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INTRODUCCION

La Bioética como interdisciplina

En términos generales la bioética se considera el estudio sistematico de la conducta humana en el
ambito de las ciencias de la vida y del cuidado sanitario, a la luz de ciertos valores y principios
morales. A pesar de la disputa sobre el origen del término (los europeos han enfatizado en el uso
pionero del neologismo por parte del tedlogo aleman Fritz Jahr en 1927)1, en general se considera
que fue acunado en 1970 por el Bioquimico norteamericano Van Rensselaer Potter en su articulo
Bioethics: science of survival.2 En él, el autor sefiala que Bioética es la “interdisciplina que combina el
conocimiento bioldgico con el de los valores humanos”. En base a su dimensidn ecolégica, propuso
en 1988 la expresion bioética global, considerando la necesidad de crear, entre las diferentes
disciplinas, puentes que permitan al ser humano sobrevivir ante las amenazas que implica el
progreso tecnoldégico.

A pesar de esta propuesta inicial, que atendia a cuestiones éticas vinculadas al ambiente y a los
debates sobre sustentabilidad, el término se ha asociado principalmente (sobre todo en las
décadas de los 80s y 90s) con la ética médica. Esto se debid, entre otros factores, a la influencia de
otro de los pioneros como lo fue el también norteamericano André Hellegers, a quien se le reconoce
“el origen médico” del término y la creacidén, en 1971, de la primera institucién que lleva en su
nombre el término bioética: The Joseph and Rose Kennedy for the study of human reproduction and
bioethics (hoy Kennedy Institute of Ethics). Los avances de la genética y el Proyecto Genoma
Humano, junto con las nuevas tecnologias reproductivas, ampliaron los terrenos de la bioética en
los 90s, obligando a enfrentar retos como los sondeos genéticos, la modificaciéon genética de la
linea germinal, la reproduccién humana asistida, la clonacién y el concepto de singularidad
individual, asi como los retos de las cuestiones derivadas de la mercantilizacién de la vida.

En la actualidad el concepto intenta abarcar las dos vertientes, la tradicional bioética médica y la
que a menudo se ha considerado como un area en si misma, la ética ambiental. Tan es asi que la
filésofa espafiola Adela Cortina propone considerar a la bioética como una forma de reflexion y
accién que contiene dos dimensiones esenciales: a) La macrobioética, familiarizada con la ética
ecoldgica o ambiental y ocupada del conjunto de la vida amenazada, tanto de las generaciones
humanas actuales y futuras como del conjunto de los seres vivos, e incluso de la vida de la Tierra, y
b) la microbioética, ocupada en los fendmenos de los que tratan las «Ciencias de la Salud» y las
biotecnologias, es decir, la Etica de la Atencién Sanitaria, la Genética y Biotecnologias.

La reflexion Bioética implica también la clarificacion conceptual y epistemologica que colabore en
la comprension de ciertas discusiones o controversias. Ademas, puede proponer procedimientos
y métodos de deliberacién intersubjetiva, proporcionando y/o estimulando la comprensién
general de los dilemas.

Desde enfoques puramente principialistas (que intentan resolver los problemas desde principios
éticos generales), a enfoques basados exclusivamente en el casuismo (que promueven la resoluciéon
de los problemas desde las circunstancias concretas de cada caso), actualmente la

! Hans Martin Sass “El pensamiento bioético de Fritz Jahr 1927-1934” aesthethika®© Vol. 6, (2), abril 2011,
20-33. También: Lolas F. Fritz Jahr, el “imperativo bioético” y el origen de la palabra “bioética”. Boletin
“Bioética Informa” 2008; 45: 3. Disponible en http://www.paho.org/spanish/bio/home.htm

Z Van Rensselaer Potter. “Bioethics, the Science of Survival” Perspectives in Biology and Medicine Johns
Hopkins University Press. Volume 14, Number 1, Autumn 1970. pp. 127-153. 10.1353/pbm.1970.0015
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bioética se perfila como una ética dindmica, procedimental y deliberativa que intenta, como dice
Juan Masi3, "deliberar sobre el caso concreto bajo una doble luz: la luz de la situacién concreta y la
luz de unos criterios, fines o valores que orientan la vida humana". Implica esto considerar, en la
medida delo posible, alos actoresimplicados en el problema (o sus representantes), parallegar a la
mejor decisién posible.

En este sentido es de destacar que en 2005 la Conferencia General de la UNESCO aprob¢ la
Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos como fruto del consenso entre
participantes de todo el mundo. Se identificaron y definieron 15 principios para una “bioética
global” en los siguientes temas:

- Dignidad Humana y Derechos Humanos

- Beneficio y Riesgo

- Autonomia y responsabilidad individual

- Consentimiento

- Personas sin capacidad de consentir

- Respeto por la vulnerabilidad humana y la integridad personal
- Privacidad y confidencialidad

- Igualdad, justicia y equidad

- No discriminacion y no estigmatizacion

- Respeto por la diversidad cultural y el pluralismo

- Solidaridad y cooperacion

- Responsabilidad social y salud

- Distribucion de beneficios

- Proteccidn de las generaciones futuras

- Proteccién al medioambiente, la biosfera y la biodiversidad

Desde la perspectiva de una bioética global, como plantea Henk ten Haven (2014), el camino de la
bioética de los proximos afios exige los mayores esfuerzos en investigacion, formaciéon y
comunicacion en estos temas3.

La Bioética en Uruguay

Etapas iniciales 4

En 1986 se funda en la Universidad Catélica del Uruguay el Instituto de Bioética, dirigido por el Dr.
Omar Franca, y comienza a impartirse ensefianza en Bioética. Por otra parte, la Fundacion Plus
Ultra para el Progreso de la Medicina, invita al Profesor Dr. José Alberto Mainetti, de la Escuela
Latinoamericana de Bioética (ELABE) de La Plata (Argentina), para dictar conferencias sobre el
temaenelafno 1990.En el ano 1991 se instalan dos comisiones, una gremial: la Comision de Bioética
del Sindicato Médico del Uruguay, y una hospitalaria: el Comité de Etica Clinica del Hospital Pereira
Rossell. Al siguiente afio, inician actividades el Comité de Etica de la Investigacién del Hospital de
Clinicas Universitario “Dr. Manuel Quintela”, y dos Comités de Bioética Clinica: el Comité de Etica
y Calidad de Atencién de CASMU y el Comité de Etica del Circulo Catélico de Obreros del Uruguay.
En 1993 se crea la Comision de Bioética de la Camara de

3 Henk ten Have (ed.) 2014. Bioethics Education in a Global Perspective. Springer.

4La principal fuente de la revision histdrica ha sido el trabajo “Panorama de la educaciéon en Bioética en el
Uruguay” que redactara la Dra. Maria Teresa Rotondo de Cassinelli en 2011. También apelamos a la
experiencia personal de los integrantes de este grupo.
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Representantes Nacionales (Diputados) y ese mismo afio, la Comisién Sectorial del Mercosur
(Comisec), conforma el Comité de Etica en Ciencia y Tecnologia, organizando una jornada en 1994.
A partir de la década de los 90’s se instalan también distintos Comités de Etica en centros privados
de ensefianza y en &mbitos hospitalarios. En 2005, la Resolucién del Poder Ejecutivo del 11 de abril
(Res.Nro.68/2005), dispuso crear la Comision de Bioética y Calidad Integral de la Atencién de la
Salud del Ministerio de Salud Publica “con caracter asesor y honorario, la que tendra como
cometido central contribuir al mejoramiento de la calidad de Atencién de los usuarios en el Sistema
de Atencion de Salud.”

Actualmente hay casi 30 Comisiones de Bioética clinica en las instituciones de salud del SNIS (que
son unas 50, incluyendo la multiinstitucional ASSE). Se estan acreditando, a su vez, las Comisiones
de Etica en Investigacién en las diversas instituciones de salud.

La Bioética ingresa, de a poco, en la Legislacién Nacional

La Ley 18211 cre6 el SNIS estableciendo, en sus principios rectores, que la calidad integral de la
atencion respete los principios de la bioética y los derechos humanos de los usuarios. En 2008 la
Ley de Derechos y Obligaciones de los pacientes y usuarios de los servicios de salud (Ley 18.335; y
su decreto reglamentario del 8/1X/2010), establecen que los servicios de salud integraran una
Comision de Bioética que estard conformada por trabajadores o profesionales de la salud y por
integrantes representativos de los usuarios, asi como también para protocolos de investigacion.
En 2008 se reglamenta la investigacién con seres humanos y se crea la Comisiéon Nacional de Etica
en Investigacion (CNEI) por el decreto 379/08. En 2009 también se establecen las Comisiones de
Bioética en la Ley de Voluntad Anticipada.

Formacion v recursos humanos vinculados a la Bioética en Uruguay

Un importante movimiento de inclusion de la bioética a nivel de la educacién secundaria se origind
en el pais a instancias de profesores de filosofia y biologia liderados por el Prof. M. Langon
(Inspector de Filosofia de Educacion Secundaria) y crearon la Red Aca-Bioética. En 2006, la
Comision Nacional del Uruguay para la UNESCO, apoy6 a la Red Aca-Bioética y se realizaron
videoconferencias, seminarios y talleres, encuentros regionales de jovenes, actividades docentes y
debates publicos. A instancias de este grupo, en 2009 se publico el libro “Problemas Bioéticos:
Elementos para la discusion”, que fue distribuido en todas las instituciones ptiblicas de Ensefianza
Media en forma gratuita.

La Universidad de la Republica ha incorporado cursos curriculares en varias Facultades (Ciencias,
Enfermeria, Medicina, Odontologia, Psicologia, etc.). En general tienen un énfasis en ética médica,
con excepcién del curso Bioética y Etica del Investigador de Facultad de Ciencias (cuyo origen se
remonta a 1999 y ha sido y sigue siendo un curso optativo para todas las carreras de dicha
Facultad), cuyo enfoque se basa principalmente en los desafios sociales y éticos para la ciencia en
general, la biotecnologia, la genética y la ética ambiental en especial, asi como las vinculaciones
entre ciencia, politica y ética (y no contempla la ética médica). En Medicina se cre6 en 2009 la
Unidad Académica de Bioética (UAB), mientras que en Facultad de Veterinaria hay una Comision
Etica en Uso de Animales que dicta un Curso optativo desde 2015 con aspectos éticos sobre
experimentacion animal. La Facultad de Ciencias lider6 la creacién de la Comisién Honoraria de
Experimentaciéon Animal (CHEA) (formada por delegados de diferentes servicios de la UdelaR en
los que se realiza manipulacién de animales vertebrados en el marco de actividades de
investigacidon y docencia) lo que dio impulsé para que en el afio 2009 se creara la Comisién



Nacional de Experimentacién Animal (CNEA), creada por la Ley de Experimentacién Animal (Ley
18.611 "Utilizacion de animales de experimentacién, docencia e investigacion cientifica")
sancionada por el Parlamento uruguayo en 2009.

La Catedra Derechos Humanos de la Unesco de la Universidad de la Republica, que se constituyé
como un sistema integral de investigacion, docencia, difusiéon y promociéon de los Derechos
Humanos a nivel de la educacién superior, también aborda la tematica de la Bioética y los Derechos
Humanos, incluyendo cursos introductorios organizados por sus docentes.

En el contexto del Espacio Interdisciplinario de la UdelaR, se creé y funciona desde 2007 una Red
Tematica de Bioética. Otros programas de este Espacio estudian tematicas académicas de gran
pertinencia en el contexto de una posible Comisiéon Nacional de BioéticaS. Asi como estos
programas, varios grupos universitarios investigan y actian en temas complejos desde enfoques
inter o transdiciplinarios que, aunque no se auto-identifiquen con el area de la bioética, tienen a la
dimensién ética como componente mas o menos explicito. Sin poder ni querer ser exhaustivos,
consideramos que hay varias tematicas, programas, grupos, nicleos o centros que, a partir de su
trabajo en temadticas socio-ambientales, socio-técnicas o CTS (enfoques Ciencia Tecnologia
Sociedad), se convierten en interlocutores importantes para el andlisis y reflexiéon de diversos
temas en los que la bioética puede resultar articuladora y guia.

Por otra parte, también desde la UdelaR, se han llevado adelante ejercicios y mecanismos
deliberativos para tratar temas complejos y/o controversiales con el apoyo del Programa de
Comprension Publica de Temas de Interés General de la CSIC. En cada uno de esos ejercicios la
dimension ética surgié como parte importante desde la mirada ciudadana. Es de destacar, por
ejemplo, que el Panel Ciudadano que entendié en el proceso de revision de la propuesta de Plan
Nacional de Aguas, propuso una guia ética para el uso del agua que fue incorporada al Plan (otros
datos en www.deciagua.uy).

La reflexion a partir de trayectorias de investigacion, extension y formacion, sobre justicia,
procesos deliberativos, metodologias no tradicionales de generacién de conocimiento, enfoque
CTS, problemas socioambientales complejos, entre otros, son un valioso reservorio y plataformas
de didlogo y debate informado para la bioética. La bioética, a su vez, podria ser un valioso aporte
organizativo y reflexivo para ellos.

Las Universidades privadas, ademas de la pionera Universidad Catdlica, también han incorporado
bioética en forma curricular y optativa: Universidad de Montevideo y Universidad CLAEH.

El Colegio Médico del Uruguay, durante sus dos primeros periodos (2013-2018), prioriz6 la
educacion en bioética mediante cursos presenciales en nuestro pais, como un Curso virtual de
Introduccién a la Bioética (en conjunto con la UAB de Facultad de Medicina, la Academia de

Centro de Investigaciones Biomédicas CEINBIO; Antrozoologia: encuentro entre especies, encuentro entre
disciplinas; Centro Interdisciplinario de Infancia y Probreza, Centro Interdisciplinario de Manejo Costero
Integrado del Cono Sur, Centro Interdisciplinario de Respuesta al cambio y variabilidad climatica, Centro
Interdisciplinario Nanotecnologia, Colectivo TA Transgénicos y Alternativas; Conservacién y Desarrollo ,
Economia Circular y Regenerativa modelos econ6micos que toman la naturaleza como referencia; Enfoque
Ecosalud; Estudios en Bioseguridad; Filosofia de la Ciencia de la Computacién; Grupo Interdisciplinario de
Restauracion Ecolégica; Inclusion energética; Instalacion de una Red Tematica sobre Renta Basica;
Interdisciplina en el primer nivel de atencion en salud; Médulo de CTID Disefio de un Mé6dulo en Ciencia,
Tecnologia, Innovacién y Desarrollo para la Licenciatura en Desarrollo; NIEDT Nucleo Interdisciplinario de
Estudios de Desarrollo Territorial; NIEPU; Nucleo Interdisciplinario para Estudios de la Pesca en Uruguay;
Nucleo Interdisciplinario Aguas Urbanas: proyecto y Gestién; Procesos asociativos de ganaderia familiar;
Red Educacién para el Derecho Humano a alimentacién adecuada para el Medio Rural; Ultrasonido aplicado a
procesos agroindustriales.
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Medicina y la Comisién de Bioética y Calidad del MSP). Promovi6 a su vez la capacitacion de los
colegiados, mediante becas a los cursos virtuales del Programa de educacién permanente en
bioética de la Red Latinoamericana de Bioética de UNESCO, y financi6 becas para el Curso Intensivo
del Prof. Beca en Santiago de Chile.

La Academia Nacional de Medicina del Uruguay (ANM), aprobé en 1987 un Cédigo de Etica. Hace
mas de una década que algunos de sus integrantes fueron elegidos por su especializaciéon en
Bioética, como la Dra. Ma. Teresa Rotondo primero, y luego el Dr. Omar Franca. Actualmente otro
integrante de la Academia posee también un Master en Bioética.

Por otra parte, La Federacion Médica del Uruguay (FEMI), que agrupa a los médicos del Interior
del pais, ha promovido la formacién continua de los profesionales (con el enfoque de la Educacién
Médica Continua), mediante talleres de discusion de temas, actividades interactivas, aprendizaje
por resoluciéon de problemas, etc., y varios cursos que han sido acreditados por la Escuela de
Graduados.

Alrededor de un centenar de profesionales y usuarios de la salud han realizado cursillos
introductorios a la bioética, dictados por la Comision de Bioética del BPS durante varios afios. Otro
centenar de médicos cursaron la totalidad de los 8 médulos del curso virtual de Introduccién a la
Bioética del Colegio Médico del Uruguay en 2016, ademas de las decenas de médicos que cursaron
los diferentes cursos de FEMI en afios anteriores.

El Programa de Educacién Permanente en Bioética de la Red Latinoamericana de Bioética de
UNESCO, alcanzdé a numerosos profesionales (mas de medio centenar) de nuestro pais, que
accedieron a la formacién en bioética a través de sus cursos anuales a distancia; y luego, en el
marco de un trabajo final del curso, se proyectaron a su vez en cursillos de bioética en nuestro
medio. También hay profesionales que han participado en cursos breves intensivos en paises
latinoamericanos (Argentina, Chile, Brasil, etc.), en EEUU o en Europa.

Uruguay cuenta con alrededor de quince profesionales que son Master en Bioética de diferentes
universidades latinoamericanas y espafiolas, y hasta donde conocemos, un par de Doctorados en
Bioética.

Los Comités/Consejos/Comisiones Nacionales de Bioética (CNB) ¢
Generalidades

Europa es una de las regiones mas prolificas en cuanto al desarrollo y la constitucién de CNB. Uno
de los comités con mas prestigio a nivel internacional es el francés Comité Consultatif National
d’Ethique pour les sciences de la vie et de la santé (CCNE), creado por la Presidencia de la Republica
en 1983. Después de la constitucién de este Comité Consultivo Nacional de Etica para las Ciencias
de la Vida en Francia, el Consejo de Europa comenz6 a promover la constituciéon de Comisiones
Nacionales de Bioética. Se impuso asi el modelo de las Comisiones Nacionales de Etica de caracter
general, sobre todo en Europa, para estudiar todas las situaciones éticas que se presenten y de
manera permanente.

En general, las CNB son comisiones de caracter consultivo, integradas por especialistas de
multiples disciplinas cuya funcion es asesorar a los poderes ejecutivos y legislativos y generan las

6 Se realizd6 una revision de las Guias sobre Comités de Bioética UNESCO.

http://unesdoc.unesco.org/images/0013/001393/139309s.pdf Acceso 23 junio 2016
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bases y el estimulo al debate ptblico al proveer argumentos y enfoques posibles sobre los dilemas
bioéticos en cuestion.

Francisco Correa’ resume sus acciones de la siguiente manera:

a) Consultiva (no son vinculantes; elabora informes, avisos, recomendaciones, que disparan
una reflexion general, abren nuevos horizontes y establecen los fundamentos sobre los
que apoyar una decisidn a nivel de los distintos poderes del estado).

b) Informativa (no so6lo destinada a cientificos y politicos, sino a los profesionales y ptblico
en general, publicando y difundiendo los documentos de estudio, los informes, etc.).

c) Organizativa (establece jerarquias u orden de prioridades a la hora de tomar decisiones
en funcion de las preocupaciones que les lleguen, por iniciativa de sus propios integrantes,
de parte de los comités de ética, o por reivindicacién de grupos de interés, legitimos
dentro del sistema democratico, que la Comisién Nacional debera objetivar para acentuar
su credibilidad y su autoridad moral).

d) Educativa (la Comisiéon Nacional de Bioética puede ayudar a tomar conciencia de las
responsabilidades y campos de accion tanto de la comunidad cientifica como de la politica,
a través de su accion educativa especialmente orientada a los que tienen que tomar
decisiones en los dos ambitos).

e) Actividad critica o valorativa (puede la Comisién marcar las lineas de conducta generales
o profundizar en un problema particular derivado de las nuevas situaciones creadas, sin
ser un tribunal de apelacidn de los comités de ética de investigacion, que deben tener sus
propios canales de acreditacién y apelacién).

La Comisién puede ser requerida por el Gobierno, por el parlamento, por grupos de profesionales,
grupos de politicos, por pacientes o sus familiares, grupos sociales y por los comités locales o
regionales de bioética.

Correa (2005) sostiene que las Comisiones Nacionales de Bioética que han sido muy efectivas (en
Francia, Italia, Portugal, como ejemplo), lo han sido gracias a suindependencia y creatividad frente
a los desafios del excesivo dirigismo o burocratizaciéon. Subraya sus labores de didlogo, debate
social y publicaciones sobre los temas de interés en cada pais. Luego de 20 afios de existencia, un
balance realizado en 2007, consideré que: “algunas han tenido una existencia efimera, otras
languidecen después de una primera época en que realizaron una labor de entidad; otras, han visto
reducido su margen de actividad a las estrechas pautas que les marca la autoridad politica de que
dependen; otras, se han consolidado como foros respetables y solventes, y son autoridad de
referencia para los sectores de la sociedad interesados en el ambito de la bioética”.8 En Estados
Unidos, en general, el modelo no ha sido la constitucién de comisiones nacionales permanentes,
sino la puesta en marcha de comisiones ad hoc para el estudio de determinados problemas.

Se ha sefialado también la importancia de tener en cuenta algunos factores especificos a nivel de
las naciones en particular (Kottow: 19-20)°:

7 Correa, J. 2005. UNA BIOETICA SOCIAL PARA LATINOAMERICA Agora Philosophica. Revista Marplatense
de Filosofia VI N211.

8Diez Fernandez, J.A. Los Comités Nacionales de Bioética. Comares. Granada, 2007.

9 Kottow, M. 2008. El rol de una Comision Nacional de Bioética. En: Ledn Correa, Francisco Javier (Coord)
Comisiones Nacionales de Bioética. Libro de Actas VIII Jornada Nacional de Bioética. Sociedad Chilena de
Bioética, Santiago, Comisiones Nacionales: 15-32



- Quela Comisién opere en una democracia pluralista donde sea posible representar opiniones
diversas.

- Que la nacién posea autonomia econdémica y cultural suficiente para dictar sus propias
politicas publicas.

- Que la Comisidon tenga la cautela de acercarse a problemas bioéticos con modestia legal, a
sabiendas que se trata de ambitos controvertidos donde las prescripciones formales tendran
seguidores y opositores.

- Que prevalezca la madurez cultural de reconocer el valor cognitivo de la deliberacion

Como plantea Miguel Kottow: Al articular la interaccién de la sociedad con un poder ptiblico atento a
sus necesidades e inquietudes en materias bioéticas, las CNB han de entenderse como la garantia del
desiderdtum ético y democrdtico participativo segin el cual la legitimidad ha de preceder a la
legalidad. Compuestas de un niimero suficiente de miembros para asegurar su multiculturalidad y
pluralidad, las CNB operan al modo de un doble embudo, abierto por un lado hacia la sociedad civil,
por el otro hacia el Estado. El cardcter bifronte de una CNB ha sido caracterizado como su funcion de
experticia, por un lado, y su tarea de sentar una agenda de deliberacién (agenda-setting) por el otro.
En la relacién entre Comision y sociedad civil debe primar la educacion, la consulta y el debate. El
resultado de la deliberacién participativa permite a las CNB el estudio y la elaboracion de
documentos esclarecedores que asesoren en la formulacion de politicas publicas destinadas a
fomentar el bien comiin con miras al empoderamiento y la emancipacién de los ciudadanos. Sin
denominarse como tal, el modelo de CNB francés actiia como una instancia de bioética ptblica que
puede servir de ejemplo para naciones donde el cardcter deliberativo de su democracia es atin muy
frdgil, y donde la bioética es en gran medida ejercida desde convicciones principialistas y
doctrinarias?°.

Comités v Comisiones Nacionales de Bioética en América Latina v Caribe

En Latinoamérica, las CNB tienen un desarrollo muy reciente en la mayoria de los paises, y se han
seguido en general los modelos europeos. También se han nombrado comités ad hoc en algunas
ocasiones, pero se ha tendido al establecimiento de comisiones permanentes, que en algin caso
como el de Argentina se han puesto en marcha pero han dejado de estar en funcionamiento en
estos ultimos afios. Los CNB se han ido creando paulatinamente en la region en 13 paises: Cuba
(1997), Haiti (1999), Bolivia (2003), Republica Dominicana (2003-2009), Brasil (2005), México
(2005), Chile (2006), El Salvador (2009), Jamaica (2009), Colombia (2010), Venezuela (2010),
Ecuador (2012) y recientemente en Paraguay (2017).

A partir de 2005 el Programa de Bioética de Unesco ha impulsado el establecimiento y capacitacion
de Comités Nacionales de Bioética en los paises de la region respondiendo al mandato definido en
el articulo 19 de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos (DUBDH) de 200511.
La UNESCO ha organizado tres seminarios de los Comités de Bioética de la region (2011 en Santo
Domingo, 2015 en San Salvador, 2017 en Montevideo).

10 Kottow, Miguel Bioética publica: una propuesta Revista Bioética, vol. 19, nim. 1, 2011, pp. 61-76 Conselho
Federal de Medicina Disponible: http://www.redalyc.org/articulo.0a?id=361533255005

11 E] articulo 19 de 1a DUBDH establece: “Se deberian crear, promover y apoyar, al nivel que corresponda,
comités de ética independientes, pluridisciplinarios y pluralistas con miras a: a) evaluar los problemas éticos,
juridicos, cientificos y sociales pertinentes suscitados por los proyectos de investigacidn relativos a los seres
humanos; b) prestar asesoramiento sobre problemas éticos en contextos clinicos; c) evaluar los adelantos de la
ciencia y la tecnologia, formular recomendaciones y contribuir a la preparacion de orientaciones sobre las

9


http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=361533255005

Hoy son pocos los CNB que estan en actividad y que fueron creados efectivamente bajo los
lineamientos que aporta la DUBDH y las recomendaciones de la UNESCO; esto es, que tengan un
campo amplio de accién (no solo enfocados a la biomedicina, en la investigaciéon biomédica o en la
ética de la ciencia y la tecnologia), que sean interdisciplinarios y que cuenten con la debida
pluralidad e independencia para cumplir con sus funciones. En la actualidad se encuentran en
funcionamiento en 8 paises (de un total de 23): Bolivia, Cuba, Ecuador, El Salvador, Haiti, Jamaica,
México y Republica Dominicana. En algunos existen, ademas, otro tipo de comisiones con
diferentes alcances. Presentan modelos muy disimiles en los distintos paises y una gran
heterogeneidad en cuanto a sus funciones, su origen, modalidad de eleccién de sus integrantes e
independencia intereses politicos y econémicos. En cuanto a las diferencias mas significativas se
destaca que solo tres de ellos tienen incluida la perspectiva de equidad de género en sus
instrumentos de creacién: Colombia, El Salvador y Haiti. Por otro lado, se encuentran previstos
presupuestos o soporte financiero solamente en los casos de Bolivia, Ecuador, El Salvador, Haiti,
México y Republica Dominicana. La participacién de organizaciones no gubernamentales y de la
sociedad civil en la integracién de los CNB estd prevista en Bolivia, Brasil (proyecto de ley),
Colombia, Ecuador, El Salvador, Haiti, México y Republica Dominicana.

Principales dificultades y desafios

Las CNB se han creado no sin dificultades en América Latina y el Caribe. El gran desafio sigue
siendo la independencia, pues subsisten conflictos de interés (sectoriales, econémicos y politicos),
y problemas de sustentabilidad en términos de presupuesto y soporte administrativo para llevar
a cabo sus funciones.

Se constata una gran variedad en los instrumentos legales de creacion de CNB en América Latina.
Dependiendo en cada caso del contexto politico y cultural del pais, son dos modelos basicamente
los que se han desarrollado. En sistemas fuertemente presidencialistas se observa su creacion por
decreto del poder ejecutivo o resolucion ministerial. Las ventajas de la creacién a través de
decretos o resoluciones ministeriales se vinculan con la posibilidad de ser mas flexibles: cada
gobierno podria reservar areas que considere mas estratégicas para la reflexién bioética, y,
supuestamente, la readecuacidn de los CBN podria ser mas agil. En América Latina, la mayoria han
sido creados por resolucion ministerial, decreto presidencial o resoluciéon administrativa. En otros
paises, con probada y larga trayectoria legislativa, el instrumento mdas idéneo suele ser la
promulgacion de una ley de alcance general. La via legislativa lleva amplia discusién previa,
garantiza criterios de participacion y pluralismo a través de la representacion parlamentaria de
distintos sectores de la comunidad; puede asegurar mas estabilidad a la CBN. Tiene el riesgo de
caer en una excesiva deliberacidon que prolongue innecesariamente su creacion efectiva o lidiar
con la influencia de sectores de interés que obstaculicen o modifiquen los proyectos. 12

cuestiones que entren en el dmbito de la presente Declaracién; d) fomentar el debate, la educacion y la
sensibilizacién del publico sobre la bioética, asi como su participacién al respecto la necesidad de crear,
promover y apoyar comités de ética independientes y pluridisciplinarios en los niveles nacionales, con los
propdsitos de evaluar los problemas éticos y juridicos en los proyectos de investigacion relativos a los seres
humanos, prestar asesoramiento sobre problemas éticos en contextos clinicos, evaluar los adelantos de la
ciencia y la tecnologia, formular recomendaciones, contribuir a la preparacién de orientaciones sobre las
cuestiones que entren en el dmbito de la Declaracién y fomentar el debate, la educacién, la sensibilizacién y la
participacion del ptiblico en el tema de la bioética”

12 P4g 36-37. Maglio Ignacio (2018) Los comités y las comisiones Nacionales de Bioética en América Latina y
el Caribe. Situacién actual, propuestas, desafios, Editorial Universidad El Bosque-Unesco. Disponible en
http://www.unesco.org/new/fileadmin/MULTIMEDIA/FIELD /Montevideo/pdf/Bioet-

ComitesNacionalesBioet-LAC.pdf
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Maglio (2018)13 resefia la situacion actual de los Comités, recaba experiencias y analiza datos para
dar orientaciones a quienes quieran emprender el conformarlos donde atin no estén creados. La
publicacién es el resultado de la experiencia de los tres seminarios mencionados y de su
participacién en algunos de los programas de apoyo que UNESCO ofrece durante tres afios para la
capacitacion de los integrantes de las nuevas CNB. A partir de esta recopilacion y analisis de las
experiencias, Maglio (2018) recomienda algunas medidas para garantizar su adecuado
funcionamiento, estabilidad y sustentabilidad En general, al comienzo de su actividad existe un
elevado compromiso con su funcionamiento; pero, en algunos casos, el rendimiento empieza a
mermar paulatinamente por distintas razones: inadecuado proceso de creacién, debilidad
normativa, insuficiente soporte politico, falta de apoyo logistico, débil integraciéon o falta de
compromiso de los miembros.

Si se consideran experiencias de CNB con larga trayectoria como Francia, se destacan los siguientes
elementos que podrian contribuir a proporcionarle a la CNB sostenibilidad en el tiempo: la
promocion de los CNB como politica de Estado que trascienda gobiernos vigentes puede ser una
potente herramienta para el disefio de politicas publicas y practicas gubernamentales, ya que sus
objetivos son transversales a casi todos los poderes y areas de gobierno. Debe generarse la
conviccién de las posibilidades de acciéon concreta y efectiva de la CNB en los distintos ambitos
dirigenciales y gubernamentales. Es importante que las CNB elaboren procedimientos que las
habiliten para incidir en la toma de decisiones politicas y en los procesos de elaboraciéon de
politicas publicas en los tres poderes de gobierno sobre los temas relacionados con la bioética. La
autonomia, la credibilidad y la transparencia de las CNB pueden reforzarse si se constituyen como
instituciones descentralizadas o desconcentradas de la administracién central, con autosuficiencia
financiera, garantizada por partidas presupuestarias especificas.

Antecedentes en Uruguay para la creacién de una CNB

Son varios los antecedentes en torno a la creaciéon de una CNB en nuestro pafs, pero hasta el
momento no se ha alcanzado un acuerdo. Los gobiernos no han concretado sus expresiones a favor
y las Comisiones particulares de Bioética no han logrado un consenso, posiblemente por temor a
su politizacién.

En marzo de 2000 se planted un proyecto para la creaciéon de una Comision Nacional de Bioética
de la mano de Legisladores del Partido Nacional. El 21 de septiembre de 2001 se realiza un
Seminario regional interparlamentario sobre Bioética en el Palacio Legislativo. En las propias
palabras del Legislador Chapper (en nombre de la Comisién de Salud Publica y Asistencia Social): A
principios de esta Legislatura todos los integrantes del Partido Nacional firmamos un proyecto que
prevé la creacién de la Comision Nacional de Bioética. El interés por este asunto y por la formacién
de la Comision de Bioética comenzd en 1991; en un Encuentro sobre Bioética y Legislacion. El tema
de la Comision Nacional de Bioética siempre nos ha preocupado y es un aspecto sobre el que siempre
hemos reflexionado. La Dra Rotondo por la Comisién de Bioética del Sindicato Médico del Uruguay
plante6: Creo que, en este momento, después de diez afios, -el doctor Franca comenzé afios antes en
la educacién de bioética en este pais-, estamos atrasados en este temay no

13 Los comités y las comisiones nacionales de bioética en América Latina y el Caribe: situacién actual,
propuestas y desafios / coordinador Ignacio Maglio. Bogota: UNESCO; Universidad El Bosque; Departamento
de Bioética, 2018. 124 paginas.



se ha logrado una institucionalizacién creando Comités de Etica locales, que hoy son una necesidad.’*

En diciembre de 2002, se presenta un nuevo proyecto: “Este proyecto de ley estd basado
fundamentalmente en un proyecto del mes de marzo del afio 2000 por el cual se crea la Comision
Nacional de Bioética, presentado con la firma de los legisladores de la bancada del Partido Nacional y
en otro proyecto del mes de diciembre del afio 2002 mediante el cual se crea la Comisién Nacional
Honoraria de Bioética presentado por el sefior Representante Alberto Scavarelli.” 15> Durante 2003
los diputados convocaron a varias instituciones académicas y de atencién de la salud para que
realizaron comentarios sobre el Proyecto.

El 23 de agosto de 2013 se realiza en Montevideo un Seminario sobre Comités Nacionales de
Bioética, convocado por el Programa Regional de Bioética (Unesco) y la Unidad Académica de
Bioética (Facultad de Medicina - UdelaR). Fue consensuada la consideracion de la importancia de
una Comisiéon Nacional de Bioética en Uruguay. Se manejaron las opciones de integrarla con
personas independientes de reconocida autoridad moral e intelectual, con personas designadas
por colectivos sociales reconocidos y una alternativa mixta, con cupos para notables y para
personas designadas por colectivos sociales. Se plante6é que las competencias no deberian
colisionar con los otros organismos (INDDHH, etc.). En suma: una CNB como érgano superior,
independiente, plural y con representacion de multiples areas de conocimiento; que sea un
instrumento que contribuya a hacer realidad los lineamientos dados en la Declaracién Universal
de Bioética y Derechos Humanos de la Unesco (2005); y con plena independencia; que se
establezca a través de una ley nacional, con un amplio consenso politico que viabilice su concreciéon
y funcionamiento, respaldos expresados por Ministerios de Salud y Publica y de Educacién y
Cultura.

Entre el 10 y 11 septiembre de 2015 se realiz6 el Segundo Seminario Regional de Comisiones
Nacionales de Bioética de América Latina y el Caribe, en San Salvador (El Salvador). Se propuso:
Impulsar la creacién de CNB en aquellos paises donde atin no existan, siguiendo los criterios de
independencia, pluralidad e interdisciplinaridad, teniendo en cuenta la perspectiva de género, los
gruposen situacion de vulnerabilidady el compromiso en la defensay promocién de los DDHH. Entre el
9y 10 de agosto de 2017 se realiz6 en Montevideo el Il Seminario Regional de Comités Nacionales
de Bioética y Etica de la Ciencia, resumiéndose sus metas de la siguiente manera: Ademds de los
objetivos planteados en los dos encuentros anteriores, que son la creacion de los CNB, la consolidacién
de los queya existeny el fortalecimiento de la RedLAC de CNB, en esta oportunidad se busco identificar
los problemas que atraviesan los comités y proponer soluciones para optimizar su funcionamiento.16

142001, septiembre 21. “Seminario regional interparlamentario sobre Bioética” CAmara de Representantes
del Uruguay/UNESCO-MONTEVIDEO/Sector Ciencias Sociales y Humanas. Coordinador M. Bernales
Alvarado.

15E] 12 de octubre de 2003. Comisién de Salud Publica y Asistencia Social. Carpeta N2 50 de 2000 Anexo I
Repartido N2 21. Octubre de 2003. RAUL ARGENZIO Miembro Informante. GUSTAVO AMEN VAGHETTI.
DANIEL BIANCHI. LUIS JOSE GALLO IMPERIALE. ORLANDO GIL SOLARES. RAMON LEGNANI. WILMER
TRIVEL. 2005.

16 Los comités y las comisiones nacionales de bioética en América Latina y el Caribe: situacion actual,
propuestas y desafios / coordinador Ignacio Maglio -- Bogota : UNESCO; Universidad El Bosque;
Departamento de Bioética, 2018. 124 paginas
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HACIA UNA COMISION NACIONAL DE BIOETICA EN URUGUAY

Como se observa, la Bioética esta presente en nuestra legislacién sobre todo en lo vinculado con la
salud humana. Podemos destacar otras iniciativas que, de alguna manera no necesariamente
explicita, se vinculan también (o deberian hacerlo) con consideraciones que hacen a la Bioética en
un sentido mas abarcativo como el aqui detallado. Un ejemplo es el Gabinete Nacional de
Bioseguridad (GNBio) que “promueve y regula el desarrollo productivo sustentable basado en
estrategias y medidas de gestion con un enfoque multidisciplinario, articulando las medidas
adecuadas para la proteccién del medio ambiente, conservaciéon de los recursos naturales,
promocién y protecciéon de la salud humana y animal”. Particularmente, este Gabinete se ha
enfocado en la normativa para el tratamiento de los vegetales genéticamente modificados y a partir
del decreto 353/008 de 2008 se ha definido una politica de estado con el interés de “favorecer el
empleo de herramientas que impulsen el desarrollo de las capacidades biotecnolégicas
nacionales”. Se ha establecido asi el interés de promover una “politica de coexistencia regulada
entre vegetales genéticamente modificados y no modificados”. Y también que el “objetivo
estratégico de la presente Administracion es fomentar el Uruguay Productivo, considerando que
la innovacioén, la produccién con mayor conocimiento y el uso de las nuevas tecnologias son
componentes centrales de esa estrategia de desarrollo”. Estos temas son ejemplos paradigmaticos
de controversias cientifico-tecnolégicas que merecen un detallado escrutinio y la articulacién de
distintos puntos de vista y valoraciones de distintos sectores. La mirada desde la bioética podriay
deberia considerarse. También se pueden mencionar como ejemplo otras iniciativas actuales como
la Estrategia Nacional de Biodiversidad o el Plan Nacional de Agua, en los cuales la dimension ética
estad claramente presente, aunque a menudo no explicitamente. Otro de los temas practicamente
ausente del ambito legislativo (en su dimension ética) es el bienestar de los animales usados en
produccién. La Ley N°18.471 de Tenencia Responsable de Animales, cre6 como autoridad
competente del bienestar animal a la Comisiéon Nacional Honoraria de Tenencia Responsable y
Bienestar Animal (COTRyBA), dependiente del Ministerio de Ganaderia, Agricultura y Pesca. Esta
Ley deja fuera a los animales usados en produccion. En el MGAP existe si una Comisién Nacional
Honoraria de Salud Animal.

El proposito de las CNB es promover un debate democratico, plural e interdisciplinario sobre los
problemas éticos que emergen de la vida humana y no humana en sus propios contextos. Un
Comité Nacional de Bioética (CNB) puede ser un aporte enriquecedor para la democracia,
acercando a quienes toman las decisiones, visiones que provienen de multiples campos y que
pueden hacer que esas decisiones no solo sean mas prudentes, sino mas correctas.

Nos parece adecuada la promocién de un enfoque amplio de la bioética que no solo se ocupe de los
temas que emergen del avance cientifico y la aplicaciéon de nuevas tecnologias, sino también de las
condiciones en las cuales la vida misma tiene lugar y se desarrolla. Esto para, como plantea la
UNESCO, dar cabida a una vision sobre la complejidad de los temas éticos relacionados con la vida,
en general, y la salud humana, en particular. Aunque la exclusion social, la pobreza y la inequidad,
asi como la falta de acceso a servicios de salud adecuados y a medicamentos, atraviesan en gran
medida todos los problemas de la vida y la salud humana; otros temas relacionados con la manera
en la que se explotan los recursos naturales y se interviene en la naturaleza, que afectan distintas
formas de vida, también son objeto de una ética de la vida que requiere del aporte de diversas
visiones y saberes.

A partir de estas definiciones, uno de los desafios alos que se enfrenta una CNB, consiste en ampliar
su campo de accion; para ese efecto, se precisa de una nueva vision sobre los ejes paradigmaticos
de la bioética y de una transiciéon conceptual de las ciencias de la salud a las ciencias sociales, de
los saberes académicos a la sabiduria popular, de la hegemonia médica y la



salud publica a la salud colectiva y el “buen vivir” (como ejemplo de una de las cosmovisiones de
los pueblos originarios). De este modo, los CNB deberian tomar en consideracién las circunstancias
y las determinantes que impactan la vida en general y la salud en la regi6n, tales como la pobreza,
la marginacidn, la discriminacién, la violencia de género, la exclusiéon de poblaciones vulneradas,
el medio ambiente, la biodiversidad y el extractivismo, entre otros tantas?’.

Haciendo acuerdo con Susana Vidal!8: “Los CNB deben ser plurales, interdisciplinarios e
independientes y sobre todo deben contar con una fuerte representacion de la sociedad civil entre sus
miembros, para que no se convierta en un nuevo grupo de “expertos”, ahora en ética, que se arrogue
el derecho a decidir por todos. ;Qué se requiere para que un pais cree un CNB? En verdad solo se
requiere la voluntad, reconocer que las decisiones no son solo técnicas y que involucran cuestiones de
valores y que es bueno que esas decisiones sobre la vida y la salud humana cuenten con el aporte de
aquella riqueza de la pluralidad moral de la que se hablé. Se requiere también cierta madurez en el
sentido de aceptar que esa pluralidad es un valory que ya no contamos con una moral tinica, sea de la
ciencia, de la religion o de cualquier otro sector que se arrogue esa supuesta legitimidad. Se requiere,
finalmente, también una alta cuota de tolerancia hacia las ideas y los valores de esas otras
moralidades y una gran generosidad para pensar en el futuro mds alld de los intereses propios y de
sectores.”

0 como plantea Correa apelando a la bioética como una ética aplicada de minimos: El debate en
bioética debe ser plural, tolerante, sin “fundamentalismos” por un lado, y sin imponer un laicismo
militante por el otro. No caben los “despotismos ilustrados” de ninguin signo, y por lo tanto, deberemos
exigir siempre la presentacion publica de las razones, dar razones de cada una de las posiciones
respetables o tolerables, o demostrar por otro lado por qué determinadas posiciones no deben ser
toleradasy respetadas en nuestras sociedades democrdticas, por traspasar los limites de nuestra ética
de minimos ciudadana, consensuada entre todos?®.

Por tanto, nos parece pertinente la creacion sin dilacién de una CNB en Uruguay, siguiendo algunas
pautas y criterios que permitan, fundamentalmente, su sustentabilidad e independencia, y que
aseguren su legitimidad y vitalidad.

Por qué y para qué de una CNB en Uruguay

Queremos hacer énfasis en la necesidad de considerar a la Bioética como una ética aplicada,
dinamica, procedimental y deliberativa, que incluya tematicas vinculadas a la micro y macro
bioética y ejes transversales procedimentales, y que haga énfasis en la comprensién y tratamiento
plural y publico de las controversias cientifico-tecnolégicas, especialmente aquellas vinculadas con
desafios socioambientales y éticos. Desde esta perspectiva el camino de la bioética de los préoximos
afios, ademas de la conformacién de una CNB, exige los mayores esfuerzos en investigacidn,
formacién y comunicacién en estos temas.

17 Maglio Ignacio (2018) Los comités y las comisiones Nacionales de Bioética en América Latina y el Caribe.
Situacién actual, propuestas, desafios, Editorial Universidad El Bosque-Unesco. Disponible en
http://www.unesco.org/new/fileadmin/MULTIMEDIA/FIELD /Montevideo /pdf/Bioet-
ComitesNacionalesBioet-LAC.pdf. P.17.

18Vidal, S. 2017. Un Comité Nacional de Bioética en Uruguay: Un foro para todas las voces Rev Méd Urug
2017; 33(2):89-91

19 Correa, F. 2004. LA BIOETICA: de la ética clinica a una bioética social. Revista CONAMED, Vol. 9, Nim. 1.
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Asi, una CNB propondria una agenda para tematicas que no se encuentran resueltas desde el punto
de vista reflexivo, deliberativo o normativo. Operaria para, entre otros aspectos:

1. Ampliar el alcance de las dos Comisiones de Bioética actuales del MSP, que estan solamente
referidas a salud humana o a la investigacién con sujetos humanos. La mayor parte de las
reflexiones sobre macrobioética (y especificamente sobre ética ambiental) no se vinculan
directamente con el MSP, sino con otros ministerios y esferas de la actividad econ6émica y
productiva.

2. Reflexionar sobre otros temas que deberian estar considerados, algunos ya presentes y otros por
venir. Solo a modo de ejemplo podemos mencionar algunos: radio proteccién ambiental; cambio
climatico y salud; agroquimicos; organismos genéticamente modificados; nanotecnologia; ciencia
de datos y mineria de datos; inteligencia artificial; biobancos; neurotecnologias para la salud y
para los usos militares; ingenieria genética; protecciéon de los datos genéticos, del genoma
humano y de las generaciones venideras; ética animal (especialmente sobre animales utilizados
en la produccion); biotecnologia en agricultura, industrias y deportes; ingenieria alimentaria;
macro mineria; biocombustibles, etc.

Es interesante destacar, como ejemplo, que el Plan Estratégico Nacional en Ciencia, Tecnologia e
Innovacién PENCTI 2010-2030, solamente menciona aspectos bioéticos relacionados con el
principio de justicia (reduccién de desigualdad, eliminacién de formas de discriminacidn, reducir
problemas de inequidad).2 No menciona, entre otros, problemas de maleficencia por
contaminantes ni de proteccién de la salud humana y de los seres vivos y el ambiente en general,
ni de las generaciones venideras. 21

3. Para convocar y estimular debates publicos pluralistas e informados. No hay un organismo capaz
de convocar al didlogo y participacion social que propone la Declaracién Universal sobre
BIOETICA y DDHH de UNESCO: “art 2: e) fomentar un didlogo multidisciplinario y pluralista sobre
las cuestiones de bioética entre todas las partes interesadas y dentro de la sociedad en su conjunto;
art. 19. Comités de ética. Se deberian crear, promovery apoyar, al nivel que corresponda, comités de
ética independientes, pluridisciplinarios y pluralistas con miras a: d) fomentar el debate, la
educacién y la sensibilizacién del ptiblico sobre la bioética, asi como su participacién al respecto”.

4. Para asesorar a los legisladores. En los ultimos 11 afios los legisladores han elaborado leyes y
proyectos de ley sobre temas con importantes implicancias bioéticas. Aunque fueron convocadas
las distintas Comisiones de Bioética en el pais luego de que las Comisiones Legislativas elaboraron
el proyecto, no tuvieron un asesoramiento previo desde el punto de vista bioético que les

20 “El PENCTI parte de una concepcién integral del desarrollo, en la que la equidad y el crecimiento

econ6émico son elementos de una misma estrategia. Crecer con equidad implica la combinacién e interaccién
de politicas macroeconémicas que generen equilibrios sostenibles, politicas de desarrollo productivo
consistentes con una mejor distribucién de oportunidades y productividades, y politicas sociales orientadas
alareduccion de la desigualdad y la eliminacién de diversas formas de discriminacién mediante la inversion
en capital humano y la construccién de capital social. En este entramado, el rol de las politicas de innovacion
es claro y clave para el desarrollo productivo y la educacion; es mas complejo y menos obvio cuando se
pretende utilizar dichas politicas para reducir problemas de inequidad presentes en la sociedad. Buscar la
forma de respetar este enunciado es uno de los grandes desafios que enfrenta el PENCTL.”
21 “Articulo 16 - Proteccién de las generaciones futuras. Se deberian tener debidamente en cuenta las
repercusiones de las ciencias de la vida en las generaciones futuras, en particular en su constitucién genética.
Articulo 17 - Proteccién del medio ambiente, la biosfera y la biodiversidad Se habran de tener debidamente
en cuenta la interconexién entre los seres humanos.” Declaracién Universal de Bioética y Derechos
Humanos (DUBDH). 2005 http://portal.unesco.org/es/ev.php-
URL ID=31058&URL DO=DO TOPIC&URL SECTION=201.html Visitado 14 oct 2006



http://portal.unesco.org/es/ev.php-URL_ID%3D31058%26URL_DO%3DDO_TOPIC%26URL_SECTION%3D201.html
http://portal.unesco.org/es/ev.php-URL_ID%3D31058%26URL_DO%3DDO_TOPIC%26URL_SECTION%3D201.html

facilitara el tratamiento de las tematicas. Se incluyeron a posteriori, no sin dificultades, algunas
observaciones y sugerencias.

Por tanto, la CNB tendria como objetivos:

o Contribuir a establecer politicas que tengan en cuenta la dimensién ética en los ambitos
relacionados a las ciencias de la vida.

o Identificar asuntos bioéticos emergentes y someterlos a consideraciones y reflexiones
plurales.

e Contribuir a la comprension publica, fomentando el debate, la educacién y la
sensibilizacién del publico sobre los asuntos bioéticos presentes en los diversos temas a
tratar.

e Asesorar a los gobiernos, los parlamentos y otros 6rganos oficiales en relacién con los
problemas y cuestiones bioéticas que plantean los avances en la atencién médica, la
biologia, las ciencias biomédicas y la biotecnologia y el cuidado del ambiente y todos los
seres vivos y la naturaleza en su conjunto.

e Asesorar a grupos de la sociedad civil organizada o no que asi lo soliciten, asi como
diversas instituciones.

Operativa y criterios para su conformacion y actuacion

Consideramos que nuestro pais (con una extensa trayectoria legislativa) se beneficiaria de la via
de promulgacién de una ley para la creacién de la CNB.

En el contexto actual de afio electoral, el camino podria iniciarse con un acuerdo interpartidario
previo, ya que todos los programas de los partidos estan poniendo énfasis en algunas dimensiones
éticas (de manera explicita y no explicita). Hubo anteproyectos para CNB de dos diferentes
partidos en los primeros afios de este siglo.

Algunos principios deben ser centrales para su creacion:

Independencia: Que se consagre y respete la independencia absoluta de la CNB en el tratamiento
de los temas y las opiniones que emita, teniendo en cuenta que sus dictdimenes no son vinculantes.

Pluridisciplinariedad; Es necesario trascender un modelo de participacién mayoritaria de
miembros que provengan de ciencias médicas, y establecer un concierto de disciplinas, enfoques
y miradas que garanticen la pluralidad del tratamiento de los temas, y que reflejen las diversas
dimensiones de la bioética desde su enfoque mas amplio y abarcativo.

Pluralismo: La composicidon debe reflejar equilibrio en términos de género, edad. Deben estar
representadas distintas visiones y formas de sentir y creer de la comunidad para evitar el
relativismo y el universalismo descontextualizado y procurar una vision secular de la bioética.

A continuacion, sugerimos algunos elementos vinculados a su composicion y actuacidn.

Integrantes

Por analogia con el articulo 45 de la Ley del Instituto de DDHH, y dada su obvia relevancia, se
propone el requisito de: “ser personas de indiscutida autoridad moral”.

Debe equilibrarse la relacion entre el experto-académico y el no académico (representativo de la
comunidad o sociedad civil). Y estimular que no existan relaciones de jerarquia o dependencia
laboral entre los integrantes. Siguiendo las recomendaciones de Maglio, se sugiere que integrantes
del Poder Judicial no integren la CNB.

1



La composicién ideal de la CNB estaria dada por:

4. Expertosy técnicos provenientes de distintos organismos estatales, como los encargados
de la salud, la educacion, la ciencia y la tecnologia, las ciencias de la comunicacidn, la
justicia, los derechos humanos y el medio ambiente.

5. Representantes de disciplinas vinculadas a la ética, la filosofia, la bioética, la informatica
y la ciencia de datos, las ciencias de la vida, la biomedicina, las ciencias sociales y humanas,
las ciencias bioldgicas y sanitarias, etc.

6. Representantes de organizaciones de la sociedad civil, como asociaciones de pacientes,
organismos de defensa de los derechos humanos, ambientalistas, etc. 22

El nimero de integrantes debe ser impar para poder tomar decisiones en mayoria cuando no sea
posible hacerlo por consenso. Para nuestro pais de 3 millones de habitantes, se recomienda un
numero entre 15 y 21 integrantes.

;Pagos u honorarios?

Enla mayoria de los CNB constituidos en la regidn, el trabajo que despliegan sus integrantes reviste
caracter honorario?3. Este grupo de trabajo recomienda con firmeza que, ya que hasta el momento
no existe ningun cargo rentado dedicado a la bioética en el Estado, la CNB, integrada por miembros
honorarios, cuente con un cargo rentado designado por concurso de Gestor o Gerente Académico
(existen situaciones similares en alguna CNB europea) que sea un profesional con Especializacién,
Master o Doctorado en Bioética. Su rol sera la preparacidn, orientacion bibliografica y los contactos
y gestiones con expertos e implicados para asesorar o formar subcomisiones ad-hoc para el
tratamiento de una tematica particular, asi como la formalizacion de dictamenes de la CNB para su
difusion, etc. Obviamente, esto es ademas de la secretaria administrativa a tiempo parcial que
debera proporcionar la instituciéon sede.

Titulares y suplentes

La experiencia indica que, ademas de los integrantes titulares, deberian designarse consejeros
suplentes respectivos para garantizar la convocatoria en ausencia de los primeros.

;Quién propone los integrantes de la CNB?

Se recomienda una convocatoria amplia de nombres de candidatos propuestos para la seleccién
de los legisladores. El Poder Legislativo convocard a cada Camara, al Poder Ejecutivo; a cada
Ministerio, y en particular a la JUTEP, a la INDDHH, al CONICyT, la ANII y AGESIC por nombres de
posibles candidatos. Se convocara que las Universidades publicas y privadas y los Institutos de
Investigacion Cientifica (Estable, Pasteur, etc.) participen, asi como las ONG dedicadas alos DDHH,
la proteccién del ambiente y los animales, y las Asociaciones de Usuarios de la Salud, para que
propongan personas de indiscutida autoridad moral.

Los integrantes no seran personas que actiien exactamente “en nombre de” una institucion, sino
en el sentido kantiano del “uso publico de la razén”, argumentando, aportando opiniones basadas

22Pag 54. Maglio Ignacio (2018) op. cit.

23 Existen algunos casos en los que se encuentra previsto un pago para aquellos consejeros que ejercen
funciones ejecutivas dentro de la comisidn, como fue el caso del presidente del Consejo en México (Maglio,
2018 op.cit.
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en sus saberes, en vista de lo que estimen mejor para la comunidad o la humanidad en general, por
el interés de todos, el interés general de todos los seres humanos, del género humano.?4

Periodo de los mandatos v la forma en que se deben relevar los miembros

Proponemos que el periodo de ejercicio sea de 3 afios, (con posibilidad de reeleccién) para que no
coincida con los cambios de gobierno nacionales. También se recomienda para las siguientes
selecciones de integrantes, que el reemplazo se haga por mitades, con el propésito de que coexistan
integrantes con experiencia al ingresar los nuevos.

Capacitacion de los miembros

Las instituciones académicas y gubernamentales deben favorecer y propiciar la capacitacién
permanente de los integrantes de la CNB. Existe, en este sentido, un Programa ABC de UNESCO que
asiste durante los tres primeros aflos de constituida la CNB a la capacitacion en Bioética de sus
integrantes.

¢El acceso sera disponible para todos? 25

Podran solicitar la opinién de la CNB los organismos del Estado, para asesorar al jefe de estado y a
funcionarios ptblicos, en particular a ministros de ciencia y tecnologia y a su personal, acerca de
cuestiones de bioética, que posiblemente exigirdn la formulacion de nuevas politicas
gubernamentales.26

A su vez, la CNB podra elegir el tema por iniciativa propia, o de oficio si hay un tema que merece
su consideracion.

Algunos antecedentes permiten suponer que las CNB deberian estar abiertas a la consulta de
cualquier ciudadano, pero con determinados requisitos de admisibilidad como, por ejemplo, que
las peticiones de intervencion estén avaladas por una cantidad minima determinada de ciudadanos
o0 exigir que sea una ONG que lo represente. Aunque es una cuestion que deberia ser discutida en
el seno de la CNB (este grupo tiene algunos matices al respecto), la gestiéon académica de un
bioeticista posibilitaria esas consultas, al revisar, contextualizar y jerarquizar los asuntos que
lleguen a la Comision.

Infraestructura

Consideramos indispensable que la CNB cuente con una secretaria administrativa y recursos para
organizar actividades deliberativas cuando asi se precise. Y también que se le presupueste una
gestién académica que permita llevar adelante de forma sistematica la organizacion y articulacion
con instituciones/grupos pertinentes segin cada tematica.

Proponemos que la CNB conforme, para el tratamiento de los diversos temas adecuados a su
actuacion, subgrupos que se puedan constituir segun las necesidades de las tematicas a considerar.
En estos subgrupos circunstanciales podrian convocarse integrantes de distintos

24 Lang6n Mauricio. “Aportes a los comités de ética institucional” Comunicacién a las “Primeras Jornadas de

Bioética y Calidad; ;Hacia una nueva filosofia?, Montevideo, Comision de Bioética y Calidad Integral de la

Salud, 2 de octubre de 2009.

BlasCNBdeberdn® Foment ar un di &l ogo multidisciplinario y plur
las partes interesadas y dentro de la sociedad en su conjunto; fomentar el debate, la educacién y la sensibilizacion

del publico sobre la bioética, asinto s u parti ci p declardcidn UaiVersat de Bipética ty o " .
Derechos Humanos (DUBDH). 2005 http://portal.unesco.org/es/ev.php-

URL ID=31058&URL DO=DO TOPIC&URL SECTION=201.html Visitado 14 oct 2006

%6 Guia n2 sobre Comités de Bioética UNESCO. http://unesdoc.unesco.org/images/0013/001393/139309s.pdf
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grupos/instituciones relevantes al tema. Para ello se requiere un amplio acuerdo institucional que
apoye a la CNB durante un acotado periodo de tiempo, brindando, al menos, disponibilidad de
tiempo de trabajo de expertos que se hallen implicados en una tematica particular.

Sostenibilidad y financiamiento

Es importante que cuente con un presupuesto asignado desde su creacién para su funcionamiento.

Este grupo de trabajo recomienda que el organismo donde sea la sede (Poder Legislativo)
proporcione la infraestructura de oficina basica y secretaria administrativa a tiempo parcial, y que
también proporcione la difusién (pagina web o similares medios electrdnicos). El presupuesto de
la sede deberia incluir al menos dos jornadas por afio (seminario/foro que tenga participantes de
todo el pais, mediante videoconferencia o TICs similares,) para debates y/o difusién de temas de
bioética. Si una institucion pidiese un asesoramiento puntual que requiriese asesoramiento ad-hoc
especifico, o viaticos, o traslados, los deberia pagar quien lo solicita.



HACIA UNA COMISION NACIONAL DE BIOETICA EN URUGUAY

Como se observa, la Bioética esta presente en nuestra legislacion sobre todo en lo vinculado con la salud
humana. Podemos destacar otras iniciativas que, de alguna manera no necesariamente explicita, se
vinculan también (o deberian halmg con consideraciones que hacen a la Bioética en un sentido mas
abarcativo como el aqui detallado. Un ejemplo es el Gabinete Nacional de Bioseguridad §G\Bio)
opromueve y regula el desarroll o pr odgestidhcomo sust
un enfoque multidisciplinario, articulando las medidas adecuadas para la proteccion del medio
ambiente, conservaci-n de | os recursos naturales
Particularmente, este Gabinete se ha enfocadla @ormativa para el tratamiento de los vegetales
genéticamente modificados y a partir del decreto 353/008 de 2008 se ha definido una politica de estado
con el inter®s de oO0favorecer e laroldeldseapacidadesher r a
bi otecnol -gicas nacionalesé6. Se ha establecido &
regulada entre vegetales gen®ticamente modi fica
estratégico de la presente Administracion es fomertalreguay Productivo, considerando que la
innovacién, la produccién con mayor conocimiento y el uso de las nuevas tecsolugiagponentes

centralesde esaestrategiaded e s a r Estostdmasdonejemplos paradigmaticage controversias
cientifico-tecnolégicagjue merecerun detalladoescrutinioy la articulacion de distintos puntos de

vista y valoraciones de distintos sectores. La mirada desde la bioética podria y deberia considerarse.
También se pueden mencionar como ejemplo @tieciativas actuales como la Estrategia Nacional de
Biodiversidad o el Plan Nacional de Agua, eruatesia dimensionéticaestaclaramenteresente,
aunqueamenudamoexplicitamenteOtro delostemaspracticamentausentalelambitolegislativo(en
sudimensiénética) esel bienestar de los animales usados en produccion. La Ley N°18.471 de Tenencia
Responsable de Animales, cre6 como autoridad competente del bienestar animal a la Comision
Nacional Honoraria de Tenencia Responsable y Bienestar An®@IRyBA), dependiente del

Ministerio de Ganaderia, Agricultura y Pesca. Esta Ley deja fuera a los animales usados en produccion.

En el MGAP existe si una Comisiéon Nacional Honoraria de Saluaal.

El propésito de las CNB es promover un debate democrdtioal e interdisciplinario sobre los
problemas éticos que emergen de la vida humana y no humana en sus propios contextos. Un Comité
Nacional de Bioética (CNB) puede ser un aporte enriquecedor para la democracia, acercando a quienes
toman las decisionesjsiones que provienen de multiples campos y que pueden hacer que esas

decisiones no solo sean mas prudentes, sino mas correctas.

Nos parece adecuada la promocién de un enfoque amplio de la bioética que no solo se ocupe de los
temas que emergen del avac@ntifico y la aplicacion de nuevas tecnologias, sino tambiés de
condicionegnlascualedavidamismatienelugary sedesarrollaEstopara,comoplantea la UNESCO,

dar cabida a una vision sobre la complejidad de los temas éticos relacionados con la vida, en general, y
la salud humana, en particular. Aunque la exclusion social, la pobreza y la inequidad, asi como la falta

de acceso a servicios déudaadecuados y a medicamentos, atraviesan en gran medida todos los
2



problemas de la vida y la salud humana; otros temas relacionados con la manera en la que se explotan
los recursos naturales y se interviene en la naturaleza, que afectan distintas éovidastambién son

objeto de una ética de la vida que requiere del aporte de diversas visiabeesy.

A partir de estas definiciones, uno de los desafios a los que se enfrenta una CNB, consiste en ampliar su
campo de accion; para ese efecto, se préeisina nueva vision sobre los ejes paradigmaticos de la
bioética y de una transicion conceptual de las ciencias de la salud a las ciencias sociales, de los saberes
académicos a la sabiduria popular, de la hegemonia médica y la salud publica a lestadycel

Obuen viviro (como ejemplo de una de | as cosmovVvi
CNB deberian tomar en consideracion las circunstancias y las determinantes que impactan la vida en
general y la salud en la region, tales@tarpobreza, la marginacion, la discriminacién, la violencia de

género, la exclusion de poblaciones vulneradas, el medio ambiente, la biodiversidad y el extractivismo,

entre otros tantab’

Haciendo acuerdo con Susana VidalLo$ CNB deben ser plin@gisciplinarios e independientes y sobre
todo deben contar con una fuerte representacion de la sociedad civil entre sus miembros, para que no se
nuevo grupo de Oexpertoso6, ah ogQaésemquiere pa@ gue ungpaie s
cree un CNB? En verdad solo se requiere la voluntad, reconocer que las decisiones no son solo técnicas
cuestiones de valores y que es bueno que esas decisiones sobre la vida y la dajpotteleatpredl@uenten con
riquezaelapluralidadnorabela quesehabléSaequierambiépierta madurezelsentiddeaceptagueesa
pluralidadsunvalolyquezanocontama®runamoral Unica, sea de la ciencia, de la religion otle seaiquier

gue se arrogue esa supuesta legitimidad. Se requiere, finalmente, también una alta cuota de tolerancia haci
valores de esas otras moralidades y una gran generosidad para pensar en el futuro mas allé de los interes

sectores. o

O como plantea Correa apelando a la bioética como una ética aplicada de ridhifebate en bioética

debe ser plural, tolerante, sin o0fundamental i s mc
|l os O0despotismos ilustradosé de ning¥%n a&lasgno, y
razones, dar razones de cada una de las posiciones respetables o tolerables, o demostrar por otro |

determinadas posiciones no deben ser toleradas y respetadas en nuestras sociedades democréticas, pc
limites de nuestra é¢igainimos ciudadana, consensuadal@ntre todos
Por tanto, nos parece pertinente la creacion sin dilacion de una CNB en Uruguay, siguiendo algunas

pautasy criteriosquepermitan fundamentalmentesusustentabilidackindependencia, y que aseguren

sulegitimidad yvitalidad.



Por qué y para qué de una CNB en Uruguay

Queremos hacer énfasis en la necesidad de considerar a la Bioética como una ética aplicada, dinamica,
procedimental y deliberativa, que incluya tematicas vinculadas a la micro y magticalyiejes
transversaleprocedimentalesy quehagaénfasienlacomprensiéry tratamiento plural y publico de

las controversias cientifiecnolégicas, especialmente aquellas vinculadas con desafios
socioambientales y éticos. Desde esta perspeagtozmino de la bioética de los proximos afios, ademas

de la conformacién de una CNB, exige los mayores esfuerzos en investigacion, formaciéon y
comunicacion en estésmas.

17maglio Ignacio (2018) Los comités y las comisiones Nacionales de Bioética en América Latina y el
Caribe. Situacién actual, propuestas, desafios, Editorial Universidad El Bdsgseo. Disponible en
http://www.unesco.org/new/fileadmin/MULTIMEDIA/FIELD/Montevideo/pdf/Bicet
ComitesNacionalesBiodtAC.pdf. P.17.

18vidal, S. 2017. Un Comité Nacional de Bioética en Uruguay: Un foro para todas las voces Rev Méd
Urug 2017; 33(2):891

19Correa, F. 2004. LA BIOETICA: de la ética clinica a una bioética social. Revista CONAIED,
NUm. 1.


http://www.unesco.org/new/fileadmin/MULTIMEDIA/FIELD/Montevideo/pdf/Bioet-ComitesNacionalesBioet-LAC.pdf
http://www.unesco.org/new/fileadmin/MULTIMEDIA/FIELD/Montevideo/pdf/Bioet-ComitesNacionalesBioet-LAC.pdf

Asi, una CNB propondria una agenda para tematicas que no se encuentran resueltas desde el punto de

vista reflexivo, deliberativo o normativo. Operaria para, entre otros aspectos:

. Ampliar el alcance de las dos Comisiones de Bioética actuales del MSP, que estan solamente referidas a
salud humana o a la investigacion con sujetos humanos. La mayor parte de las reflexiones sobre
macrobioética (y especificamente sobre ética ambienta® minculan directamente con el MSP, sino

con otros ministerios y esferas de la actividad econémica y productiva.

. Reflexionar sobre otros temas que deberian estar considerados, algunos ya presentes y otros por venir.
Solo a modo de ejemplo podemos mencionar algunos: radio proteccion ambiental; cambio climatico y
salud; agroquimicos; organismos genéticamente modificatnotecnologia; ciencia de datos y
mineria de datos; inteligencia artificial;, biobancos; neurotecnologias para la salud y para los usos
militares; ingenieria genética; proteccion de los datos genéticos, del genoma humano y de las
generaciones venideraitica animal (especialmente sobre animales utilizados en la produccion);
biotecnologia en agricultura, industrias y deportes; ingenieria alimentaria; macro mineria;
biocombustiblesetc.

Es interesante destacar, como ejemplo, que el Plan EstratégicmdllamioCiencia, Tecnologia e
Innovacion PENCTI 203R030, solamente menciona aspectos bioéticos relacionados con el principio
dejusticia (reduccionde desigualdadeliminaciénde formasdediscriminacion reducir problemas de
inequidad)20 No menciona, dre otros, problemas de maleficencia por contaminamiesie
proteccionde la saludhumanay de los seresvivosy el ambienteen general, ni de las generaciones

venideras2l

. Para convocar y estimular debates publicos pluralistas e informados. No hay un organismo capaz de
convocar al didlogo y participacién social que propone la Declaracién Universal sobre BIOETICA y
DDHH de UBrE2Sd) fomentar un didlogo multatisciplituralista sobre las cuestiones de bioética
entre todas las partes interesadas y dentro de la sociedad eh%TooutgdadticaBedeberiarrear,
promovegrapoyaglnivefjueorrespondamitéde ética independientessgijuliithrios y pluralistas con miras

a: d) fomentar el debate, la eguaaedsibilizacidelpublicaobrda bioéticaasicomauparticipacidal

respectoo6.

Para asesorar a los legisladores. En los ultimos 11 afios los legisladores hanleyaisoramoyectos
de ley sobretemasconimportantesimplicanciasbioéticas Aunquefueronconvocadas ladistintas

ComisionegleBioéticaenel paisluegodequelasComisioned egislativaglaboraron el proyecto, no
tuvieron un asesoramiento prewdesde el punto de vista bioético desfacilitara el tratamiento de

las tematicas. Se incluyeron a posteriori, no sin dificultades, algunas observaciones y sugerencias.



205 E| PENCTI parte de una concepci - weldrecimient reahdmidoe | de s
son elementos de una misma estrategia. Crecer con equidad implica la combinacién e interaccion de politicas
macroecondmicas que generen equilibrios sostenibles, politicdssarrollo productivo consistentes con una

mejor distibucidon de oportunidades y productividades, y politicas sociales orientadas a la reduccion de la
desigualdad y la eliminacion de diversas formas de discriminacion mediemviersionencapitalhumanoy la

construccionde capital social.En esteentramadogl rol de las politicas de innovacion es claro y clave para el

desarrollo productivo y la educacion; es mas complejo y menos obvio cuando se pretende utilizar dichas politicas

para reducir problemas de inequidad presentes en la sociedad. Buscara de respetar este enunciado es uno

de | os grandes desaf2o0s que enfrenta el PENCTI . 6

215 Ar t 2 cauRrateccitn6de las generaciones futuras. Se deberian tener debidamente en cuenta las

repercusiones de las ciencias de la vida en las generdaftituras, en particular en su constitucion genética.

Articulo 170 Proteccién del medio ambiente, la biosfera y la biodiversidad Se habran de tener debidamente en

cuenta |l a interconexi-n entre | os seresHulmamngeanos. 6 Dec
(DUBDH). 2005 http://portal.unesco.org/es/ev.php

URL ID=31058&URL DO=DO TOPIC&URL SECTION=201\hisithdo 14 ocR006
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Por tanto, la CNB tendria como objetivos:

e Contribuir a establecer politicas que tengan en cuenta la dimension ética en los
ambitos relaimnados a las ciencias devida.

¢ Identificar asuntos bioéticos emergentes y someterlos a consideraciones y reflexiones
plurales.

e Contribuir a la comprension publica, fomentando el debate, la educacion y la
sensibilizacion del puablico sobre los asurba®ticos presentes en los diversos temas
a tratar.

e Asesorar a los gobiernos, los parlamentos y otros 6rganos oficiales en relaciéon con los
problemas y cuestiones bioéticas que plantean los avances en la atencién médica, la
biologia, las ciencias biomédsicg la biotecnologia y el cuidado del ambiente y todos
los seres vivos y la naturaleza ec@ojunto.

e Asesorar a grupos de la sociedad civil organizada o no que asi lo soliciten, asi como

diversasnstituciones.

Operativa y criterios para siconformacién y actuacion

Consideramos que nuestro pais (con una extensa trayectoria legislativa) se beneficiaria de la

via de promulgacion de una ley para la creacion de la CNB.

En el contexto actual de afio electoral, el camino podria iniciarse con urdaacue
interpartidario previo, ya que todos los programas de los partidos estan poniendo énfasis en
algunas dimensiones éticas (de manera explicita y no explicita). Hubo anteproyectos para

CNB de dos diferentes partidos en los primeros afos de este siglo.
Algunos principios deben ser centrales para su creacion:

Independencia: Que se consagrey respetela independenciaabsolutade la CNB en el
tratamiento ddostemasy lasopinionesqueemita,teniendoencuentaquesusdictameneso

sonvinculantes.

Pluridisciplinariedad ; Es necesario trascender un modelo de participaciébn mayoritaria de
miembros que provengan de ciencias meédicas, y establecer un concierto de disciplinas,
enfoques y miradas que garanticen la pluralidad del tratamiento de los temaseflejen las

diversas dimensiones de la bioética desde su enfoque mas amplio y abarcativo.

Pluralismo: La composicion debe reflejar equilibrio en términos de género, edad. Deben estar
representadas distintas visiones y formas de sentir y creer de lmidawh para evitar el

relativismo y el universalismo descontextualizado y procurar una vision secular de la bioética.



A continuacién, sugerimos algunos elementos vinculados a su composicion y
actuacionintegrantes
Por analogia con el articulo 45 de la dlelyinstituto de DDHH, y dada su obvia relevancia,

se propone el requi sito de: Oser personas de

Debeequilibrarsela relaciénentreel experto-académicy el noacadémicdrepresentativale

la comunidad o sociedad civil). Y estimular que no existan relaciones de jerarquia o
dependencia laboral entre los integrantes. Siguiendo las recomendaciones de Maglio, se sugiere
gue integrantes del Poder Judicial no integre®NiB. Lacomposicidrideal de la CNB estaria

dada por:

1. Expertosy técnicos provenientesde distintos organismosestatales,como los
encargados de la salud, la educacion, la ciencia y la tecnologia, las ciencias de la
comunicacion, la justicia, los derechos humanos y el rapth@®nte.

2. Representantes de disciplinas vinculadas a la ética, la filosofia, la bioética, la
informatica yla cienciade datos,las cienciasde la vida, la biomedicinalasciencias
socialeyhumanas, las ciencias biol6gicas y sanitegias,

3. Representantes de organizaciones de la sociedad civil, como asociaciones de pacientes,

organismos de defensa de los derechos humanos, ambientalisé®s, etc.

Elndmerodeintegrantesdebeserimparparapodertomardecisionegnmayoriecuandonosea

posible hacerlo por consenso. Para nuestro pais de 3 millones de habitantes, se recomienda un

namero entre 15 y Ritegrantes.

¢ Pagos u honorarios?

En la mayoria de los CNB constituidos en la regién, el trabajo que despliegan sus integrantes

reviste caréier honorari@3 Este grupo de trabajo recomienda con firmeza que, ya que hasta

el momento no existe ningun cargo rentado dedicado a la bioética en el Estado, la CNB,
integrada por miembros honorarios, cuente con un cargo rentado designado por concurso de
Gestor o Gerente Académicgexisten situaciones similares en alguna CNB europea) que sea

un profesional con Especializacién, Master o Doctorado en Bioética. Su rol sera la preparacion,
orientacion bibliogréfica y los contactos y gestiones con expertoglieaaios para asesorar o

formar subcomisioneadhocpara el tratamiento de una tematica particular, asi como la
formalizacion de dictdimenes de la CNB para su difusion, etc. Obviamente, esto es ademas de

la secretaria administrativa a tiempo parcial debera proporcionar la institucion sede.

Titulares y suplentes

La experiencia indica que, ademas de los integrantes titulares, deberian designarse consejeros

suplentes respectivos para garantizar la convocatoria en ausencia de los primeros.



¢ Quién proponks integrantes de la CNB?

Se recomienda una convocatoria amplia de nombres de candidatos propuestos para la seleccion
de los legisladores. El Poder Legislativo convocard a cada Camara, al Poder Ejecutivo; a cada
Ministerio, y en particular ala JUTEP,ala INDDHH, al CONICyT, la ANIl y AGESICpor
nombresde posibles candidatos. Se convocara que las Universidades publicas y privadas y los
Institutos de Investigacion Cientifica (Estable, Pasteur, etc.) participen, asi como las ONG
dedicadas a los DDHHga proteccion del ambientey los animales)y las Asociacionesde
Usuariosdela Salud para que propongan personas de indiscutida autondacil.

Los integrantes no ser8n personas que act Yen e
sino

en el sentido kantianodel 6 u publico delar a z -angungentandoaportandoopiniones

basada®n sus saberes, en vista de lo que estimen mejor para la comunidad o la humanidad en

general, por éhterés de todelinterés general de todos los seres humanbsdafdéne

Periodo de los mandatos vy la forma en que se deben relevar los miembros

Proponemos que el periodo de ejercicio sea de 3 afios, (con posibilidad de reeleccién) para que
no coincida con los cambios de gobierno nacionales. También se recqrararida siguientes
selecciones de integrantes, que el reemplazo se haga por mitades, con el propdsito de que

coexistan integrantes con experiencia al ingresar los nuevos.

Capacitacion de los miembros

Las instituciones académicas y gubernamentales debereézr y propiciar la capacitacion
permanente de los integrantes de la CNB. Existe, en este sentido, un Programa ABC de
UNESCO que asiste durante los tres primeros afios de constituida la CNB a la capacitacién en

Bioética de sus integrantes.

__ ¢Elacceso sera disponible para tod8s?

Podran solicitar la opinién de la CNB los organismos del Estadcagesarar al jefe de estado y a

funcionarios publicos, en particular a ministros de ciencia y tecnologia y a su personal, acerca de cuest
bioética, que posiblemente exigiran la formulacién de nuevas politicd® gubernamentales.

A su vez, la CNB podra elegir el tema por iniciativa propia, o de oficio si hay un tema que

merece su consideracion.

Algunos antecedentes permiten suponer que las CNB deberian estar abiertas a la consulta de
cualquier ciudadano, pero con determinados requisitos de admisibilidad como, por ejempilo,

gue las peticiones de intervencién estén avaladas por una cantidad métémaidada de



ciudadanos o exigir que sea una ONG que lo represente. Aunque es una cuestién que deberia
ser discutideenel senodela CNB (estegrupotiene algunosmaticesal respecto))a gestion
académica de un bioeticista posibilitaria esas consulibsievisar, contextualizar y

jerarquizar los asuntos que lleguen &tamision.

Infraestructura

Consideramosndispensablajuela CNB cuenteconunasecretarisadministrativay recursos
para organizar actividades deliberativas cuando asi se pretasgbién que se le presupueste
una gestidracadémicajue permita llevar adelantede forma sistematicala organizaciony

articulacién con instituciones/grupos pertinentes segln ¢adstica.

Proponemos que la CNB conforme, para el tratamiento adbviesos temas adecuados a su
actuacion, subgrupos que se puedan constituir segun las necesidades de las tematicas a
considerar. En estos subgrupos circunstanciales podrian convocarse integrantes de distintos
grupos/instituciones relevantes al tema. Pdlase requiere un amplio acuerdo institucional

que apoye a la CNB durante un acotado periodo de tiempo, brindando, al menos,
disponibilidad de tiempo de trabajo de expertos que se hallen implicados en una tematica

particular.

Sostenibilidad y financiami¢o

Es importante que cuente con un presupuesto asignado desde su creacidbn para su

funcionamiento.

Este grupo de trabajo recomienda que el organismo donde sea la sede (Poder Legislativo)
proporcione la infraestructura de oficina basica y secretaria administrativa a tiempo parcial, y
que también proporcione la difusién (pagina web o similares mediofr6eieos). El
presupuesto de la sede deberia incluir al menos dos jornadas por afio (seminario/foro que tenga
participantes de todo el pais, mediante videoconferencia o TICs similares,) para debates y/o
difusion de temasde bioética. Si una institucién pidieseun asesoramient@untual que
requiriese asesoramientmthocespecifico, o viaticos, o traslados, los deberia pagar quien lo

solicita.

22pag 54. Maglio Ignacio (2018) op. cit.



23 Existenalgunos casos en los que se encuentra previsto un pago para aquellos consejeros que ejercen
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