono
disposti a continuare nonostante gli anni entrano
a far parte di questa Generazione secolo 20/21,
una societa piu giusta e, soprattutto, piu felice
puo essere stabilita tra tutti, giovani e vecchi, fino
al punto finale, il momento della partenza,
quando potranno ritirarsi nei Campi Elisi con la
sicurezza e la soddisfazione di aver “servito”.

Come sottolineano giustamente sociologi
e antropologi, ogni cambio di secolo implica un
importante cambiamento di comportamenti vitali
che segnano il nuovo stile dei nuovi tempi. In
questo contesto, sono emersi una serie di fattori
che dovranno essere presi in considerazione per
affrontare con successo il nuovo XXl secolo, la cui
prima parte € gia iniziata.

Da un lato, I'allungamento
dell’aspettativa di vita, che ha dato origine ad una
massa significativa di persone oltre i settanta e gli
ottant’anni, € uno scenario nuovo, poiché molti di
loro sono disposti, come abbiamo sottolineato, a
continuare nella loro vita attiva e, d’altra parte,
c'e¢ il nucleo delle nuove generazioni che
costituiscono il futuro vitale della societa. Tra i
due estremi ci sono i restanti membri della
popolazione attiva che sono sotto la pressione dei

vecchi e dei giovani. Se guardiamo il
comportamento di questi tre livelli generazionali,
possiamo  concludere che le relazioni

intergenerazionali non sono state ben affrontate.

E curioso come nelle societa tradizionali,
classificate addirittura come primitive, ci fosse un
tacito accordo, riflesso nei loro stessi costumi e
persino nel loro diritto consuetudinario, per
rispettare gli anziani e prendersi cura dei giovani.
Questa & una sfida importante che riguarda il
disegno di come vogliamo che sia la nostra
societa. Il punto & che quando c'e una rottura
generazionale, tutti gli strati della societa ne
soffrono, perché non riescono a trovare il loro
giusto posto e quindi non riescono a sviluppare e

24 https://www.vidasostenible.info/la-sexalescencia-
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ad adempiere alle loro di
cittadinanza.

In queste circostanze, la mia proposta € la
seguente: le generazioni intermedie dovrebbero
assicurare il conforto e il rispetto degli anziani e
gli anziani a loro volta dovrebbero assicurare
I’educazione delle generazioni future e cosi un
sistema a livelli di responsabilita sociale potrebbe
essere stabilito nelle nostre societa di oggi. Per
qguanto riguarda i cosiddetti “membri attivi della
societa”, cioe la generazione di mezzo, e chiaro
che essi rappresentano la forza di sviluppo pil
importante e portano la maggior parte della
responsabilita come membri della comunita cui
appartengono.

D’altra parte, gli anziani, sia quelli
completamente ritirati che quelli che desiderano
rimanere attivi, possono beneficiare di certi tipi di
attivita, generalmente legate al volontariato, che
permettono loro di svolgere un ruolo
nell'ambiente in cui vivono, ad eccezione di quei
casi nei quali I'ambiente stesso, per puro

egoismo, cerca di epurarli.

responsabilita

5. La visualizzazione delle generazioni
future

Infine, rimangono le generazioni future che, con
lo sviluppo delle attuali tendenze sociali, possono
diventare generazioni “perdute”?. In Europa &
emersa la figura del “ni-ni”, cioé di coloro che non
studiano né lavorano e che, in quanto tali,
parassitano nelle case dei genitori o dei nonni. In
Giappone, c’@ il caso degli “hikikomori”
(isolazionisti) che decidono di chiudersi nelle loro
stanze e non uscire di casa, anche per decenni, e
ai quali la societa giapponese non sa come
reagire. In America Centrale, le “maras” stanno
proliferando, trafficando droga e armi e sono
diventate vere e proprie mafie che la polizia non
e in grado di controllare. Tutti questi fenomeni
generano impotenza e mancanza di radici che
deteriorano la personalita perché non vedono
una via d’uscita dai problemi posti dalla societa,
come la disoccupazione, le difficolta di
emancipazione, l'insicurezza dei cittadini, per
citare i pil urgenti.

25 ). M. DE FARAMINAN GILBERT, Generaciones
futuras,
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Cio che e piu preoccupante & che questi
giovani sentono di non avere un futuro. La
domanda é: di chi e la colpa? Forse la risposta &
che e colpa di tutti, ma in ogni caso si dovranno
cercare delle soluzioni, perché il futuro della
nostra societa & nelle loro mani. Gli psicologi
I’hanno chiamato “effetto sconforto” perché li
rende incapaci di reagire e li fa sprofondare in uno
sconforto da cui & sempre piu difficile uscire.
Queste nuove generazioni si trovano attanagliate
non da un futuro incerto ma, peggio ancora, da
un presente fragile e mutevole che genera
insicurezze.

Personalmente, penso che manchi la

visualizzazione delle generazioni future. Mi
riferisco al fatto che la classe operaia &
identificata e misurata dalle sue attivita

lavorative, gli anziani dalla categorizzazione
(piuttosto infelice) della terza eta e, d’altra parte,
le nuove generazioni future sono diluite in un
magma incerto che deve essere concettualizzato.
Come ho sottolineato, stiamo parlando di un
gruppo molto sensibile su cui poggia il futuro
delle nostre societa ed a cui dovremmo prestare
piu attenzione e cura nella loro educazione fin
dalla piu tenera eta.

E molto probabile che nella ricerca di
soluzioni si possa cadere in luoghi comuni che
danno l'impressione che “lo sappiamo gia”, ma
dobbiamo ammettere che il deterioramento dei
valori che si & verificato e si sta verificando in
guesto primo quarto di secolo e alarmante e
richiede un ritorno al recupero dei criteri di base
su cui si sono basati tutti i modelli di civilta, anche,
potremmo aggiungere, dalla pilu remota
antichita.

L'umanita & una catena nella quale ogni
generazione passa la “torcia” alla successiva, e
cosi i piu vecchi lavorano per i piu giovani, ed i
giovani, quando sono piu vecchi, devono lavorare
per la generazione successiva. Altrimenti, quando
la catena si rompe o rallenta, anche la ruota
evolutiva si blocca o rallenta.

Gli anziani dovrebbero servire da
esempio alle giovani generazioni, ma al
momento, mentre gli anziani invecchiano

nell’angoscia e nella paura, si pud dare poco
esempio della loro dignita perduta.

http://www.enjaendonderesisto.es/firmasinvitadas/c
ategoria/juan-manuel-de-faraminan-gilbert/&pag=1
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Le nuove generazioni, i giovani, hanno
bisogno dell’esempio dei loro anziani in modo
pedagogico e, oserei dire, quasi rituale. Questa e
un’enorme responsabilita per noi anziani, e
dobbiamo quindi non solo curare il nostro
atteggiamento filosofico verso il tempo che si
accumula in noi, ma anche fornire ai giovani gli
esempi vitali appropriati affinché imparino a
vivere e invecchiare con autorita e solidita.

Non abbiamo il diritto di fermare o
rallentare il ritmo dell’evoluzione e quindi
dobbiamo sapere che il nostro esempio non é
solo il fatto isolato della nostra vita, ma il pilastro
su cui le nuove generazioni devono costruire.
Siamo come un ponte sulle acque turbolente
della vita e se noi sappiamo offrire le nostre spalle
affinché i giovani possano passarci sopra, essi,
quando sara il loro turno non sapranno farlo.

| filosofi di questo secolo dovranno
imparare la necessita di rafforzare questa catena,
e di farlo in un momento storico nel quale la
societa e in preda ad un atroce disordine. | vecchi
sembrano morti oggi, e forse lo sono gia, ed i
giovani sembrano vecchi decrepiti che vagano
senza sapere dove andare.

| filosofi dovrebbero mostrare loro la
strada ed indicare loro |'orizzonte, ma per questo
abbiamo bisogno di sentirci giovani e forti
nonostante gli anni.

I punto & che abbiamo un’enorme
responsabilita nell’educare le nuove generazioni
con profili educativi che stimolino Ia
consapevolezza della cittadinanza ed il senso
della comunita nella quale viviamo ed alla quale
siamo debitori. In concreto: valori come le basi
democratiche su cui deve basarsi il buon governo
dello Stato, la solidarieta con i piu svantaggiati, la
regolamentazione giuridica su cui deve basarsi lo
Stato di diritto, dando ai cittadini non solo diritti
ma anche doveri, la protezione e la garanzia dei
diritti umani, il rispetto degli anziani, il senso del
servizio dai modelli di attivita basati sul
volontariato, sono minimi necessari su cui deve
essere costruita una societa che si rispetti.

E vero che tutti questi slogan possono
rimanere sulla carta, ma & nostra responsabilita
dare alle “future generazioni” la formazione piu
solida possibile, perché e su questa che si

26 A. GINSBERG, Aullido, ed. Anagrama, Panorama de
Narrativas, Barcelona, 2006.
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costruiranno le fondamenta delle societa di
domani. Sarei preoccupato se lo scritto intitolato
Howl di Allen Ginsberg, il filosofo della Beat
Generation, tanto lucido quanto critico, fosse
ancora attuale, «Ho visto le migliori menti della
mia generazione distrutte dalla follia, isterici
affamati che strisciavano per le strade, neri
all’alba in cerca di una correzione furiosa, teste
d’angelo scottate dall’antica connessione celeste
con la dinamo stellare della macchina della notte,
che poveri e cenciosi e dagli occhi cavernosi e alti
si alzavano fumando nell’oscurita ultraterrena di
appartamenti  bagnati dal freddo che
galleggiavano  sulle  alture  delle citta
contemplando il jazz»?®. Siamo di fronte ad una
sfida cui non dobbiamo sottrarci, perché la posta
in gioco ¢ alta.

L'atto di vivere ci da l'opportunita di
accumulare esperienze che cidanno le linee guida
necessarie per poter evolvere. La vita avrebbe
quindi poco senso se non si presentasse a noi
attraverso gli opposti: attraverso il piacere e la
sofferenza, attraverso la gioia ed il dolore, perché
questo ci da la possibilita di renderci conto,
attraverso I'esperienza, di quanto siano illusori i
contrasti. In questa evoluzione stiamo mettendo
alla prova la nostra capacita di conoscere e di
saper separare |'acqua dal latte, I'utile dall’inutile,
come l'uccello Kalahamsa dei testi orientali che
invita all'esercizio del viveka, del discernimento.

L’esperienza & modellata dagli anelli della
nostra catena evolutiva ed & questo che ci
permette di fare tesoro delle esperienze per
scoprire la trascendenza del Sé che si
nascondenella parte piu interna della nostra
anima. La vita ci offre innumerevoli opportunita
di trascendere, ma ci distrae anche nel gioco
illusorio della materia, come viti che ci circondano
e ci impediscono, nel loro abbraccio vegetale, di
poter avanzare oltre la foresta delle forme.

L’esperienza, quando diventa cosciente,
ci da la possibilita di selezionare cio che ¢ valido.
Questo significa che non e opportuno I'accumulo
compulsivo di esperienze che, a volte, per
mancanza di memoria, ripetiamo inutilmente e
cadiamo in errori noti che avrebbero dovuto
essere superati?’.

27 J. M. DE FARAMINAN GILBERT, Consejos para
envejecer con dignidad filosdfica,
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Il valore dell’esperienza sta proprio nel
poter scartare cio che ci & gia noto, cosi che ogni
esercizio di una nuova esperienza ci permetta di
essere piu leggeri di peso, perché, quando le
esperienze passate sono state rese coscienti,
lasciano cadere la zavorra del “gia noto” e, in
questa leggerezza, possiamo ascendere verso il
nostro Sé interiore. D’altra parte, quando
I'esperienza & un atto selettivo della nostra
intelligenza, ci ringiovanisce e ci permette di
scrivere le pagine eroiche del nostro diario di
bordo che serviranno a coloro che verranno dopo
di noi chiedendoci come navigare nell’oceano
tempestoso della vita. In questo modo,
I'esperienza di Ulisse, ci permettera di
raggiungere ltaca, l'isola della saggezza.

Gli esseri umani vivono e muoiono senza
sapere perché. Piangono alla nascita e piangono
alla morte e, se questo non fosse abbastanza
doloroso, piangono anche mentre vivono. Tutto
questo e il risultato dell'lgnoranza, di Avidya
come disse Siddhartha Gautama il Buddha,
perché nella loro cecita non sono riusciti a
sfuggire all’illusione della materia deperibile. Se
invece, come ho detto prima, si riesce a
trasformare I'accumulo di anni, di esperienze
vissute, in un percorso di conoscenza, allora si
pud intravedere una certa felicita, perché si
scopre che le forme ingannevoli nascondono una
vita permanente al di la del deterioramento del
sensibile.

6. L’ “ora della pensione”

Guardiamo, allora, un esempio pratico vicino alla
vita di ogni essere umano, che & quello che é stato
chiamato “I'ora della pensione”. Se il pensionato
non e preparato, la pensione puo diventare una
“morte civile” che trasforma coloro che fino a ieri
lodavano le tue grazie in lutti che vengono a
ribadire la tua scomparsa sociale.

Il pensionamento potrebbe senza dubbio
essere interpretato, in una prospettiva
antropologica, come un “rito di passaggio” e,
come ogni rito, & necessario saperlo sfruttare al
meglio affinché il “passaggio” generi una
condizione di padronanza sulle nuove circostanze
e non di disagio. Tuttavia, non ¢ solo la struttura

http://www.enjaendonderesisto.es/firmas-
invitadas/categoria/juan-manuel-de-faraminan-
gilbert/&pag=1
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amministrativa che ti “cancella” dai suoi archivi,
ma anche, e questa & la cosa piu deplorevole,
molte delle persone che ti circondano, con
onorevoli eccezioni, sia buoni amici che buoni
discepoli che senza dubbio ti sostengono e
riaffermano la loro fedelta nell’esercizio
dell’amicizia e della compagnia.

Tuttavia, ci sono altri che, seguendo una
tendenza, cercano di generare un oblio
dell’esistenza, una sorta di “damnatio memoriae”
per usare una similitudine romana. Sembra come
se coloro ai quali avete dato rifugio e protezione
o fatto amicizia durante gli anni di “vita attiva”,
quando vi ritirate, aspettino, consciamente o
inconsciamente, che voi scompariate dal mondo
dei vivi e dal mondo amministrativo. Un noto
politico spagnolo diceva che il male di cessare di
essere ministro non era esattamente quello, ma
che il male era che “il telefono smetteva di
suonare”.

Questo ci fa pensare che in una societa
mercantilista e materialista come quella in cui
viviamo, si vale solo quanto si & remunerativi per
i propri simili, e dato che la pensione dovrebbe
portarti fuori dalla vita attiva, non sei piu utile e
quindi non sei pilt remunerativo.Coloro che
agiscono in questo modo dimenticano che l'ora
della loro “morte civile” verra anche per loro e
che dovranno soffrire nella propria carne la
dimenticanza che hanno imposto ai loro
compagni, allora forse capiranno I'importanza del
senso fraterno della vita. Al contrario, per noi che
crediamo che le relazioni umane si stabiliscano
sulla base della cordialita e della fraternita, e
estremamente difficile capire questa chiusura
mentale.

Teniamo presente che il pensionato & un
essere umano con un bagaglio di esperienze e
conoscenze che pud trasmettere alle nuove
generazioni. Come abbiamo gia sottolineato, la
vita € una catena d’oro sulla quale infiliamo, come
le perline di una collana, una generazione dopo
I'altra, e in questo modo facciamo la storia. Non &
invano che Alfonso X il Saggio, nelle Partidas?,
segnald che I'Universita & un’ «associazione di
maestri e discepoli», perché & proprio in questa
figura che si trova la chiave del progresso e del

28 Las Siete Partidas,

https://www.boe.es/biblioteca_juridica/publicacion.p
hp?id=PUB-LH-2011-60&tipo=L&modo=2



Instituto Internacional de Derechos Humanos - Capitulo para las Américas

futuro, poiché, se la catena si rompe, il presente
rimane impotente.

Ho visto pensionati vagare per le strade
della loro citta come mendicanti, dando
I'impressione che si siano persi, suppongo, o
vorrei supporre, perché non hanno saputo lottare
e difendere il loro posto legittimo di anziani
prestigiosi. La vecchiaia, quando € accompagnata
dall’esperienza e dalla volonta di servire, diventa
saggezza. Coloro che, come nella caverna di
Platone nella Repubblica, riescono a superare le
loro catene ed emergere alla luce, sono diventati
filosofi e quindi “eternamente giovani”. Questa
forza e il risultato della loro trasfigurazione
esteriore e interiore, perché non solo hanno
raggiunto la liberta all’'esterno, ma anche
all'interno.

Ogni essere umano che diventa filosofo &
un bastione di liberta, un nucleo di forza
incommensurabile ed un centro di gioventu
cosciente. Il ruolo del filosofo & quello di
combattere I'ignoranza in un’epoca difficile come
quella che abbiamo dovuto vivere in questo
trasferimento lungo due secoli. Non per niente il
filosofo Zygmunt Bauman® parla del nostro
tempo come di un tempo liquido, dove niente
rimane stabile e si degrada permanentemente,
lasciandoci perplessi e indifesi. Dobbiamo invece
cercare idee solide che non siano soggette alla
fragilita delle mode e che ci permettano di
sostenere le nostre azioni lasciando opere che
valgano per i nostri simili, dando loro una certa
stabilita e sicurezza nell’arte di esistere.

E nelle nostre mani farlo. Nei nostri scritti,
nei nostri discorsi, nelle idee che esprimiamo e
nelle opere che lasciamo. La grande fortuna di cui
godono i filosofi e di poter corroborare con le loro
azioni la felicita di aver vissuto filosoficamente.
Vivere non significa solo andare avanti negli anni,
ma soprattutto averli compiuti con la qualita
dell’esercizio dell’agire, cioé di aver vissuto in
modo utile alla societa.

Inoltre, un filosofo quando fa il suo
lavoro, come ci insegna la Bhagavad Ghita® nel
quadro del Mahabarata, dovrebbe farlo senza
speranza di frutti personali, cioe un’azione che
cerca il bene della societa e non il guadagno
individuale. In questo modo, il filosofo attivo

2 7. BAUMAN, Z., Modernidad liquida, ed. Fondo de
Cultura Econdmica, México, 2003.
30 Bhagavad Ghita, ed. Errata naturae, Madrid, 2021.
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lascia dietro di sé una scia di azioni e opere e
invecchia con utilita, dignita e gioia. Questa ¢ la
gioia che viene dal vivere filosoficamente, perché
la gioia che viene dall'anima genera una
soddisfazione equilibrata di carattere giubilare.

Gli esseri umani invecchiano nel dolore e,
soprattutto, nella paura della morte e, in
generale, non c’é gioia in loro. Poiché la societa
del nostro tempo & anche guidata dal contagio, la
paura e diventata un’ombra che genera disagio. |
filosofi potrebbero utilizzare il vantaggio del
“sapere”, che senza dubbio impone un’enorme
responsabilita non solo a noi, ma soprattutto alle
generazioni future. Ma, in verita, la cosa piu
importante & “sapere perché sappiamo”:
sappiamo perché abbiamo imparato dalle
esperienze della vita, trovando i segni della
saggezza ed il modo per andare avanti in maniera
efficace. Cosi, poiché “sappiamo”, la nostra
responsabilita & ancora piu grande e questo
processo vitale ci rinvigorisce e rafforza, purché
ne siamo consapevoli, altrimenti perdiamo
guesta opportunita fondamentale per la nostra
evoluzione e per il servizio che dobbiamo fare per
la societa del nostro tempo.

7. Conclusioni

Per concludere queste riflessioni, sono
appropriati  gli  argomenti di  Hannah
Arendt3!,quando propone tre livelli fondamentali
dell’azione umana. Vale a dire: I'interiorita di ogni
essere umano, la sua sfera domestica e la sfera
collettiva. Per Arendt, € nella prima di queste
sfere che ogni essere umano sperimenta la
propria soggettivita, cioé & dalla sua interiorita
che si costruiscono le altre due sfere
dell'esistenza, poiché ogni azione coinvolge
I'attore nel suo insieme. La seconda sfera, la sfera
domestica, sorge quando l'azione umana, a
partire dall'individuo, trascende [I'ambiente
immediato, cioé il suo habitat domestico e
familiare e le piccole comunita cui appartiene;
una sfera che, in una certa misura, € protetta
dalla sfera pubblica, dove & schermata dal
mondo. Infine, la terza sfera, il collettivo, la sfera
pubblica, e dove [lindividuo partecipa
all'interesse generale. Tuttavia, I'autore ci ricorda

31 H. ARENDT, La condicién humana, Trad. Ramén Gil,
Editorial Paidds, Barcelona, 1993.
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che, nelle societa totalitarie, la sfera pubblica
invade il settore privato e mina le liberta
individuali.

Cosi, possiamo concludere che, sebbene
tutte queste aree convergano e  si
interconnettano, la prima di esse, quella delle
concezioni interne, € la pit importante, perché la
sua influenza sulle altre e edificante, purché si
fondi su basi giuste e sagge. L'influenza
dell'individuo sul domestico, e del piccolo
ambiente sul generale, determina il fatto che lo
sviluppo dei valori fondamentali negli individui e
un punto di partenza da non sottovalutare.
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Etica y estética: historias que cuentan las esculturas e

intervenciones urbanas en clave de género

Andrea L. Gastron?

1. Introduccion

Para establecer un orden juridico, no basta con la
promulgacion de un conjunto de normas
coercitivas. Por el contrario, es necesario apelar a
imagenes que son construidas a través de medios
mas sutiles, aunque no por ello menos eficaces.
Algunos de estos mecanismos son el cine, el
teatro, la musica, la literatura o las artes pldsticas
(Ruiz, Douglas Price y Carcova, 2014).

Todos estos dispositivos, a los que cabe
agregar varios mas, forman parte del mundo
politico y juridico, asi que analizar el papel que
juegan, especialmente cuando se trata de
representaciones emplazados en espacios de
acceso publico, es crucial para comprender el
mundo del Estado y el derecho.

Esto se debe a que el sistema juridico se
nutre de mecanismos de imposicion normativa
que desbordan ampliamente las asi denominadas

fuentes “formales” del derecho (tales como las
constituciones, las leyes, las convenciones y
tratados internacionales, la jurisprudencia o la
doctrina), las cuales incluyen imagenes culturales
y representaciones simbdlicas.

La importancia de aquéllos, aunque no es
reconocida por la dogmatica juridica, es crucial,
ya que imprimen determinados contenidos vy
sentidos a los textos normativos, a la vez que
revelan ciertas practicas y expectativas de
comportamientos por parte de los operadores
juridicos y los ciudadanos a las que las propias
leyes ignoran o incluso condenan.

En la presente contribucién, vamos a
centrarnos en el anadlisis de ciertos dispositivos
visuales que adornan una institucion icénica de
Mar del Plata, importante ciudad balnearia

! Posdoctora en Estudios de Género en dos oportunidades (UCES), Doctora en Sociologia (Universidad de Buenos
Aires), Especialista en Sociologia Juridica (UBA), Abogada y procuradora (UBA). Vicedirectora del Departamento
de Ciencias Sociales, Facultad de Derecho (UBA). Profesora UBA, UNLZ y Universitat de Girona. Directora de “Con
los ojos de la ley: Representaciones artisticas plasticas en el espacio publico y semi-publico de Buenos Aires y su
relacion con el derecho” (Proyecto UBACYT 20020190100104BA), investigacion en la que se inscribe la presente
contribucion. Contacto: andreagastron@derecho.uba.ar / andreagastron@hotmail.com
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argentina situada a unos 400 km. al sur de Buenos
Aires: el Asilo Unzué?.

Asi, nuestro objeto de estudio seran
algunas de las esculturas e intervenciones
urbanas ubicadas en el Unzué; consideramos que
ello nos facilitard el acceso al conocimiento de
dimensiones tales como la infancia, las familias, el
géneroy el poder, que no dejan al derecho ni a la
sociedad indiferentes.

2. El marco teorico

En primer término, cabe sefalar que tomamos
aqui una definicién amplia del derecho, tal como
lo sustenta el marco tedrico socioldgico-juridico.
De acuerdo con la sociologia juridica, si bien el
derecho posee una dimension legal, es ademas
un fendmeno que ataifie a la realidad social: el
derecho estd ahi, en cada uno de los
comportamientos humanos, en la medida en que
éstos tengan cierto contenido normativo,
cualquiera que éste sea. Esta perspectiva
reconoce al derecho como prdactica, como
herramienta de control social, como mecanismo
de poder, y en algunos casos, también como un
discurso ficcional (en sentido similar, Fucito,
1999).

Partimos asimismo de un enfoque de
género. Este es definido como la respuesta
tedrica a la necesidad de pensar los cuerpos
humanos en su sustrato cultural y no Unicamente
bioldgico, aceptando que lo masculino y lo
femenino son parte de un aprendizaje que
incluye no solo lo que se dice directamente, sino
también aquello que surge por medio de ciertas
disposiciones implicitas en el lenguaje, en la
distribucion del trabajo, en el disefio de los
espacios y de los objetos, en los criterios
estéticos, en la relacion con el cuerpo, etc.
(Brigeiro, 2016)

Esta caracterizacion supone que el
género constituye una herramienta conceptual
semejante a una lente que nos permite adquirir
una perspectiva sobre las situaciones sociales y la
experiencia biografica que focaliza los procesos
sociales mds que las condiciones estdticas,

! Esta institucidn recibié diversos nombres oficiales a
lo largo del tiempo: habiendo sido bautizado como
Asilo a la hora de su creacidn, en marzo de 1912, mas
tarde pasé a llamarse Hogar, luego Instituto, y
finalmente Espacio, que es su designacion actual
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enfatizando los aspectos politicos que sostienen
la definicion de lo femenino, lo masculino
(Brigeiro, 2016) vy lo inter-transexual, en
diferentes esferas de la vida social.

También entiende que el sistema social
organiza dualidades y jerarquiza los géneros: en
el orden patriarcal, todo lo asociado al género
masculino (personas, cuerpos, ldgicas, roles,
atributos, perspectivas, niveles, etc.) tiene
preeminencia, y aquello que se asocia a los
géneros femenino y no binarios, esta en posicion
de subordinacion.

Por otro lado, asumimos que ciertos
dispositivos artisticos forman parte del escenario
en que se despliega el “drama judicial” (Tedesco,
2007); éstos ciertamente exceden los espacios
comunmente asociados al derecho (como los
edificios publicos y tribunalicios, las facultades de
derecho, las carceles, comisarias, etc.), sino que
se despliegan ocupando todo el escenario
urbano, ya que la influencia del paisaje sobre la
conducta humana, y por consiguiente también
juridica, es insoslayable.

Ellos conforman una estética del derecho
(Gonzélez Garcia, 2016) que se integra en un
vasto patrimonio cultural conformado por
pinturas, esculturas, fotografias, obras
arquitectdnicas, intervenciones urbanas, e
incluso la moda (los habitos en el vestir, el
calzado, el peinado o maquillaje, etc.). Es decir,
por representaciones artisticas de muy diversa
indole y de los mas variados estilos.

En las sociedades latinoamericanas
actuales (pero no sélo en ellas), la estatuaria
publica e institucional refleja el modelo juridico
heteronormativo hegemdnico que consagra vy
jerarquiza los roles masculinos y femeninos,
reservando a los varones (adultos, blancos,
propietarios) los lugares prominentes de la escala
social y el poder econémico, y a las mujeres y
personas de géneros no binarios, los espacios de
subordinacién.

Como luego veremos en detalle, toda la
estética del establecimiento bajo estudio, su
ornamentacién artistica y las intervenciones de
las que es objeto, evidencian este antagonismo.

(Gastron, 2021). Pero dado que aun es popularmente
conocido como el “Asilo Unzué”, hemos optado por
utilizar esta denominacién varias partes de nuestro
trabajo.
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Viene al caso traer a colacién aqui la
formulacion de Walter Benjamin en relacién con
las dos modalidades contrapuestas del ser de la
obra de arte: una, a favor del historicismo de los
vencedores; y la otra, como objeto de la memoria
de los vencidos (Molano, 2012). La primera
proviene desde arriba de la escala social,
vinculandose directamente con los ambitos del
poder (estatal, politico, econdmico, juridico, etc.),
y en general, en el caso de la sociedad argentina,
con una cultura eurocéntrica y patriarcal; la
segunda, que proviene desde abajo, es muchas
veces vista como arte no academicista, y se
caracteriza por presentar rasgos criticos,
populares, desentendiéndose de los “formateos
institucionales” (Kozak, 2002).

Las tensiones que surgen entre ambas
modalidades son inevitables, pero no siempre
son visual o espacialmente explicitas; por ello,
cuando estas ocurren, poseen una potencia
politica y pedagdgica verdaderamente brutal. Tal
vez porque, como dice José Maria Pérez Collados,
toda cultura se hace con anténimos o antipodas.

3. Las estatuas y monumentos del
Unzué: una estética del
disciplinamiento de las mujeres

El Asilo Saturnino Unzué fue inaugurado en el
mes de marzo de 1912, gracias al aporte
econdémico de las hermanas Maria de los
Remedios y Concepcion Natalia Unzué, quienes
en 1906 donaron parte de una chacra de su
propiedad para propdsitos filantrépicos.

La institucion respondia a un modelo
propio de su época, cuyo propdsito era establecer
un “poder tutelar” y de disciplinamiento sobre las
mujeres pobres que asegurara el cumplimiento
de las funciones de beneficencia sin la
intervenciéon del Estado (Torrado, 2003);
funcionaba bajo la direccion de una orden
religiosa, las Hermanas Franciscanas de Maria, y
la supervisiéon de la Sociedad de Beneficencia de
la Capital, de la cual las hermanas Unzué eran
miembros.

En el contexto de comienzos del siglo XX,
mas de cien afios atras, erafundamental lograr
que ciertos dones que se suponian propiamente
femeninos, tales como la obediencia, la
humildad, la dulzura, la abnegacién o la castidad,
fueran trasmitidos eficazmente a las internas.
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Y esto se lograba, entre otros medios, a
través de las manifestaciones artisticas plasticas:
el arte, ademas de ser social y politico, es
esencialmente comunicativo, ya que, aun cuando
la funcién comunicativa haya sido
tradicionalmente subsumida por la funcidn
estética, difunde imagenes acerca del mundo,
actitudes y emociones de los artistas,
disposiciones culturales de una época, su propia
materialidad. Y lo hace presentando ciertos
contenidos  politicos  bajo una  forma
estéticamente atractiva, a la manera de una
“publicidad” (Groys, 2016).

Estos procesos se vinculan con la
situacion privilegiada que detenta el sentido de la
vista en el mundo occidental respecto de los otros
sentidos, puesto que, en tanto garante de la
distancia, permite objetivar y dominar. Esto fue
clave en el establecimiento de la diferenciacion y
desigualacion entre las distintas capas de la
sociedad.

De este modo, la distancia fisica queda
ligada a la distancia social. EI fenémeno, al
parecer, comenzo a gestarse en el siglo XVI,
cuando se hizo necesario que los estratos altos
marcaran su distancia con respecto a los estratos
inferiores (Elias, 1989).

En este contexto, las imagenes religiosas
revistieron una gran importancia. En efecto, el
culto mariano fue impulsado por la Iglesia
Catodlica hacia 1850, precisamente con el objetivo
de resaltar las mencionadas cualidades
femeninas (Delgado, 2021). Citamos, a modo de
ejemplo, la representacién de la Virgen Maria
realizada en marmol, dentro del oratorio.

Varios afios después de la fundacidn del
Unzué, en 1985, ese mismo templo, dedicado a la
Inmaculada Concepcién de Maria, fue declarado
Monumento Histérico Nacional (Delgado, 2021).
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Fotografia: Andrea L. Gastron (2021)

Imagenes de la Virgen Maria realizada en marmol, Oratorio Imagen de San Francisco de Asis emplazada en el exterior2.
dedicado a la Inmaculada Concepcidn de Maria. Fotografias:
Andrea L. Gastron (2021).

En igual sentido, en el patio interno del asilo,
encontramos una estatua de San Francisco de
Asis con el lobo de Gobbio, que fue amansado
para bien de la aldea, y que representa el pecado
que debe extirparse: el amor del santo incluia a
todas las criaturas, y muy especialmente a las
nifias débiles y desamparadas alojadas en el asilo
(Delgado, 2021). Afos mas tarde, a esta imagen
se sumo otra, situada en el exterior del edificio.

Imagen de San Francisco de Asis, junto al ex -Asilo Unzué
(detalle). Fotografias: Andrea L. Gastron (2019).

2 De acuerdo con la inscripcidn en la pared adjunta,
esta estatua fue emplazada con motivo del VI
Centenario del santo de Asis, en el afio 1982.
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Llegado a este punto, consideramos pertinente
incluir también esculturas del entorno: dada su
proximidad fisica, es altamente probable que los
peatones que se dirigen al Unzué, sean vecinos,
turistas, empleados, feriantes® u ocasionales
transeuntes, las encuentren a su paso, y por lo
tanto, es innegable su influencia estética en un
orden patriarcal.

El paisaje urbano que circunda un sitio,
que los especialistas denominan como “micro-
barrio”, es el espacio mas reducido y subjetivo
que consiste en la distancia que una persona
transita para satisfacer sus necesidades
cotidianas (Lobosco, 2021), tomando a dicho sitio
(en este caso, el ex -asilo) como punto cero.

El establecimiento que ahora estudiamos no es la
excepcion: diversas imdgenes, esculturas e
intervenciones urbanas que tiene a los cuerpos
humanos (y por ende, a las personas) como
objeto de apropiacién, forman parte de ese
escenario micro-barrial, impactando
estéticamente y legitimando el sistema patriarcal.

De acuerdo con investigaciones
realizadas en el campo del arte, los cuerpos
femeninos suelen aparecer en las artes plasticas
relacionados con roles tradicionales o
comportamientos asociados a estos roles, como
la maternidad, la abnegacién o el cuidado de los
demas, o bien reforzando una vinculacion de
“extrafiamiento” entre las mujeres y sus cuerpos
que han sido definidos heterénomamente por el
colectivo de varones (como en los desnudos que
refuerzan la mirada masculina “depredadora”)
(Berger, 1972; Beard, 2019).

3 Dado que ocasionalmente funcionan en el lugar
puestos de venta de productos autdctonos o
artesanias.
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“Maternidad”, emplazada en la Plazoleta José Alonso
Escultor. “Maternidad”, emplazada en la Plazoleta José
Alonso Escultor.

La obra “Maternidad”, del reconocido escultor
marplatense José Alonso, es un claro ejemplo. Se
encuentra ubicada en una pequefia plazoleta
frente al mar y la playa, a unos 250 metros del
Unzué; fue realizada en piedra y emplazada al ras
del piso, a la altura de una persona adulta en
posiciéon de pie, por lo que, al igual que las
esculturas de San Francisco de Asis, trasmite
calidez y cercania.

Las maternidades constituyen el topico
mas frecuente en la estatuaria publica en lo que
se refiere a las mujeres. Seguin una investigacion
que relevd cerca de setecientas esculturas y
monumentos situados en espacios publicos de la
ciudad de Bs. As., se trataria no solo del motivo
mas representado en relacion con las mujeres,
sino con toda la iconografia, aun por encima de la
del General San Martin (Valenzuela Rovira, 2017).

Tratdndose de una escultura situada en la
turistica Mar del Plata, y aun cuando esto no
suceda intencionalmente, la imagen refuerza la
habitual asignacion de roles de género también
en circunstancias en que muchos observadores y
observadoras de la obra estan de veraneo, y no
en su entorno habitual de trabajo o residencia. A
fin de cuentas, las mujeres/madres no se toman
vacaciones; son incansables e incondicionales.
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4. De los carteles a los grafitis: lo que
revelan las paredes del Unzué

En la actualidad, un sector importante de la
edificacidon esta en ruinas; su ubicacion frente al
mar erosiona constantemente sus paredes, rejas,
techos y ventanas, y la falta de un mantenimiento
adecuado hace el resto.

Sobre el extenso perimetro del viejo asilo,
se despliegan carteles vy sefializaciones.
Procedentes de distintos tiempos historicos, en
rara convivencia de estilos y propdsitos, ellos
designan o anuncian obras, puestas en valor,
restauraciones, construcciones, normas de
seguridad, prohibiciones de paso o
estacionamiento, etc. A veces, apenas se ven las
huellas de letras pretensiosas, marcas que el paso
del tiempo no supo borrar del todo.

Paredes y carteles del Unzué. Fotografias: Andrea L. Gastron
(2021).

Acerca de las superficialidades y los dobleces de
los letreros se ha escrito mucho, pero poco con la
sensibilidad y la maestria de Ricardo Piglia,
cuando percibid que, detrds de las sefializaciones
urbanas, estdn esos puntos ciegos, repliegues de
la historia oficial en los que vale la pena
detenerse, suspender la voragine del tiempo,

98

para poder verdaderamente contemplar vy
comprender la trama de relatos que conforman
una ciudad.

En junio del 77 vuelvo, salgo a caminar
por la ciudad. Con esa mirada Unica que
tiene uno cuando vuelve a un lugar
después de mucho tiempo. Lo primero
que me llama la atencién es que los
militares cambiaron el sistema de
sefiales. En lugar de los viejos postes
pintados de blanco que indicaban las
paradas de colectivos han puesto unos
carteles que dicen: “Zona de
detencion”. La amenaza aparecia
insinuada y dispersa por la ciudad.
Como si se hiciera ver que Buenos Aires
era una ciudad ocupaday que las tropas
de ocupacidon habian empezado a
organizar los traslados y el asesinato de
la poblacién sometida. La ciudad se
alegorizaba (Piglia, 2000; 115; cit. en
Corbatta, 2006).

En los carteles del Unzué, los mensajes son
demasiado explicitos en cuanto a la obscenidad
de un paraiso solo prometido, al afirmar
paraddjicamente aquello que las practicas
politicas (ya que de ellas hablamos) niegan de
modo sistematico. Como entonces, en la
actualidad, las ciudades también se alegorizan,
por mas felices que pretendan ser...
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Los carteles del Unzué: “El Estado es estar” (izq.) y “Prohibido
pasar” (der.). Fotografias: Andrea L. Gastron (2021).

Burlando casi el tiempo y el espacio, sobre las
paredes descascaradas del edificio, junto a estos
mensajes proliferan otros, en clara tensién con
aquéllos. Se trata de las pintadas, las
intervenciones espontdneas, los grafitis, los
esténcils y las pegatinas. Ello no asombra
demasiado: estos dmbitos residuales de un
devenir urbano no planificado son un campo fértil
en la pugna por la apropiacién del espacio
publico. La convivencia entre los carteles y los
grafitis lejos esta de ser pacifica...
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Carteles y grafitis del Unzué. Fotografias: Andrea L. Gastron
(2021).

Los extensos paredones del predio, al igual que
las murallas linderas a los ferrocarriles o las
fabricas, los estadios monumentales o los
espacios bajo los puentes, generan un tejido que
rompe con la manzana tipica, abriendo zonas
poco amigablesy peligrosas, mal iluminadasy por
momentos desérticas: son los territorios no
pensados por la ciudad. Estos se tornan
especialmente sombrios para los colectivos de
género mas vulnerables, como las mujeres e
identidades de género no binarias (Lobosco,
2021).
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Cada  intervencion  urbana tiene  una
intencionalidad: busca desafiar nuestras practicas
habituales, provocar un impacto en nuestra
relacidn con el paisaje y con los demds actores
sociales.

Se trata de producciones que
desnaturalizan las acciones cotidianas y alteran la
relacidn entre la comprension colectiva del acto y
la intencionalidad subjetiva del individuo; la
unidad de sentido que daria coherencia a la
accion queda convertida en un conjunto de signos
enrarecidos y volatiles que imposibilitan una
interpretacion homogénea. Se manifiestan
heterénomas en sus intenciones y

4 Al respecto, sugerimos consultar bibliografia
existente en la materia, que es vastisima en la web. En
espafol, ver Ramirez Rodriguez y otros, 2017; y
Lobosco, 2021.

5 En la investigacidon mencionada, se utilizo, entre otros
métodos de recoleccidon de informacion, la entrevista
en profundidad a informantes claves. Cabe sefialar
también que la artista entrevistada habia realizado

procedimientos, y redimensionan el uso de un
espacio publico donde confrontan abiertamente
distintos discursos politicos e ideoldgicos,
identidades de género, etnicidad y estratos
sociales (Ovando Vazquez, 2019).

Hay numerosas definiciones acerca de
qué son los grafitis y los estencils, a las que
remitimos por razones de espacio*; pero si
tuviéramos que encontrar algin elemento comun
a todas ellas, probablemente sea el hecho de que
los mismos conforman un lenguaje mediante el
cual las personas buscan expresar su
inconformismo y sus realidades politicas, sociales
e ideologias (Ramirez Rodriguez y otros, 2017).

Esta definicidn es coherente con aquello
que los actores sociales expresan en sus propias
palabras. Con motivo de una investigacién
cientifica en desarrollo, Sergio Lobosco (2021)
observa que las personas que se dedican a
realizar grafitis, murales y otras intervenciones en
el espacio publico lo hacen coincidiendo con las
razones mencionadas; como respondid una de las
artistas entrevistadas ante la pregunta de su
motivaciéon: “la conexion con la sociedad, poder
mostrar”>.

Por eso, en cada pais, los grafitis adoptan
diferentes estilos, de acuerdo con su intrinseca
conexion con el contexto; en ocasiones, han sido
un gran aliado de las revoluciones o conflictos del
mundo. Por ejemplo, durante el conflicto
palestino-israeli, ambas culturas los utilizaron
para expresar su descontento con la situacidn,
mientras que, en Paris, ellos se enfocan a nivel
politico y revolucionario (Ramirez Rodriguez y
otros, 2017).

En nuestro medio, no sorprende que los
grafitis también revelen las luchas politicas
internas. Y los movimientos sociales en cuyo seno
se aglutinan las mujeres contra el orden patriarcal
(como la Campaia Nacional por el Derecho al
Aborto Legal, Seguro y Gratuito, los Encuentros

una pegatina con la consigna "Hay que buscar a
Tehuel", en referencia al caso de Tehuel de la Torre,
joven trans que fue visto por ultima vez el 11 de marzo
de 2021, y de cuyo paradero no se tuvo mas noticias.
En otra oportunidad, un grafitero sefialé que su
intencidn era dejar su marca personal (en entrevista
personal con la autora del presente trabajo).
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Nacionales de Mujeres de la Argentina® el
#Niunamenos en contra de los femicidios, o
movilizaciones anuales como las del 8 de marzo,
Dia Internacional de la Mujer Trabajadora)
resultan de las mas significativas de los ultimos
tiempos.

Grafitis, pintadas y estencils en contra de la violencia de género,
en los muros del ex -Asilo Unzué. Fotografia: Andrea L. Gastron

(2021).

Resulta una curiosa pirueta del destino, y un dato
por demas elocuente, que en los paredones de
una institucion otrora destinada al
disciplinamiento de las mujeres, a lograr su
obediencia y sometimiento, se yerguen hoy
pintadas que verdaderamente cuestionan sus
sentidos y propdsitos institucionales, poniendo
en jaque los roles femeninos tradicionales, y
clamando por la equidad y la igualdad entre todas
las personas, no importa su sexo/género.

Esto no implica, por supuesto, que exista
una relacién causal entre las intervenciones del
Unzué y su propia historia, como en cambio
podemos observar en otros casos’, sino que,
probablemente, estas intervenciones se vinculen
a su condicion de “territorio vacante” para el arte
urbano. Pero es cierto que, en la interaccion con

6 Desde 2019, nombrado Encuentro Plurinacional de
Mujeres, Trans, Travestis, Lesbianas, Bisexuales y No
Binarias.

7 Valga como ejemplo los siluetazos (intervenciones
que simulan los contornos de personas desaparecidas

el entorno, las imagenes adquieren nuevas
trascendencias que van mdas alld de las
intenciones primarias de sus autores, y que
toman posicidon (aqui en particular, contra la
violencia de género).

En ese sentido, estas pintadas, al trasmitir
un mensaje que es politico y pedagdgico, estético
y juridico, terminan asociandose necesariamente
a la historia del Unzué y a la resistencia femenina
a las instituciones propias del patriarcado.

Grafitis y pintadas en contra de la violencia de género y la trata
de personas, en los muros del ex -Asilo Unzué. Fotografias:
Andrea L. Gastron (2021).

La siguiente fotografia muestra una casa situada
enfrente del Unzué, sobre la calle 20 de
setiembre, y fue tomada desde la vereda del

durante la dictadura civico-militar en la Argentina)
sobre las rejas del Espacio para la Memoria y para la
Promocion y Defensa de los Derechos Humanos (Ex
ESMA), en la ciudad de Buenos Aires.
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Instituto. En este caso, las pintadas exhiben los
vinculos que se establecen entre consignas
politicas de diverso orden, a los cuales se
adjudican nuevas significaciones: “La deuda es
con nosotras”®.

”

Consignas en contra de la trata de personas en “Casita Azul”
vistas desde el Unzué. Fotografia: Andrea L. Gastron (2021).

5. Conclusiones

El viejo Asilo Unzué de Mar del Plata constituye
un escenario propicio para analizar en qué
medida se despliegan en las sociedades actuales
modelos estéticos claramente antagonistas, que
a su vez revelan otros tantos drdenes politicos,
pedagdgicos y juridicos.

Elinterés de estudiar estos aspectos no es
menor: si bien los ciudadanos/as no siempre
somos conscientes de su presencia, las estatuas,
monumentos y otras producciones exhibidas en
los espacios publicos forman parte del paisaje
urbanistico cotidiano, integrandose en el
imaginario urbano y en la memoria de los
habitantes de un lugar (Magaz, 2007).

Tomando como eje la dimension del
género, encontramos por un lado el modelo de
disciplinamiento femenino, desarrollado
institucionalmente en el Unzué desde su
creacion, y a lo largo de practicamente todo el s.
XX. Una estética acorde se refleja en todo el
conjunto edilicio, tanto en el estilo arquitecténico

8 Es decir, por un lado se toma posicidn en relacién con
la politica econdmica (porque en la sociedad
argentina, “la deuda” a secas, con su obvia
connotacion negativa, se refiere a la deuda externa), y
simultdneamente, al orden patriarcal (“con nosotras”,
es decir, con las mujeres en general, y en particular con
las victimas de la trata de personas que las pintadas
denuncian en este caso). Cabe destacar que el lugar,
conocido como “Casita azul”, pese a su idilico nombre,
era un emblemadtico prostibulo de la zona donde una

como en la iconografia, sus esculturas y
monumentos, emplazados en distintos sectores
del lugar (el oratorio, el patio, el taller de costura,
etc.), e incluso en la entrada, del lado externo.

En otro estilo y época de emplazamiento,
estatuas que fueron ubicadas en el entorno
micro-barrial legitiman también una imagen
femenina asociada a los roles tradicionales (la
maternidad, el cuidado, la obediencia, la
abnegacion, la humildad).

Por razones obvias, el rol del Estado es
fundamental en esta dindmica, ya son los
gobiernos de turno quienes deciden qué o a quién
se debe homenajear y recordar, y qué se debe
condenar al olvido, y hacen uso del monumento
como forma de construir el pasado y proyectar el
futuro (Lazara, 2010). En este sentido, Garcia
Canclini (1989) considera que el patrimonio
comun que el Estado promueve constituye un
recurso para consolidar una identidad
compartida; éste “existe como fuerza politica en
la  medida que es teatralizado: en
conmemoraciones, monumentos y museos”.

En clara tensién con el modelo
tradicional, una serie de intervenciones que
tienen al Unzué por escenario cuestionan
seriamente la asignacién doméstica de roles y
funciones sociales de las mujeres. Sin lugar a
dudas, se trata de un modelo de ruptura: el
despliegue estético se manifiesta mucho mas

caotico, siendo vehiculizado a través de
mecanismos artisticos no academicistas vy
abiertamente contra-institucionales. Se

superponen y manifiestan, incluso a partir de la
carteleria y sefializaciones formales, con las

cuales dialogan y a las que se oponen
francamente.
En un orden sensorial que ha

jerarquizado la experiencia visual respecto de
otras experiencias sensoriales, la mirada que
resulta legitimada en la jerarquizacion dicotémica

gran cantidad de mujeres fueron sometidas a
explotacion sexual. El sitio fue clausurado en 2010 vy,
por una inédita orden judicial, expropiado en 2019. En
la actualidad, y seglin lo establece la ley de
expropiacion 14.592, existe un proyecto para
transferirlo a la Municipalidad de General Pueyrreddn
y convertirlo en el primer centro del pais de memoria
y lucha contra la trata de personas (Fuentes:
Rodriguez, 2021; Villarreal, 2019; La Capital, 2019;
Ahora Mar del Plata, 2019).
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y sexualizada del orden social, y que entiende al
arte como auténtico, superior y masculino (la
“alta cultura”, las “bellas artes”), proyecta sobre
la cultura de masas (la “cultura popular”) la
sombra de lo inauténtico, inferior y femenino
(Lenarduzzi, 2013).

Concordantemente, la estatuaria
emplazada en el espacio publico apenas pone en
evidencia, y sélo de modo incipiente, la presencia
de colectivos sociales desaventajados dentro de
la estructura de poder politico y juridico, tales
como las mujeres, los nifios/as y jovenes, las
personas de identidades de género no binarias, la
poblacién negra u originaria americana, etc., y de
sus particulares modos de expresion artistica.
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Bien comun, derechos humanos, bienes comunes

Miguel Kottow?

“No creo encontrarme solo en estar angustiado, y doblemente angustiado. Es lo que
siento después que he leido al mismo tiempo las novedades de la guerra en Ucrania
y el nuevo informe del GIEC sobre la mutacién climdtico” (Bruno Latour, 2022).

Al comenzar la pandemia COVID-19 hubo voces
de alarma ante la profundidad de la crisis de
nuestro sistema neoliberal entrampando a la
sociedad en su hiperactivismo de produccién y
consumo, requiriendo un cambio profundo
enfocado en reconsiderar nuestro modo de sery
de interpretar el mundo. Dos afios después,
cuando oteamos un posible equilibrio estable con
este virus, pero bajo la amenaza de futuros
embates virales, reemergen las esperanzas de
volver a la normalidad calibrada en términos de
crecimiento econdmico, pese a sus devastadores
efectos de depredacidn social y ecoldgica. En este
ciclo de crisis, kairos y un crispado retorno a un
mundo dafiado, naufragan también los valores
morales que han sustentado una bioética cuya
soberbia no le permite ver sus insuficiencias y
falta de influencia social, asi como la derrota que
le significa integrarse al cauce de una normalidad
dafiada y dafina. “Para bioeticistas, un tal
lenguaje [de normalizacion bioética] debiera

! profesor Titular de la Universidad de Chile.

llevar a izar bandera roja. La vida normal es y ha
sido injustamente malsana para muchos de
nosotros y por demasiado tiempo” (Churchill et
al. 2020).

El desarrollo, el crecimiento, el progreso,
son todos procesos que prosperan a costa de
explotacién y despojos. Mas que pobre y
precarizada, la mayoria de los seres humanos se
han de entender como desposeidos, de sufrir la
usurpacién de ciertos bienes bdsicos para la
supervivencia individual y la sustentacién de la
especie, bienes que histéricamente han sido
vividos como bienes comunes y cuya pérdida
explica el hambre, la miseria y la ola de
migraciones forzadas que caracterizan nuestros
tiempos.

1. Introduccion

La propiedad privada de la industria farmacéutica
se refugia en la obtencidn de patentes que,
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incluso en emergencias como la pandemia, han
sido causa del desigual poder de compra de las
naciones, situacion ha tiempo favorecida por
libertarios como Robert Nozick con el argumento
que las personas en riesgo quedan igualmente
desprotegidas aun cuando aparezca un agente
preventivo o terapéutico al que solo los
privilegiados tienen acceso. El contraargumento
reclama que toda accién productiva hace uso de
recursos sociales generales -infraestructura vial,
instituciones educaciones y de capacitacion,
estabilidad juridica, macroeconomia nacional-
que justifican una reciprocidad mutua entre
productor y sociedad, recordando la estipulacion
de Locke: los bienes naturales no son res nullius -
carentes de propietario- sino que res communis

pues pertenecen a la “humanidad
comunitariamente”. Su  apropiacién  seria
moralmente aceptable siempre que resten

bienes suficientes y de
beneficio comun...

Los bienes comunes creativos o Creative
Commons, estimulan la libre disposicion de
limitar o rechazar derechos de autor sobre
productos intelectuales. No ganan influencia
sobre creaciones materiales y, por ende, no tocan
la facultad de patentar productos aun cuando
sean de esencial necesidad, como farmacos o
vacunas. Las sociedades capitalistas generan
desempleo, salarios bajos, inestabilidad laboral e
inseguridad previsional, empujando acada vez
mas personas al trabajo informal, la vivienda
precaria de campamentos o tierras “tomadas”, en
ausencia de una proteccion social minima.
Emergen intentos de recuperar lo confiscado,
mediante la timida creaciéon de cooperativas y
formas de un comunitarismo descolgado de la
economia formal globalizada, los movimientos de
recuperacion comunal de tierras, derechos de
aguay proteccion ecoldgica. Las restituciones son
fuertemente apoyadas por pueblos indigenas
requiriendo la devolucion de tierras usurpadas
por el colonialismo europeo y por el
neocolonialismo de los poderes hegemaénicos. En
el mismo sentido de recuperacidon bregan los
feministas que se oponen a la posicién subalterna
de las mujeres sometidas a precariedad
econdmica por el tradicional machismo
hegemodnico. Estas iniciativas, aun de fragil
construccién, se basan en un espiritu solidario y
una intencion cooperativa de compartir,
reprimiendo intereses  individuales  que

igual calidad para

obstaculizan el desarrollo organizado para la
autosustentacién y liberacion de los avatares del
mercado.

El primer articulo de la Declaracién
Universal de Derechos Humanos proclama que
todos los seres humanos nacen libres e iguales, es
decir, gozan desde su nacimiento del bien comun
gue permite la supervivencia, la maduracién vy el
empoderamiento para participar en el quehacer
social que les corresponde. Como sefiala J.
Ranciére, una comunidad de iguales se vuelve
indefectiblemente una sociedad de desiguales
dadas las diferenciaciones laborales. Si el destino
de la humanidad es sobrevivir en desigualdad,
tanto mayor es la urgencia por rescatar y cautelar
a los mds desmedrados.

La historia de la humanidad recuerda la
usurpacién del ancestral bien comun por el poder
posesivo de los poderosos, un proceso tan
avasallador y permanente que en el pensamiento
contemporaneo surge la pregunta acaso la
especie humana puede sobrevivir sin recuperar el
acceso garantizado a ciertos bienes comunes
incautados que deben volver al usufructo
colectivo (Michelini 2007).

En 1794 Jean-Jacques Rousseau escribe:

El primero que habiendo cercado un
terreno descubrié la manera de decir:
Esto me pertenece y hallé gentes
bastante sencillas para creerle, fue el
verdadero fundador de la sociedad civil.
iQué de crimenes, de guerras, de
asesinatos, de miserias y de horrores no
hubiesen ahorrado al género humano el
que, arrancando las estacas o llenando
la zanja, hubiese gritado a sus
semejantes: “Guardaos de escuchar a
este impostor; estais perdidos si olvidais
que los frutos pertenecen a todos y que
la tierra no es de nadie!” (Rousseau
1959, 766).

La advertencia de Rousseau llegd post factum, y
mas de dos siglos después las tremebundas
consecuencias han de ser enfrentadas con
urgencia, visto que la tardomodernidad
globalizante logra privatizar hasta los ultimos
restos de bienes que antafio fueron de usufructo
comun.
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2. Bien comun

El diccionario ofrece una definicién técnica: el
bien comun es todo aquel donde no hay exclusiéon
en el consumo, es decir, todas las personas de la
comunidad pueden utilizarlo y sacar beneficio de
él. Seglin una forma mas filoséfica, basada en la
tradiciéon aristotélico-tomista, el bien comun de
cualquier comunidad “se cifra en la consecucion
del fin en vista del cual existe dicha comunidad”
(Poole 2008, 107). Bien comun es aquel cuyo
consumo por un individuo no disminuye su
disponibilidad para otros.

Hay al menos dos visiones bdsicas sobre
el bien comun: la comunal que se refiere a los
intereses publicos que los ciudadanos de una
comunidad comparten, y la distributiva que se
ocupa de atender en forma ecuanime los
intereses de diversos grupos que integran la
comunidad (Hussain 2018). Retornar al concepto
histérico de bien comun como el conjunto de
beneficios materiales necesarios para una vida sin
carencias vitales, implica hacerlos accesibles a
todos los miembros de una comunidad o
sociedad. Para ello, es preciso establecer de
antemano un concepto general de distribucion
ecudnime de bienes esenciales y luego abocarse
a necesidades e intereses grupales circunscritos.
Esta distincion de prioridades es desatendida por
pensadores de naciones de altos ingresos vy
derechos ciudadanos plenamente ejercidos,
debiendo ser insoslayable para quienes hablamos
desde sociedades que albergan poblaciones
desposeidas, mal llamadas vulnerables cuando en
realidad son vulneradas por la pobreza y sus
consecuencias deletéreas. Claramente, las
necesidades son requerimientos corporales para
sobrevivir, que preceden a deseos volitivos o de
segundo orden (Harry Frankfurt). Como cantaba
Bertolt Brecht: “Primero viene el comer vy luego la
moraleja”, una palida traduccién del robusto
original aleman: “Erst kommt das Fressen, dan die
Moral”.

La tierra ha sido histéricamente el
principal bien comun utilizado pero por nadie
poseido de modo indiscutido hasta el siglo XlI
cuando comienza la politica de cercamiento -
enclosure- consistente en la apropiacion de
tierras de uso comun por los sefiores feudales,
sea mediante titulos de dominio otorgados por el
Rey, cercamientos como estrategia de facto, o

conquistados por la fuerza. La tierra de acceso y
uso abierto se transforma en campos cerrados,
alquilados a los trabajadores agricolas —los
siervos de la gleba— bajo condiciones abusivas
que les impiden llegar a ser propietarios.
Propiedad y usufructo reglado permitieron una
agricultura mas eficiente y rentable, dando
impulso al capitalismo, a la privatizacién y a la
desigualdad creciente entre propietarios
dominantes y dependientes excluidos.

La guerra de los campesinos alemanes
(1524-25) termind con la Reunion de
Memmingen donde se presentaron 12 articulos
de reivindicacién campesina, incluyendo en
décimo lugar, que “estamos agraviados por la
apropiacién por algunos individuos de praderas 'y
campos que en tiempos anteriores pertenecieron
a la comunidad. Tomaremos nuevamente
posesion de dichos campos.” Las hostilidades
continuaron y los requerimientos campesinos
fueron ignorados por los poderes eclesidsticos y
politicos de la época. A fines del siglo XVII, un
cuarto de las tierras de Inglaterra y Gales era
comunitarias, actualmente reducidas a un mero 3
%.

El periodo mas agresivo y conflictivo del
cercamiento, iniciado en Inglaterra y luego
extendido por Europa, recrudecié en los siglos XV
a XVII coincidiendo con la conquista bélica de
territorios americanos y africanos habitados por
pueblos originarios, apropiando por agresivas
incursiones lo que era de todos, y por ende de
nadie, a la propiedad material de las realezas
europeas y al dominio cultural de la Iglesia. El
usufructo libre de la tierra desaparece, la cultura
autdctona languidece, se esfuma el bien comun
material e inmaterial. Las politicas de
cercamientos y conquistas fueron pioneras de un
capitalismo despreocupado de las externalidades
negativas —desigualdad social, destruccién
ecolégica e insensibilidad moral-, que se
acompafian de mercantilizacién de bienes y
servicios.

La enajenacién sufrida por el trabajador
laboral a causa del predominio de rutinas
mecanizadas que, en conceptos de Hannah
Arendt, mantienen la condicion humana
dependiendo de actividades laborales para la
supervivencia biolégica —animal laborans
hiperactivo pero depresivo—, y del trabajo para
producir objetos de uso que pueblan el mundo
del artificio —homo faber- cansado y hastiado—.
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Quedan reducidos hasta la desaparicion el
tiempo y las energias para la accidn, esa actividad
egregia que otorga identidad al individuo,
significacién a su quehacer y sentido a la
convivencia con sus congéneres (Han 2012). Al
faltar la actividad agonal, las personas sienten la
alienacién que, junto a la mercantilizacién vy la
desigualdad, constituyen los venenos
existenciales del capitalismo que, junto al miedo
por carecer de bien comun alguno, niegan a los
individuos sustento y seguridad. La expropiaciéon
de la tierra se acompaia, en la medida que el
capitalismo se globaliza, de una depredacién de
bienes naturales —aire, agua, bosques, ciclos
climaticos predecibles—, vaciando la idea y la
experiencia del bien comun de toda materialidad
y accesibilidad.

“Te ganards el pan con el sudor de tu
frente” no es un castigo divino sino un mandato
del moderno capitalismo que corroe y cosifica la
existencia humana, tanto asi que la actividad
laboral tiene por solo objetivo “ganarse la vida” y
destruye la esperanza de un mundo mejor,
palpable si se lee todo el versiculo 3:19 de
Génesis:

«Te ganaras el pan con el sudor de tu
frente,

hasta que vuelvas a la misma tierra

de la cual fuiste sacado.

Porque polvo eres,

y al polvo volverds».

No es de extrafar que la secularizacién del
mundo moderno haya agudizado injusticias y
sufrimientos que han de ser enfrentados durante
la vida bioldgica del ser humano, en vez de buscar
consolacidn en creencias teoldgicas o metafisicas.
Ansias y esfuerzos por mayor equidad se
expresen ya no por nostalgia del bien comun, sino
a través de las proclamaciones y exigencias de
derechos humanos.

3. Derechos humanos

La idea de bien comun colapsa y desaparece, para
reaparecer en forma intermitente desde la
Revolucidn Francesa, y en forma mas sistematica,
con el despliegue del lenguaje de derechos, en el
siglo pasado culminando con la Declaracion
Universal de Derechos Humanos (DUDH, 1948)

complementada por el Pacto de Derechos Civiles
y Politicos y el Pacto Internacional de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales (1966). La ONU,
no obstante, sefiala expresamente que la
materializacion, ante todo de los derechos
positivos, depende del nivel de desarrollo
nacional, aferrandose al baremo de |la
“realizacion progresiva” de los desaventajados en
que, contraviniendo la fabula, la tortuga jamas
alcanza a la liebre. Los derechos humanos se
vuelven derechos politicos:

...los derechos humanos institucionales
no son, en sentido estricto, derechos
humanos permanentes [unmodified].
Mas bien se asemejaran a derechos
politicos, reconocidos por Estados de
acuerdo con su singular cultura politica
y prioridad de valores (Arras & Fenton
2009: 35).

El Art. 1 de la DUDH “Todos los seres humanos
nacen libres e iguales en dignidad y derechos”
pretende ignorar el mundo dominado por la
globalizacion capitalista que genera ingentes
inequidades, conflictos sociales y destruccion
ecoldgica, rematando actualmente en guerras
brutales y vulnerabilidades bioldgicas que
desmoronan la esperanza de rectoria mundial
efectiva de los derechos humanos de cualquier
indole.

El lenguaje de los derechos humanos ha
sido provisto de un halo de sacralidad que
permite su empleo descontrolado sin mayor
preocupacién por dotarlo de un contenido
concreto. Es mas facil acusar de violacion a los
derechos humanos que elogiar su cumplimiento.
Al ser provocadas injurias a personas, grupos o
pueblos, se recurre a la acusacion de violacién de
derechos humanos como agravante del dafo
desproporcionado e injustificado, que debiera ser
especificado. La gravedad de los hechos ha de ser
penalizada por si misma, y la formulacion de
haber infringido los derechos humanos posee una
fuerza retédrica y politica, pero no juridica, pues la
condena se refiere en concreto al dafio causado.
El empleo inflacionario de derechos humanos
indefinidos e indeterminados va minando su
efecto de indignacién e inaceptabilidad, como lo
ilustra la politica internacional que hace algunas
décadas se negaba a negociar con paises
transgresores de los derechos humanos, pero que
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en el espiritu economicista actual permite
reconocer cdmo naciones que infringen derechos
humanos no dejan por ello de ser respetables
interlocutoras en el comercio exterior.

Observa Zygmunt Bauman que las
ciudadanias modernas se sumen en
incertidumbre, desproteccién e inseguridad,
acrecentadas por la desesperanza de vastas
poblaciones que ni siquiera pueden acceder al
estatus de ciudadanos con derechos y palpan
como se aleja cada vez mas el lenguaje de
derechos de la realidad social en que vive la
mayoria de la humanidad. Nadie osa descreer en
los derechos humanos, pero tampoco es posible
confiar en su realizacion. Su solemne
proclamacion ha sido objetos de critica
descalificatoria, como se lee en la publicacién de
las Conferencias Reith dictadas por la fildsofa
britdnica Onora O’Neill en 2002:

La Declaracién define derechos en
forma pobre, casi nada diciendo sobre
los correspondientes deberes. Ninguna
inspeccion de la Declaracién Universal o
posteriores documentos europeos o de
la ONU muestran quién es requerido de
hacer qué para quién y porqué han de
ser requeridos de hacerlo. La dificultad
subyacente a cualquier declaracion de
derechos es que asume una perspectiva
pasiva de la vida humana y de la
ciudadania. Los derechos responden a
preguntas como “écudles son mis
derechos [entitlements]? O ¢Qué debo
recibir? No responden a la pregunta del
ciudadano activos: ¢Qué debo hacer?
(O’Neill 2002, 28).

“La era de los derechos humanos no ha sido
generosa con una extensa justicia distributiva,
pues también es la era de la victoria de los ricos”
(Moyn 2018). En el texto aparecen citas de Karl
Polany:” Ninguna mera declaracion puede ser
suficiente: se requiere instituciones para hacer
efectivos los derechos”, y de Jacques Maritain,
uno de los forjadores de la Declaracidn Universal
de Derechos Humanos: “todos los involucrados
concordaban en la substancia de los derechos
humanos bajo la condicion que nadie preguntara
como podrian acordar dadas sus metafisicas
divergentes” (Ibid.).

Otra  severa  debilidad de las
declaraciones sobre derechos humanos es no
respetar la correlatividad entre derechos
reconocidos y la obligacién ya sea de no interferir
en el ejercicio del derecho negativo, o de cumplir
con lo reclamado por un derecho positivo. La
desidia en asumir deberes minimos de cobertura
de necesidades basicas no se entiende porque el
incumplimiento de deberes establecidos ha de
ser motivo de sancidn, segun ensefara el
renombrado jurista Hans Kelsen.

En “El libro de los deberes” editado por
J.A. Estévez Araujo (2013) se lee:

El derecho de uno supone el deber de
otro. No pueden existir derechos sin
deberes correlativos. Lo inverso no es
necesariamente cierto (p. 19) .. El
concepto de derecho se construye a
partir de la nocién de deber, y no a la
inversa (p. 46) ... Sin los deberes, los
derechos solo tienen vigencia en el
ambito discursivo general: tal es su
débil coraza ultima (p. 54).

El uso inflacionario y desmedido del discurso de
derechos  -institucionalizacion meramente
discursiva-, sin la garantia expresa de su
cumplimiento -institucionalizacién juridica y
material- es engafioso y lleva a falsas
expectaciones, en un acto de dudosa moralidad y
seguro antecedente de insatisfaccion social. Las
proclamaciones de derechos humanos no han
impedido que durante los ocho decenios de su
solemne presentacidn el mundo esté sumido en
estados de guerra que ni por asomo podrian
pretender justificacion de “guerras santas”. Los
pueblos se agobian por violencias sociales,
aumento de las desigualdades, proporciones
importantes y crecientes de personas y colectivos
gue viven en pobreza y miseria, con hambre,
desnutricidn, faltos de atencidon médica, politicas
efectivas de salud publica, educacion, sumidos en
la desesperanza por no alcanzar el
empoderamiento necesario para mejorar su
destino. El empobrecimiento de los Estados a raiz
de la hegemonia econdmica y politica de la
globalizacion vuelve crecientemente improbable
que las necesidades esenciales de los seres
humanos sean satisfechas en un mundo cuyo
entorno social y medioambiental se torna cada
vez mas hostil, y donde la proclamacién de
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derechos humanos se vacia de contenido y
conviccion.

La inefectividad de la doctrina de
derechos humanos por mejorar las condiciones
de vida de toda la humanidad actualmente
viviente y, en opinidon de muchos, de asegurar la
supervivencia de futuras generaciones, ha hecho
renacer la idea del bien comun, ahora entendida
como la elaboracién de “los bienes comunes”. El
discurso de derechos ha pretendido naturalizarse
infructuosamente en ausencia de la armazén de
deberes correlativos, incentivando que los bienes
comunes asomen nuevamente como una
necesidad a contemplar y cultivar considerando
que los riesgos bioldgicos, ecoldgicos y de ruptura
de la convivencia social pacifica se ciernen
ominosamente sobre todas y todos.

4. Bienes comunes

La reaparicién del discurso del bien comun,
transformado ahora en bienes comunes
malogrados por la inclemente privatizacion, que
ademas de ser soberana y dominante, ha
cultivado estrategias extractivas que reducen
recursos naturales y ponen en inminente riesgo la
provisidn de elementos bdsicos de supervivencia
como el agua, la seguridad alimenticia, el acceso
a servicios fundamentales como salud, seguridad,
educacion. El Estado debilitado, despojado de sus
tareas de proteccién y cuidado, carente de
recursos y de influencia politica, busca modos de
conquistar a las grandes empresas para asumir las
tareas que escapan a la soberania publica: “...1a
categoria de los bienes comunes esta llamada a
desempenar esa nueva funcién constitucional - -
indispensable en tiempos de globalizacién
econdmica- de tutela de lo publico tanto frente al
poder privado como frente al Estado” (Mattei
2013, p. 13).

No obstante, siendo el concepto de
bienes comunes polisémico, indefinido y de
protagonismo aun incipiente, es necesario
concordar en algunas especificaciones. Como
herederos del antiguo concepto de bien comun,
los bienes comunes se refieren por de pronto al
suministro de determinadas necesidades basicas
comunes a todos los seres humanos y que deben
ser accesibles sin excepcién ni discriminacion:
nutricion, atencion médica, salud publica,
vivienda, educacion, seguridad social, ademas del

empoderamiento necesario para activamente
insertarse en sociedad sin dependencias vitales.
Arista adicional a esta comprension de bienes
comunes, exige enfrentar y mitigar los riesgos
comunes que amenazan a la humanidad como
especie: cambio climdtico, calentamiento global,
escasez de recursos energéticos, violencia
incontrolable. Estas amenazas holisticas son
consecuencia de la privatizacién de todo lo que
histéricamente eran bienes comunes
efectivamente accesibles a todos. Nada de esto
se cumple a pesar de los gritos de Cassandra cuyo
Unico efecto es aumentar los niveles de miedo,
como anunciara hace ya varios decenios el
socidlogo alemadn Niklas Luhmann.

El contundente intento de demoler la
idea de bienes comunes proviene de un
celebrado articulo del bidlogo Garret Hardin
(1915-2003) titulado “lLa tragedia de los
comunes” (1968), que ha gozado de entusiasta
aprobaciéon por economistas conservadores
como Milton Friedman. Con preocupacion
malthusiana, Hardin sefiala que el acceso libre a
bienes bdsicos lleva a la competencia y la
sobreexplotaciéon destructiva de estos bienes,
para contrarrestar lo cual hay que fomentar una
actitud ética de cooperacion y una medida
técnica de privatizacion, puesto que lo comun es
“lugar de no derecho” (ibid., p. 15).

No hay tal, retrucé la economista Premio
Nobel Elinor Ostrom (1933-2012). EI homo
oeconomicus sumido en competencia y eficiencia
individualista solo existe en la mente de la
academia, refutado por la forma cémo el ser
humano de carne y hueso se puede relacionar
con el mundo. Las comunidades son capaces de
autogestionar en forma cooperativa los recursos
comunes instituyendo reglas claras y la dictacion
de limites de uso. Como la postura de Hardin
siguiera dominando, diversos economistas
disecaron su ensayo y concluyeron que habia
cometido errores que descalificaban sus
conclusiones: habia descrito el libre acceso a un
espacio que denomind de propiedad comun pero
que en realidad adolecia de ausencia de
propiedad y, por ende, no habia instancia que
desarrollara una agenda de acuerdos y de
cooperacion, una situacion que, ademas de
inexistente, seria en efecto cadtica y pre-
hobbesiana.

La reconstruccion del concepto de bienes
comunes no puede sino aplicarse a propiedades
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comunitarias que sustentan el principio basico
segun el cual propiedad significa reservar el
usufructo del bien a los miembros de Ila
comunidad, excluyendo a todo foraneo, y
someter este usufructo a ciertas reglas
institucionales que regulen el uso ponderado del
recurso.

El obstaculo mayor a esta vision es que la
avidez privatizadora no ha dejado resquicios de
propiedad comun cuya eventual restitucién
depende de las negociaciones entre Estado y
detentores de propiedades, un didlogo al cual la
gran empresa se entreabre, aunque con
renuencia, en vista de la presiéon social por
enfrentar los inminentes riesgos
medioambientales. Esta incipiente apertura se da
en dos modalidades, una autopoiética en que el

gran capital declara la disposicién de
autoorganizar  estrategias internas a su
funcionamiento para regular la actividad

empresarial desmedida. Sigue esta modalidad el
modelo sistémico elaborado por Niklas Luhmann
de una sociedad compleja subdividida en
subsistemas cerrados que solo responden a un
codigo binario propio: son por ende
autopoiéticos e impermeables a la intrusion de
otros subsistemas y las externalidades negativas
de su quehacer.

La rigidez de una autoorganizacion de
tipo autopoiético y solipsista es contrastada con
una forma abierta a relaciones y didlogos con
estructuras externas a la empresa organizada,
que le permiten ponderar e incorporar
externalidades y valores ajenos a su propia
organizacidon. Esta forma de enfrentar los
problemas ecoldgicos transforma la perspectiva
empresarial en una autorresponsabilidad
compartida, vale decir, en una visidon ética de
cumplimiento. La necesidad de atender a los
bienes publicos desde un Estado débil y una gran
empresa que cuida intereses internos ha llevado
a la proliferacion de acuerdos multilaterales
medioambientales que van desde el liberalismo
de GATT (Acuerdo General sobre Aranceles y
Comercio) y OMC (Organizacion Mundial del
Comercio), hasta los esfuerzos de proteccion
medioambiental de los AMMA -Acuerdos
multilaterales medioambientales-, solo avalados
en lo juridico por soft laws -disposiciones legales
no vinculantes-. La visién optimista sugiere la
posibilidad de recuperar la importancia vy
relevancia de los sistemas de propiedad comun,

donde se dé relevancia a la ética de cooperacion
voluntaria entre un Estado que se compromete a
desregular y una gran empresa dispuesta a
“considerar los requerimientos de los sistemas
ecoldgicos y la satisfaccion de las necesidades
basicas.” ¢Un nuevo corporativismo social?

Cooperacion, buena voluntad, acuerdos
para estabilizar la propiedad de bienes comunes
y su proteccion, son requerimientos éticos que
hasta ahora la humanidad no ha sido diligente en
respetar. Dada la indolencia de la socializacién
pedagdgica de la ética, asoma en el horizonte la
idea del realce biotécnico de la madurez ética del
ser humano, asunto que merece su propia
reflexién. Por mientras, la privatizacion globalista
continda siendo tan invasiva que ha hecho
fenecer la realidad de propiedad comuin y su goce
como bien[es] comun[es].

5. Bienes vision

contemporanea

comunes:

Diferentes son las iniciativas comunales de
produccidn de bienes a transar en el mercado a
objeto de obtener ganancias materiales, un
modelo apreciado y practicado por algunas
comunidades de pescadores. Cada vez que se
desencadena la competitividad, los participantes
ven mermada su productividad y vuelven a
trabajar en comunidad, aunque amenazados por
grandes empresas privadas de pesca y la
exploracion de reservas petroleras.

La excesiva depredacion desencadenada
por el gran capital y su atricién de las tareas
sociales del Estado, llevan a discurrir una forma
triarquica de cooperacidn entre Estado, mercado
y comunidades. No obstante, las comunidades
mas pudientes tienden a seleccionar sus
miembros para formar un grupo homogéneo que
defiende sus intereses comunes formando un
enclosure discriminatorio -guetos de ricos, clubes
sociales y deportivos, colegios, universidades,
bancos- que desgarran el espiritu comunitario y
fomentan la discriminacidn. Estas formas de
comunidades interesadas en conservar alguna
modalidad de privilegio y exclusividad no hacen
mas que remarcar la desigualdad vy el
individualismo, contra los cuales es preciso
repensar la idea de bienes comunes no tanto
como conquistas materiales, sino como
relaciones sociales que cooperen en la

111



Instituto Internacional de Derechos Humanos - Capitulo para las Américas

construccion de nuestras vidas: “los comunes
deben garantizar la reproducciéon social de
nuestras vidas” (Caffentzis & Federici, 2022: 69).

En una nueva construccion de bienes
comunes habra que insistir en diferenciar
aquellos que son necesarios para la supervivencia
individual, de los indispensables para Ila
sustentacion de la especie. Entre los primeros se
encuentran los bienes corpdreos de nutricion,
albergue, cuidados de salud, seguridad vy
empoderamiento -desarrollo de competencias y
capacidades para la integracion participativa en el
entramado social-. Los segundos se refieren a
bienes comunes universales -los comunes
mundiales- que han sido expropiados o
devastados: aire, agua, tierras, mares, bosques.
Las usurpaciones de bienes comunes universales
estdn produciendo una generalizada irritacién
por los efectos negativos de desigual
concentracién de riqueza por una globalizacién
econdmica que actualmente muestra fragilidades
y fracturas que, a su vez, afectan con especial
safia a los desmedrados. Esta marcha regresiva
tiene el riesgo de una desesperanza pasiva, un
nihilismo que asfixie la imaginacion de un futuro
mejor jaspeado de elementos utdpicos que, aun
cuando no se cumplan, sirven de aliciente y
motivacion para cambios sociales indispensables
e impostergables.

El régimen gubernamental de
democracias participativas es condicién sine qua
non, como ya lo sefialara el Premio Nobel de
Economia Amartya Sen (2006). El camino es largo,
arduo, mas dificultoso si son desperdiciadas las
oportunidades de resquebrajamiento de Ia
globalizaciéon econdmico-politica que muestra en
la pandemia su locus minoris resistentiae, para
emprender el Kairds -momento oportuno- de
abordar la crisis.

La bioética ha de ser capaz de ofrecer una
renovacion de valores inspiradores de politicas
mas acordes con las necesidades y los deseos que
todos los humanos comparten sin caer en un
discurso globalizante y maximalista. Una bioética
responsable ha de centrarse en los problemas
sociales de su entorno: bregar por la regulacion
de precios de farmacia, incentivar la investigacion
biomédica localmente relevante, alzar la voz
contra la medicina de dos puertas: estatal
precaria para las mayorias desamparadas versus
privada sofisticada para la minoria pudiente;
fomentar politicas  sanitarias libres de

discriminaciones, educacién médica y servicios
asistenciales con acento social-. En suma, la
bioética requiere un enfoque primordial en los
bienes comunes biomédicos, en delatar vy
obstaculizar las practicas ecoldgicas patogénicas.

6. Conclusion

Los bien alimentados pensadores noratlanticos
ponen obstaculos para el debate y la eventual
realizacion de los bienes comunes de
supervivencia individual y los que cautelan las
necesidades de conservacién de la especie
humana. Los tres argumentos que buscan
descalificar los bienes comunes dan muestra del
protegido contexto social y académico que les
dan origen:

Primeramente, se arguye que en
sociedades pluralistas el concepto de
bien comun tiene una diversidad
inabarcable de significaciones. Esta
objecion es inconsistente con la idea
que los bienes comunes son: a) minimos
materiales para la supervivencia del
cuerpo, por ende universales vy
cuantificables -calorias, volimenes de
agua, materiales para viviendas sélidas,
competencias -capacidades- e ingreso
minimo para integracién participativa
en la comunidad; b) comunitarios para
sustentar grupos humanos -medio
ambiente impoluto, conflictos con
resolucidon pacifica, eliminaciéon de
violencias y discriminaciones- y que son,
asimismo, de universal validez. El
multiculturalismo reinante privilegia
diversos e inconmensurables modos de
jerarquizar las prioridades valdricas,
una objecidon que nuevamente niega la
universalidad de necesidades basicas
tanto corpdreas como de convivencia
para evitar el deterioro y mitigar las
externalidades negativas de vidas que
han de reconocerse y cooperar para que
existencias individuales y comunitarias
puedan desenvolverse en armonia.

Segundo, se suele objetar que Ia
universalizacion de los bienes comunes
fomenta a los oportunistas -free-riders-
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que transitan sin pagar peaje vy
benefician sin tributar. No considera
esta objecién las desigualdades
crecientes en el mundo actual
mayoritariamente poblado de personas
que, al no acceder a los bienes comunes
basicos, no estan en condiciones de
hacer pagos sociales: los pobres estan
exentos de pagar impuestos a ingreso
que no tienen, mas tampoco son
liberados de pagar los regresivos
impuestos al consumo -impuesto al
valor agregado-.

En tercer término, la objecién al
fomento de bienes comunes aduce que
ello produce costos y cargas que son
distribuidos inequitativamente, lo cual
es cierto, pero lamentablemente
intencionado: ¢équiénes si no los
pudientes disponen de la riqueza
necesaria para institucionalizar la
realizacion de  bienes comunes
indispensables para la supervivencia de
toda la humanidad y cada uno de sus
miembros? (Andre & Veldsquez, 1992).
Si no reconocemos esta obligacion
social basica antes de clamar incesante
e inefectivamente por derechos
humanos, estaremos vaciando de todo
sentido el discurso ético comunitario.

La bioética es guardiana, en primer término, de
cautelar al cuerpo humano de toda intervencion
no deseada y bregar por la provisién y acceso al
cuidado que han de asegurar la consecucidn de
los bienes comunes, una tarea que debe
descender de la utopia a la eutopia -término
presentado por el antropdlogo Esteban Klotz-,
mediante el saneamiento de relaciones sociales y
vinculos medioambientales favorables a todos. La
pandemia ha relegado el discurso valdrico en
favor de decisiones pragmaticas utilitaristas
justificadas por la escasez, la incertidumbre y la
discriminatoria distribucion de lo disponible. El
hablar responsable y la porosidad de escuchar
requieren de los cultores de la bioética incorporar
en su lenguaje la profanacion de lo
indebidamente sacralizado (G. Aganben), una
ética del reconocimiento (A. Honneth, N. Fraser),

y los mas recientes esfuerzos por una ética de la
resonancia (H. Rosa) y la ética responsiva (B.
Waldenfels). Para nuestra regidon se agrega la
dificil pero impostergable tarea de buscar un
encuentro entre la bioética hegemodnica de la
cultura noratlantica y las epistemologias del Sur
(B. de Sousa Santos) y el perspectivismo de (E.
Viveiro de Castro).
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La dialéctica entre el derecho a la salud y el derecho a
la proteccion de datos personales: el poder del Estado
en la gestion en salud en Brasil durante la pandemia de

Covid-19?
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“Ser soberano es ejercer control sobre la mortalidad
y definir la vida como la implantacién y manifestacién de poder”
(MBEMBE, 2018, p. 5; traduccién nuestra)

1. Introduccidon diversos paises fueron incentivados a adoptar

medidas de contencion del virus. Entre las
la alta y global diseminacién del nuevo medidas de combate contra el Covid-19 en Brasil,
coronavirus alcanzé esferas sanitarias, politicas, Pedemos destacar el distanciamiento social y su

econdmicas y sociales en todo el mundo. Ante consecuente aislamiento domiciliario y, mas
este escenario, fue declarada una pandemia y recientemente, la vacunacién. Ademas, una de

1 Una versién en portugués de este capitulo fue publicada originalmente en: QUINAGLIA SILVA, Erica y
DELMONDES, Julia Guilherme. A dialética entre o direito a saude e o direito a protecdo de dados pessoais: o
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Curitiba: CRV, 2022.
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http://lattes.cnpq.br/7125713612136155. E-mail: equinaglia@yahoo.com.br.

3 Estudiante de Salud Colectiva de la Universidad de Brasilia. Link del curriculo Lattes:
http://lattes.cnpq.br/1498435731059993. E-mail: ju.delmondess@gmail.com.
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las estrategias de la gestion en salud ha sido el
uso de datos personales de los ciudadanos para la
elaboracion de estadisticas, realizacion de
investigaciones y ampliacion de sistemas de
monitoreo inteligentes.

Desde una perspectiva histodrica,
sabemos que instituciones sociales como la
Iglesia y el Estado siempre tuvieron el dominio de
la informacién poblacional. Con el desarrollo de la
tecnologia, los datos pasaron a circular con mas
frecuencia e intensidad. Hoy en dia, vivimos en un
periodo definido como “la era de la informacion”,
en el cual nuestros datos y, por consiguiente,
nuestra privacidad se va de nuestro alcance,
dejandonos vulnerables al gran flujo de
informacidn y expuestos en un “mundo invisible”.

En nuestra vida diaria informamos
nuestros nombres a personas y empresas,
proporcionamos nuestros numeros de
identificacion personal para registros en
establecimientos y  activamos nuestras
localizaciones al utilizar aplicativos. Ademas, cada
examen médico se vuelve un prontuario que
informa el historial de nuestras patologias. Todo
esto genera datos personales, y la conjuncién de
estos fragmentos informacionales forma una
imagen de quienes somos. Con base en
informacion personal distribuida
electronicamente en sistemas de datos, una serie
de medidas es tomada diariamente, que puede
impactar nuestra vida social. Por tanto, la
proteccion de los datos personales se hace
imprescindible, sobre todo en el actual escenario
en que el ejercicio del poder se camufla en las
tecnologias utilizadas masivamente.

Como consta en la Declaracién Universal
de Derechos Humanos y también en Ia
Constitucion de la Republica Federativa de Brasil,
el derecho a la proteccidn de los datos personales
es inviolable. En nuestra carta magna, este
derecho se encuentra protegido en el articulo 5°,
X, XIl 'y LXXII (BRASIL, 1988). También la ley n°
13.709, del 14 de agosto de 2018, que entrd en
vigor el dia 18 de septiembre de 2020, conocida
como Ley General de Proteccién de Datos
Personales (LGPD), protege, como sugiere, los
datos personales (BRASIL, 2018). Ademas de ese
derecho fundamental se destaca otro, el derecho
a la salud, que esta garantizado igualmente en la
Constitucion Federal, en su articulo 196, entro
otros articulos (BRASIL, 1988).

Este estudio analizé, desde Ilas
perspectivas de la Salud Colectiva, de la Bioética
y del Derecho, las acciones del Estado y el
supuesto conflicto en la gestién en salud en
tiempos de Covid-19 entre la proteccion de datos
personalesy la atencién a la salud. El objetivo fue
entender una de las facetas del poder estatal
durante la pandemia de Covid-19: el poder de
control mediante el dominio de datos de los
ciudadanos brasileros.

2. Metodologia

Por lo anterior, la metodologia de investigacién
utilizada fue cualitativa, con el objetivo de
comprender, en una perspectiva interdisciplinar,
las acciones del Estado en sus diversas esferas y
la dialéctica entre el derecho a la proteccion de
datos personales y el derecho a la salud. De esta
forma, fue realizada una etnografia de/en
documentos (CASTRO y CUNHA, 2005; CUNHA,
2004; FONSECA y MACHADO, 2015): Ia
Constitucion de la Republica Federativa de Brasil,
la LGDP, medidas provisorias, noticias difundidas
en los medios de comunicacién, como reportajes,
articulos en paginas web y debates publicados en
redes sociales, entre otros. Esta etnografia
también esta basada en una revision bibliografica
de obras que abordan la tematica.

Todos los aspectos éticos concernientes a
las investigaciones cientificas fueron observados
y respetados. Este trabajo no fue sometido a un
comité de ética en investigacién en virtud de la
excepcionalidad considerada en el articulo 1°,
paragrafo Unico, Il, de la resolucion n°® 510, del 7
de abril de 2016, que dispone sobre las normas
aplicables a las investigaciones en Ciencias
Humanas y Sociales. La investigacidn involucré
datos de acceso publico. Todas las fuentes
utilizadas en este trabajo contribuyen al
entendimiento de la emergencia de nuevas
formas de biopoder en el contexto del
enfrentamiento de la pandemia de Covid-19.

3. La cuarentena contemporanea y el
panoptismo digital

De acuerdo con la Organizaciéon Panamericana de
la Salud (OPAS, 2020), la cuarentena es una
medida de salud publica que implica la restriccién
de la movilidad o la separacién de los individuos
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gue posiblemente tuvieron contacto con una
enfermedad o un agente infeccioso del resto de
la poblacién, teniendo como objetivos el
monitoreo de los sintomas y la deteccién
temprana de los casos. Desde otra perspectiva, la
cuarentena es una medida que representa una
forma de poder sobre la vida y la libertad de los
ciudadanos. Se trata de una faceta del biopoder
mediante la cual el Estado ejerce control sobre la
poblacién frente a situaciones sanitarias
emergentes.

Se puede afirmar que la préctica de la
cuarentena se llevaba a cabo en el pasado incluso
cuando aun se desconocian la Microbiologia, los
ciclos de los patdgenos con sus hospederos y los
modos de transmisién de las enfermedades.
Actualmente, somos testigos de un episodio
inédito, en el cual la cuarentena global es la
primera de la historia.

En Vigilar y Castigar, Foucault (1987)
muestra que la cuarentena es un conjunto de
tecnologias de control. En la Europa medieval,
durante la epidemia de la peste negra, los
sistemas de vigilancia gozaban de mecanismos de
omnisciencia y omnipresencia del poder con el fin
de reducir o eliminar el contagio de Ia
enfermedad. Un régimen de vigilancia policial
espacial establecia el ejercicio del poder
disciplinar. Intendentes, sindicos y soldados eran
responsables del orden y del control de aquella
situacién de cuarentena. La vigilancia se extendia
por los caminos y callejones, hasta el centro de la
ciudad. La sociedad era controlada y obedecia
tanto por el temor a la enfermedad como por el
temor a los vigilantes, y la pena de muerte caia
sobre los individuos que se atreviesen a
desobedecer. En estas circunstancias, la
cuarentena puede ser resumida como un espacio
cerrado, recortado, vigilado en todos sus puntos,
donde los individuos estdn inertes, pues el
minimo movimiento coloca sus vidas en peligro
sea por la enfermedad o por el castigo.

En aquel momento, la gestion de la
cuarentena se basaba en un sistema de registro:
informes precisos con datos sobre el nombre, la
edad, el sexo y hasta reclamaciones,
irregularidades, enfermedades y muertes, todo
era registrado en estos documentos. “La relacion
de cada uno con su enfermedad y con su muerte
pasal[ba] por las instancias del poder, por el
registro que de ellas [era] hecho, por las
decisiones que ellas toma[ba]n” (FOUCAULT,

1987, p. 191; traduccion nuestra). Con esto, es
posible decir que el control social era regido por
el control informacional.

En la cuarentena global contemporanea,
es posible observar resquicios de los mecanismos
utilizados en la cuarentena europea medieval,
aunque se distingan por el actual uso masivo de
la tecnologia, del internet y de los dispositivos
moviles. Hoy, la omnisciencia y la omnipresencia
del poder, que Foucault nos presenta, se
manifiestan digitalmente en la sociedad.

Frente a la situacién de calamidad
sanitaria mundial causada por el nuevo
coronavirus, diversos paises adoptaron medidas
como el distanciamiento social y el aislamiento
domiciliar con el objetivo de disminuir Ia
diseminacion de la enfermedad.
Simultdneamente, delante de los procesos de
enfermedad y muerte, el uso de los datos
personales para el rastreo de la poblacién
aparecié como una posibilidad de complementar
esas acciones. El soporte tecnoldgico posibilitd
gue algunos paises desarrollaran sistemas de
monitoreo por medio de aplicativos basados en la
obtencion de informacion de los usuarios, como
el nombre, edad, numero de identificacidon
personal, geolocalizacién y condiciones de salud.

China es uno de los paises que ha
utilizado la tecnologia mévil y big data para la
gestion de la cuarentena y el control social. El
aplicativo Alipay Health Code se basa en informes
de integridad personal e informacién del sistema
de salud y tiene por objetivo generar un cddigo
de salud para cada ciudadano, una especie de
clasificaciéon individual de salud definida por
banderas de color verde, amarilla y roja. Los
colores de los QR codes deciden la libertad de
movimiento de las personas. La bandera verde
permite la circulacién de los ciudadanos en
lugares publicos, ya que significa que ellos se
encuentran saludables. Las banderas amarilla y
roja indican posible peligro: los usuarios que
reciben estas calificaciones deben aislarse vy
someterse a examenes médicos. Mas alld del
combate contra el Covid-19, es importante
resaltar que los datos, como nombre, numero de
documentos, localizacién, historial de viajes,
contactos recientes y estado de salud, son
remitidos a las autoridades (CNN BRASIL, 2020;
VEJA, 2020).

Otros gobiernos también adoptaron
tecnologias semejantes para combatir el virus.
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Singapur y Rusia introdujeron igualmente
sistemas para rastrear personas y enfrentar la
enfermedad (CNN BRASIL, 2020).

Incluso antes de la pandemia de Covid-
19, es posible citar otras circunstancias que
demuestran el poder de vigilancia que Estados y
empresas mantienen sobre los ciudadanos: las
revelaciones de Edward Snowden, exfuncionario
de la Agencia de Seguridad Nacional de los
Estados Unidos, sobre la vigilancia en masa de
aliados y adversarios politicos realizada por la
inteligencia americana; las filtraciones de
documentos confidenciales por Julian Assange en
WikiLeaks; las acusaciones de manipulacién de
Facebook sobre sus usuarios; y las denuncias de
interferencia por parte de Rusia en las elecciones
estadounidenses de 2016 con la diseminacidon de
fake news son algunos ejemplos (LAGO, 2019).

Segun Foucault (2012), la vigilancia es
fundamental para el ejercicio del poder moderno,
pues permite la produccién de conocimiento
sobre aquellos que estdn siendo vigilados. Hay,
por tanto, un equilibrio tenue entre la
transparencia, un valor apreciado en los Estados
democraticos, y el control. El acceso a datos por
parte del Estado puede amenazar las libertades.

4. Uso de datos personales en la
pandemia en Brasil

En Brasil, en este momento de emergencia
sanitaria en el cual mds de 600 mil muertes
fueron registradas (BRASIL,2022), tanto el
gobierno federal como los gobiernos estatales y
municipales estdn tomando actitudes en pro de
combatir el mencionado virus. El monitoreo de la
poblacién por medio de datos cruzados de
operadores de telefonia que indican Ia
proximidad de las personas y el desplazamiento
en areas de riesgo aparecié como una estrategia
complementaria a las acciones de
distanciamiento social y aislamiento domiciliar.
Sao Paulo, por ejemplo, adopto el
Sistema de Monitoreo Inteligente (SIMI-SP) para
calcular el indice de aislamiento y obtener
informacidn sobre el desplazamiento de la
poblaciéon. Aunque la pagina web del gobierno de
ese estado afirme que la informacidn recogida es
andénima y no hiere la privacidad de los usuarios,
subyace a ese sistema un acuerdo con los
operadores de telefonia que proporcionan dicha

informacién relacionada al desplazamiento social
(BRASIL, 2020d).

En el nivel federal, el entonces ministro
de salud Nelson Teich defendié un aislamiento
inteligente al inicio de la pandemia. Esta medida
de gestién en salud consistia en contener la
propagacion del nuevo coronavirus por medio de
la realizacidn de pruebas en masa para el Covid-
19 combinadas con el uso de mapas de calor que
mostrarian el flujo de personas. El rastreo de la
poblacién seria hecho por geolocalizacion de los
dispositivos moviles de los ciudadanos, que
permitiria localizarlos y también alertarlos sobre
posibles infecciones y aglomeraciones (PITTA,
2020).

La medida defendida por Teich no fue
colocada en practica en el pais. En cambio, el dia
17 de abril de 2020, el presidente de la Republica
Jair Bolsonaro expidié la Medida Provisoria (MP)
n° 954, que determinaba el intercambio de los
datos por parte de empresas de
telecomunicaciones prestadoras del Servicio
Telefénico Fijo Conmutado (STFC) y del Servicio
Movil Personal (SMP) con la Fundacién Instituto
Brasilero de Geografia y Estadistica (IBGE), con
fines a la produccién estadistica oficial durante la
situacion de emergencia de salud publica que
trajo el nuevo coronavirus (BRASIL, 2020a). Esta
produccidon estadistica seria posible debido al
intercambio de datos personales, como nombres,
nameros de teléfono y direcciones de los
consumidores, personas fisicas y juridicas, por las
empresas mencionadas con el IBGE (BRASIL,
2020c).

No obstante, en el fallo realizado el dia 7
de mayo de 2020, esta medida fue suspendida
por el Supremo Tribunal Federal (STF) por
vulnerar preceptos de la Constitucién Federal
referentes al articulo 5°, X, XIl y LXXII (BRASIL,
2020c). La decision del STF de suspender la MP n°
954 considerd los criterios de necesidad,
adecuacién y proporcionalidad de la medida, que
podria provocar filtraciones accidentales o el uso
indebido de los datos, sobre todo en medio de
una crisis de salud publica conjugada con otras de
naturaleza politica, econdmica y social.

Otro ejemplo en el cual los datos
personales de millones de brasileros fueron
divulgados sin la debida proteccion ocurrid bajo
la justificacion de dar transparencia al pago del
auxilio de emergencia por parte del gobierno
federal para los ciudadanos que se encontraban
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en situacion de vulnerabilidad social (PRIVACY
TECH, 2020). “Los datos son el petrdleo del siglo
XXI” (MOROZOV, 2018, p. 8; traduccién nuestra)
por tratarse de migajas de informaciéon que
reunidas forman una imagen del cuerpo social
que el Estado tiene interés de vigilar. Debe haber,
por tanto, una proteccién especifica para ellos,
basada en la ética de datos.

5. La Ley General de Proteccion de
Datos Personales

En todos los casos citados, el pais no contaba con
un respaldo juridico especifico para la protecciéon
de datos personales. Hasta el inicio de Ia
pandemia, la LGPD no habia entrado en vigor. Esa
proteccion contribuye para un flujo de
informacidon seguro e integro, en el cual el
intercambio de informacidn con otras personas,
empresas publicas y privadas, y hasta mismo con
el Estado no se basa en relaciones de confianza
tacitas y si en la garantia del respeto a ese
derecho fundamental.

Aunque sea reciente, el reconocimiento
de esa garantia ya existia en la legislacion
anterior. Conocida como “Marco Civil del
Internet”, laley n® 12.965, del 23 de abril de 2014,
establece los principios, garantias, derechos y
deberes de los usuarios de Internet. En su articulo
3°, incluye entre sus principios la proteccién de
los datos personales y de la privacidad (ACS,
2016). Aunque inacabada, esta ley fue un paso
importante en lo que tiene que ver con la defensa
del derecho fundamental, constitucional, aqui
analizado.

Sin embargo, por no alcanzar
especialmente ese derecho, se hizo notoria la
necesidad de una ley especifica para la proteccién
de datos personales. El 14 de agosto de 2018, la
ley n° 13.709, conocida como LGPD, fue aprobada
por el expresidente de la Republica Michel
Temer. Esta ley ordena sobre el tratamiento de
datos personales, incluso en los medios digitales,
por personas naturales o juridicas de derecho
publico o privado con el objetivo de proteger los
derechos fundamentales de libertad y privacidad
(BRASIL, 2018).

La LGPD entraria en vigencia en agosto de
2020, coincidentemente el primer afio de la
pandemia de Covid-19. Sin embargo, en abril de
2020, el Senado Federal aprobd el texto del

proyecto de ley (PL) n° 1.179, que, al proponer
suspender temporalmente leyes del Derecho
Privado durante la pandemia del nuevo
coronavirus en Brasil, contaba con un articulo
respecto a la postergacion de la entrada en vigor
de la LGPD para enero de 2021 (BRASIL, 2020e;
CONJUR, 2020).

Un vacio generado por la falta de entrada
en vigor de la LGPD y por la inexistencia de una
autoridad independiente que pudiese supervisar
el tratamiento de datos causé una enorme
inseguridad juridica (MENDES, 2020). Fue una
larga y tediosa jornada hasta su entrada en vigor.
Después de mucha incertidumbre, el dia 18 de
septiembre de 2020 la vacatio legis de la LGPD
tuvo su fin. El Senado Federal derogd el articulo
de la MP n° 959, expedida por el presidente de la
Republica Jair Bolsonaro, e impidid una nueva
tentativa de prdrroga para la entrada en vigencia
de la LGPD (BRASIL, 2020b; GUARIENTO vy
MAFFEIS, 2020).

Superada esta agitada discusidn, las
preocupaciones pasaron a recaer en la creacidn
de una entidad supervisora de la ley. La Autoridad
Nacional de Proteccion de Datos (ANPD) es un
organo de la administracién publica federal que
hace parte de la presidencia de la Republica y
tiene como competencia velar por la proteccion
de datos personales en los términos de la
legislacion. Ademas, la ANPD tiene el papel
fundamental de elaborar directrices para la
Politica Nacional de Proteccién de Datos
Personales y de la Privacidad (BRASIL, 2018).

La tardia consolidacion de la estructura
de dicho drgano también genero
cuestionamientos sobre la verdadera intencion
del gobierno federal en lo que se refiere a la
proteccion de datos personales. Decisiones de
diferentes esferas del Estado con respecto a la
(des)proteccion de este derecho en el delicado
momento de la pandemia de Covid-19,
exactamente cuando la atencidn deberia recaer
sobre él, suscitaron cuestionamientos sobre el
uso de tacticas de vigilancia para la elaboracion
de estadisticas o la ampliacién del sistema de
monitoreo inteligente del aislamiento social.

El tratamiento de datos personales fue
propuesto cuando Brasil no tenia una politica
especifica y eficaz dirigida a la proteccion de este
derecho, ni contaba con la ANPD o algun d6rgano
semejante, lo que corrobora la adopcidon de
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estrategias cuestionables en lo referente al uso
de datos personales de los ciudadanos brasileros.

6. Consideraciones finales

La crisis sanitaria se sumo a una crisis politica en
Brasil. Documentos han revelado la legitimidad
de nuevas formas de biopoder que son ejercidas
por la vigilancia con técnicas que permiten la
rastreabilidad de la vida. Hay un irrespeto a un
derecho fundamental, la proteccién de datos
personales, bajo la justificacion de proteger otro
derecho fundamental, la salud.

Existen indicios de negligencia por parte
del Estado en la proteccidon de esos datos en el
actual contexto pandémico, como el
desorganizado periodo de vacatio legis de la
LGPD, que estaba prevista para entrar en vigor en
agosto de 2020 y solo comenzd a regir en
septiembre de ese afo, después de mucha
incertidumbre y el riesgo de que ese plazo
pudiese ser postergado hasta el 2021. Como se
menciond, la falta de consolidacion de la
estructura de la ANPD fue también un impasse en
lo que se refiere a la vigencia de la LGPD. Ademas,
en abril de 2020 se expidid por parte del
presidente de la Republica la MP n° 954, que
pretendia la produccién estadistica oficial
mediante el intercambio de datos personales por
parte de empresas de telecomunicaciones con el
IBGE. Esa MP fue suspendida por el STF en la
sentencia realizada en mayo de 2020 por vulnerar
preceptos de la Constitucion Federal. Como
ultimo punto, podemos volver a citar la
divulgacion indebida de los datos personales de
millones de brasileros con motivo de la
implementacién del auxilio de emergencia en el
inicio de la pandemia.

Se verific, por tanto, no una
incompetencia del gobierno federal en la gestién
de la pandemia, sino una estrategia institucional
de propagacion del virus (VENTURA, REIS Y AITH,
2021) ocasionada, entre otros motivos, por el
irrespeto a los derechos. Se vuelve notoria la
conformaciéon de nuevas formas de biopoder
mediante el uso de datos personales por parte del
Estado.

Los datos personales son instrumentos
de poder: el dominio de ellos posibilita al Estado
el control de la poblacién. Aunque no sean, de
antemano, derechos contradictorios, la salud y la

proteccién de datos personales pueden llegar a
serlo en medio de una crisis sanitaria conjugada
con la crisis politica que enfrenta el pais.

Las consecuencias de la pandemia fueron
y podran ser diversas. Analizar como se ha hecho
la gestidon en salud en Brasil contribuye a la
defensa de los derechos y a la atenuacion de
futuros impactos en las garantias fundamentales,
constitucionales, provenientes del uso indebido
de los datos personales. Este estudié mostré que
una crisis de derechos se instald en el pais,
concomitantemente con la crisis sanitaria,
configurando una distopia en la cual Ia
informacién personal ha sido explotada y/o
manipulada en una nueva configuracion de la
necropolitica (MBEMBE, 2018) del Estado.
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El interés superior del nifio en proceso final de vida

¢Quién decide? Una mirada a la realidad peruanay

argentinal

Paula Siverino Bavio?

1. Introduccion

Recientemente (agosto 2022) fue noticia el caso
de Archie Battersbee, un nifio de doce afios con
muerte cerebral a raiz de un accidente, que
fallecid luego de cuatro meses de batalla judicial,
al hacerse efectiva la orden de suspender el
soporte vital en el cual era mantenido. La decision
de la clinica de certificar la muerte cerebral y
suspender las medidas de soporte vital fue
rechazada desde el inicio por los padres del nifio,
alegando motivos religiosos y esperanzas de
recuperacion, dando lugar a una batalla judicial
que culmind luego que el Tribunal Europeo de
Derechos Humanos rechazara tratar el caso.

El debate recuerda el caso de Charly Gard
(fallecido en julio del afio 2017), nacido en agosto
del 2016 con un trastorno degenerativo
extremadamente raro y mortal que generd
polémica a nivel global. Habiéndose decidido
ensayar un tratamiento experimental, que el
agravamiento de las condiciones del nifio
imposibilitd llevar a cabo, el equipo médico
sugirié desconectarlo de las medidas de soporte
vital, brindarle cuidados paliativos y permitirle
morir. Los padres se opusieron vy litigaron contra
el Great Ormond Street Hospital de Londres,
llegando el caso hasta el Tribunal Europeo de
Derechos Humanos. Las instancias judiciales
ratificaron la posicidn del equipo médico.

L Este articulo es la versidn en castellano actualizada del articulo original: Who decides the best interests of the
child in the end-of-life process? A look at the Peruvian and Argentine reality en I. Gold, Herring& Auckland (eds)
Medical Decision making on behalf of young children: a comparative perspective, Hart Publishing, London,
2020.Autor de la traduccion al inglés: Ab. Patricio Ato del Avellanal.

2 Doctora en Derecho (Universidad de Buenos Aires) Miembro del Comité Internacional de Bioética de la UNESCO.
Vicepresidente de la Asociacién por la Educacidn Inclusiva. Email: paulasiverino@gmail.com
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Si bien los casos son diferentes, un bebé
gue nacid con una patologia degenerativa, en
estado terminal y un nifio con muerte cerebral a
raiz de un incidente, ambos refieren a los
conflictos que se pueden suscitar entre padres y
equipo médico en la toma de decisiones de
infantes al final de la vida.

¢Qué solucién cabria esperar en la
Argentina y el Peru si se presentara un caso de
similares caracteristicas?

El grado de desarrollo de la reflexion
bioética, el paternalismo imperante aun en buena
parte de la comunidad médica, la influencia de
grupos conservadores religiosos, la aceptacién de
esquemas patriarcales y la verticalidad en las
relaciones familiares, sobre todo en lugares
lejanos a las capitales, impactan en la relacion
médico paciente, asi como en el efectivo
reconocimiento de los nifios como sujetos de
derecho. Los padres, como representantes
legales del nifio, son los indicados por la ley para
tomar decisiones sobre su vida y su salud, pero
esta facultad tiene limites.

El propésito de este articulo es
reflexionar sobre los limites de la responsabilidad
parental frente a decisiones de final de la vida en
nifios pequefios en la Argentina y el Peru, a partir
del caso Gard. La version inicial fue publicada
hace dos afios en inglés.

Para ello, se presentara
esquematicamente el marco legal argentino, las
pautas sobre la competencia de los menores de
edad, el alcance del consentimiento por
representacién y el interés superior del nifio, asi
como una breve resefia jurisprudencial y cual
seria una resolucidn probable en un caso similar
al caso Gard. Luego se abordara la normativa
peruana, comentando brevemente la experiencia
de un instituto pedidtrico de referencia. A
continuacién, se mencionardn cuestiones
estructurales que impactan a la hora de abordar
estos conflictos. Dado que en ambos paises se
tiende a la resolucion intrafamiliar y con el equipo
de salud de este tipo de situaciones vy
excepcionalmente se llega a un caso judicial,
finalmente esbozaré una propuesta sobre qué
estrategias pueden implementarse para mejorar
la calidad de la toma de decisiones de los
potenciales involucrados en situaciones tan
criticas como la que se abordan en este articulo.

2. Marco normativo argentino

Capacidad, competencia y principios generales
del Cédigo Civil

La reforma del Cédigo Civil y Comercial de la
Nacién (CCyC), vigente desde agosto del afio
2015, adopta la constitucionalizacién del derecho
privado, incorporando los Tratados de Derechos
Humanos y la Constitucidn Nacional (bloque de
constitucionalidad) como  parametros de
interpretacion de las normas e instituciones del
Derecho Civil.

Como consecuencia de ello y en la linea
de lo pautado por la Convencion de los Derechos
del Nifio, la Opinién Consultiva 17 de la Corte
Interamericana de Derechos Humanos (Corte
IDH, 2002) y la Ley 26.061 de Proteccién Integral
de los Derechos de Nifios Nifias y Adolescentes
(2005), la reforma flexibiliza el concepto de
“capacidad civil” incorporando la nocién de
“competencia” lo cual impacta especialmente en
el campo de las decisiones del menor de edad
sobre su cuerpo y su salud.

El CCyC reconoce como regla que toda
persona tiene la aptitud de ser titular de derechos
y obligaciones (capacidad de derecho) y puede
ejercerlos por si (capacidad de ejercicio), salvo las
limitaciones que el mismo Cédigo determina. Los
menores de 18 afios ejercen sus derechos a través
de sus representantes legales, pudiendo ejercer
por si mismos los actos que le son permitidos por
ley, conforme el principio de autonomia
progresiva y el derecho a ser oido. A partir de los
13 afios la ley los considera “adolescentes”.

El CCyC regula la competencia de los
menores de edad para tomar decisiones médicas:

a) a partir de los 16 afios: es
legalmente adulto para decidir sobre el
cuidado de su cuerpo y salud,

b) entre 13y 16 afios: puede decidir
por si respecto de tratamientos no
invasivos o que comprometan su vida o
salud, para estos deberd contar con el
asentimiento de sus progenitores. Si
hay conflicto entre ambos se resolvera
considerando el interés superior sobre
la base de la opinién médica respecto
de las consecuencias de la realizacion
del acto médico.
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c) Menores de 13 afios: tienen
derecho a ser oidos y pueden participar
en el proceso de toma de decisiones,
pero estas estardn en cabeza de sus
padres.

Al evaluar la situacién de los nifos y los
tratamientos al final de la vida las normas del
CCyC deben ser integrados con la Ley 26.061, la
Ley de Derecho de los Pacientes (2009) y su
modificatoria, llamada “Ley de Muerte Digna” N°
26.742 (2012) junto a su Decreto Reglamentario
1089/12. Esta ley hizo publico el debate sobre el
alcance de la autoridad parental frente a la
decisidon de interrumpir el tratamiento de sus
hijos en el final de su vida.

Derechos al final de la vida, consentimiento por
representacion y responsabilidad parental

La Ley de Muerte Digna fue impulsada por
Melina, una joven que pedia sedacién terminal
ante padecimientos fisicos intolerables y por
Sandra, la madre de una nifia de tres afos en
estado vegetativo permanente, ante la negativa
del centro médico de suspender el soporte vital.
El centro médico temia una denuncia y exigia que
los padres renunciaran a cualquier reclamo legal
ante un notario, en un claro ejemplo de dudas
sobre el marco legal y el ejercicio de medicina
defensiva (Tealdi, 2013 pp. 107-120).

La Ley N° 26.529 de Derechos de los
Pacientes contemplaba el rechazo al tratamiento
médico, pero existian dudas sobre la legalidad de
limitar las medidas de soporte vital sobre todo
respecto de la hidratacidn y nutricién en personas
sin capacidad de decidir. Su modificatoria, la Ley
N° 26.742 el rechazo de tratamientos futiles o que
produzcan un “sufrimiento desmesurado”,
incluyendo hidrataciéon o alimentacion “cuando
los mismos produzcan como Unico efecto la
prolongacion en el tiempo de ese estadio
terminal irreversible o incurable”. El rechazo y/o
retiro de la hidratacion y alimentacién fue uno de
los puntos mas controvertidos por el
conservadurismo religioso (Alonso, 2014, pp-122-
145). El propésito de la norma es evitar el exceso
terapéutico ante intervenciones futiles al final de
la vida y humanizar el morir.

Respecto de los menores de edad, esta
ley fija tres pautas: a) tienen derecho a ser
asistidos en el cuidado de su salud de manera

prioritaria; b) tienen derecho a intervenir en la
toma de decisiones sobre terapias o
procedimientos y c) opera el consentimiento por
representacion, segun los requisitos y orden de
prelacion de la Ley de Trasplantes (padres,
hermanos mayores de 18 afos, abuelos,
consanguineos hasta el 4°, parientes afines hasta
el 2° inclusive, representante legal).

En relacion a los ninos, el consentimiento
por representacién es una derivacion del ejercicio
de la responsabilidad parental, definida por el
CCyC como “el conjunto de deberes y derechos
qgue corresponden a los progenitores sobre la
persona y bienes del hijo, para su proteccion,
desarrollo y formacién integral mientras sea
menor de edad y no se haya emancipado”, y esta
regida por los siguientes principios: a) interés
superior del nifio; b) autonomia progresiva
(conforme caracteristicas psicofisicas, aptitudes y
desarrollo) y c) el derecho del nifio a ser oido y a
que su opinidn sea tenida en cuenta segln su
edad y grado de madurez.

El decreto reglamentario 1089/12 de la
Ley de Muerte Digna regula el consentimiento de
menores en los articulos 2 y 5. El articulo 2 indica
gue debe tenerse en cuenta la voluntad de los
nifos y adolescentes segln su competencia y
discernimiento y, en caso de discrepar con sus
representantes legales, o entre ellos, el médico
debe elevar el caso al Comité de Etica de la
institucion o de otra si fuera necesario, para que
emita opinidn, conforme la Ley 26.061. Esta
opinién no es legalmente vinculante.

Si el nifio fuera pequefio o estuviese
privado de la posibilidad de decidir, el articulo 5
recepta el consentimiento por representacion, e
indica que, de existir oposicion respecto del curso
de accidn a tomar, de una sola de las personas en
mismo grado legal de prelacidon (por ejemplo
entre los padres) ,se hace necesaria la
intervencion del comité de ética hospitalaria,
quien decidira si corresponde la intervencion
judicial, “solo en tanto resultaren dificultades
para discernir la situacion mas favorable al
paciente”. La ley prioriza el acuerdo entre los
padres, buscando en caso de conflicto una
instancia de resolucién independiente e
interdisciplinaria, antes que derivar el tema a un
juez, pero no contempla qué sucede si el conflicto
es entre los padres y el equipo médico; asimismo,
la norma da la posibilidad al médico, no a la
familia, de elevar el caso al Comité de Etica.
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Por otra parte, la decisién del progenitor
gue vaya en el mismo sentido que la del equipo
médico ¢se presume como aquella mas favorable,
descartando en principio la intervencion judicial?
En el derecho comparado, la Corte Federal Suiza
ha entendido que cuando la recomendacién
médica es indicada en el caso concreto, se
presume compatible con el interés superior del
nifio (Bichler, 2020).

Recordemos que el CCyC argentino
introduce la regla de consideracién del interés
superior sobre la base de la opinion médica
respecto de las consecuencias de realizar el acto
médico, en caso de conflicto entre el deseo del
adolescente y el de los padres, sobre actos no
invasivos o que pongan en riesgo su vida. Sin
embargo, ante una situacién mds compleja, la ley
de muerte digna exige la participacién de un
Comité de Etica, cuya tarea es velar por los
derechos del paciente y el cual, teniendo como
norte el interés superior del nifio, sopesara
consideraciones legales, médicas y éticas,
incluyendo el contexto familiar, para recomendar
un curso de accion.

Por su parte el CCyC prohibe cualquier
hecho que lesione o menoscabe fisica o
psiquicamente a los nifios o adolescentes y ante
desacuerdos reiterados de los progenitores o
causas que entorpecen el ejercicio de la
autoridad parental, el juez pueda ordenar
medidas de intervencion interdisciplinaria.

En los procesos judiciales que los
involucren, los nifios y adolescentes pueden
participar a través de representantes legales, y
tener abogado si  hubiera  posiciones
contrapuestos con sus padres o el proceso afecta
sus intereses; el Ministerio Publico Fiscal
interviene en representacién y proteccion (Olmo
y Mendiondo, 2016). Ademas, la Ley 26.061
introduce la figura del abogado del nifio, aunque
no hay consenso en la doctrina ni la
jurisprudencia sobre los alcance de su
competencia y crea la figura del Defensor de los
Derechos de las Nifas, Nifios y Adolescentes,
elegida por el Congreso y quien tendra a su cargo
velar por la proteccién y promocion de los
derechos del nifio.

Interés superior del nifio y final de la vida,
principios legales y criterios judiciales

Ante un conflicto ¢ Cuales son las pautas rectoras?

Cualquier instancia de decisién (médico
asistencial, administrativa o judicial) deberd tener
como principio orientador el interés superior del
nifio, el cual funciona como derecho, principio de
interpretacion y norma de procedimiento
(Comité de los Derechos del Nino, 2013). En
cuanto norma de procedimiento, al tomar un
decisiéon médica que afecta la vida del nifio, se
debe especificar como se ha respetado este
derecho en la decisién, en qué criterios se ha
basado y como se han ponderado los intereses
del nifo frente a otros. Existe consenso en que la
dignidad es el valor cardinal que da contenido al
interés superior del nifio, el cual, en proceso del
final de su vida estd atravesado por mdultiples
vulnerabilidades y, ante el fin inevitable, no
puede ser tratado “como objeto o mercancia de
un dominio tecnoldgico autonomizado” (Tealdi,
2013). Los nifios poseen derechos derivados de su
condicién, a los que corresponden deberes
especificos de la familia, la sociedad y el Estado
(Corte IDH, 2002, pf.54).

Tal como ha sefialado la Corte IDH en
“Atala Riffo”, el interés superior funciona como el
principio rector en la materia, el cual no se aplica
en abstracto, evaluandose los comportamientos
parentales especificos y su impacto negativo en el
bienestar y desarrollo del nifio segun el caso, los
dafios o riesgos reales y probados, y no
especulativos o imaginarios (Corte IDH, 2012,
pf.108-109). Para la Corte Suprema argentina, el
interés superior apunta a dos finalidades basicas:
constituirse en pauta de decisién ante un
conflicto de intereses, y ser un criterio para la
intervencion institucional destinada a proteger al
menor.

Asimismo, el interés superior separa
conceptualmente el interés del nifio como sujeto
de derecho de los intereses de otros sujetos e
incluso, el de los propios padres, por legitimos
gue éstos resulten; opera entonces como limite al
consentimiento por representacion si peligrara el
bienestar del nifio, habilitando la intervencion
judicial. Tal como sucede en el derecho espafiol,
la responsabilidad parental debe ser ejercida en
beneficio del nifio y respecto de las decisiones
médicas existe un margen menor de
discrecionalidad, limitada por el criterio médico
gue habilita a los médicos a acudir ante un juez si
consideran que peligra el bienestar del nifo
(Navarro-Michel, 2020), un principio similar a la

125



Instituto Internacional de Derechos Humanos - Capitulo para las Américas

“cldusula de escape” de la Ley de Derecho de los
Pacientes belga (Boone, 2020).

Ese ha sido el criterio seguido en casos de
nifios cuyos padres son Testigos de Jehova (Via
Mendoza, 2017) y de quienes se niegan a vacunar
a sus hijos (CSIN, 2012), entendiendo que la
responsabilidad parental debe ser ejercida en
consonancia con los principios rectores del CCyC
(interés superior del nifio, autonomia progresiva
y derecho a ser oido) (Exp.24299/17, 2017).

La Corte Suprema se expresé sobre la
potestad de los padres de negarse a vacunar a sus
hijos considerando que la privacidad familiar es
permeable a la intervencidn del Estado en pos del
interés superior del nifio, prevaleciendo su
derecho a la salud por sobre todos los demds en
juego (CSJN, 2012).

En decisiones al final de la vida, es mas
complejo trazar la linea. La Ley de Muerte Digna
prioriza la muerte humanizada evitando medidas
futiles que generen sufrimiento desmesurado o
solo sirvan para prolongar un estado terminal e
irreversible y regula el consentimiento por
representacion.

Analizando el alcance del consentimiento
por representacién, Bichler distingue entre
derechos de ejercicio absoluta y estrictamente
personales (absolutestrictly personal rights) vy
derechos estrictamente personales (Strictly
personal rights). La mayoria de las situaciones
médicas implican el ejercicio de derechos
estrictamente personales, donde se aplica el
consentimiento por representacion, teniendo
como limite y pauta orientadora el interés
superior nifio (Buchler, 2020).

Aquellos que son de ejercicio absoluta y
estrictamente personales quedan fuera del
consentimiento por representacién. La tendencia
es que una intervencidn que no es urgente, ni de
imperiosa necesidad terapéutica y es irreversible,
implica el ejercicio de un derecho absoluta y
estrictamente personal. Es el caso de las
intervenciones de adecuacion genital en bebes
intersex, las que impactan de manera radical en
la vida del nifo, afectando su derecho a la
identidad sexual, la integridad y el libre desarrollo
de su personalidad entendido también como
derecho a un futuro abierto (Blichler, 2020). Se ha
planteado también si es aceptable el
consentimiento por representacion ante la
circuncision y los implantes cocleares.

El resguardo del ejercicio de derechos
absoluta, estrictamente personales, asume que el
nifio sera eventualmente competente para poder
autodeterminarse en un asunto personalisimo.
Ello no sucedera en nifos pequefios con
patologias que les impiden tener discernimiento.

En ese orden de ideas, de una lectura
integrada de la doctrina de la Corte Suprema
argentina (CSJN, 2012 y 2015) puede deducirse
gue mientras que la proteccién del principio de
autodeterminacion rige la toma de decisiones
sobre personas sin autonomia, la proteccién del
interés superior del nifio es el principio rector en
menores de 13 afios. En ambas situaciones se
busca garantizar el respeto de los intereses del
paciente que no puede decidir por si, por encima
de los intereses de terceros, inclusive sus propios
padres. Deberd considerarse su dignidad vy
contexto general, atenderse a la preservacién del
entorno familiar y el mantenimiento de las
relaciones, asi como sopesar ventajas, riesgos y
efectos de los tratamientos médicos (Comité de
Derechos del Nifio, 2014).

En adolescentes menores de 16 deberia
realizarse un balance entre los principios de
autodeterminaciéon y protecciéon del interés
superior, y entre los 16 y los 18 se seguiria el
principio aplicable a los mayores de edad, aun
cuando la ley de muerte digna no autoriza
directivas anticipadas a los menores de 18 afios,
dado que el Cdédigo Civil reconoce plena
autonomia para actos médicos a los 16 afios.

La ley presume que la familia
naturalmente velara por el bienestar de los nifios,
especialmente los padres, a quienes da la
potestad de decidir por sus hijos. Sin embargo, el
consentimiento  por  representacién  debe
ejercerse dentro de los limites de Ia
responsabilidad parental y, en caso de conflicto,
debera acreditarse que cumple con satisfacer el
interés superior del nino, conforme
consideraciones éticas, legales y médicas.

Sin  embargo, la jurisprudencia de
tribunales inferiores presenta criterios dispares y
razonamientos a veces refiido con la ldgica.

En los casos escrutados algunos jueces
entienden que el derecho a una muerte digna
solo puede ser ejercido por su titular y siendo
intransferible apelan a la “autolimitacion médica”
segln el tratamiento se considere proporcionado
o desproporcionado. Aun considerando que no
podrian decidir por el nifio, los padres y el equipo
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médico estarian en mejores condiciones de
decidir que “un extrafio” (el juez). Otro
magistrado declara que un representante legal
solo podria pedir que no se realicen tratamientos
considerados desproporcionados, cuya aplicacion
no puede presumirse por ser un trato cruel para,
acto seguido, sostener que los representantes
legales podrian exigir al equipo médico incluso
medidas desproporcionadas (Exp. N°791/08).

En un caso complejo, los padres piden al
juez que los médicos eviten ventilar
mecanicamente a su hija ante una crisis
respiratoria. Para el juez la negativa de los padres
tiene plena eficacia y no hace falta intervencion
judicial. Los médicos apelan la medida e insisten
en que la ventilacién mecdnica evitara que la nifia
muera en agonia, sin prolongar artificialmente su
vida. Estando los padres en audiencia por el caso,
la nifia tiene una crisis y es intubada. Producido el
fallecimiento, el juez sancioné al abogado vy los
médicos actuantes por ir contra la voluntad de los
padres. La Camara de Apelaciones revocé las
sanciones a los médicos, pero reafirma que la
decisién recae en los padres, pese a lo
cuestionable de su pedido (Cdmara Nacional de
Apelaciones en lo Contencioso Administrativo,
2001).

La disparidad de criterios propia de un
sistema de control de constitucionalidad difuso
hace dificil prever como se resolveria un caso
similar al caso Gard en Argentina. De llegar a la
Corte Suprema, si el criterio médico y el dictamen
de uno o mds comités de ética de referencia
coinciden en cuanto a la futilidad del soporte
vital, probablemente se autorizaria la suspension
de este.

Veamos a continuacién,
escenario legal en el Peru.

cual es el

3. Marco legal peruano

La Constitucion Politica peruana protege la
dignidad de la persona como fin supremo de la
sociedad y el Estado (articulo 1), asi como la
integridad, intimidad, libre desarrollo y bienestar
(articulo 2) del sujeto. El Codigo Civil (CC) estipula
que los derechos a la vida y la integridad son
indisponibles e irrenunciables y en general, su
ejercicio no puede sufrir limitacion voluntaria.
Este articulo suele alegarse para poner en duda la
legalidad de las medidas de adecuacion del

esfuerzo terapéutico, dificultando mucho el
respeto de los derechos de los pacientes al final
de lavida, por considerar la abstencidn o retiro de
medidas de soporte vital como practicas
eutanasicas.

El Cddigo de los Nifios y Adolescente
(CNyA) contempla el derecho a la integridad de
los nifios y adolescentes, la protecciéon contra
tratos crueles, inhumanos o degradantes, el
derecho a susalud integral y enumera los deberes
y derechos de la patria potestad, sin mencionar
una mayoria de edad para tratamientos médicos
o dar pautas para situaciones de conflicto. Segun
el CNyA y el CC la mayoria de edad se adquiere a
los 18 afos y se es considerado “incapaz relativo
de hecho” (Fernadenz Sessarego, 2008, p.172-
173) a partir de los 16 afios, cuando se adquiere
competencia para los actos que la ley autorice,
pudiendo aceptar o renunciar a derechos
patrimoniales si sus padres autorizan o ratifican
tdcitamente el acto y trabajar, con autorizacion
paterna. A partir de los 14 afios el menor puede
pedir la remocién del tutor y el menor capaz de
discernimiento  puede  ejercer  derechos
estrictamente personales (Fernandez Sessarego,
2008, p.43) los cuales no son susceptibles de
representacion.

No existiendo aun en el Perd una
reflexion bioética articulada y siendo el CC una
norma de corte patrimonial, no cuenta con
soluciones normativas al tema bajo tratamiento y
el ultimo proyecto de reforma del CC tampoco
introduce cambios (Anteproyecto de Reforma del
Cddigo Civil). Sin embargo, de la lectura integrada
de las normas citadas, en consonancia con los
principios de desarrollo progresivo y derecho a
ser oido, es posible alegar la competencia del
menor a partir de los 14 afios para intervenir y
consentir decisiones médicas (Ravinovich
Berkman, 2004, p.63-73) - con asentimiento de
los padres en situaciones riesgo de vida
(Fernandez Sessarego, 2011, 440) - y a partir de
los 16 afos podria ser considerado competente
para decidir de manera autonoma sobre su vida y
salud.

En el Pert los derechos de los pacientes
estan contemplados en la Ley General de Salud N°
26.842 (1997) y su modificatoria Ley N° 29.414
(2009). Los articulos 4 y 15.2 g) permiten a
personas mayores de edad rechazar tratamientos
médicos. En el caso de menores de edad se prevé
que si los representantes legales niegan el
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“u

consentimiento para tratamiento médico, “el
médico tratante o el establecimiento de salud, en
su caso, debe comunicarlo a la autoridad judicial
competente para dejar expeditas las acciones a
gue hubiere lugar en salvaguarda de la vida y la
salud de los mismo”. Esta norma, que tiene en
mente el caso de los Testigos de Jehov3, no prevé
conflictos entre los padres, o los padres y el
menor, ni considera su voluntad en caso sea
negativa a tratarse, o que el equipo médico sea
quien proponga la abstencién de tratamiento.

Tampoco existen pautas claras en la
escasisima jurisprudencia. En el caso “P.R” se
discutié si se debia iniciar investigacién tutelar
para quitarle la patria potestad a unos padres
Testigos de Jehova que se negaron a que su hijo,
en quimioterapia, recibiera una transfusion. El
caso llega a la Corte Suprema y se concluye que
no procede la investigacion por abandono, ya que
los padres tienen derecho a elegir el tratamiento
adecuado para sus hijos. Sin embargo, aclara que
frente a las creencias religiosas de los padres
prima el derecho a la vida del nifio y que si fuera
necesario en el futuro se lo deberd transfundir.
Una jueza falla en disidencia, considerando que la
negativa a brindar un tratamiento necesario para
salvar la vida del menor constituye abandono
moral.

Una experiencia en el sistema de salud peruano

En consonancia con lo reportado en Tailandia
(Tengaumnuay, 2020) y Chile (Latrhrop Gomez,
2020), en el Peru existe un contexto social
consagrado legalmente donde el rol fundamental
de la familia y un cierto “autoritarismo parental”
lleva a asumir que es responsabilidad de los
padres decidir por sus hijos al ser quienes saben
lo que es mejor para ellos. Los médicos evitan en
general los conflictos con los padres movidos
también por el temor a reproches legales.

El Perd cuenta con varios centros
especializados en atencidn a la nifiez siendo el
Instituto Nacional de Salud de los Nifios (INSN) un
centro de referencia. Ante la falta de datos
publicados, contactamos con varios de estos
centros, obteniendo respuesta del INSN vy
realizamos una extensa entrevista telefénica a la
jefa de la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP),
para recabar informacion sobre el tratamiento de
los nifios al final de la vida.

Se reporta que alrededor del 25 % de los
pacientes del INSN son potenciales beneficiarios
de cuidados paliativos. La UCP solo puede
intervenir al ser convocada mediante
interconsulta, lo cual sucede en el 10% de los
casos. La UCP evalua al paciente y si se concluye
gue no proceden medidas de soporte vital, los
padres del paciente deben firmar dos
documentos: uno de aceptacién de cuidados
paliativos y el Consentimiento de Adecuacidn del
Esfuerzo Terapéutico (CAET). Alrededor del 80%
de los progenitores son mujeres solas y se trata
de pacientes croénicos.

El INSN no tiene directivas generales
sobre adecuacién del esfuerzo terapéutico y
dependerd del criterio de cada servicio, aunque
existe una regla tacita de no confrontar con los
padres para evitar cualquier conflicto legal, sobre
todo en Emergencias y en Cuidados Intensivos. Se
reporta que Emergencias tiende a respetar la
voluntad de los padres en caso de estar firmado
un CAET mientras que, en Cuidados Intensivos, en
general no se acepta la adecuacion del esfuerzo
terapéutico, habiendo existido casos inclusive de
objecidn de conciencia al CAET por considerarlo
practica eutanasica. La UCI tiene un 60% de
pacientes crdnicos, los que no reciben cuidados
paliativos; el criterio es hacer lo que los padres
decidan, sin confrontar con ellos.

Dado las dudas que genera el marco legal
sobre medidas al final de la vida, es razonable
cuestionar la calidad de la informacion brindada
a los padres por el equipo médico. Los nifios
suelen morir en terapia intensiva, en un medio
carente de calidez, acompafiamiento y confort
(Lago et al, 2005, p.111-117).

La experiencia reportada en el INNS lleva
a pensar que los médicos siguen asociando
adecuacién del esfuerzo terapéutico a practica
eutandsica, desconociendo el marco ético y legal
del tratamiento al final de la vida, influenciados
por prejuicios religiosos (Siverino Bavio & Mujica,
2013, pp.195-235), ignorancia de los principios
bioéticos y practica de medicina defensiva
(Siverino Bavio, 2017), en detrimento de los
derechos y dignidad de los nifios enfermos (Lago,
2005).

Si el caso Gard hubiera sucedido en el
Perud, y los padres hubieran podido costear el
tratamiento, se hubiera cumplido con su
voluntad. Es improbable que el equipo médico se
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opusiera, menos aun que batallara legalmente
para lograr el retiro del soporte vital.

4. Analisis de los escenarios en

Argentina y Peru

Tanto en la Argentina como el Perd es muy baja
la judicializacién de casos de tratamiento al final
de la vida de nifios, siendo mayormente los
profesionales de la salud los que recurren a la
justicia — usualmente en el caso argentino
solicitando autorizacion judicial para tomar o no
un curso de accidn especifico- y en menor
medida, la familia del paciente (Alonso, 2016,
pp.383-396). A veces, la urgencia determina la
resolucidn judicial por via telefénica, dificultando
el registro (Kemelmajer de Carlucci, 2003, p.162).
Comparto la perspectiva de Alonso, quien
entiende que la baja litigiosidad obedece a) un
marco legal poco claro, b) la ausencia de
estructuras de apoyo legal y de asociaciones que
defiendan los derechos de los pacientes
terminales, y c) la baja percepcion del rechazo de
tratamientos como un asunto de derechos por
parte de la ciudadania (Alonso, 2016). Un ejemplo
de lo dicho es que los dos casos emblematicos
que llevaron a la sancién de la Ley de Muerte
Digna en la Argentina e involucraron a una nifia y
una adolescente, se debatieron en los medios de
comunicaciony el Congreso de la Nacién, pero no
se judicializaron (Paginal2,2011y 2012). Por otra
parte, la practica hospitalaria en la atencién de
pacientes  pedidtricos con enfermedades
terminales difiere en las instituciones y es dificil
acceder a esa informacién. En un estudio de 2003
se alerta sobre lo extendido de la practica de “via
de medio” por la cual se mantiene el tratamiento
sin intensificarlo hasta que la muerte es
inevitable, por miedos legales, factores sociales,
religiosos y culturales y politicas institucionales
ambiguas aunada a una muy pobre formacién en
bioética (Althabe& et al, 2003, pp.164-169).
Tanto en la Argentina como en el Peru, es
posible constatar — en grados diversos
dependiendo de la formacidn bioética y legal de
los equipos de salud — la influencia de estos
factores. Frente a una decision de limitar el
tratamiento, en Peru se suele alegar el miedo a
estar realizando una priactica ilegal, sea un acto
eutandsico o abandono de persona. El personal
médico puede recurrir a practicas dilatorias o

bien de medicina defensiva (Gherardi y Gherardi,
2007, pp. 502-5110) por divergencias en los
criterios legales aplicables.

La falta de claridad sobre qué protege el
derecho a la vida ha llevado a creer que el bien
juridico tutelado es la vida bioldgica, el sustrato
material sobre el cual se despliega la existencia
del individuo, desconociendo el peso de esta
misma existencia. Como hemos sostenido en
reiteradas ocasiones, el derecho a la vida protege
la vida biografica desplegada en el tiempo, sobre
un sustrato biolégico.Es importante entender que
la “vida bioldgica” o nuda vida, es protegida en
cuanto sustrato material de los derechos pero
unido de manera indisoluble a Ila “vida
biogréfica.” (Siverino Bavio & Mujica, 2012,
pp.81-97)Proteger la “cdscara” corporal a
expensas de la dignidad de la existencia es
contrario a la ética y el derecho, como ha
sostenido numerosa jurisprudencia, por ejemplo,
en los casos sobre muerte digna y eutanasia
(Corte Constitucional Colombiana 1997, 2014,
2017, 2021, 2022 y Corte Suprema peruana,
2022). Lo contrario implica desconocer al
individuo y tutelar la corporeidad que lo sostiene,
despojandolo de su dignidad humana.

Esta falta de claridad sobre qué protege
el derecho a la vida se relaciona con la creencia
sobre la sacralidad, indisponibilidad e
irrenunciabilidad de la vida humana, muy
extendida en lugares de fuerte impronta religiosa
y vigoroso paternalismo médico. La sacralidad de
la vida y de la mision médica de proteger la vida
biolégica merced el juramento hipocratico, es
alegado como un impedimento ético. Se
confunde el “procurar la muerte” con el aceptar
el declive de la vida, cuando el proceso ha llegado
a un punto de no retorno.

En los ultimos afios el giro de la accién de
los grupos conservadores ha virado de la
exclusion y la defensa de la estratificacidn social,
a la apropiacién de la “nuda vida” (y su relacién
sobre la sexualidad y el cuerpo) como ntcleo y
mascarén de proa, construyendo discursos de
“verdades absolutas” (Mujica, 2007), aunado a un
cambio en la organizacion del discurso religioso
en funcién de “secularismos estratégicos”,
cambiando las referencias a dios y a dogmas por
argumentos  cientificos y  bioéticos 'y
reemplazando a actores eclesidsticos por
miembros de la sociedad civil. (Alonso, 2014) En
el debate de la ley de muerte digna en Argentina
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académicos y directores de centros de bioética
catélica lideraron la defensa de la posicion
conservadora. En el Peru el colectivo “Con Mis
Hijos No Te Metas” mantiene una activa ofensiva
contra todo intento de expansién de derechos.

Aun cuando Argentina es un pais en vias
de secularizacién, advierte Alonso que la
participacién de la Iglesia Catdlica como un actor
de peso reconoce una larga trayectoria y las
“derrotas” parlamentarias en temas como
matrimonio igualitario o muerte digna no deben
ser leidas como una “retraimiento” de su poder,
sino que su activa participacion en los debates lo
gue la marcan claramente como un actor politico
en la dindmica democratica. (Alonso, 2014) En el
Perd, los grupos conservadores han estado
presentes a lo largo de la historia, teniendo una
estrecha relacién con la Iglesia Catélica, élites del
sistema econdmico, estructuras del gobierno
(Mujica, 2007, p.33) y mas recientemente, con las
iglesias evangélicas y el partidos politicos.

En el caso peruano, y en menor medida
en la Argentina lejana a las capitales, el fuerte
paternalismo médico todavia imperante en
sociedades con democracias jévenes y pasados
recientes de fuerte impronta totalitaria, dificultan
la aceptacion y reconocimiento de la autonomia,
consagrado por la Constitucidn en ambos paises y
que permite reconocer también la
democratizacién al interno de las relaciones
familiares, dotando de entidad real a los derechos
de nifos y adolescentes. Como advierte
LathropGomez en el caso chileno, si bien es
palpable el cambio de paradigma en pos del
reconocimiento de los derechos y la progresiva
competencia de los nifios y adolescentes, en la
practica aun prima la ldgica de la autoridad
parental como sede de la toma de decisiones
(Latrhrop Gomez, 2020).

5. A modo de conclusion: proteger el
interés superior del nifio mejorando la
calidad de las decisiones de los
adultos

Frente a los escenarios descritos se observa que
la mayoria de las situaciones que involucran
decisiones sobre el tratamiento de nifios al final
de la vida se toman en la intimidad familiar y/o
con el equipo médico. En caso de conflicto, serd
el juez quien debera decidir. Como vemos, no se

trata solo de quién decide, sino de como asegurar
la mejorar calidad posible en el proceso de toma
de decisiones, para poder garantizar que
realmente se respete el interés superior del nifio.
Considero que deben pensarse estrategias en
este sentido, tales como promover la ensefianza
de bioética y derechos humanos tanto en los
equipos de salud como en los operadores del
derecho y trabajar con ellos en la capacitacion en
gestion emocional.

En el caso peruano, cabe prestar atenciéon
al sistema de salud, no solo al aparato judicial.
Muchos médicos dudan en proteger los derechos
de los niflos murientes por creerse expuestos a
demandas por crimenes imaginarios - prdcticas
eutanasicas o abandono de persona, que no son
tales- (Weise KL; Okun AL; Carter BS; & et al,
2017), haciendo patente como el interés superior
del nifio cede ante la medicina defensiva
(Gherardi y Gherardi, 2007 y Pivat et al, 2011,
p.501-510). Urge hacer mds claras Ia
interpretacion de normas sobre capacidad vy
competencia en temas sanitarios y capacitar a los
operadores sanitarios y juridicos en derechos de
los nifios, nifias y adolescentes en el campo de la
salud.

En otras partes del mundo, se ha
cuestionado que sean los padres y el equipo
médico quienes decidan en los casos de nifios en
final de vida, impugnando el “consentimiento
conjunto” y sobredimensionado el rol del juez
(Birchley, 2014, pp.203-205). En los casos de
Archie y Charly, resueltos en el Reino Unido, es
clara la preeminencia del equipo médico como
“guardidn” del interés superior del nifio. Sin
embargo, en varias sentencias que comentamos,
la actuacidn judicial es francamente deficiente
¢Es buena idea dejar los derechos de los nifios
murientes solo en manos de los jueces? En
Ameérica Latina, en general, no. No aun.

éPor qué yerran los jueces? Porque, en
general, no tienen formacién en bioética juridica.
Siendo escasa la formacion de los equipos de
salud en bioética la formacidon de abogados y
magistrados en bioética es casi inexistente. La
mayoria de los jueces y juezas carecen de
herramientas conceptuales y marcos tedricos de
referencia para abordar temas complejos e
interdisciplinarios y resuelven, en general,
basados en una formacion civilista “dura” que no
tiene categorias apropiadas para abordar
problemas bioéticos.
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El interés superior del nifio es una
categoria propia del derecho internacional de los
derechos humanos ¢éComo resolver dilemas
bioéticos desde una disciplina rigida e infra
constitucional como el derecho  civil?
“Competencia”, por ejemplo, es una categoria de
la bioética, que ha sido receptada por algunos
caodigos civiles, como el argentino, en relacién al
menor adulto, necesaria para hacer efectiva el
derecho del nifio a ser oido y a participar en las
decisiones atinentes a su salud.

“Bioética juridica” es una expresion
abreviada para hablar de una bioética para y
desde los derechos humanos, que deberia ser
obligatoria no solo en la formacién de los
integrante del sistema sanitario sino de todo
abogado vy, especialmente, de los jueces de
familia; es una herramienta que permite el
analisis de casos complejos ofreciendo una
plataforma axiolégica (la de los derechos
humanos) y un andamiaje juridico (Siverino Bavio,
2017 pp. 9-32) (categorias, procedimientos,
estandares) concreto vy flexible. La Bioética estd
ligada a los derechos humanos desde su misma
génesis (Tealdi, 2008). La bioética juridica puede
ser definida entonces, como la herramienta
analitica generada en este campo dinamico
donde dialogan la bioética y el derecho para
observar, analizar y proponer alternativas
normativas (regulatorias) frente a una situacién
concreta que entrafia un dilema o conflicto
vinculado a la vida y la existencia, la cual,
reconoce como plataforma axioldgica la moral
propuesta por el derecho internacional de los
derechos humanos, contemplando las variables
que entran en juego desde una mirada
integradora transdisciplinaria.

Leyendo la Observacion 14 del CDN
encontramos que las reglas de procedimiento
propuestas son muy similares a las que rigen un
comité de bioética.En todo procedimiento que
impliqgue tomar decisiones sobre la salud de un
nifio deben minimamente, y de manera
obligatoria, participar un abogado especialista en
derechos del niflo que lo represente legalmente y
un comité de bioética que funcione como esa
instancia independiente, interdisciplinaria, que
teniendo como principio orientador el interés
superior, bregue por los derechos del paciente
pediatrico, siguiendo las pautas propuestas por la
Observacion 14. El comité es un espacio al que
pueden acceder los padres y el equipo médico a

exponer sus puntos de vista y evacuar dudas
(legales, éticas, procedimentales). Aparte de la
tarea propia del comité, nada impide que alguno
de sus integrantes pueda colaborar con la tarea
de “traducir” a los padres y/o al equipo médico la
intencion de la otra parte para descomprimir el
conflicto (Pivat et al, 2011).

Es fundamental que quienes trabajan con
conflictos bioéticos — abogados, jueces, personal
de salud- asuman el aprendizaje de su propia
gestion emocional para evitar proyectar sus
miedos y para poder orientar y contener a los
cuidadores a cargo de latoma de decisiones. Hace
falta entender cuando estamos frente a un
conflicto real y cuando frente a un duelo no
resuelto. En mi experiencia el factor humano
marca toda la diferencia. Frente a un nifio
sufriente no se trata de tener razén, mucho
menos de hacer jurisprudencia, se trata de estar
en paz y transmitir esa paz y coherencia al nifo.

Algo que resultd llamativo en el caso de
Archie B fue el corto periodo de tiempo entre el
ingreso del nifilo, con un cuadro que seria
irreversible, y la decisidn de retirar el soporte vital
para permitir la muerte. Si bien es también una
obligacion ética la de administrar recursos
€s€asos, COmMo una cama con respirador, y tener
a un niflo que no tiene chance alguna de mejoria
puede implicar el no contar con ese recurso para
otro que si tenga chances de recuperarse, resulta
razonable preguntarse si en lugar de direccionar
esa energia y recursos a un proceso judicial no
hubiera sido preferible quizas, invertirlos en
acompafiar a los padres a aceptar el impacto de
la pérdida.

Asi las cosas, en caso de urgencia, ante el
disenso entre padres y equipo tratante o entre
padres entre si, se debe dar intervencién al juez,
al abogado/a del nifio y al comité de bioética,
quien debiera ser el principal referente pericial
para que el juez pueda decidir, recordando el
imperativo bioético: no todo lo técnicamente
posible es éticamente recomendable (Pereira et
al, 2017, pp.17-26).

En casos de adecuacién del esfuerzo
terapéutico, la dignidad del nifio es la principal
consideracion. Su derecho a no padecer angustia
o dolor, a contar con cuidados paliativos (Negri,
2012), a estar confortable y acompafnado de sus
seres queridos y objetos significativos; su derecho
a un transito suave, placido y rodeado de amor
(Orlandi, 2012, 133-158); a que sus padres
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reciban la contencién apropiada (Black, 1998,
pp.1376-1378) para poder trasmitirle paz. Toda
medida en pos del nifio debe tener en cuenta la
necesidad de desactivar los conflictos que
impacten en él, los conflictos juridicos son una
desgracia para el niflo enfermo. Ofrecer calidad
de vida a los pacientes y sus familias es
consistente con la mejor aproximacion desde la
medicina, la bioética y los derechos humanos,
considerando sus valores y necesidades (Pivat et
al, 2011). No maleficencia, respeto irrestricto por
la dignidad -lo que obliga a ver siempre al nifio
como un fin en si mismo, mas alla del dolor de su
familia - compasién, honestidad, integridad,
solidaridad, resultan valores cardinales en la
toma de decisiones (Royes, 2009).

Para ello, se debe insistir en la formacién
en bioética juridica y en gestién emocional como
requisitos bdsicos en operadores de justicia y
equipos de salud para prevenir y desactivar
conflictos, de manera de permitir un real respeto
de los derechos de los nifios al final de su vida.
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Pagina 12, noticia del 2 de marzo de 2011. “La
chica que peled por Ila muerte digna”
https://www.paginal2.com.ar/diario/sociedad/3
-163303-2011-03-02.html

Corte Constitucional Colombiana, C-
239/97; T-970/14; C-233/21; C-164/22.

Pagina 12, noticia del 8 de junio 2012
“Camila, nuestro dangel, pudo partir”

https://www.paginal2.com.ar/diario/sociedad/3
-195907-2012-06-08.html

Via Pais. Via Mendoza, “Desde el Notti
explicaron por qué le hicieron una transfusion al
bebé Testigo de Jehovd” noticia del 13 de
noviembre de 2017 en
https://viapais.com.ar/mendoza/258849-desde-
el-notti-explicaron-por-que-le-hicieron-la-
transfusion-al-bebe-testigo-de-jehova/?page=2
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Eticas del deber y del caracter y donacién de 6rganos

en vida?

Eduardo Luis Tinant?

1. Proemio. La ética épara qué sirve antiéticas de sus ciudadanos y politicos siguen
realmente...? proliferando con toda impunidad®.

Nuestra época nos depara numerosos ejemplos 2. La llamada a la ética, hoy

de las consecuencias de la falta de ética en las
conductas  de muchas personas con
responsabilidades politicas y sociales. Y es preciso
recordar que la ética "sirve", entre otras cosas,
para aprender que es mds prudente cooperar que
buscar el maximo beneficio individual caiga quien
caiga. Ninguna sociedad puede funcionar si sus
miembros no mantienen una actitud ética. Ni
ningun pais puede salir de la crisis si las conductas

En todo caso, la llamada a la ética, o a los
especialistas en ética, hoy es mas sonora que
nunca. A nivel disciplinario da cuenta de ello la
integracion de términos y conceptos de la ética,
con la biologia (bioética), tanatologia
(tanatoética), informatica (informatética),
tecnociencia (tecnoética), neurociencias
(neuroética), genética (ética del gen), medicina

1 Sobre la base de la conferencia pronunciada por el autor el 10/7/13 en el Salén Biblioteca de la Academia
Nacional de Medicina, Buenos Aires, Jornada “El pensamiento ético” organizada por el Consejo Académico de
Etica en Medicina.

2 Se ha desempefiado en el campo de la docencia. Como profesor de Filosofia del Derecho en la Universidad
Nacional de La Plata. Es Director de la Maestria en Bioética Juridica de la misma universidad, en cuya tematica
ha desarrollado una gran experticia. Fue Abogado Inspector de la Suprema Corte de Justicia de la Provincia de
Buenos Aires y profesor de Teoria del Derecho y de Derechos de la Persona Humana en el Doctorado de Derecho
de la Universidad de Buenos Aires. Es Presidente de la Asociacidén Argentina de Bioética Juridica, y Profesor de la
Escuela Judicial de la Nacién y Escuela Judicial Virtual de la Provincia de Buenos Aires. Profesor extraordinario
consulto (UNLP)

! De ese modo, la bioeticista valenciana Adela Cortina, en su libro “La ética épara qué sirve realmente...?”, Paidds,
Madrid, 2013, nos recuerda que ahora, mas que nunca, necesitamos la ética.

135



Instituto Internacional de Derechos Humanos - Capitulo para las Américas

regenerativa (ética o bioética de las células madre
o de las terapias celulares), etc.

En lo que hace a nuestro cometido,
tomaremos aspectos de la ética normativa y de
sus modalidades, éticas del deber y del caracter,
para analizar los fundamentos de un par de casos
de donacién de drganos en vida, resueltos en el
ambito de la justicia, uno en 1980 y otro a fines
de 2012.

3. Antes, un pequeiio glosario

Significados de ética y moral. Etica (gr.: ethos,
sustantivo: costumbre; ethikds, adjetivo: moral).
Moral (lat. Mos, moris, de modus: medida,
mesura, “tasa espiritual”, costumbre). Etica:
filosofia moral (relaciones: la ética es a la moral lo
que la filosofia del derecho es al derecho).

Metaética: se ocupa del significado de los
términos éticos y la justificacién de los principios
morales.

Etica normativa: investigacién racional
sobre los patrones de lo correcto y lo incorrecto,
lo bueno y lo malo, con respecto al caracter o la
conducta que un grupo mds o menos grande de
individuos se entiende deberia observar. Tiende,
no a describir cémo las personas se comportan,
sino a prescribir como las personas deben
comportarse. Su objetivo principal, pues, es
formular normas validas de conducta y del
caracter.

Etica aplicada: vinculada estrechamente
con la anterior, estudia qué normas éticas cabe
aplicar en situaciones o problemas efectivos, esto
es, cuestiones morales concretas vy
controversiales. Asi, guarda estrecha relacion con
la funcidn judicial, donde es marcada la influencia
de la ética normativa (deontoldgica y/o
consecuencialista, especialmente), indicando o
suministrando los argumentos a utilizar.

4. Algo mas sobre caracter o
costumbre
Para el fildlogo y etimdlogo catalan Joan

Corominas (Diccionario critico etimoldgico
castellano e hispano) la palabra “ética” proviene
del latin ethicus, y éste del griego antiguo nYikac,
transcripto a nuestro alfabeto, éthicos.

El autor seiala que es preciso diferenciar
al "éthos", que significa "caracter", del "ethos",

que significa "costumbre", pues "ética" se sigue
de aquel sentido y no de éste. Desconocer tal
diferencia, agrega, deriva en la confusion de
"ética" y "moral", pues ésta nace de la voz latina
mor, moris, que significa costumbre, es decir, lo
mismo que ethos. Ambas doctrinas se
fundamentan asi en conceptos distintos.

5. Eticas del deber

Consecuencialismo y deontologismo. Intentan
responder “cémo debemos actuar”, segln un
catdlogo de deberes morales (la primera) y un
deber o ley moral, imperativo categorico (la
segunda).

Para el consecuencialismo (entre sus
diversas corrientes sobresale el utilitarismo), lo
“bueno” tiene prioridad sobre lo “correcto”. Por
consecuencia, lo correcto es maximizar lo bueno.
En su version utilitarista, lo bueno es la felicidad.
Por ese motivo, para un consecuencialista no hay
limites morales para perseguir lo bueno. Pero, no
considera que cualquier medio justifique
cualquier fin. No sélo el fin debe estar justificado,
también el medio debe ser el mejor medio para
producir la mayor cantidad de fin al menor costo.

En cambio, para el deontologismo (ética
formal kantiana, la principal), lo “correcto” tiene
prioridad sobre lo “bueno”. Implica restricciones
que constituyen los medios moralmente
incorrectos. Lo correcto es el medio para obtener
lo bueno. No obstante, el deontologismo no
impide que se persiga lo “bueno”, pero lo mas
importante es lo correcto. Persigue lo “bueno”
dentro de los limites de la “correccién”. Ello no
implica que para un deontologista la felicidad no
sea buena, pero no cualquier conducta que
maximice la felicidad es correcta.

6. Etica del caracter

La ética del caracter o teoria de la virtud.
Pretende decirnos qué rasgos de cardcter (el ser
interior, el espiritu humano) seria deseable que
tengamos o desarrollemos.

Cuando la virtud se refiere a las acciones
de la vida practica, pertenece a las virtudes éticas
(Aristoteles: "el habito por el cual el hombre se
hace bueno y por el cual ejecuta bien su funcién

propia“).
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Ciertas conductas son buenas porque las
realiza un individuo que posee caracter virtuoso.
En el ambito judicial, ¢ cudl seria nuestro modelo?
éEljuez “Hércules”?: el abogado con aprendizaje,
paciencia, vision y habilidad sobrehumanas para
dirimir intrincadas cuestiones jurisdiccionales,
imaginado por Ronald Dworkin (Los derechos en
serio). O ¢el juez “Hermes”?: el mediador
universal, el gran comunicador, el virtuoso de los
juegos del lenguaje, cuyo derecho es el derecho
posmoderno, tan vasto es el programa del cual se
encarga, aun cuando le esperan otros retos que
se vera obligado a superar, cuestiones ético-
juridicas radicalmente nuevas que suscita la
accién combinada de los progresos cientificos y
de la biomedicina desiderativa, asimismo
examinado por el jusfilésofo belga Francois Ost2.

7. Un caso pionero de la donacion de
organos en vida. El vinculo de
parentesco como “soldadura” del
requisito de la edad

Corria el afio 1980 cuando en la causa “Saguir y
Dib, C.G.”. se debatid si correspondia o no
autorizar la ablacién de uno de los rifiones de la
actora—de 17 afios y 10 meses en el momento en
que la Corte estudia la misma- en beneficio de su
hermano, en inminente peligro de muerte, en
razon de que la ley 21.541 (ley nacional de
trasplantes, entonces vigente) sobre la materia
permitia la dacién en vida de 6rganos o material
anatomico a favor de sus familiares soélo a partir
de los 18 afios de edad. Segun los exdmenes
clinicos realizados, el Unico dador posible era la
citada hermana menor del paciente, quien tenia
un estudio de compatibilidad del tipo "A"
(histoidéntico).

Del dictamen de los médicos forenses,
surgid que el estado del receptor era de crénica
gravedad y terminal, a causa de la insuficiencia
renal bilateral El mismo no era compatible con

2 QOst, Frangois, “Jupiter, Hércules, Hermes: tres
modelos de juez”, Academia, Revista, n° 8, 2007,
101/130.
http://www.derecho.uba.ar/publicaciones/rev_acade
mia/revistas/08/jupiter-hercules-hermes-tres-
modelos-de-juez.pdf

3 Fallos, 302:1284 (1980). Renato Rabbi-Baldi
Cabanillas (Teoria del derecho, pags. 144/154., 2da.

una espera del trasplante hasta el 30 de
diciembre de 1980 (fecha en que la donante
cumpliria los 18 afios). De tal modo, se considerd
que el trasplante debia efectuarse en forma
inmediata. La Defensora de Menores e Incapaces,
con fundamento en lo dispuesto en el art. 13 de
la citada ley 21.541, aconsejé denegar la
autorizacion. Entendid que la menor no estaba
capacitada para evaluar las consecuencias de la
ablacién de un drgano vital, como tampoco sus
progenitores, trastornados emocionalmente por
el sufrimiento de su otro hijo. Los padres
impugnaron dicho dictamen. Los médicos
forenses, al contestar las impugnaciones,
desaconsejaron la autorizaciéon. En la historia
clinica del Centro de Estudios Nefroldgicos y
Terapéuticos actuante se dejé constancia del
estado actual del enfermo, el cual reflejaba una
tendencia al desmejoramiento progresivo.

La jueza de primera instancia, con
fundamento en la minoria de edad de la pretensa
donante y lo dispuesto por los arts. 55 y ss. del
Céd. Civil y 11, 12 y 13 de la citada ley 21.541,
denegd la autorizacién para que la menor done
uno de sus rifiones. Apelada la sentencia, el
Centro de Estudios Nefroldgicos y Terapéuticos,
indicd que la posibilidad del trasplante renal
debia ser evaluada de inmediato. La sala A de la
Céamara en lo Civil, confirmd la sentencia de
primera instancia.

La Corte Suprema de Justicia de la Nacion,
con fecha 6/11/80, revoco la sentencia resistida y
autorizé la ablacidn solicitada. ElI Tribunal hizo
lugar a la peticién a través de dos votos
concurrentes en los que, en sustancia, se
reconocio la preexistencia del derecho a la vida y
del derecho a la integridad corporal, aunque
relativamente secundario éste con respecto al
primero3.

ed. Abaco, Buenos Aires, 2009) inscribe el caso en el
marco de los derechos “constitucionales” como
derechos naturales, y considera que con tales
explicitas bases resulta posible estructurar una teoria
de los derechos humanos lo suficientemente
comprensiva y dinamica de los genuinos
requerimientos de la dignidad de la persona en el
contexto de sus relaciones intersubjetivas.
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8. Un caso mas reciente. La amistad
como fundamento de la donacion de
érganos en vida®

El Juzgado de Familia n® 7 de Bariloche, en causa
“P.H. s/amparo”, con fecha 2/11/12, autorizé a
una persona a recibir el trasplante de un rifidn de
una donante viva, con quien mantiene una
relacién de amistad, dirimiendo asi la restricciéon
prevista en el art. 15 de la ley 24.193, que prevé
gue la donacidn entre pacientes vivos sélo podra
realizarse entre quienes tengan un vinculo de
parentesco o de convivencia.

La magistrada interviniente considerd
inaplicable en el caso tal restriccion, por entender
que su finalidad es evitar transacciones o
condicionamientos para el trasplante, vy
comprobar que la donante se veia impulsada
exclusivamente por fines altruistas y solidarios.

Cuestiones esenciales abordadas
entonces: la amistad y la solidaridad en grado de
altruismo y las conductas heroicas en la donacién
de drganos en vida; la dimension corporal de la
persona; la dignidad, autonomia, integridad vy
disposicion del propio cuerpo en materia
trasplantoldgica.

A la inversa del anterior, en este caso el
vinculo de parentesco o de convivencia requerido
no obré6 como “soldadura” sino como el
recipiendario de su protagonista, la virtud de la
amistad.

9. Dudas y certezas

De tal modo, éhubo colision o armonia entre los
derechos a la integridad fisica (que incluye la
disposicion —derecho a donar- del propio cuerpo,
con una restriccion normativa de jerarquia
inferior, seglin vimos, relacionada con la edad de
la donante, en un caso, y vinculo de parentesco o
convivencia que los une, en el otro) y a la vida (del
paciente)?

Desde otra perspectiva, éel
ordenamiento juridico puede legitimamente
impedir el ejercicio de la facultad de disponer del
propio cuerpo? ¢O se trata de conjugar esa
facultad, siempre supererogatoria, con el
derecho-deber de cuidar la propia salud, la tutela

4 Ver mi nota a fallo con el mismo titulo en Revista La
Ley, 4/12/12, pags. 6/8 (tomo 2012-F).

efectiva del principio de integridad y la necesidad
de proteger a las personas vulnerables?

Dando pdabulo, en todo caso, a la
definicion de Aristoteles (Arte de la retdrica):
"Amigo es aquel que lleva a cabo, por causa del
otro, lo que juzga que es bueno para él; quien
posee muchas personas de esta condicidn, posee
muchos amigos, y si ademas son ellos seres
humanos virtuosos, posee buenos amigos”.

Asi como a la de Cicerdn (La amistad):
"Amor y amistad derivan de amar, y amar no es
otra cosa que sentir por el amado un afecto que
tiene su fin en si mismo, independientemente de
la necesidad y de la busqueda cualquier ventaja.
El que mira a un verdadero amigo es como si se
mirara a un espejo".

O, como sustentaria Martin Buber desde
la dialégica, propia de la relacion humana
altruista en grado sumo: ahi el que dona sus
drganos (una parte de si), y aqui el que recibe
aquéllos (para salvar el todo propio). Dualidad
dindmica que constituye al ser humano. Porque
sélo el hombre con el hombre es una imagen
cabal, sélo el hombre con el hombre es una forma
perfilada. Los dos a una, completdndose con la
contribucidon reciproca. A condicion de saber
comprenderlo como el ser en cuya dialdgica, en
cuyo estar-dos-en-reciproca-presencia, se realiza
y se reconoce cada vez el encuentro del uno con
el otro (el yo y el tu).

10. Etica (normativa) aplicada

¢Qué se considerd prioritario en tales casos desde
la mirada de las éticas del deber: lo “bueno” (ética

consecuencialista) o lo “correcto” (ética
deontoldgica)?
Pero, para comprender mejor la

significacién de la virtud de la amistad (o de un
loable altruismo entre hermanos), y del “derecho
al heroismo”, cuyo ejercicio fue homologado
judicialmente, ¢éno  deberiamos  valernos
asimismo de la ética del caracter o teoria de la
virtud?

Porque, cabe recordar, ni el derecho ni la
sociedad en su conjunto exigen o reclaman —aun
cuando las reciban con admiracién y beneplacito—
conductas heroicas (propias de un genius
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ethicus)®, sino aquéllas esperables de las solidaridad, en tanto la procuracion de drganos,

personas en su término medio. donacidn altruista. La busqueda emprendida por
las personas intervinientes, donante y receptor,
11. Colofén guarda semejanza de tal modo con la busqueda

Unica del mensaje biblico: "No me buscarias si no

En todo caso, la mera compatibilidad entre M€ hubieses encontrado

donante y receptor fue mucho mas alld y devino

> Tinant, Eduardo Luis, “El pais de los argenios”, caps.
VIly VIII, La Plata, 1991.
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Qué ética para la ciencia del siglo XXI

Gloria M2 Tomas!

Resumen: El presente articulo de opinién refleja la importancia de la Etica para el
verdadero desarrollo de la persona. Advierte los errores cometidos en los siglos
anteriores, que hicieron del siglo XX el protagonista de dos guerras mundiales y abre
nuevos horizontes éticos ante el tercer milenio en el queel mundo digital y el
progreso tecnoldgico crecen exponencialmente. La autora basa su opinidn en autores
reconocidos y abren a un mundo esperanzador en el que las relaciones personales

fortalezcan el presente y el futuro.

Palabras clave: Persona, Etica, Bioética, Mundo virtual, Progreso, Ideologia, Amistad.

1. {Qué esta pasando?

Con las revoluciones industriales del s. XIX se llegd
a una situacién particularmente peligrosa. Fue
una clara advertencia para recordarnos que
cuanto mas se progresa tecnoldgicamente, mas
necesario es el progreso ético, pues al no darse
esta ecuacion es evidente que el mismo progreso
se revierte contra lo transcendente (que en
realidad es lo que nos define) y nos destroza
como personas. Por ello, Europa y el mundo en
general cayeron en una etapa de autodestruccion
como nunca se habia dado hasta entonces: las
dos guerras mundiales, con un balance de mas de
120 millones de victimas entre 1914 y 1945 es una
claro y aterrador ejemplo.

En los albores del Il milenio, el progreso
promovido por la revolucidn digital, junto a su
esplendor y posibilidades, es una revolucién aun
mas profunda que las anteriores. La solucién es
cercana y asequible: decidirnos a progresar a
nivel ético, al menos al mismo ritmo que el
progreso digital. Un tema para ir en esta linea
podria ser simplemente el miedo, como lo
estamos palpando con la pandemia de COVID.
Pero alin mas importante es evitar que la libertad
personal, la libertad de expresion y la seguridad
personaly familiar, las relaciones personales sean
dominadas por los gigantes de la informacidn, por
la cultura Woke, por los ataques cibernéticos y
sus multiples consecuencias como el mal uso de
la inteligencia artificial, el abandono del camino

! Catedratica Honoraria de Bioética. Universidad Catdlica de Murcia (Espafia)
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del esfuerzo, el consumo indiscriminado de
droga, etc.

No soy historiadora ni politica, pero creo
hablar con autoridad compartida por el comun de
los mortales si afirmo que a todos nos inquietan
los derroteros de nuestro mundo global, dado
qgue, con una enorme dosis de ilegitimidad,
incluso por el exceso de informacion y de
opiniones infundadas, ante nuestra mirada
parece que se truecan los pilares irrevocables de
la persona y de su dignidad.

2. La ideologia invisible

Se ha ido forjando esta “ldeologia invisible”,
(concepto que me apropio de Jesus Trillo-
Figueroa, espafiol, abogado del Estado), en donde
un punto de inflexion importante es anterior a lo
gue ya hemos anunciado: las Revoluciones
industriales, que se inician en la segunda mitad
del siglo XVII en el reino de la Gran Bretafia y se
extienden en Europa Occidental y la América
Anglosajona durante el siglo XIX. Han supuesto
unas transformaciones econdmicas, tecnoldgicas,
sociales y culturales que marcan riesgos inauditos
en la historia de la humanidad, con una carga
ideoldgica invisible y rompedora de lo esencial.
Llevamos pues, mas de tres siglos, en los que ha
crecido el desequilibro entre el hombre consigo
mismo, con los demas y con sus entorno;
creyéndose propietario e intérprete de |la
naturaleza, se ha ido desarrollando una idea
equivocada de si mismo, creando una especie de
envilecimiento de su persona. Asi las ideologias
han ido pasado del predominio de la razén, al de
la libertad y al de la razdn tecnoldgica, que es, en
parte donde nos encontramos.

La agonia actual de la dimensidn
transcendente debe conducirnos -al menos a los
gue no sentimos protagonistas de esta sociedad-
a buscar renovadas lineas maestras que hagan
florecer el esplendor de la verdad de cada
hombre. Nuestra época rica en tecnologia est3,
en parte, desconcertada, hueca. Muy bien lo
expreso T. S. Eliot en 1925, pues parece prever lo
que ocurria en el siglo posterior: “Asi es como

1 T.S. ELIOT. Poesia reunidas 1909-1962. Alianza
Editorial, Madrid, 2006, 106. Traduccion de José M2
Valverde.

2 R. SPAEMANN. Etica: cuestiones fundamentales,
Eunsa, 1987, pp. 19-31.

acaba el mundo/ Asi es como acaba mundo/ Asi
es como acaba el mundo/ No con un estadillo,
sino con un quejido/*. De lo moral, dird Ortega,
no es posible desentenderse sin mas ni mas; en
ese sentido R. Spaemann nos recuerda que “las
coincidencias en las ideas morales de las distintas
épocas son mayores de lo que cominmente se

cree”?.

3. Nuevos horizontes

Pero no todo es catastroéfico, ya el gran santo Juan
Pablo 11 (1920-2005), en la Audiencia general del
24 de enero del 2001 profetizd que “Las lagrimas
del siglo XX han preparado el terreno para una
nueva primavera del espiritu humano”. A ello
alude brillantemente George Steiner (1929-
2020), uno de los intelectuales mas lucidos del
siglo anterior. Dice asi: “Por debajo de la gran
oleada de insensatez, estd en accién esa nostalgia
del absoluto, esa hambre de lo transcendente,
que observamos en las mitologias, en las
metaforas totalizadoras de la utopia marxista, de
la liberacién del hombre en el esquema de Freud
del suefio completo de Eros y Thdnatos, en la
positiva y apocaliptica ciencia del hombre de Lévi-
Strauss”>.

Busquemos modos renovados, mas
profundos de ser. Emprendamos un mejor
abordaje ético con el que vivamos una vida
personal plena y transformemos nuestro mundo
yo diria que “en mas hogar”, en un lugar habitable
para nuestra generacion y para las sucesivas. En
la Bioética personalista, durante tantos afios, he
defendido siempre que el desarrollo de la ciencia
y de la técnica conlleva necesariamente proteger
y potenciar el valor de cada persona. De modo
gue sana o enferma, vulnerable o potente, se
colabore desde el quehacer bioético que ilumina
la profesion el crecimiento de su vida acorde con
su dignidad. No basta la Deontologia, no basta el
Derecho, ni, mucho menos, la moralina, lo
emotivista o el pragmatismo Se trata de
progresar, de crecer en lo que somos, personas;
mas personas libres.

3 GEORGE STEINER. Cfr. Contexto Nostalgia del
absoluto, Siruela 2001, http://barzaj-jan.blogspot.com
(Consulta 12-08-2022).
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Sugiero alzar la mirada y, partiendo de
quienes somos, de dénde venimos y addénde
vamos o deseamos llegar abramos autopistas de
la verdad. Me siento deudora en este campo de
la ensefianza de la Iglesia Catdlica en el Concilio
Vaticano Il, donde se recogen de manera mucho
mas explicita estas orientaciones. Recordemos:
“Los primeros cristianos, provenientes tanto del
pueblo judio como de la gentilidad, se
diferenciaban de los paganos no sélo por su fey
su liturgia, sino también por el testimonio de su
conducta moral”®. Y también: “Los fieles deben
vivir estrechamente unidos a los demds hombres
de su tiempo y procurar comprender
perfectamente su forma de pensar y sentir, lo
cual se expresa por medio de la cultura”.

La revolucidon ética del siglo XXl o
responde a lo que el hombre es, o no sera. Por
ahora,el exceso de informacion, la creatividad
tecnolégica, y la asequibilidad para lo material,
han achatado a la persona; a unas por exceso de
todo esto, a la mayoria por carencias, y otros,se
sitian en un equilibrio inestable con predomino
de lo perecedero ante lo inmutable. Hagamos
pausas creativas: “¢ Quién es el hombre? ¢Cual es
el sentido y el fin de nuestra vida? ¢Cudl es el
origen y el fin del dolor? ¢Cual es el camino para
conseguir la verdadera felicidad? (...)”®.

La Bioética, desde su inicio se ha ido
apoyando en distintas corrientes filosoficas,
siendo las tradicionales la principialista y la
personalista. Ni estas corrientes que estan muy
bien fundamentadas, ni otras que surgieron, han
sido suficientes para orientar certeramente tanto
la manipulacion del cuerpo humano como el
mundo digital. La vida organica en todas sus
vertientes estd ofertando técnicamente tantas
posibilidades como incertidumbres. Campos de
trabajo pendientes son muchos y, ademads,
esperanzadores.

Un supuesto importantisimo es recurrir al
“Filésofo de la esperanza”, al “Cristdbal Colon” de
la Filosofia y de la nueva Antropologia en el siglo

4 Cf. 1 Pe 2, 12ss.; Didajé, I, 2: Patres Apostolici, ed. F.
X. Funk, I, 6-9; Clemente de Alejandria, Paedagogus, |,
10; I, 10: PG 8, 355-364; 497-536; Tertuliano,
Apologeticum, IX, 8: CSEL, 69, 24.

5> Const. past. sobre la Iglesia en el mundo actual
Gaudium et spes, 62

XXy en el XXI. Me estoy refiriendo a Leonardo
Polo (1926-2013)’. Su obra es monumental,
acoge y supera a los mejores filésofos que le han
precedido (Aristoteles, Santo Tomas,
Heidegger...). Polo no inventa. Polo descubre y
discurre; por ello, sefiala que esta época
manifiesta un enmarafiamiento de la concienciay
busca el hilo conductor que desenrede; ve que el
hombre debe comprenderse a si mismo, no
confundirse con un objeto -porque no lo es-, no
confundir tampoco al hombre ni con el mundo ni
con Dios. Sefalo a este autor porque su trabajo -
gue supera los limites de este articulo- incide e
incidirdn decididamente en el progreso de la
Persona como persona y de la Ciencia como
ciencia. Ciertamente en mi modo de razonar estd
presente esta Antropologia.

4. Etica para el tercer milenio

En esta perspectiva, apuntamos la Etica del tercer
milenio. Ciertamente aunque el hombre lo
pretenda esquivar, no se puede negar la aparicion
de lo imprevisible ni la limitacién para transmitir
la propia experiencia a los demas. En esos
imprevisibles viene el actuar humano, el actuar
ético, el encuentro con la verdad personal, la que
nos hace ser lo que somos, libres.

¢Como llegar al estadio ético en la
conducta? ¢Con qué método? Se llega
aprendiendo a  decidir:  experiencia y
razonamiento. Ejercicio de libertad que abre
alternativas para la accion personal y que, en su
momento, muchas veces lejano, van
configurando el mundo, la sociedad. Tenemos y
damos. El dar de la persona no es matematico, no
es mental, incluso casi no es razonable (todas
estas afirmaciones sé que son revolucionarias
actualmente). Pero es la verdad porque el dar del
hombre es efusivo, asimétrico, es donal. No
responde a una obligacion de justicia, de
solidaridad o de respeto. No, no es asi. El dar es
un acto voluntario que manifiesta Ia

6 Cf. Conc. Ecum. Vat. ll, Declaraciéon sobre las
relaciones de la Iglesia con las religiones no cristianas.
Nostra aetate, n. 1.

7 Utilizo aspectos de las clases recibidas durante el
curso de Filosofia superior recibido en la Universidad
de Navarra durante el curso 2021-2022. Deseo
expresar mi agradecimiento a Juan Fernando Sellés,
Ignacio Falgueras, Louis Cardona y Urbano Ferrer.
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sobreabundancia de la persona. Desde esta
perspectiva, real, profunda, entusiasmante, se
entiende, el perddn, la promesa, el regalo.

La persona tendencialmente crece vy
crece éticamente. Polo lo enmarca desde tres
dimensiones nucleares: el Bien, la Norma vy la
Virtud.

La normatividad del bien se basa en que
no estd ajustado a un tender particular
determinado, porque no es instintivo -lo propio
de un animal- sino que regula desde si mismo, los
actos voluntarios. El término norma, en su
acepcion griega, se relaciona con medir, con
enderezar los actos del querer por relacion al
bien. Ningun acto, en si mismo agota el bien. La
unién entre bien y normatividad es intrinseca,
supone que el querer esté a la altura del bien, lo
cual requiere un juicio y un esfuerzo de apertura,
un ejercicio de virtuoso. Los tres aspectos
constituyen el marco ético, no son separables.
Por la via de los hechos empiricos aislados -por la
gue solemos actuar- ni nace la razén moral, ni se
encuentra el bien del hombre, ni mucho menos el
ejercicio de las virtudes.

El aporte poliano es que “el querer yo” precede a
toda normatividad particular y la hace posible. El
bien es para mi algo que debo hacer.

Clasicamente se ha formulado “haz el
bien y evita el mal”, para Polo la formulacion es
“Haz el bien, actta: actua todo lo que puedas y
mejora tu actuacion. El mal, ya se sabe, esta
prohibido. Evitar el mal es un no, pero la negacién
no es lo primero en la moral. El conocimiento
moral de principios ratifica que el hombre debe
tener iniciativa. No es un deber afiadido, sino la
expansion de la libertad: persigue el bien, llévalo
a cabo, no te retraigas...”®.

Esta Antropologia Transcendental nos
enseiia el significado y la importancia del querer
voluntario. De ahi se deduce que lo propio de la
ética humana es la obligaciéon de no quitarse de
en medio, de no recluirse. Es la ldgica de la
voluntad, que no coincide con la légica de la
inteligencia  abstracta. Al discernir esta
divergencia entre la logica del entender y la del
guerer nos jugamos la verdad de la vida. Una vida
gue es amante y amada, una vida con los demas
y para los demas.

8

https://filosofiaperu.files.wordpress.com/2007/06/eti
ca-leonardo-polo.doc (Consulta 12-08-2022)

5. Una cancion y una poesia

Ahora puede parecer que hay un punto extraio
de inflexion. Confiemos que al final no se vea asi.
A modo de pausa, recordemos parte de la letra
completa de la famosa cancién del cantautor
brasileiro Roberto Carlos, titulada “Un millén de
amigos”. Dice asi:

“Yo sélo quiero mirar los campos

Yo sdlo quiero cantar mi canto

Pero no quiero cantar solito

Yo quiero un coro de pajaritos
Quiero llevar este canto amigo

A quien lo pudiera necesitar

Yo quiero tener un millén de amigos
Y asi mas fuerte poder cantar

Yo quiero tener un millén de amigos
Y asi mas fuerte poder cantar

(...)

Yo quiero creer la paz del futuro
Quiero tener un hogar sin muro
Quiero a mi hijo pisando fuerte
Cantando alto, sonriendo libre

(...)

Yo quiero amor siempre en esta vida
Sentir calor de una mano amiga
Quiero a mi hermano sonrisa al viento
Verlo llorar pero de contento

(...)”

En resumen:

“Yo quiero tener un millén de amigos”

En medio de desarrollo tecnolégico, increible e
inalcanzable, siendo cumpliéndose al pie de la
letra que “Nadie es nadie hasta que no es querido
por alguien”®. Se intuye que no conformamos
s6lo con vivir, y mucho menos con vivir
malamente, sino que tenemos y sentimos la
nostalgia de querer vivir del todo, de querer
VIVIR.

Vivir orgdnicamente es necesario -y le
agradecemos a la Biologia, a la Tecnologia, y a
muchas Ciencias del Progreso, en su sentido mas
amplio, sus aportes en beneficio de Ia
humanidad-, pero resulta que, para cada persona
en particular, eso no es suficiente. La Biologia nos
ha sido dada tercamente: yo no puedo haber

9 DIAZ, C. La persona como don, DDB, (2001), p. 145.
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nacido después de cuando lo hice, ni tampoco
puedo haber nacido antes, porque ya soy en un
aqui y en un ahora; sin embargo, por ser persona
y no, por ejemplo, un caracol, he sido dotada y
marcada con la posibilidad de hacer, de pensar.
Mucho mdas de amar, y de dar; aun mas de darme
libremente. Todo eso no lo otorga el progreso.

Hay voces oscuras que hablan de la
destruccién de la persona, de la sustitucion de sus
miembros organicos por bidnicos; progresos
“Superman” para correr mas rapido, para
disfrutar con la intensidad de un nuevo color, y
mil posibilidades mas. Ninguna de esas
posibilidades, a veces utiles, nos aproxima a
nuestra verdad mas real, ninguna desvela el
corazdén de la persona, su intimidad, su riqueza
inaudita.

Ante los avances, la nueva ética debe
conducir al asidero certero; al domicilio que
entiende de relaciones de amistad con los otros,
que colabora fraternalmente y evita que la
persona se embrutezca o casi peor, que se
engafie®®.

Sila Cienciay la Etica que la sustenta si no
iluminan el amor personal épara qué servirian?
Benedicto XVI lo expresa certeramente: “El saber
nunca es solo obra de la inteligencia. Aln mas, sin
el saber, el hacer es ciego, y el saber es estéril sin
el amor. Las exigencias del amor no contradicen
las de la razdn. El saber humano es insuficiente y
las conclusiones de las ciencias no podran indicar
por si solas la via hacia el desarrollo integral del
hombre. No existe la inteligencia y después el
amor: existe el amor rico en inteligencia y la
inteligencia llena de amor”**.

Escribié Holderlin: “Las olas del corazén
no estallarian en tan bellas espumas ni se
convertirian en espiritu si no chocaran con el
destino, esa vieja roca muda”. Ante situaciones
inesperadas, nuevas -bien porque son inauditas,
bien porque son comunes, pero nuevas para el
sujeto que las vive por cualquier circunstancia
que se anade-hay que trabajarse uno mismo
constantemente y dilucidar cual es el modo
adecuado, o el menos equivocado, o cémo
rectificar la acciéon para lograr la plenitud que
anhelamos y a la que estamos llamados. Y eso no

10 BARRIO, J.M. en TOMAS, G. Manual de Bioética,
Ariel, 32 impr. 2008), p. 22.
1 BENEDICTO XVI, Caritas in veritate, 2009, niim. 30.

podemos hacerlo solos, necesitamos de los
demads y los demas de cada uno.

La diferencia del contacto que tienen
entre si los entes no-personales, las personas auln
al intentar ser indiferentes frente a otras
personas no pueden eludir el deber que surge de
esta percepcidon, de este reconocimiento. El
profesor José Luis del Barco afirma que si algo
puede definir a las personas humanas, no es un
rasgo ni es un don, ni ninguna cualidad, sino
disponer de un sitio en el inmenso universo
completamente exclusivo, y vacio para siempre
cuando ella muere, cuando ella lo desocupa.
Decir persona es nombrar a un individuo
exclusivo, a alguien caracteristico sin doble en
toda la historia, a alguien peculiar y tipico®?,
llamado a ser reconocido. Robert Spaemann en
este sentido sostiene que “la mirada del otro me
toca, y no es posible rechazarla sin una frialdad
que humilla al otro, frialdad que también tiene
cualidad personal”*3. La apertura hacia el otroy la
experiencia del otro ayudardn a madurar y
precisar mas la experiencia de mi propio ser y de
mi propio valor.

¢Y como establecer esa relacion que
influye tanto en mi plenitud? ¢ Qué la crea? ¢Qué
la enriquece? ¢Qué necesita? (Qué da?
Permitanme que nuevamente me apoye en una
composicion literaria. Pertenece a San Alberto
Magno (1225-1274), para quien hay tres
plenitudes personales:

“...La del vaso, que retiene y que no
da nada.

La del canal, que da y no retiene.

La de la fuente, que crea, retiene y
da.

Y entonces comprendi que, hay
seres humanos vaso,

Cuya Unica ocupacién es almacenar
virtudes,

Ciencia y sabiduria, objetos y dinero.
Son aquellos que creen

Saber todo lo que hay que saber;
Tener todo lo que hay que tener, y
consideran su tarea

12 DEL BARCO, J. L. TOMAS, G. Manual de Bioética
(Ariel, 32 impr. 2008), p. 78.

13 SPAEMANN, R. Personas. Acerca de la distincién
entre «algo» y «alguien», (Eunsa, 2000), p. 179.
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Terminada cuando han concluido su
almacenamiento.

No pueden compartir su alegria, ni
poner al servicio de

Los demds sus talentos, ni siquiera
repartir

Sabiduria. Son extraordinariamente
estériles;

Servidores de su egoismo;
Carceleros de su propio potencial
humano.

Por otro lado existen
humanos-canal,

Son aquellos que se pasan la vida
haciendo y haciendo cosas.

Su lema es: "producir, producir y
producir".

No estdn felices si no realizan
muchas muchisimas actividades

Y todas deprisa, sin perder un
minuto.

Creen estar al servicio de los demas,
Fruto de su neurosis productiva,
Cuando en realidad su accionar es el
Unico modo que tienen

De calmar sus carencias. Dan, dany
dan; pero no retienen.

Siguen dando y se sienten vacios.
Pero también podemos encontrar
seres humanos-fuente,

Que son verdaderos manantiales de
vida.

Capaces de dar sin vaciarse,

De regar sin decrecer, de ofrecer su
agua

Sin quedarse secos. Son aquellos
gue nos salpican
"gotitas" de amor,
optimismo,
lluminando con su reflejo nuestra
propia vida”*,

La Etica del siglo XXI pide seres
humanos fuertes.

los seres

confianza y

14 https://www.interrogantes.net (Consulta 2- agosto-
2022)
15TORELLO, J.B. El nos amé primero, Cristiandad, 2014,
p. 20

6. Ante las dificultades

No sefialo a continuacion ni un andlisis cientifico
cualitativo ni cuantitativo, solamente algunas
referencias que iluminan las posibilidades del
corazén humano. Que confirman la nueva Etica
del siglo XXI.

-Soren Kierkegaard (1813-1855) Filésofo
y Tedlogo danés, precursor del existencialismo y
de gran influencia en el pensamiento
contemporaneo, estudia las emociones y
sentimientos que experimenta el individuo al
enfrentarse a las elecciones que plantea la vida.
Dice asi: “Si observamos el estado actual del
mundo, habria que decir: es una enfermedad; y si
yo fuera médico y alguien me preguntara: ¢Qué
crees que hay que hacer?, le responderia: lo
primero, la condicion indispensable para que se
pueda hacer algo, es decir, lo mds urgente que
habria que hacer es: crea silencio; introduce el
silencio jconsigue silencio!”*. Pienso en la
pelicula “Silencio” (2016) en la que Scorsese de
un modo dificil, oscuro y también esperanzado
plantea los dos pilares que el hombre tiene en la
vida: su fragilidad y la gracia del perdén. En el
mimo sentido Maria Zambrano (1904-1991)
partia de esta genial intuicién: “El conocimiento
humano consiste en abordar la realidad con la
razdén, pero también es necesario saber recibir
pasivamente en el silencio del corazdn”?®.

-Edvard Munch (1863-1944) en su cuadro
“El Grito”, pintado cuando el autor tenia 20 afios.
El autor desvela la situacidn animica en la que se
encontraba, y que le llevé a engendrarlo: “Una
noche anduve por un camino. Abajo estaba la
ciudad y el fiordo. Me sentia cansado y enfermo.
Me quedé mirando el fiordo cuando el sol se iba
poniendo. Las nubes se empaparon de rojo
sangre. Senti como un grito a través de la
naturaleza iCrei escuchar el grito! Pinté ese
cuadro con las nubes de verdadera sangre. Los
colores chillaban (...). Yo segui el camino con los
amigos. Se puso el sol y el cielo se volvié rojo
sangre. Sentia como un soplo de tristeza; me
detuve apoyado en la baranda, mortalmente
cansado. Por encima de la ciudad y del fiordo
flotaban nubes de sangre como lenguas de

16 VAN LOPEZ CASANOVA, Pensadoras del siglo XX,
Rialp, p.53
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fuego..., mis amigos siguieron sus caminos; yo me
guedé temblando de angustia. Me parecia oir el
grito inmenso, infinito, de la naturaleza”?’.

-En su novela “El Mozarabe” el escritor
Garcia Adalid. Dice asi: “Todo hombre lleva una
ciudad inscrita en el corazén; la de los recuerdos
de la infancia, la que guarda en su seno una casa,
una calle, con rumores de nifios jugando, olores
de comida recién hecha escapando por las
chimeneas, el martilleo de lluvia en los tejados, el
calor del hogar en el invierno, el refugio del fuego
exterior en los veranos; pregoneros mafianeros,
parloteos de vecinas, rifias, canturreos vy
carcajadas. Una ciudad que en cada esquina, en
cada plaza, guarda el misterio del pasado y del
presente; en un aroma, en un sonido, en el sol de
la tarde sobre una pared; en el raro espacio del
tiempo detenido, capaz de evocar el recuerdo
mas dulce. Para cada uno, su ciudad reserva una
atmodsfera calida y hospitalaria que no podra
hallar en ninguna otra parte del mundo; que
cuando se esta lejos sabe presentarse en los
suefios, como Illamando al retorno. Y,
especialmente, cuando se estd en el final de la
vida, viene a recordarnos en qué lugar nos
aguarda un pedacito de tierra acogedora para
envolver amorosamente el descanso de los
huesos. Una ciudad donde resucitar una mafana,
en los albores del tiempo nuevo, para correr
hasta su plaza y abrazar a los seres mas
queridos"?8,

Cada uno podria escribir aqui su propia
experiencia de fragilidad, de grandeza, de su
querer expansivo, de la necesidad de los otros.

7. Se podria concluir...

No estamos de acuerdo con lo que sentia Hobbes
“La inmensidad del espacio, la indiferencia de las
estrellas me aterran”. La vida humana no es
solitaria, aunque asi la hemos orientado tantas
veces, ni es de resultados, aunque aun funciones
con ese parametro. Vivir es convivir. Nuestra
biografia es nuestra cobiografia. Releo una vez
mas a Leonardo Polo: “El hombre estd apoyado
por la realidad, es el ser real respaldado por la
realidad. La carga de existir no corre entera a mi

7 https://www.traveler.es (Consulta 3-08-2022)

18 GARCIA ADALID, El Mozdrabe, 2001, p. 590.

19 Cfr. LEONARDO POLO, Presente y futuro del hombre,
Rialp, 1993, pp. 112-113.

cargo, yo no me llevo a mi mismo a cuestas. Lo
negativo no es lo Unico ni lo decisivo y, en
consecuencia, el hombre puede esperar mucho
mas”’®. Su destino es superior a cualquier
resultado. Y ahi estdn los amigos.

Cada uno llamado a ser presencia amada,
amable, vivificante. Una presencia que despierta
lo que puedo, debo, deseo ser. En realidad,
despierta lo que soy. Lo reconoce Edith Stein
(1891-1942): “Lo ultimo no es el conocimiento,
sino la entrega personal”®. El corazén ama
porque capta la verdad. Tener amigos, ser amigo
viene a construir en nuestra alma una
arquitectura del sosiego y de transcendencia.

Tradicionalmente se considera la amistad
como el mas felizy plenamente humano de todos
los amores. Coronacién de la vida. Escuela de
virtudes. El mundo de la amistad luminoso y
tranquilo, racional, es el de las relaciones
libremente elegidas, el menos celoso de los
amores. El compaferismo es la matriz de la
amistad. Los hombres que tienen verdaderos
amigos son menos vulnerables y menos
manejables. Margarita Yourcenar en su libro
“Memorias de Adriano”, al observar las
numerosas esculturas de Antinoo que se
encontraban en el territorio romano, sefiala
como es un ejemplo Unico en la antigliedad de
supervivencia y multiplicacién en la piedra de un
rostro que no fue ni el de un hombre de estado,
ni el de un filésofo, sino simplemente, el de
alguien que fue amado . Sécrates decia que la
amistad era el centro de su vida, y que el placer
de contemplar a fondo los hombres y las cosas
estd cercano a la felicidad. Para Aristételes la
amistad, ademas de algo hermoso, es lo mas
necesario en la vida. Y para Horacio un amigo es
la mitad de su alma. La amistad es libre, reciproca
y exigente; desinteresada y benéfica; aunque
preferimos ser queridos, la amistad consiste mas
en querer. La amistad estd muy lejos de la
adulacién, del espiritu de contradiccion, de los
rencores y de la violencia. No entiende de
envidias, de sospechas ni de extrafias ambiciones.
Sin embargo, se manifiesta y se enriquece la
amistad a través de la buena educacion, de los
buenos modales, de la simpatia, de la gratitud,

20 VAN LOPEZ CASANOVA, Pensadoras del siglo XX,
Rialp, pag.78
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del elogio oportuno, del respeto. La amistad es un
camino sencillo, humano, superador de
dificultades, en el que hay espacio para todos.
También la amistad es servicio, en tanto que
sepamos ver al otro como uno que me pertenece,
para saber compartir sus alegrias y sus
sufrimientos, para intuir sus deseos y atender a
sus necesidades, para ofrecerle nuestra ayuda.
Crea circulos concéntricos: de cercania con la
naturaleza, con la familia, en el trabajo. Vale la
pena cultivarla. Desde estos supuestos, aun antes
la fragilidad de la situacion actual, hay que
construir una ética sdlida, en la que el amor de
amistad proteja y eleve todo tipo de vericuetos y
dificultades.

Termino con un nuevo verso, es del poeta
cubano Nicolas Guillén:

“Ardié el sol en mis manos,
Que es mucho decir;

Ardid el sol en mis manos
Y lo reparti,

Que es mucho decir”?%.

éQué Etica para el siglo XXI? La que va marcando
la realidad del corazén de la persona. La que hace
a los hombres “fuentes” colaboradores entre si
ante el auténtico progreso.

21 VAN LOPEZ CASANOVA, Pensadoras del siglo X,
Rialp, pag.52
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Resumen: Este articulo trata sobre los avances biotecnoldgicos, especialmente en el
campo de la edicién y la ingenieria genética que plantean debates éticos, cientificos
y legales sobre los riesgos y beneficios de la técnica. Actualmente, la posibilidad de
manipular el patrimonio genético humano y crear organismos perfectos ya no es solo
un atributo de la ciencia ficcidon, especialmente a partir del desarrollo de la técnica de

! Doutora em Direito pela Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG). Mestre em Educac3o pela Universidade
Federal do Espirito Santo (UFES). Professora titular da Universidade Federal do Espirito Santo (UFES). Professora
colaboradora do Projeto Jean Monnet Module "Emerging 'moral’ technologies and the ethical-legal challenges
of new subjectivities" do Erasmus+ European Commission - cofinanciado pela Unido europeia (School of Law).
Professora Visitante Mobilidade Docente Erasmus+ na Universita Degli Studi Di Milano-Bicocca - UNIMIB. ORCID:
http://orcid.org/0000-0002-8405-1838. CV  Llattes:  http://lattes.cnpq.br/3009983939185029.  E-mail:
mvetis@terra.com.br.

2 Doutora em Direito pela Université de Rennes | - Franca (1992). Professora Associada da Faculdade de Direito
da Universidade Federal do Rio Grande - FURG - RS. Professora Permanente do Programa de Pds-Graduagdo em
Direito e Justica Social da FURG. E membro do Réseau Universitaire International de Bioéthique (RUIB) criado na
Franca. Professora convidada da Université de Toulouse - Franga; Université de Rennesl - Francga;

Université de Montreall - Canada; Université Libre de Bruxelles - Bélgica; Universidade de Kyoto - Japao;
Université de Lausanne — Suica. ORCID: https://orcid.org/0000-0003- 12649811. CV Lattes:
http://lattes.cnpq.br/8721357665840871. E-mail: mccbrauner@hotmail.com.

3 Mestrando no Programa de Pés-Graduacdo em Ciéncias da Saude pela Universidade Federal do Rio Grande
(FURG). Graduado no curso de Farmacia pela Universidade Federal do Espirito Santo (UFES). ORCID:
https://orcid.org/0000-0001-8624-5161. CV  Lattes: http://lattes.cnpq.br/8498440937043522.  E-mail:
rodolfombaptista@outlook.com.

4 Mestrando no Programa de Pds-Graduacdo em Direito e Justica Social pela Universidade Federal do Rio Grande
(FURG). Bacharel no curso de Direito pelo Instituto de Ensino Superior e Formagdo Avangada de Vitéria (IESFAVI).
ORCID: https://orcid.org/0000- 00016176-2402. CV Lattes: http://lattes.cnpq.br/2502036335068023. E-mail:
mateus.miguel624@gmail.com.

148



Instituto Internacional de Derechos Humanos - Capitulo para las Américas

edicion de genes Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic Repeat (CRISPR-
Cas9), un sistema creado a partir de investigaciones inmunoldgicas de las bacterias
gue permite, entre otras posibilidades, la edicién de genes humanos. En ese sentido,
apoyado en la matriz de la bioética global, el objetivo es investigar las principales
repercusiones éticas y legales de la edicion genética humana, a través de
investigacion exploratoria y revisién de la literatura, destacando posiciones tedricas
divergentes en Brasil y en el exterior. Al final, es posible concluir que el
establecimiento de limites y supervisiéon de los avances biotecnolégicos es una
medida que se impone, respecto de la frontera determinante entre las tecnociencias
y los derechos humanos, sin descuidar, sin embargo, los beneficios efectivos de la

biotecnologia.

Palabras clave: Bioética. Derechos humanos. Edicién genética. CRISPR-Cas9.

Eugenesia.

1. Introduccion

Los impactos sociales de las nuevas tecnologias
biotecnoldgicas plantean interrogantes sobre
costumbres éticas y morales, especialmente
aquellas que abarcan temas relacionados con los
derechos y garantias fundamentales, la dignidad
humana, la vida y la muerte, segregando
posiciones divergentes sobre el tema.

Algunos de los logros de estas tecnologias
son las diversas técnicas de edicidn genética,
cuyas repercusiones se reflejan en el entorno
social y posiciones divergentes, estimulando
debates éticos y juridicos nacionales e
internacionales. Entre ellas, se destaca la técnica
de edicion genética Clustered Regularly
Interspaced Short Palindromic Repeat (CRISPR-
Cas9), que tuvo un desarrollo exponencial a partir
de 2012, a través de las investigaciones de las
genetistas Jennifer Doudna y Emmanuelle
Charpentier, comprobandose, en razén de estas
investigaciones, el Premio Nobel de Quimica
2020%, ampliando los horizontes de la edicién del
genoma humano y, por tanto, fomentando
nuevos dilemas éticos en torno a la produccion de
organismos perfectos (DIAS; DIAS, 2018, p. 7).

En esta perspectiva, el presente
problema de investigacion tiene como objetivo
preguntarse ¢{en qué medida los nuevos avances
biotecnoldgicos cumplen las promesas de la

ingenieria genética humana y cudles son las
consecuencias para los seres humanos, como
seres con dignidad y derechos? En ese sentido, la
presente investigacidn tiene el objetivo general
de plantear cuestiones éticas sobre los impactos
sociales que la edicién genética puede causar,
destacando las posiciones divergentes de
tedricos y expertos en el tema en Brasil y en el
exterior.

En efecto, apoyado en la matriz de la
bioética mundial, se propone investigar algunas
de las principales repercusiones de la edicidon
genética en la actualidad, a través de
investigaciones de caracter exploratorio y
revisiéon bibliografica, recopiladas en
instrumentos fisicos (libros) y en linea,
oportunidad en la que la investigacion de trabajos
indexados en bases de datos como Google
Scholar vy Scientific Electronic Library Online
(SciELO), buscando con las siguientes palabras
clave determinantes: edicidon genética, CRISPR-
Cas9, bioética y derechos humanos.

Finalmente, la investigacion resultd en la
verificacidon de posiciones divergentes en cuanto
a la aplicacién de la edicidén genética, sefialando
ademas que las inconsistencias sefialadas en
cuanto a la aplicacidn de técnicas como CRISPR-
Cas9, nos llevan a un entendimiento general, que
evidencia el establecimiento de limites y
supervisién de los avances biotecnoldgicos,
respetando la frontera decisiva entre las

1 DOMINGUEZ, Nufio. Nobel de Quimica 2020 vai para as criadoras da edicdo do genoma. El Pais. 07 oct. 2020.
Disponivel em: https://brasil.elpais.com/ciencia/2020-10-07/nobel-de-quimica-vai-para-as-criadoras- daedicao-

do-genoma.html. Acesso em: 17 jul. 2022.
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tecnociencias y los derechos humanos, sin
despreciar, sin embargo, los beneficios de la
biotecnologia, pero considerando criterios éticos,
legales y sociales para el uso de la técnica en
beneficio de la humanidad y con responsabilidad.

2. La manipulacion del patrimonio
genético y la cuarta generacion de los
derechos humanos

Las cuestiones relativas a las nuevas tecnologias,
centradas en el ambito de la ingenieria genética,
ya se han manifestado como objeto de estudios
gue suscitaron cierta preocupacion desde hace
tiempo. Norberto Bobbio fue uno de los autores
qgue abordd el tema en su obra “La era de los
derechos”, publicada en 1990, que trata sobre las
formas de proteccidn de los intereses sociales,
pero, ademas del concepto contemporaneo de
sociedad, la proteccién de los derechos vy
intereses humanos.

En este sentido, las ensefianzas de Bobbio
aludian al momento de cada periodo histdrico
vivido por la humanidad, cada uno con sus
interrogantes  especificos e implicaciones
practicas. Incluso afirma que “las nuevas
necesidades surgen como resultado de las
condiciones sociales cambiantes y cuando el
desarrollo  técnico  permite  satisfacerlas”
(BOBBIO, 2004, p. 10).

Esta comprension sintetiza la tesis de la
“generacién de los derechos”, presuponiendo la
idea de convivencia de los derechos
fundamentales del ser, en cuanto se postulan, o
“dimensiones de los derechos”, que a juicio de
muchos tedricos se refiere a la superposicién de
los derechos humanos, gradualmente, de
acuerdo a la necesidad de implementacion.

Inicialmente, el filésofo considerd la
existencia de 3 fases de los derechos humanos
fundamentales: “[...] el desarrollo de los derechos
humanos pasé por tres fases” (BOBBIO, 2004, p.
20). Considerd, por tanto, que la primera
generacion (Derechos negativos - libertad) se
trataba de los derechos concernientes a la
libertad, que asumia una forma no impositiva y
absolutista del Estado, es decir, la libertad era el
objetivo de una sociedad idealizada, respecto de
libertad humana.

En la segunda generacién de derechos
(Derechos positivos — igualdad), el objetivo era la

accién positiva del Estado, visando la realizacidon
de los derechos sociales. De esta forma, se busco
proteger los intereses de la comunidad, lo que
redunda en los conceptos de pueblo, sociedad y
nacion, dando efectividad a la accion del Estado
para garantizar a la poblacién el derecho a la
igualdad.

En los derechos de tercera generacién
(Derechos difusos y colectivos - fraternidad y
solidaridad), llegd al entendimiento de mantener
un ambiente no contaminado, concluyendo que
es un derecho de la humanidad - de las presentes
y futuras generaciones - no vivir en un ambiente
contaminado, pero en un ambiente armonioso,
donde prevalezca la proteccion del patrimonio
histdrico-cultural de la  humanidad vy
ecoldgicamente sostenible.

En consecuencia, finaliza su hipodtesis
planteando la interrogante sobre la cuarta
generacion de derechos humanos, la cual se
relaciona con los temas de la biotecnologia y la
manipulacion  genética, considerando lo
siguiente:

Pero ya existen nuevos requisitos que
sélo podrian llamarse derechos de
cuarta generacion, en referencia a los
efectos cada vez mas traumadticos de la
investigacion bioldgica, que permitiran
manipular la herencia genética de cada
individuo. ¢Cuales son los limites de
esta posible (y cada vez mas cierta en el
futuro) manipulacién? Una prueba mas,
si aun fuera necesaria, de que los
derechos no nacen de golpe. Nacen
cuando deben o pueden nacer. Surgen
cuando el aumento del poder del
hombre sobre el hombre -que
inevitablemente acompafia al progreso
técnico, es decir, al progreso de la
capacidad del hombre paradominarala
naturaleza y a otros hombres- crea
nuevas amenazas a la libertad del
individuo o permite nuevos remedios
para su indigencia: amenazas que se
enfrentan a través de exigencias de
limitaciones de poder; remedios que se
brindan a través del requisito de que el
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mismo poder intervenga en forma
tutelar (BOBBIO, 2004, p. 9)°.

En efecto, es evidente que la cuarta generaciéon
de derechos humanos presupone el derecho a la
democracia, la igualdad y el pluralismo genético
de la humanidad, presentando una preocupacion
previa en cuanto a la necesidad de implementar
normas que controlen los efectos de la
investigacion biotecnoldgica. Oliveira (2010, p.
21) considera que “a través de esta generacion se
determinan los fundamentos juridicos de los
avances tecnoldégicos % sus limites
constitucionales”. Se advierte, por tanto, que las
implicaciones  sociales que provoca la
investigacion genética y biotecnoldgica merecen
una mirada critica, responsable y plural, ya que

estos estudios pueden suscitar multiples
interrogantes e implicaciones, positivas o
negativas.

En Brasil existe expresa proteccién

relacionada con los Derechos Humanos y la
Biotecnologia, de manera que el material
genético de los seres humanos esta protegido por
la Constitucion Federal Brasilefia de 1988 vy
entendido igualmente como parte inherente de
la dignidad humana (articulo 1, inciso lll, de la
Constituciéon Federal Brasilefia de 1988), que
también es objeto de otras disposiciones

2 En adelante, todas las citas literales, bibliogréficas y
legislativas, se traducen de forma independiente.

3 Articulo 225. Toda persona tiene derecho a un medio
ambiente ecolégicamente equilibrado, bien de uso
comun del pueblo y esencial para una sana calidad de
vida, imponiéndose al Poder Publico y a la comunidad
el deber de defenderlo y conservarlo para las
presentes y futuras generaciones.

§ 12 Para asegurar la efectividad de este derecho,
corresponde al Poder Publico:

[...]

Il - preservar la diversidad e integridad del patrimonio
genético del pais e inspeccionar las entidades
dedicadas a la investigacion y manipulacién de
material genético.

4 Articulo 6 Queda prohibido:

[...]

Il - la ingenieria genética en un organismo vivo o la
manipulaciéon in vitro de ADN/ARN natural o
recombinante, realizada en contravencion de las
normas previstas en esta Ley;

Il - ingenieria genética en células germinales
humanas, cigotos humanos y embriones humanos.

constitucionales, como el articulo 225, § 1, Il, de
la Constitucién Federal Brasilefia de 1988
(BRASIL, 1988)°.

Asimismo, la legislacién

infraconstitucional brasilefia trata de |la
manipulacion e ingenieria genética en
organismos vivos, cuyas disposiciones se

encuentran en la Ley N° 11.105, del 24 de marzo
de 2005 (Ley de Bioseguridad), que establece
normas de seguridad y mecanismos de inspeccién
para actividades que involucran organismos
genéticamente modificados — OGM vy sus
derivados. En su articulo 6, incisos Il y IllI, la
referida legislacion prohibe expresamente la
ingenieria genética en un organismo vivo o la
manipulacién in vitro de ADN/ARN natural o
recombinante y la ingenieria genética en células
germinales humanas, cigotos humanos vy
embriones humanos (BRASIL, 2005)* en este
ultimo caso, la pena de prisidn, de 1 a 4 aios, y
multa para quienes lo hicieren, seguin el art. 25 de
esta Ley.

El patrimonio genético humano también
estd protegido  internacionalmente  por
declaraciones de la Organizacién de las Naciones
Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura
(UNESCO), destacando lo dispuesto en el art. 2,
[, 1V, VI, VIl y VIII, de la Declaracién Universal
sobre Bioética y Derechos Humanos (UNESCO,
2005)°, adoptado por aclamacién el 19 de octubre

> Articulo 2 - Objetivos

Los objetivos de esta Declaracién son:

[...]

(iii) promover el respeto por la dignidad humana y
proteger los derechos humanos, asegurando el
respeto por la vida humana y las libertades
fundamentales, de manera consistente con el derecho
internacional de los derechos humanos;

(iv) reconocer la importancia de la libertad de
investigacion cientifica y los beneficios resultantes de
los avances cientificos y tecnoldgicos, destacando al
mismo tiempo la necesidad de que dicha investigacion
y desarrollo se lleven a cabo de conformidad con los
principios éticos establecidos en esta Declaracion y
respeten dignidad humana, derechos humanos y
libertades fundamentales;

[...]

(vi) promover el acceso equitativo a los avances
médicos, cientificos y tecnoldgicos, asi como la
difusion mas amplia posible y el rapido intercambio de
conocimientos sobre dichos avances y la distribucion
de beneficios, con especial atencién a las necesidades
de los paises en desarrollo;
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de 2005 por la 332 reunidn de la conferencia
general de la UNESCO; asi como en el articulo 10
de la Declaracién Universal sobre el Genoma
Humano y los Derechos Humanos (UNESCO,
1997)8, aprobado el 11 de noviembre de 1997, del
cual muchos paises son signatarios, incluido
Brasil, que establece los limites éticos en relacién
a la intervencién del patrimonio genético del ser
humano.

De hecho, las legislaciones vy
declaraciones antes mencionadas tienen
aspectos similares en cuanto a la proteccién de la
dignidad humana que se refleja en la proteccion
del patrimonio genético humano, asi como el
mantenimiento de la diversidad del material
genético, para evitar que, por ejemplo, hay un
conflicto de intereses entre la libertad de eleccién
de los padres, es decir, la manipulacion voluntaria
del material genético del ser, apuntando a los
dilemas éticos de lo que podria ser una nueva
forma de eugenesia.

3. La ingenieria genética y los peligros
de la nueva eugenesia

Los descubrimientos genéticos surgen para la
humanidad y son percibidos como una via
promisoria para solucionar problemas
considerados, hasta entonces, como incurables e
incurables. Sin embargo, el desarrollo de estos
descubrimientos y los intereses difusos a los
objetivos originales, tuvieron efectos opuestos,
suscitando interrogantes que permearon la mera
aplicacion en favor del bienestar social.

En “The Case Against perfection: ethics in
the age of genetic engineering”, Michael Sandel
afirma que estos hallazgos se presentaron, al
mismo tiempo, como una promesa y un dilema,
de manera que, “[...] capaz de tratar y prevenir
una serie de enfermedades debilitantes. El dilema
es que nuestro conocimiento genético recién
descubierto  también puede  permitirnos
manipular nuestra propia naturaleza” (SANDEL,
2018, p. 19).

(vii) salvaguardar y promover los intereses de las
generaciones presentes y futuras; y

(viii) enfatizar la importancia de la biodiversidad y su
conservacion como una preocupacion comun de la
humanidad.

6 Articulo 10 Ninguna investigacién o sus aplicaciones
relacionadas con el genoma humano, en particular en

En toda su obra, Sandel utiliza preguntas
para fomentar el debate, formulando al lector
preguntas de caracter ético y moral, pero
también sefiala algunas respuestas sobre lo que
se considera un dilema, como la disposicion de
qgue “el dilema moral surge cuando las personas
utilizan dichas terapias no para curar una
enfermedad, sino parair mds alld de la salud, para
mejorar sus capacidades fisicas o cognitivas, para
elevarse por encima de la norma general”
(SANDEL, 2018, p. 21).

A partir de esta comprensién, el autor
aborda la eugenesia, abordando sus diferentes
conceptos y, aun, discutiendo su creaciéon y su
corte temporal, lo que dio lugar a la comprensién
de una “vieja eugenesia”, entendida también
como eugenesia universal y la “nueva eugenesia”,
al referirse a la idea contemporanea de padres
que proyectan genéticamente a sus hijos, que
también se aborda como eugenesia privada o
eugenesia liberal.

El concepto de eugenesia se basa en la
ambicidon de mejorar la raza humana. Creado a
partir del término “bien nacido”, originado por
Fracis Galton, en 1883, inspirado en los estudios
revolucionarios de su primo, Charles Darwin,
llevdandolo a desarrollar estudios estadisticos,
basados en la herencia. Considerando que seria
posible reproducir una raza humana demasiado
talentosa, a través de matrimonios cuidadosos
durante varias generaciones consecutivas
(SANDEL, 2018, p. 77).

En consecuencia, la idea de la eugenesia
se extendid por todo Estados Unidos a principios
del siglo XX, sin embargo, con el objetivo de
esterilizar coactivamente a todas las personas
consideradas no calificadas, a saber, trabajadores
del campo, presos, ocupantes de hospitales y
asilos, entre otros. Esta intencién apuntaba a no
reproducir individuos considerados deficientes o
fuera de los parametros considerados ideales
(MASIERO, 2005).

En Alemania, la idea eugenésica se
manifesté desde la supremacia nacionalista y

los campos de la biologia, la genética y la medicina,
prevaleceran sobre el respeto a los derechos
humanos, las libertades fundamentales y la dignidad
humana de las personas o, en su caso, de los grupos
humanos.
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racial. En el punto de mira, Hitler, un admirador
nazi que siguid fielmente los planes eugenésicos
de identificacion, segregacién, esterilizacidon
forzada, eutanasia y exterminio masivo de los
considerados impuros frente a los parametros
raciales establecidos e idealizados (GUERRA,
2006). En efecto, después de todo el escenario de
asesinatos en masa y genocidio que tuvo lugar en
la Segunda Guerra Mundial, los movimientos
eugenésicos americanos tuvieron un fuerte
retroceso.

Por lo tanto, es posible identificar que,
segln su origen, la eugenesia dirige el foco sobre
un grupo de individuos considerados superiores
gue, asi, mantienen sus caracteristicas guardadas
en la herencia, mientras que los considerados
inferiores son interrumpidos para continuar con
sus peculiaridades genéticas (SANTOS, 2014, p.
984).

A su vez, Sandel reproduce el
cuestionamiento sobre las prdcticas eugenésicas
contemporaneas y Ssus consecuencias en un
ambito particular, segun la liberalidad de los
padres, por ejemplo, procediendo con las
siguientes preguntas: “éLa eugenesia es objetable
sélo cuando es coercitiva? ¢O hay algo malo
incluso con las formas no coercitivas de controlar
la carga genética de la préxima generaciéon?
(SANDEL, 2018, p. 82).

De esta manera, incentiva el
cuestionamiento al acercar posiciones tedricas de
suma importancia a las cuestiones socio-
filoséficas, por ejemplo, las de los filésofos
Ronald Dworkin, Robert Nozick y John Rawls,
destacando que ambos presentan argumentos a
favor del ejercicio de la eugenesia liberal, siempre
y en cuanto se fundamenta en el respeto a los
derechos de la personalidad del futuro ser
humano; en el caracter no coercitivo y excluyente
del Estado, como ocurrieron los movimientos
eugenistas a principios del siglo XX; y una
supuesta mejora genética realizada de forma
natural a partir de las combinaciones genéticas
realizadas a lo largo del tiempo.

Sin embargo, en una demostracién de
polémica sobre el tema, también destaca la
opinién del filésofo politico aleman Jurgen
Habermas, quien demuestra argumentos en
contra de la practica de la eugenesia, aunque sea
de cardcter liberal por parte de los padres,
argumentando que el ejercicio de esta su practica
implicaria una violacién a los principios liberales

de autonomia e igualdad, traduciéndose en la
dominacidon de los padres sobre sus hijos,
especialmente y genéticamente disefiados
(SANDEL, 2018, p. 93).

4. CRISPR-Cas9 y sus repercusiones a
la luz de la bioética y el bioderecho

El sistema creado a partir de los mecanismos
inmunes de las bactérias Clustered Regularly
Interspaced Short Palindromic Repeat (CRISPR-
Cas9), que en una traduccién literal seria
Secuencias Cortas Palindrémicas Agrupadas y
Regularmente Espaciadas, tiene la capacidad de
escindir la molécula de ADN por medio de una
endonucleasa (Cas9), que funciona como una
especie de tijera molecular, controlada por una
secuencia apareada de 4cidos ribonucleicos
(ARN) en las regiones diana.

Debido a esta capacidad, el sistema se
aplica a regiones del ADN de células de diferentes
origenes, para promover la escision en las
secuencias diana de doble cadena. En respuesta a
la interrupcién de la secuencia, la maquinaria
celular repara la escisidn, incluso con la alteracién
realizada, aceptando asi la modificacién del
genoma humano.

El proceso de edicidn se divide en dos
pasos, el primero relacionado con el
reconocimiento y escision de la
molécula de ADN vy el segundo,
destinado a su reparacién. Una vez
seccionados, los nucledtidos son
activados por el mecanismo de
reparacion del ADN celular, endégenoy
natural. Luego, el proceso de edicién
utiliza estos recursos para promover los
cambios previstos. Por lo tanto, la
reparacion puede ocurrir por ligadura
de extremos no homdlogos (un
mecanismo util cuando se silencia la
accién de los genes) o por reparacion
dirigida por plantilla. En esta situacion,
es posible insertar plantillas de ADN
externas en las moléculas, junto con la
herramienta de edicion. Por lo tanto, se
pueden proporcionar plantillas
externas que  contienen  genes
seleccionados al nuevo segmento de
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ADN que se va a formar en el sitio de
escision (CLEMENTE, 2020, p. 15).

Como se ve, este método de manipulacion
genética consiste en la insercidon, remociéon o
reposicidn de acido desoxirribonucleico (ADN) en
el genoma del organismo por medio de enzimas
que "cortan" los enlaces de la molécula, las
nucleasas. El corte ocurre en ciertas regiones del
genoma, donde ocurre la ruptura de la doble
hebra de ADN, sin embargo, las hebras pueden
repararse mediante mecanismos de unién
homadlogos o no homdlogos, incluso después de
la pérdida de los nucleétidos que componen la
molécula (BERGEL, 2017).

Figura 1: sistema CRISPR/Cas9
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Sistema CRISPR/Cas9

Fuente: Reproducion Asistida ORG (2021).

Conociendo preliminarmente algunas de las
posibilidades de CRISPR-Cas9, es claro que su uso
debe ser considerado éticamente antes de
cualquier concesion de investigacién en seres
humanos, ya que el biopoder inherente a las
técnicas de ingenieria genética puede manifestar
ambiciones cientificas sin la debida ética y
responsabilidade social.

En noviembre de 2018, el médico chino
He Jiankui reveld al mundo que uso la técnica de
edicion gendmica CRISPR-Cas9, modificando los
genes de dos embriones gemelos a los que
llamamos “Lulu y Nana” (seuddénimo) para que
fueran super resistentes a la virus SIDA (contraido
por los padres). Sin embargo, el 30 de diciembre
de 2019, luego de que China fuera acusada de
falta de supervisiéon biomédica, el médico fue
condenado a 3 afos de prision, “por 'realizar
ilegalmente la manipulacién genética de
embriones con fines reproductivos', dijo la
agencia del estado Xinhua. El cientifico también
tendrd que pagar una multa de tres millones de

yuanes (1,7 millones de reales)””.

7 DA REDACAO. Cientista que alterou DNA de bebés é
condenado a 3 anos de prisdo na China. Revista Veja.
30. dez. 2019. Disponivel em:

Casos como este resaltan la necesidad de
la consideracion por parte de la bioética y del
bioderecho, para que estas areas se encarguen de
la proteccién de las cuestiones inherentes a la
vida y la salud humana, asi como su equilibrio,
visando la utilidad de la ciencia con conciencia. En
una breve resefia histdrica, se destaca que el
primer fundamento tedrico bioético surgid del
deseo del bien, de la ejecucién de conductas
encaminadas al placer y el bienestar en su
maxima forma, sumado a ello, se agregd una
carga de sentimentalismo, teoria conocida como
“Utilitarismo”.

En divergencia, surgio el “kantismo” para
racionalizar radicalmente la conducta bioética,
desvalorizando asi las emociones que influyeron
en las decisiones en dilemas médicos, como
situaciones que involucran a familiares, y
teniendo en cuenta si tal conducta debe ser
catalogada como universal, o sea, sin
restricciones. La “Etica de la Virtud” crece
provocada por la satisfaccién social, por el
heroismo influido por la respuesta socialmente
positiva a la conducta médica.

Sin embargo, existia la necesidad de
valorar los derechos individuales, la libertad de
eleccion del individuo alimentada Unicamente
por sus intereses, que luego debian ser
respetados, oportunidad en la que emerge la
“Etica del Individualismo liberal”. Como
respuesta a esta corriente bioética, el
“Comunitarismo” alterd la observacion de las
consecuencias de una determinada decisién
como impacto social, en grupos. Las elecciones
deben ser tenidas en cuenta por el grupo que las
involucra, ya sea en un entorno familiar, laboral o
de la sociedad en su conjunto.

A partir de este cuidado por los demads, se
fortalece la “Etica del cuidado”, valorando las
emociones de todos los involucrados en los
dilemas y elecciones. Sin embargo, nuevamente
en contraste, la sociedad vuelve a la necesidad
escéptica de decisiones, comenzando a buscar
respuestas en casos del pasado, en formas de
resoluciones ejecutadas antes. Se considera
entonces la “Etica casuistica”.

Finalmente, las teorias bioéticas
desembocan en pilares que hasta el dia de hoy se

https://veja.abril.com.br/ciencia/cientista-
gquemodificou-dna-de-bebes-e-condenado-a-3anos-
de-prisao/. Acesso em 28. ago. 2022.
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consideran esenciales para la ejecucién de
conductas en el sector clinico biomédico.
Conocida como "ética principialista", se entiende
gue para una toma de decisiones idénea debe
existir un equilibrio entre beneficencia, no
maleficencia, autonomia y justicia.

En este sentido, vale la pena recalcar que
los  descubrimientos cientificos  avanzan
simultdneamente con la sociedad y tienen como
finalidad generar efectos en la vida humana, ya
sea a través de aportes inmediatos, por ejemplo,
la cura y prevencién de enfermedades a través
del diagndstico genético que apunta a una
patologia, y, asi, hay tratamiento de manera
oportuna, visando, en ambos casos, el bienestar
y la promocidn de la salud.

Pero, ademds de los beneficios
inmediatos que brindan estos avances, en varias
ocasiones, existe una afirmacion cientifica de
caracter evolutivo que, en términos generales,
refleja la idea de dominio sobre la vida. Por ello,
es necesario actuar con prudencia y seguir
fielmente las pautas y protocolos biomédicos,
como advierte Carlos Maria Romeo Casabona a
“no tomar atajos, no ceder a chantajes
seudomorales de cientificos que dicen que
quieren salvar vidas pero lo que quieren es ser los
primeros para pasar a la historia” (ANSEDE,
2020).

De esta forma, la necesidad de imponer
limites éticos repercute en el dmbito juridico,
exigiendo instrumentos capaces de regular la
aplicacion de la ingenieria genética en la
sociedad, oportunidad en la que emergen
estudios tedricos como el bioderecho como
forma de cuestionar la aplicabilidad sin limites y
los aspectos éticos y legales del biopoder.

El Bioderecho se asocia principalmente
al universo de cinco materias: Bioética,
Derecho Civil, Derecho Penal, Derecho
Ambiental y Derecho Constitucional.
Comprende caminar sobre el tenue
limite entre el respeto a las libertades
individuales y la represion de los abusos
contra el individuo o contra la especie
humana. [...] El anhelo social de finales
del siglo XX se adapta a la nueva
realidad y, seglin la época en que se
vive, se amplian o restringen conceptos
como la vida y la libertad. Para la
conservacién de la dignidad humana es

fundamental establecer limites éticos y
legales (MALUF, 2020, p. 29).

Parece, pues, que el bioderecho pretende trazar
la frontera decisiva entre la aplicacion consciente
de la edicién genética, sin, sin embargo, superar
las barreras éticas que implican la dignidad
humana y las garantias fundamentales, el
mantenimiento de la diversidad del material
genético humano, la privacidad genética, los
derechos de la personalidad, entre otros,
imponiendo las limitaciones legales necesarias
para ello.

Estos temas exigen romper con la ldgica
individualista, privatista, patrimonial,
rigida y racionalista del Derecho, vy
evidencian la necesidad de una ldgica
juridica  pluralista, transindividual,
personalista, flexible y transdisciplinar
gue logre armonizar los nuevos dilemas
juridicos surgidos de las nuevas
biotecnologias con los viejos desafios
socioecondmicos presentes en la
sociedad brasilefia. De ahi el necesario
didlogo del derecho, en particular de los
derechos humanos, desde una
propuesta incluyente con las
reflexiones pluralistas de la Bioética
(SCHIOCCHET, 2008, p. 266).

En efecto, es «claro que la practica
interdisciplinaria de los estudios relacionados con
las materias biotecnoldgicas tiene el propdsito de
proteger los intereses humanos frente a los
efectos desconocidos de la ciencia. Asi, las
reflexiones bioéticas también se presentan como
una forma de alcanzar los mejores resultados en
cuanto a las aplicaciones tecnocientificas,
teniendo en cuenta los principios bdsicos de los
derechos humanos.

5. Edicion de genes y desacuerdos
sobre su aplicacion

Las discusiones entre cientificos, filésofos,
especialistas y juristas colaboran con la diversidad
en el debate sobre los temas de la bioingenieria 'y
con ello, varios criterios, como el respeto a la
dignidad humana, la autonomia, la justicia social
y equitativa, el beneficio de mercado y la
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responsabilidad del investigador, desencadenan
medidas y leyes, sobre el cuerpo humano, su
dignidad y disposicién (LEITE, 1995).

Las discusiones éticas y morales que
involucran la manipulacién genética, incluida la
técnica CRISPR-Cas9, son recurrentes vy
constantes. Las posiciones se segregan en
aspectos amplios sobre las limitaciones y
aplicaciones de la técnica en diferentes contextos
y condiciones humanas.

Algunos  autores han  planteado
preguntas sobre los limites de la edicion de genes
y los derechos humanos, dadas las consecuencias
de la técnica. Al abordar la permeabilidad del
dominio de la naturaleza del hombre sobre el
hombre, llegaron a la conclusién de que el foco
no esta en el uso o no de la técnica, sino en cémo
y en qué medida debe usarse (BOBBIO, 2004, p.
10).

Este resultado puede evidenciarse en
estudios beneficiosos realizados con técnicas de
manipulacion  genética en enfermedades
cardiovasculares, ya que la mayoria de los
factores que contribuyen a la aparicion de estas
enfermedades provienen de factores genéticos,
ambientales y conductuales (AREND; PEREIRA;
MARKOSKI, 2017, p. 83). Otros ejemplos se
pueden encontrar en mejoras en casos de
infectologia, oncologia, hematologia, entre otros.

Por el contrario, estudios recientes con
ratones han demostrado fallos en la selectividad
de las regiones diana del ADN, es decir, incluso
provocando la eliminacion de la region de la
molécula responsable de desencadenar una
determinada enfermedad, pueden presentarse
efectos adversos aun desconocidos, debido a
mutaciones en regiones no deseadas de la
secuencia de nucleétidos del ADN, que pueden
comprometer el funcionamiento de los tejidos,
dérganos y, en consecuencia, los sistemas del
organismo (SCHAFER; WENHSUAN, 2017).

En “The Case Against perfection”, Sandel
defiende el cuestionamiento actual del impacto
de las técnicas de mejora genética en los padres
dominantes y competitivos, partiendo de la
premisa de encaminar a sus hijos hacia el mejor
desarrollo y bienestar posible. Ademas, establece
relaciones entre estas alteraciones genéticas con
una posible nueva eugenesia o eugenesia liberal
(SANDEL, 2018, pp. 75-93).

Sin embargo, al referirse al uso de
técnicas solicitadas por los padres a nivel

preimplantacional, los expertos argumentan que
el foco estd puesto en la expectativa del
nacimiento sano de su descendencia y que
abordar la eugenesia, en este contexto, es ir
demasiado lejos como justificacion para no usarlo
de edicién de genes (RASKIN, 1995).

En resumen, los investigadores admiten
los beneficios de la técnica, como posible solucién
para la cura de enfermedades genéticas en fase
embrionaria y consideran que el mal uso si puede
servir como instrumento para una nueva forma
de eugenesia, pero concluyen que el didlogo ser
la mejor alternativa para el control ético de la
técnica, frente a nuevas restricciones legales que
limitan el avance y perfeccionamiento cientifico.

6. Conclusion

La edicion genética tiene un caracter evolutivo,
presentdndose como una técnica de eficacia
inmediata para la prevencidon y curacion de
enfermedades congénitas o no congénitas, pero
existe el riesgo de aplicaciones indebidas y
arriesgadas, vulnerando asi la “sacralidad de la
vida” y los Derechos Humanos.

Los estudios realizados con células
germinales humanas ya han sido autorizados en
algunos paises, donde se han realizado
alteraciones en las manifestaciones de la
herencia genética de un individuo. Para muchos
cientificos, esta investigacion ha cruzado
peligrosamente la linea ética que controla el
crecimiento  biotecnoldgico frente a la
manipulacién genética del hombre.

Debido a esto, la necesidad de sopesar los
beneficios y los efectos adversos se vuelve aun
mas relevante para favorecer o desfavorecer la
aplicacion de la edicion de genes, no solo
teniendo en cuenta los efectos bioldgicos, sino
considerando un enfoque amplio, incluyendo el
impacto ético-social que la decisiéon puede
conllevar, respetando la individualidad del ser y
su dignidad, por lo tanto, requiriendo un analisis
especifico para su factibilidad, a la vista del caso
clinico.

El descubrimiento de la técnica estimula
teorias y deducciones sobre impactos futuros de
forma lejana, pero los avances en tecnologias de
la salud son rapidos, al punto de perder el control
de las actualizaciones en el mundo. Como se pudo
observar, en un futuro no muy lejano, la edicion
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de genes, proporcionada por CRISPR-Cas9, por
ejemplo, permitird transformar el genoma
humano de una forma mas eficiente y cualificada,
permitiendo tanto la extincién de genes
hereditarios enfermedades y la sintesis de bebés
disefados por los padres en sus mads diversas
manifestaciones corporales o psiquicas.

Al igual que la edicion de genes en
general, CRISPR-Cas9 brinda probabilidades
positivas e innovadoras, cuando se inserta en el
contexto de combatir enfermedades genéticas y
modificar el contenido gendmico de humanos y
otros organismos, siendo una tecnologia rdpida,
directa y de bajo costo, accesible para la mayoria
de los laboratorios. Sin embargo, existen riesgos
hasta ahora desconocidos, y los aspectos
benéficos relacionados con esta poderosa
tecnologia exigen estudios y debates precisos
sobre sus impactos sociales para, de esta manera,
permitir un andlisis profundo en las areas
cientifica, legal y ética sobre esta técnica
(HEIDARI; SHAW; ELGER, 2015).

Finalmente, el problema ha desarrollado
estudios y disposiciones legales y legislativas en
varios paises e internacionalmente con el fin de
establecer parametros y limites éticos para la
viabilidad de las técnicas de manipulacidn
genética y asi presentar posiciones razonables
sobre hasta dénde llegaran las “ciencias de la
vida” podra avanzar sin dafiar la vida y la dignidad
humanas.
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Permaneci largo rato mirando el cielo. Decisiones al

final de la vida

Maria Elena Vizcaychipi®

“Para decir que la vida es absurda, la conciencia necesita estar viva.”

Albert Camus

1. Introduccion

Cada persona es una realidad diferente, y posee
el derecho de hacer y tomar las decisiones que le
apetezcan en su vida, incluso referidas a la
muerte, que es el opuesto a la vida, es sucumbir
al absurdo, ya sea por la enfermedad o el suicidio;
la muerte es la incapacidad humana para
replantear la verdad de su propia existencia.

A finales del siglo XV, el tema de la
muerte llama a reflexién a causa de las pestes y
las guerras. Las epidemias y las enfermedades
alimentan la discusidon sobre la muerte, que se
sabe inevitable y, ademads, cercana.

Camus, en “El extranjero”, en “Caligula” y
en “El mito de Sisifo”, reconoce la certeza de la
muerte por su inevitabilidad. La muerte forma
parte de la vida, por ello no es absurda, es el
limite, la finitud que debe aceptar el hombrey, lo

mas valioso, es el tiempo que lo separa de la
muerte.

La certeza de la muerte es parte de la
vida. La muerte se lleva la vida, pero la
construccion del sujeto es eterna y perdura
incluso después de la muerte.

La vida no es mas que un periodo
pequeno de la existencia. La vida cobra sentido en
cuanto se revela como un transito; morir es
cambiar de estado y el bien morir puede ser
entendido en términos de desprenderse
finalmente de todo lo material, del mundo fisico
de lo perceptible y lo existente. La presencia de la
muerte nos enfrenta a nuestra responsabilidad,
gue es hacer de la vida el sentido mismo de la
existencia.

“Kierkegaard hace un extenso
planteamiento en su texto La desesperacion es la
enfermedad mortal, en el que plantea una

! Auxiliar docente de Filosofia del Derecho, UNLP. Consejera titular de la Asociacién Argentina de Bioética
Juridica; Subdirectora del Instituto de Filosofia del Derecho del Colegio de Abogados de La Plata.
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discusion entre la muerte y la enfermedad. La
primera es el fin de la segunda, y la enfermedad
es un mal. La enfermedad mortal implica un
sufrimiento, un dolor, una tortura que solo cesa
con la muerte. El moribundo se debate entre la
vida y la muerte, pero la muerte anhelada vy
esperada se dilatay da espera con la enfermedad,;
es la desesperacion de no poder morir y acabar
con el sufrimiento, y al tiempo es Ila
desesperacidn de no poder vivir tranquilamente,
de no tener opciones de recuperacion. La
enfermedad resulta ganadora en la lucha por la

vida; la muerte parece impredecible, pero
tardia.”!
Claude Monet, Sol Naciente (1872).
2. Decisiones al final de la vida
Resulta crucial comprender lo que tan

acertadamente expresé el Dr. Eduardo Luis
Tinant, en “El derecho al final de la vida” (2009).
En dicho articulo el gran maestro plantea la
necesidad de enfatizar la comprension de la
dignidad de la persona humana y la bioética
juridica, a fin de analizar con plena clarividencia
las situaciones limite de nuestra existencia. Tan es
asi, que plantea “la dignidad de la persona al final
de la vida, la preocupacion moral no puede
centrarse Unicamente en la mera subsistencia
bioldgica. Por ser humana, la vida ha de ser
reconocida en toda su dignidad. Los principios de
respeto, conservacion e inviolabilidad de la vida,
primordiales, deben conjugarse a la luz de otros
principios que demandan, asimismo, como telén

! Kierkegaard, S., La desesperacién es "la enfermedad
mortal", Sarpe S.A., Madrid, 1984.

2 Eduardo Luis Tinant, "El derecho al final de la vida.
Dignidad e integridad de la persona. Libertades

de fondo, el respeto de la dignidad e integridad
de la persona enferma y llegado el caso, una
serena aceptacion de la finitud de la condicién
humana.”?.

El ser humano, siendo capaz de deliberar
puede, con arreglo a esta facultad, elegir entre los
diversos actos posibles, en esto reside un cierto
grado de libertad para la persona; entonces,
exceptuado de la coercidn que ejercen los objetos
presentes, puede escoger el mejor género de
accion conforme a las circunstancias; en el caso
del estado de enfermedad terminal, Ila
vulnerabilidad de ser carencial lo ahoga y es aqui
en donde, pensamos, los profesionales de la salud
deben poder empatizar y ejercer una red de
comunicacion con los familiares, para decidir
sobre la existencia del paciente, en punto a su
muerte, que le es inminente.

Deben evitar el sufrimiento de la persona
con la finalidad de promover y respetar lo
maximo posible su autonomia. Por ello, no es
correcto, ni ética ni legalmente, sustituir las
decisiones de una persona mientras siga siendo
capaz de tenerlas por si mismay deben permitirse
cambios en ellas que pueden sorprender, pero
gue deben ser respetados.

Es necesario garantizar la autonomia que
se posee, aunque no sea plena, y facilitar con
sistemas de comunicacién alternativos una
informacién completa y comprensible a todas las
personas en el proceso de morir, evitando
sustituciones innecesarias y paternalistas, que
conllevan siempre un menoscabo a la dignidad y
la estima.

Las decisiones al final de la vida son
aquellas que involucran a pacientes graves con
riesgo de muerte y que pueden afectar su
dignidad e integridad, asi como tener un impacto
significativo en la calidad, lugar y tiempo de
morir, reservando la cualidad- dignidad para la
propia persona. Ello exige, fundamentalmente,
respetar la voluntad del paciente, actual o
anticipada, sobre como desea ser atendido en el
final de la vida, en el marco del derecho a aceptar
o rechazar determinados tratamientos vy, elegir
otros, decisiones que pueden incluir la forma en
la que desea morir. A la postre, intimo. Pero

fundamentales y derechos del paciente ", Revista
Quirdn de Medicina y Bioética, vol. 40, I. ps. 60/74, La
Plata, 2009.
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también, reconocer que el morir es un proceso,
gue comenzd antes, con el acompanamiento del
muriente y terminara después, en la elaboracién
del duelo familiar®.

Para comprender este tema de gran
relevancia, resulta crucial explicar qué se
entiende por bioética juridica, dado que esta
linea de pensamiento filoséfico “plantea la
necesidad de volver a considerar la dignidad del
hombre como un valor superior al de la utilidad
econdmica y de afirmar la primacia del orden
ético sobre la técnica y los intereses puramente
comerciales, mediante una toma de conciencia
individual y colectiva respecto de la capacidad y
la sensibilidad de prever efectos y riesgos sobre el
inadecuado uso de las aplicaciones de ciencia y
tecnologia sobre la vida.

La bioética juridica determina lo que
debe ser.

El derecho puede y debe cumplir un papel
fundamental en el ambito de la bioética: a él le
incumbe la tarea de elaborar y establecer normas
que permitan regular de modo colectivo los
nuevos conflictos bioéticos vy, planteados
concretamente éstos, la de darles ajustada y
operativa resolucién.

Un rol mas activo del derecho, no para
detener el desarrollo de las nuevas tecnologias
biomédicas pero si para orientarlo, regularlo y
controlarlo vy, llegado el caso, para prohibir
determinadas practicas contrarias a la dignidad
humana, las libertades fundamentales y los
derechos humanos.

La bioética juridica tiene por finalidad la
necesaria regulacidon juridica de los temas vy
problemas bioéticos tendientes al
reconocimiento y la tutela eficaz de la dignidad
humana y los derechos y libertades
fundamentales relacionados con el avance de
tales ciencias®.

Por cuya razon, en el ambito de la éticay
el derecho y enrelacidn con la toma de decisiones
al final de la vida, se vulnera la integridad de la
persona si su reconocimiento depende de algin
criterio externo y no del valor intrinseco de la
misma, vale decir, si no se respeta la dignidad de
la persona enferma y por caso, su concrecion
juridica especifica: el derecho humano a la salud
(que abarca la proteccidon y la atencién de la

3 Eduardo Luis Tinant, ob. cit,
4 Eduardo Luis Tinant, ob. citt.

salud). Asi, la intervencién de pacientes en
unidades de terapia intensiva tiene limitaciones
no solo médicas, sino también éticas y juridicas.
El proceso de morir se inicia con la vida
misma, pero en el periodo en que hace su
aparicién una enfermedad incurable y progresiva
gue genera un proceso, siempre Unicoy personal,
irreversible hacia la muerte, la fase terminal o
tiempo del morir es un periodo de la vida humana
con caracteristicas propias por la intensidad y
radicalidad de sus vivencias®.
humana

La dignidad como

fundamental

principio

Una primera aproximacidn bdsica nos lleva a
sostener que la dignidad es una cualidad esencial
del ser humano, un atributo universal comun a
todos.

El pensamiento sobre la dignidad consiste
en reconocer que el hombre es un ser que tiene
fines propios suyos que cumplir por si mismo, o
dicho de otro modo negativo, no debe ser un
mero medio para fines extrafios o ajenos a los
propios suyos. Ello evoca el inexcusable deber
kantiano de tratar al ser humano como fin en si
mismo (Zweck an sich), nunca como medio para
lograr otros fines (opuesto al fin subjetivo y al fin
relativo, fines intermediarios e individuales que
una voluntad pueda proponerse sin atribuirle
valor universal). El fin en si (fin en soi), en cambio,
es fin objetivo, necesario y por tanto, absoluto e
incondicionado®.

Hoy entendemos a los derechos humanos
no sélo como la expresidn ética mdas acabada del
derecho, sino como la expresion juridica de la
dignidad humana. Esto es, los derechos humanos,
originalmente concebidos como instrumento
para defender al individuo de las acciones de la
autoridad que pudieran afectar o agredir a su
dignidad, hoy dia en las sociedades
contemporaneas tienen el caracter de paradigma
ético y regla moral. Asi, de manera pragmatica
hoy se considera que las normas juridicas son
justas cuando respetan, protegen y promueven
los derechos humanos; y las acciones de la

> www.Ararteko.eus
6 Eduardo Luis Tinant, ob. cit.
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autoridad son legitimas cuando son respetuosas
y promotoras de los derechos humanos’.

Reflexionar en términos bioéticos sobre
la dignidad humana conduce a comprender que
hay situaciones en las que la misma puede ser
afectada o dafiada, las que en muchas ocasiones
se expresaran en términos de derechos humanos,
asi por ejemplo, en la formulacién de los
derechos de los pacientes, podriamos afirmar que
si bien “la bioética atiende al valor moral de la
vida en general, en tanto disciplina moral se
concentra en valores como la libertad, la
autonomia, la integridad y por supuesto la
dignidad personal.”®

La dignidad es eje de las reflexiones en
relacidn con la toma de decisiones al final de la
vida, con la muerte digna regulada por la ley
26742. Y si bien es cierto que el fin de la vida es
un problema que se encuentra anclado en el

inconsciente colectivo, enfrentar la propia
muerte es una experiencia propiamente
individual. Morir es un proceso de pérdidas

fisicas, emocionales y relacionales, que requiere
por un lado un proceso continuado de toma de
decisiones, y por otro, generan frecuentemente
sufrimiento, es decir una experiencia de coaccion
0 amenaza, que impide frecuentemente la
autonomia para decidir que también se ve
fragilizada. Ademas, existe un gran numero de
personas que carecen de capacidad o
competencia suficiente para decidir como
consecuencia de procesos de deterioros
neurolégicos o psiquicos y deben ser
representadas en el proceso de decisiones. Por
tanto, decidir con libertad y responsabilidad no es
facil, mas bien dificil, en el proceso de salir de la
vida®.

Autonomia interdependiente

Cuidado e interdependencia nos permite
reflexionar sobre las practicas profesionales en el
campo de la llamada ley de muerte digna n°
26742.

Convergencias y tensiones suceden a lo
largo de la lectura de la mencionada ley. Por ello
es importante articular autonomia y ética del

7 "Reflexiones sobre la dignidad humana en la

actualidad", Victor M. Martinez Bullé-Goyri.
8 ldem.
% www.Ararteko.eus

cuidado, como asi también hacer referencia a los
Cuidados paliativos, planteados por la OMS.

Etimoldgicamente, autonomia se puede
desglosar en auto y némos. Ambos términos de
origen griego significan: ‘por si mismo’ y ‘reglas o
normas’. El filésofo y psicoanalista Cornelius
Castoriadis (2006) afirma que son auténomas
aquellas sociedades que son lucidas respecto al
caracter artificial de sus instituciones. Es decir, al
hecho de que los sentidos que penetran la vida de
una sociedad la dirigen y la orientan, son
producidos por esa misma sociedad.

Desde esta perspectiva, la autonomia de
cada sujeto se articula con una dimensidn
colectiva, se compone junto con otros. Implica la
confeccion de las leyes, reglas y significaciones en
el marco de redes de relaciones en las que el
sujeto se encuentra inmerso. Es decir, no existe
ningln origen extra social de las leyes vy
significaciones sociales. Una primera
aproximacioén a la autonomia, por lo tanto, afirma
su caracter colectivo, no puede concebirse sin los
otros y no se traza sin efectos en la propia
singularidad de cada sujeto®®.

El concepto de cuidado nos permite
repensar los vinculos mas alld de su dimensién
mercantil o utilitarista, sino desde el
reconocimiento de la propia fragilidad vy
necesidad del otro.

En ese lineamiento, la ley 26.742 deja
entender que alguien “que presenta una
enfermedad irreversible, incurable o se
encuentre en estadio terminal, o haya sufrido
lesiones que lo coloquen enigual situacidn”, tiene
una vida fisica préxima a finalizar. La ley lo
concibe como “paciente o enfermo”, es una
visién un tanto reducida de la persona, pero
entendible, dado que apunta a los profesionales
e instituciones de salud. La norma en cuestion
contempla el respeto a la persona y lo manifiesta
con el respeto de la voluntad auténoma. Una
voluntad que le permite aceptar o rechazar
propuestas; que puede ser expresada ya sea en
ese momento (via el consentimiento) o con
antelacion (via directivas anticipadas); e incluso
ser modificada (via la revocacidn) en cualquier
momento. Una voluntad que deberda ser

10

https://www.redalyc.org/journal/4980/49806246900
3/html/
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obligatoriamente aceptada por el equipo de
salud. Condicionantes para limitar un
procedimiento, como por ejemplo “el sufrimiento
desmesurado”, exhiben que se han considerado
conceptos intimamente relacionados con el
patrén axioldgico de quien fallece.”*

La ley admite una via de aplicacion de
estos cuidados como son los “cuidados paliativos
integrales” que incluirian, acorde a lo sugerido
por la OMS, el alivio no solo fisico, sino también
psiquico, social y espiritual.

3. Cuidados paliativos

Los cuidados paliativos son un enfoque
para mejorar la calidad de vida de los pacientes y
sus familias que enfrentan los problemas
asociados con enfermedades potencialmente
mortales. Incluye la prevencién y el alivio del
sufrimiento mediante la identificacién temprana,
evaluacion y tratamiento del dolor y otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales.

“La Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), en su reporte del afo 1990, define a los
cuidados paliativos como «el cuidado total, activo
y continuado de los pacientes y sus familias por
un equipo multiprofesional cuando la expectativa
médica no es la curacién. El control del dolor y de
otros sintomas y de problemas psicoldgicos,
sociales y espiritual es primordial».

Posteriormente, la OMS ha ampliado esa
definicidon y considera a los cuidados paliativos
como un «enfoque que mejora la calidad de vida
de pacientes y familias que se enfrentan a los
problemas asociados con Enfermedades
Amenazantes para la Vida (EAV), a través de la
prevencion vy alivio del sufrimiento por medio de
la identificacién temprana e impecable
evaluacidon y tratamiento del dolor y otros
problemas fisicos, psicoldgicos y espirituales»

La definicion citada anteriormente, se
completa con los siguientes Principios sobre
Cuidados Paliativos:

11

https://repositorio.uca.edu.ar/bitstream/123456789/
1400/1/ley-muerte-digna-consideraciones.pdf

2 https://www.fundacionpaliar.org.ar/que-son-los-
cuidados-paliativos/

e Afirman la vida y reconocen la muerte como un
proceso natural.

¢ No adelantan ni posponen la muerte.

e Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas.

e Integran los aspectos psicosociales vy
espirituales en el cuidado del paciente.

e Ofrece un sistema de ayuda para que los
pacientes puedan vivir lo mas activamente
posible hasta el momento de su muerte y ofrecen
apoyo a la familia para afrontar la enfermedad del
paciente en su propio medio.”*?,

Es crucial mencionar que, “cuando la realidad
clinica del paciente comienza a tornarse
irremediable, la aspiraciéon sobre si ées posible
decidir vivir, sélo por acto de voluntad?, sin
perjuicio de continuar brindando al paciente los
cuidados paliativos minimos, cede paso a la
cuestién mds importante en el debate sobre el fin
de la vida, vinculada con, decidir morir, o ayudar
a morir (éeutanasia, suicidio asistido?), dejar
morir, o permitir morir (abstencién o retiro de la
reanimacion o del soporte vital), en suma, qué se
decide. Cuestiéon que, como planteara Robert
Zittoun (director del Centro de Cuidados
Paliativos, Hotel-Dieu, Paris), conduce a la
dificultad central: é¢quién decide? En derecho, el
paciente; éen los hechos, el médico? Dialéctica
singular aparente, precisa el autor, porque suelen
intervenir familiares y otros integrantes del
equipo profesional interdisciplinario actuante,
ampliando los puntos de vista. El eje de la
discusidn entonces es el cémo se decide.”*

La ley apunta a reconocer los derechos
personalisimos del paciente a decidir que el
momento de su muerte sea digno. Cuando
hablamos de muerte digna tenemos que clarificar
muy bien que no se trata de la muerte que
producen los médicos, sino la que se produce en
la persona, es el final de la vida, el momento en el
cual el organismo deja de funcionar como un
todo, es la muerte natural.

Lo mds importante es que se respete la
autonomia del paciente.

13 Eduardo Luis Tinant, "Luces y sombras de la llamada
ley de muerte digna", Capitulo del libro colectivo
“Muerte digna”, ps. 121/143, La Ley, Buenos Aires,
2013.
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4. Reflexiones sobre la Ley de muerte
digna, 26742

La norma reafirma la autonomia del paciente,
pero también rechaza el paternalismo médico. La
legislacidn dice que, los profesionales de la salud
pueden trabajar con los pacientes y darles
cuidados paliativos, pero en el momento final no
se debe prolongar la agonia, no se debe buscar
con intervenciones que son desproporcionadas el
bien que requiere la persona en cuestion. A veces
lo Unico que se puede hacer es quitarle el dolor y
acompaiarlo a que no sufra, que esté rodeado de
la familia, que pueda reconciliarse con sus seres
queridos, y también con sus creencias religiosas.
“Lo que hay que rescatar es que la muerte forma
parte de la vida y que el final de la vida es un
momento Unico de cada persona, de cada uno de
nosotros, y ni los médicos, ni la familia, ni el
Estado nos lo pueden quitar. La ley también pide
que al paciente o tutor legal no se le mienta:
tiene que saber a lo que se enfrenta, hay que
decirselo de la mejor manera posible, debe
conocer su diagndstico y su prondstico, y estar
informado de la realidad de su enfermedad, en el
momento final de la Vida, rescatar la verdad
piadosa, aquella que el paciente pueda
comprender. Pero mas alld de los aportes que ha
significado la Ley de Muerte Digna, también tiene
errores, y uno de ellos es negar la hidratacién y
la alimentacion al paciente terminal. Tanto la
hidratacion como la alimentacién son cuidados
proporcionados y ordinarios que se les deben dar
a todos los pacientes, a través de una sonda
nasoenteral por ejemplo, que hoy esta al alcance
de cualquier persona, y es un método ordinario.
Creo que es un error de esta disposicion no
reconocer la hidratacion y la alimentacion como
medios ordinarios de tratamiento: y esto podria
significar una puerta hacia la eutanasia pasiva,
aunque la ley la prohibe explicitamente.”**

Creo, en este punto, que es vital rescatar
la cuestion de la objecion de conciencia.
“Podemos entender a la objecidon de conciencia
como el incumplimiento a una obligacion legal,

14

https://www.ufasta.edu.ar/noticias/2012/06/29/ley-

de-muerte-digna-respeto-a-la-dignidad-del-paciente/
5 http://www.salud.gob.ar/dels/entradas/la-
objecion-de-conciencia

basandose en que dicho cumplimiento lesionaria
sus convicciones mas intimas en materia ética,
religiosa, moral o filoséfica. La Corte Suprema de
Justicia de la Nacién (CSJN) la ha definido como el
derecho a no cumplir una norma u orden de la
autoridad que violente las convicciones intimas
de una persona, siempre que dicho
incumplimiento no afecte significativamente los
derechos de terceros ni otros aspectos del bien
comun (“Asociacién de Testigos de Jehova
c/Consejo Provincial de Educacién del Neuquén
s/accion de inconstitucionalidad”). Debe tenerse
en cuenta que el objetivo de ejercer el derecho a
la objecion de conciencia no seria la obstruccién
de una norma legal, sino obtener el legitimo
respeto a su propia conciencia.”*®

La objecién de conciencia es derecho
vinculado a la dignidad de la persona, que
encuentra sus limites en la afeccion de los
derechos de terceros y el bien comun.

“En cuanto a la Voluntad Anticipada (VA)
Avila J.A. sostiene que son el conjunto de
preferencias que una persona tiene respecto del
cuidado futuro de su salud, de su cuerpo y de su
vida, y como ésta decide cuando estad en pleno
uso de sus facultades mentales, en anticipacion,
a la posibilidad de que en algin momento en el
futuro, se encuentre incapacitada para expresar
sus preferencias y tomar decisiones por si
misma.”*®

Ante estas circunstancias, el ser humano
tiene la necesidad de establecer normasy valores
gue le permitan elegir y establecer conductas que
le lleven a un estado de bienestar individual y
colectivo y que garantice su supervivencia,
estableciendo aquellas que son comunes a todos
y que se han llamado derechos humanos
fundamentales. Es la obligacion de los servicios
de salud velar por el bienestar de las personas.

“Asi, cuando en el ambito clinico se tiene
la posibilidad de alargar la vida o bien, prolongar
la llegada de la muerte, surge la situacién de
mantener en todo momento el respeto y la
proteccion a los derechos y a la dignidad humana
y por supuesto, el respeto a la autonomia de la
voluntad del paciente. Para ello, se ided que la

16

https://docs.bvsalud.org/biblioref/2020/02/1024617/
la-objecion-de-conciencia-del-pesonal-de-salud-ante-
la.pdf
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voluntad de la persona pueda manifestarse de
manera anticipada en un documento previo a su
incapacidad, conteniendo las estipulaciones de
una persona competente acerca de los
tratamientos que desea o no recibir si llegase a
presentar un estado de incapacidad.

Entonces, queda para el personal de
salud, especialmente en los médicos vy
enfermeras la enorme responsabilidad de la
reflexion sobre el respeto a lla dignidad de la
persona hasta el final de su vida, o la prevalencia
de su conciencia moral y sus valores personales y
profesionales.”?’

5. Reflexiones finales

Este tema, de gran relevancia, nos invita
a reflexionar sobre la importancia de las
decisiones del paciente y el deber de
acompanarlo, mostrandoles todas las
posibilidades, y conforme la normativa, a través
de la voluntad anticipada, que él sea quien decida
sobre el final de su vida.

Hay que seguir perfeccionando la letra de
la ley a los fines de que la comunidad médica se
vea interpelada por ella.

Lo que se debe revalorizar es el derecho
a morir dignamente. Morir con dignidad (o morir
dignamente), en el ordenamiento juridico
argentino, es un derecho personalisimo (DMD) y
bajo ninguna situacién puede ser violado.

“La recta aplicacion de la normativa
sancionada puede contribuir eficazmente a evitar
qgue se ignore o niegue la decisidon del paciente
(actual o anticipada, expresada libremente), a
condicién de que se entienda que no se trata, ni
de juridizar la muerte (plasmando un derecho a la
muerte), ni de medicalizar el final de la vida
(regresando a un biopoder médico en tales
circunstancias), sino de permitir la llegada de la
muerte de la persona (allowing death to occur
from natural causes) respetando, si la hubiere, su
ultima voluntad o voluntad anticipada.”*®

7 {dem. 18 Eduardo Luis Tinant, "Luces y sombras de la llamada
ley de muerte digna", cit.
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