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PROLOGO

El Programa para América Latina
y el Caribe en Bioética y Etica de la
Ciencia de 1a UNESCOQO, con asiento
en la oficina de Montevideo, ha impul-
sado desde el afio 2005 la promocién,
el establecimiento y la capacitacién de
comités y comisiones nacionales de
bioética en los paises de América Lati-
nay el Caribe. Las acciones se han en-
marcado en el Programa de Asistencia
a los Comités Nacionales de Bioética
(ABC) creado por la UNESCO a fin
de asesorar a los Estados en el cumpli-
miento de este mandato definido en el
articulo 19 de la Declaracién Universal
sobre Bioética y Derechos Humanos
(DUBDH).

Hoy, la tarea de los comités y las
comisiones nacionales de bioética y
de ética (CNB) se torna fundamental
para los paises de la regién, teniendo en
cuenta las enormes posibilidades que
tienen estos cuerpos colegiados de pro-
mover un debate democritico, plural e
interdisciplinario sobre los problemas
éticos que emergen de la vida humana

y no humana en sus propios contextos,
en concordancia con sus dimensiones
histérico-sociales y medioambientales.
Esto supone un enfoque de la bioética
amplio que no solo se ocupe de los te-
mas que emergen del avance cientifico
y la aplicacién de nuevas tecnologias,
sino también de las condiciones en las
cuales la vida misma tiene lugar y se
desarrolla.

El enfoque de DD. HH. propio
de la DUBDH, y que promueve la
UNESCO para el abordaje de los
problemas bioéticos, aporta el marco
de referencia fundamental para dar
cabida a una visién sobre la comple-
jidad de los temas éticos relacionados
con la vida, en general, y la salud hu-
mana, en particular, en paises en los
que las condiciones sociales afectan
seriamente la forma en la que los
individuos nacen, viven y mueren.
La exclusién social, la pobreza y la
inequidad, asi como la falta de ac-
ceso a servicios de salud adecuados y

a medicamentos, atraviesan en gran



medida todos los problemas de la vida y la salud humana; sin embargo, 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.

Desde su creacion, el Programa ABC" ha realizado ya tres encuentros regio-
nales con los coordinadores de los CNB de los paises que los han constituido
y aquellos que estin en vias de hacerlo: en Santo Domingo, en el afio 2011,
donde se creé la Red de América Latina y el Caribe de Comités Nacionales
de Bioética —Red ALC CNB; en San Salvador, en 2015, con la firma del Com-
promiso de San Salvador y, més recientemente, en 2017, en Montevideo, con la
conformacién de una mesa de coordinacién y comisiones de trabajo. La Red es
ahora una via para el intercambio, el enriquecimiento y la cooperacién entre los
paises que han encarado el esfuerzo de crear y consolidar un comité o comisién
nacional de bioética.

Para aquellos que quieren comenzar con esta tarea no se cuenta con un gran
acervo bibliogrifico; la UNESCO ha publicado tres guias (2005a,2006 y 2007)
que se han convertido en un material insustituible a la hora de emprenderla.
Sin embargo, se ha visto la necesidad y el interés de actualizar algunas ideas desde
América Latina y el Caribe, de proponer temas atin mds desafiantes y, sobre todo,
de informar lo que cada pais viene haciendo y en lo que estd comprometido.

Esta es la tarea que ha asumido con todo compromiso el Dr. Ignacio Maglio,

coordinador de este trabajo y autor de los contenidos que constituyen el mate-

1 Assisting Bioethics Committees, ABC Project.
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rial general del mismo y sus distintos
apartados, lo cual, sin lugar a dudas,
es una contribucién fundamental y
se constituye como una herramienta
extremadamente valiosa para quienes
hoy se encaminan en la tarea de con-
formar un CNB. E1 Dr. Maglio cuenta
con una sélida formacién en bioética
y una larga experiencia en la materia,
por su participacién en numerosos
comités de bioética y ética de la inves-
tigacién y por su compromiso como
colaborador experto del Programa
ABC de la UNESCO y miembro del
Consejo Directivo de la Redbioética
UNESCO. Con él, hemos recorri-
do diversos paises y pasado por muy
enriquecedoras  experiencias, multi-
culturales y plurales, junto con otros
colegas de la Red que, de igual modo,
han acompafiado estos caminos de
sensibilizacién, capacitacién y aseso-
ramiento. Este trabajo es basicamente
resultado de su esfuerzo intelectual y
su experiencia en la temdtica.
Contamos aqui también con la ri-

queza de hombres y mujeres, expertos

de los diferentes paises que iniciaron
esta tarea, y de coordinadores de comi-
tés y comisiones que ya existen, quienes
han contribuido a esta obra con bre-
ves narrativas nacionales que muestran
los desafios que enfrentan aquellos que
emprenden este camino; su aporte es
de gran importancia. A todos y todas,
nuestro agradecimiento por sus con-
tribuciones y experiencias.

A fin de revisar y corregir los con-
tenidos y las distintas contribuciones,
se constituyé el comité editorial que
acompafia esta obra, cuyos integran-
tes han aportado comentarios y co-
rrecciones extremadamente valiosos
que, sin duda, lo han perfeccionado
y mejorado. Por el trabajo desintere-
sado que hicieron junto a mi Volnei
Garrafa, Genoveva Keyeux, Constan-
za Ovalle y Victor Pacheco, desde ya,
mi agradecimiento y reconocimiento.

También ha sido invaluable el
aporte de la Universidad EI Bosque,
de Colombia, desde su Departamento
de Bioética, dirigido por el Dr. Jaime
Escobar, y la tarea y el apoyo compro-



metido de la Dra. Constanza Ovalle, quienes coordinaron la edicién, el disefio
y la publicacién de este trabajo.

Estamos muy contentos de haber apoyado desde la UNESCO esta nueva
publicacién que, esperamos, sea una herramienta util para los hombres y las
mujeres que cada dia comienzan la tarea de desarrollar la bioética en sus paises y
de consolidarla a través de estructuras institucionales. Un CNB no es un comité
mds, es una muestra de la conviccién de que son deseables y posibles el didlogo
plural, la deliberacién argumentativa y la resolucién pacifica y democritica de
los problemas éticos que, en sociedades plurales y seculares, se van incremen-
tando dia a dia, no solo frente a los distintos desafios que suscita la tecnociencia,
sino como producto de un mundo inequitativo atravesado por la injusticia y
por distintas formas de exclusién y de violencia; es en él, precisamente, donde
debemos pensar una ética de la vida.

Tenemos entonces este nuevo aporte que el Programa para América Latina
y el Caribe de Bioética de la Oficina de UNESCO Montevideo ha impulsado, y
que su autor, Ignacio Maglio, asi como todos los colaboradores, hicieron realidad.

v



PRESENTACION

Esta nueva publicacién, Los comités y
las comisiones nacionales de bioética en
América Latina y el Caribe: situacion
actual, propuestas y desqﬁ’o&, surge a
partir de una idea pergefiada desde
el Programa para América Latina y el
Caribe en Bioética de la UNESCO,
a través de la Oficina de Montevideo.
Esta iniciativa perseguia un doble
propésito: por un lado, resefar la si-
tuacién actual de los distintos comités
y comisiones de bioética en América
Latina y el Caribe, considerando es-
pecialmente el aporte que el Programa
de Asistencia a los Comités Nacio-
nales de Bioética viene realizando
durante la ultima década en distintos
paises de la regién que requerian asis-
tencia técnica y capacitacién; y, por
otro, recabar la experiencia y analizar
los datos para proponer distintas li-
neas de accién concretas que permi-
tieran afianzar y consolidar los CNB
o promover su creacién donde ain no
estuvieran conformados.

Las referencias utilizadas para la

elaboracién del trabajo consistieron

basicamente en las normas y las re-
comendaciones de la UNESCQO, en
particular las Guias sobre Comités de
Bioética y, en general, la Declaracion
Universal sobre Bioética y Derechos Hu-
manos (DUBDH).

Como se indica en el texto, la
DUBDH se presenta como una gran
herramienta para esta renovada visién
de la bioética con perspectiva latinoa-
mericana, sobre todo por la oportuni-
dad que brinda la Declaracion cuando
insta a los gobiernos a promover la
responsabilidad social en salud; de
alli la utilidad de los CNB como es-
trategia para reducir la brecha entre
la expresién normativa y su utilidad
social. El articulo 19 de la DUBDH
establece justamente la necesidad de
crear, promover y apoyar comités de
ética independientes y pluridiscipli-
narios en los niveles nacionales, con
los propésitos de evaluar los proble-
mas éticos y juridicos en los proyectos
de investigacién relativos a los seres
humanos, prestar asesoramiento so-

bre problemas éticos en contextos



clinicos, evaluar los adelantos de la ciencia y la tecnologia, formular recomen-
daciones, contribuir a la preparacién de orientaciones sobre las cuestiones que
entren en el dmbito de la Declaracion y fomentar el debate, la educacién, la
sensibilizacién y la participacién del pablico en el tema de la bioética.

Un antecedente de reconocida significacién que impulsé el presente trabajo
fue la suscripcion del Compromiso de San Salvador (2015), en el que los partici-
pantes, representantes de los distintos paises de América Latina y el Caribe, se
comprometieron a impulsar la creacién de CNB en aquellos paises donde atn
no existian, o a fortalecer las que ya estuvieran creadas y a contribuir al pleno
funcionamiento de la Red Latinoamericana y del Caribe de CNB.

En la introduccién de este trabajo se intenta reflejar la dindmica y la tran-
sicién de una nueva forma de pensamiento y accién de la bioética en la regién,
reconociendo, por un lado, la extensién de su objeto de conocimiento y, por otro,
la incorporacién de nuevos ejes paradigmaticos.

Luego, en el capitulo dos, se continta con el planteamiento de la definicién
y las caracteristicas propias de los CNB; se trata aqui de homogeneizar nomen-
claturas para precisar los diferentes términos utilizados. Se detallan también los
antecedentes de los CNB tanto en el 4mbito europeo como en América Lati-
na, en donde solo se han conformado en Bolivia, Cuba, Ecuador, El Salvador,
Haiti, Jamaica, México, Republica Dominicana y recientemente en Paraguay;
en Colombia estd a punto de entrar en funcionamiento y en el resto de paises
de la regién hay distintas iniciativas de conformacién o estin en proceso de
constitucion.

El capitulo tres describe las distintas herramientas normativas de creacién
de los CNB, como también los riesgos y los beneficios de cada alternativa, des-

tacando que en todos los casos su conformacién debe guiarse por los principios y
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los valores de la democracia, el pluralis-
mo, la participacién, la independencia y
la transparencia.

El capitulo cuatro se refiere tanto
a la conformacién y la composicién,
como a los criterios de seleccién
de los miembros. Se destaca la ne-
cesidad de que ellos representen la
heterogeneidad de la composicién
social y la disparidad de intereses, en
un continente que se presenta como
una de las regiones con mayor carga
de desigualdad del mundo; para ello,
se desarrollan tres premisas bdsicas
para la conformacién de CNB: in-
dependencia, pluridisciplinariedad y
pluralismo.

En el capitulo cinco se delinean
los contenidos minimos para la crea-
cién de estatutos y reglamentos que
guiardn la actividad de los CNB a
través de sugerencias y herramientas
practicas vinculadas a cada uno de
los elementos esenciales que debe-
rian estar incorporados, tales como:
declaracién de principios y derechos,

conformacién y composicién, com-

petencia y atribuciones, mecanismos
de consulta, convocatoria y reuniones,
procedimientos de decisién y alcance
y publicidad de los dictimenes y con-
flictos de intereses.

El capitulo seis estd dedicado a
la capacitacién de los miembros que
integran el CNB, un aspecto trascen-
dental para asegurar la calidad de su
actividad. En este apartado se hace
especial hincapié en el esfuerzo des-
plegado por la UNESCO a través del
Proyecto ACB, Asistencia a los Co-
mités de Bioética (2017a), y, en parti-
cular, las recomendaciones de la Guia
N.* 3: Capacitacion de los comités de
bioética. Se destaca, ademds, el aporte
sustancial que viene ofreciendo en la
ultima década el Programa de Edu-
cacién Permanente en Bioética, ini-
ciativa de la Redbioética UNESCO,
ambito especialmente propicio para
el acceso a un sistema de capacitacién
de alta calidad tanto en cuestiones de
bioética general, clinica y social, como
en ética de la investigacion.



En cuanto al soporte bibliogrifico, se resalta el relevante aporte de la
Revista de la Redbioética Latinoamericana y del Caribe, que se constituye como
una excelente fuente de produccién de trabajos inéditos de destacados autores y
referentes de la bioética en la region.

La creacién y conformacién de CNB son el punto de partida para la promo-
cién de mejores pricticas en todas aquellas dreas vinculadas de modo directo o
indirecto con la bioética; sin embargo, también resulta esencial tener presente la
necesidad de robustecer y potenciar la actividad de los CNB. Por ello, en el capitulo
siete se precisan distintas formas de garantizar el seguimiento, la evaluacién y la
sustentabilidad de los CNB, y sobre todo su promocién como auténticas politicas
de Estado independientemente de los gobiernos de turno; finalmente, se desarro-
llan conceptos esenciales como la autonomia, la credibilidad y la transparencia.

En este documento se encuentran descritas de modo claro y breve las distintas
experiencias de los CNB de la regién, como también dos potentes contribuciones
del Programa para América Latina y el Caribe en Bioética de la UNESCO,
a través de la Oficina de Montevideo, una de ellas relativa al extenso trabajo de
apoyo y coordinacién de las distintas actividades vinculadas con la promocién
y la creacién de CNB en la regién, y otra relacionada con una cuestién funda-
mental: la necesidad de argumentar racionalmente a través de sélidos procesos
de deliberacién.

Al final de la publicacién se presenta una tabla comparativa sobre las cua-
lidades y las diferencias de los distintos CNB de la region. Alli se destacan
aspectos vinculados a la inclusién de perspectivas de género, el financiamiento
y la asignacién presupuestaria y la participacién de la sociedad civil, entre otros.

Asimismo, he intentado reflejar mi experiencia como experto invitado por
el Programa para América Latina y el Caribe en Bioética de la UNESCO en

distintos talleres y jornadas que se desarrollaron para impulsar la creacién de
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CNB en Colombia, Uruguay, Repu-
blica Dominicana, Perd y Paraguay.
Ademais de mi enriquecimiento profe-
sional y personal, he podido visualizar el
enorme interés de personas de distin-
tas disciplinas comprometidas con la
necesidad de impulsar la discusién y el
didlogo en bioética a través de la poten-
te oportunidad que ofrecen los CNB.

Abrigo la esperanza de que esta
publicacién se constituya realmente
en una herramienta util para afianzar
el arduo trabajo de los CNB constitui-
dos, como también en un aporte para
la promocién y la creacién de nuevos
CNB, con la conviccién de que, en
ambos casos, se construird una bioé-
tica con perspectiva latinoamericana,
anclada a los derechos humanos y al
servicio de la comunidad, en especial
de aquellos grupos més desprotegidos
y vulnerados.

Finalmente, solo queda expresar un
sincero agradecimiento por el aporte
fundamental y desinteresado del comi-
té editorial y revisor conformado por

la Dra. Susana Vidal (Uruguay), el Dr.

Volnei Garrafa (Brasil), la Dra. Genove-
va Keyeux (Colombia), la Dra. Constanza
Ovalle (Colombia), el Dr. Victor Pache-
co Bastidas (Ecuador), y todos aque-
llos referentes de los distintos CNB de
América Latina y el Caribe que han
aportado su experiencia.

Un agradecimiento destacado y es-
pecial a la Dra. Susana Vidal (UNES-
CO, Oficina de Montevideo), ya que
no solo fue la gestora del presente
trabajo sino su impulsora permanente
a través de sus recomendaciones, suge-

rencias y nutridos aportes.
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En las ultimas cuatro décadas, la in-
fluencia de la bioética ha ido impac-
tando distintas esferas de la sociedad.
En sus inicios, en EE. UU.; su 4mbito
de aplicacién se limit6 a la discusién
sobre situaciones éticamente con-
flictivas en casos clinicos dentro de
algunas instituciones de salud; de este
modo, la bioética no excedia los limi-
tes de la biomedicina. Posteriormente,
y sobre todo a nivel global, comenzé
a abarcar campos mds amplios tales
como la biotecnologia, la gendmica y
la genética, lo que extendié el hori-
zonte de las relaciones clinicas al im-
pacto que las biotecnologias podrian
tener en la vida y la salud humanas.

Esa manera de considerar a la
bioética estuvo ligada a una forma de
pensar y actuar propia de un modelo
occidental, etnocéntrico, alejado de
enfoques de género, que desconocia
diferentes entornos culturales y dis-
tintos enclavamientos antropolégicos
que escapaban a esa visién hegemoni-
cay tipicamente anglosajona.

En América Latina se comenzé
a vislumbrar la necesidad de ampliar

el campo y el objeto de estudio de la

bioética, asi como su contenido y su
misién, al considerar circunstancias
que excedian los temas circunscritos
a la biomedicina; se trataba de incor-
porar situaciones de mayor impacto
social y ambiental que limitaban las
posibilidades de un “buen vivir” (al
decir de las tradiciones andinas) a po-
blaciones excluidas y desamparadas.
En ese sentido, la bioética comenzé
a reflexionar sobre la posibilidad de
incidir en el disefio de politicas pu-
blicas que influyeran no solo en las
ciencias de la vida y las tecnologias
emergentes, sino en la vida humana y
no humana en todas sus dimensiones,
incluyendo temas sociales como la lu-
cha contra la desigualdad, la pobreza
y el hambre, el acceso a los servicios
de salud, la discriminacién y la vio-
lencia de género, asi como cuestiones
ambientales relacionadas con la ex-
plotacién irracional de los recursos
naturales, la degradacién del medio
ambiente y el cambio climitico, entre
otras tantas que afectan la vida en
todas sus formas.

A partir de alli, distintas lineas de
pensamiento latinoamericano empren-



dieron el camino de recrear nuevas formas de pensar la bioética, conectadas
con los determinantes reales que afectan la vida y el desarrollo de las capacida-
des de las personas vulneradas, asi como con el creciente deterioro del medio
ambiente y los recursos naturales. Amparadas en una epistemologia comuin y
ligadas al valor de la dignidad y los derechos humanos, florecen y se destacan
la bioética de intervencion, la bioética de proteccion, la bioética hermenéutica y la
bioética narrativa, entre otras, ademds de los aportes del pensamiento decolonial
y las cosmovisiones de los pueblos originarios que han enriquecido y propuesto
diferentes miradas desde esta regién.

De este modo, el conocimiento y la accién bioética comenzaron a interro-
garse sobre los distintos escenarios propios de la regién, a fin de dar respuestas
mis eficaces y contextualizadas para tener mayor incidencia colectiva y politica
en el desarrollo de capacidades que permitieran modos de vida mas saludables
y ecolégicamente sustentables.

Por otro lado, los estudios bioéticos sobre justicia distributiva en la asignacién
de recursos estuvieron tradicionalmente sesgados por la falta de una lectura critica
de los presupuestos econémicos, financieros, politicos y sociales que perpetuaban
la desigualdad y la pobreza en la regién. La evaluacién de tecnologias sanitarias
solo se realizaba sobre estudios de costo-efectividad, impregnadas del modelo de
la medicina basada solo en la evidencia, sin tener en cuenta las necesidades reales
de las comunidades y la accesibilidad a estas tecnologias.

Asi las cosas, en 2003 se gestd y constituyé la Red Latinoamericana y del
Caribe de Bioética, auspiciada por la UNESCO a partir del encuentro de un
grupo de bioeticistas de la regién que promovian un ideario bioético comun,
sensible a las dimensiones antes planteadas. La Redbioética tomé como mar-
co de referencia la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos
(DUBDH), aprobada en el afio 2005 por la Conferencia General de la UNES-

CO, que reflejaba los valores y principios antes planteados.
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Con este escenario, en 2015 se
suscribié el Compromiso de San Sal-
vador, en el que los participantes,
representantes de los distintos paises
de América Latina y el Caribe, ma-

nifestaron:

1. Impulsar la creacién de comités /
comisiones / consejos nacionales
de bioética y ética en aquellos
paises donde ain no existan, si-
guiendo los criterios de género,
los grupos en situacién de vul-
nerabilidad y el compromiso en
la defensa y promocién de los
Derechos Humanos.

2. Fortalecer, en aquellos paises en
donde existan, el funcionamiento
de los CNB, para garantizar su
sustentabilidad y el cumplimiento
pleno de sus objetivos.

3. Contribuir
pleno de la Red Latinoamericana
y del Caribe de CNB, que tenga

por objetivos:

al funcionamiento

a. Propiciar el intercambio de
conocimiento y experiencias en

materia de bioética en su mds
amplia acepcién (incluyendo
sus aspectos juridicos, sociales y
medioambientales).

b. Generar y utilizar mecanismos
de comunicacién a nivel regional
e internacional.

c. Promover acciones comunes de
capacitacién y de relevamiento
de informacién.

d. Estimular reflexiones éticas
sobre temas comunes emergen-
tes y persistentes, teniendo en
cuenta las particularidades de
cada pais.

e. Identificar problemidticas co-
munes de los CNB y buscar

posibles vias de solucién (p. 1).

Desde entonces, la UNESCO ha
emprendido diversas acciones de for-
talecimiento de los comités de bioética
en distintos 4mbitos, con la conviccién
de que pueden servir de vehiculos efi-
caces para la implementacién de los
instrumentos normativos adoptados

por este organismo multilateral y



relacionados con la bioética, y considerando tanto la DUBDH (2005) como la
Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos (1997) y
la Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos (2003).

En el nivel normativo internacional, con la DUBDH se comenzé a ampliar
el horizonte y el campo de accién de la bioética, pues dentro de sus principios,
se incluyeron la proteccién del medio ambiente, la biosfera y la biodiversidad,
la promocién de la salud y el desarrollo social para los pueblos, el acceso a una
atencién médica de calidad y a los medicamentos esenciales —especialmente
para la salud de las mujeres y de los nifios—, el acceso a una alimentacién adecua-
da y al agua potable, la mejora de las condiciones de vida y del medio ambiente, la
supresién de la marginacién y de la exclusién de personas por cualquier motivo
y la reduccién de la pobreza y el analfabetismo (Art. 14).

De esta manera, la DUBDH se presenta como una gran herramienta para esta
renovada visién de la bioética con perspectiva latinoamericana, en particular,
al instar a los gobiernos a promover la responsabilidad social en salud. En ese
sentido, la posibilidad de disminuir la brecha entre su nivel de normatividad y
las practicas sociales encuentra una gran oportunidad a través de la promocién
y la creacién de comités o comisiones nacionales de bioética (CNB).

Es asi que la bioética emerge como una gran oportunidad para cristalizar dis-
tintas formas de incidir en las politicas publicas a fin de lograr mecanismos reales

de transformacién social.
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UNESCO Y

NACIONALES DE BIOETICA
EN AMERICA LATINA Y EL CARIBE

El Programa para América Latina y el Ca-
ribe en Bioética de la UNESCO lleva ade-
lante el mandato de la Declaracion Universal
sobre Bioética y Derechos Humanos —-DUBDH
(2005) que en su articulo 19, sobre comités de
ética, establece que “se deberian crear, promo-

ver y apoyar, al nivel que corresponda, comités
de ética independientes, pluridisciplinarios y
pluralistas”. Alli la Declaracion determina sus
competencias y responsabilidades principa-
les, que estos comités sean amplios en sus
funciones, es decir, que vayan mis alld de los
aspectos relacionados con la biomedicina y
las tecnologias emergentes, para ocuparse de
los temas sociales y medioambientales que
afectan la vida humana y no humana actual
y futura.

A partir de estos lineamientos, la UNES-
CO ha creado el Programa de Asistencia a los
Comités Nacionales de Bioética (Assisting
Bioethics Committees, ABC Project) orientado
al fortalecimiento de las capacidades de los
Estados en la infraestructura institucional y
tendiente a:



*  Cooperar en el fortalecimiento de capacidades de los Estados en la creacién, educacién y
asesoramiento de CNB.

*  Promover la construccién de una red de comisiones nacionales de bioética y ética de la
investigacion en América Latina y el Caribe.

*  Promover la creacién de sistemas nacionales de evaluacién ética de la investigacién bio-
médica y fortalecer los CEL

*  Promover redes de comités y fortalecer la capacidad de sus miembros. (Vidal, 2013, p. 41)

La tarea respecto a la creacién de los CNB, que ha sido enorme en los tltimos afos, consiste
fundamentalmente en identificar las necesidades en los paises que soliciten apoyo técnico y,
en aquellos que ya los han creado, capacitar a sus miembros a través de un acompafiamiento
durante tres afios, que comienza con la firma de un acuerdo de cooperacién entre la UNESCO
y el CNB.

Hasta el momento, se han realizado visitas exploratorias, seminarios de debate amplios
para sensibilizar sobre la tematica y asesoramientos técnicos en El Salvador, Colombia, Pert,
Paraguay, Brasil, Argentina, Uruguay, Trinidad y Tobago, Ecuador, Panama, Guatemala y Re-
publica Dominicana. De igual modo, se han efectuado capacitaciones en el marco del Progra-
ma ABC en El Salvador (2012-2014), Jamaica (2010-2013) y Ecuador (2014-2016), para las
cuales se cont6 con la colaboracién de expertos de la Redbioética UNESCO y otros especialis-
tas internacionales miembros de los CNB que apoyaron comités de apoyo del Proyecto 4BC.

Los CNB de Colombia y Paraguay, que ya estén creados, estdn a punto de entrar en este
proceso; también se estd acompanando a aquellos en proceso de creacién, como Uruguay y
Brasil, paises en donde diversas entidades han solicitado que se debata como un Proyecto de
Ley en el Congreso.

Adicionalmente, se ha promovido la creacién de una red regional que liga a estos comités,
tendiente a establecer vinculos de soporte mutuo, solidaridad y cooperacién.

Las primeras actividades que realizé la UNESCO en ALC fueron:



En 2009, en México se llevé a cabo la
primera reunién de la actividad llamada
JACOB (Joint Action for Capacity-building
in Bioethics), un evento internacional
organizado de manera conjunta por la
UNESCO yla Comisién Europea; desde
entonces, se han realizado tres reuniones
regionales.

En 2011, en Republica Dominicana, se
realiz6 el Primer Seminario Regional de
CNB y se cre6 la Red de América Latina
y el Caribe de CNB.

En 2015, en El Salvador se desarroll6 el
Segundo Seminario Regional de CNB,
en el que se firmé el Compromiso de San
Salvador y se fortalecié la red regional
de CNB.

En el ano 2016, la Red participé en el
Global Summit de CNB NBC en Berlin.
Y finalmente, en el afio 2017: en
Montevideo, se llevé a cabo el Tercer
Seminario Regional de CNB, en el que
se crearon comisiones de trabajo y se
eligié una mesa de coordinacién con el
objetivo de intercambiar experiencias,
promover el debate y establecer las bases
de una red regional de CNB.

Los CNB se han ido instalando paulatina-
mente en la regién, no sin dificultades. Sin
embargo, aunque hay un fuerte dinamismo y
se han presentado numerosas iniciativas en
los paises, son pocos los CNB que estin 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 en la biomedicina, en la inves-
tigacién biomédica o en la ética de la ciencia
y la tecnologfa), que sean interdisciplinarios y
que cuenten con la debida pluralidad e inde-
pendencia para cumplir con sus funciones.

En segundo lugar, se pueden visualizar
modelos muy disimiles en los distintos pai-
ses y una gran heterogeneidad en cuanto a
su dependencia, sus funciones y la modalidad
de seleccion de sus miembros.

Ademis, algunos de los paises cuentan
con otros comités de ética nacionales que no
estdn relacionados con los de bioética, lo que
crea superposicion de funciones y duplica-
cién de esfuerzos.

El gran desafio sigue siendo la indepen-
dencia, pues subsisten conflictos de interés
(sectoriales, econémicos y politicos) y pro-



blemas de sustentabilidad en términos de presupuesto y soporte administrativo para llevar a
cabo sus funciones.

Con el fin de superar estas dificultades, el Programa Regional de Bioética de la UNESCO
ofrece una asistencia experta a los paises que estin en vias de crear un CNB y aporta su
experiencia a fin de lograr su sustentabilidad.

Centro de Investigacién Social Avanzada. (2016). Creacidn, funcionamiento y alcances de los comités de bioéti-
ca. Recuperado de: https://www.youtube.com/watch?time_continue=96&v=RLBJ0y3Tgss

Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura“UNESCO. (2017). Cien-
cias Sociales y Humanas: Asistencia a los comités de bioética (ACB). Recuperado de: http://www.unesco.
org/new/es/social-and-human-sciences/themes/bioethics/assisting-bioethics-committees/

- -~ Red de América Latina y el Caribe de Comités Nacionales de Bioética. Recuperado de: http://www.
unesco.org/new/es/office-in-montevideo/ciencias-sociales/bioethics/network-of-lac-national-bioe-
thics-committees/

Red de Comités Nacionales de Bioética de América Latina y el Caribe. (2015). Compromiso de San Salvador
[version PDF]. Recuperado de: http://www.unesco.org/new/fileadmin/MULTIMEDIA/FIELD/
Montevideo/pdf/Bioet-CompromisoSanSalvador.pdf

UNESCO en espafiol. Canal de YouTube. (9 de marzo de 2012). Los comités hospitalarios de bioética y
de ética en investigacion: Compromisos y desemperio [archivo de video]. Recuperado de: https://www.
youtube.com/watch?v=RLBJ0y3Tgss

Vidal, S. (Julio-diciembre, 2013). Veinte afios de bioética en la UNESCO vy diez afios de Redbioética:
Una mirada desde Latinoamérica. Revista Redbioética/Unesco, 2(8),29-45. Recuperado de: http://www.
unesco.org.uy/shs/red-bioetica/fileadmin/shs/redbioetica/revista_8/Art3-Vidal-A4V2N8-2013.pdf
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COMISION NACIONAL

DE BIOETICA DE LA

REPUBLICA
DOMINICANA

JULIO CANARIO

La CNB es una asociacién sin fines de lucro,
integrada por miembros de la sociedad civil
y constituida mediante Decreto del Ejecuti-
vo 214/97, del 24 de abril de 1997. Luego,
en 2003, mediante el Decreto Presidencial
N.o 751-03 se la faculta como organismo
asesor del Ejecutivo en asuntos de bioética.
La Comisién fue fundada con la finalidad
de promover el estudio, la investigacién y la
divulgacién de la bioética, y la creacién de
comités de bioética.

En el afio 2000, dada la necesidad de
revisar y aprobar protocolos de investigacién
clinica con aval del Estado dominicano, se
fundé el Consejo Nacional de Bioética en
Salud (Conabios), como organismo multidis-
ciplinario, transdisciplinario, interinstitucional
e intersectorial, de cardcter permanente, ads-
crito al Ministerio de Salud de la Republica
Dominicana; desde entonces, cuenta con la
asesoria y el apoyo técnico de organismos
nacionales e internacionales.

En 2009 se cre6 el Consejo Consultivo
Dominicano de Bioética para la UNESCO-
CCDB, como una entidad privada y sin fines
de lucro adscrita a la sede local de la UNES-
CO, conformada por eminentes expertos,
profesionales de distintas ramas vinculados al



ejercicio de la ética y la bioética a nivel local e internacional que desempefian sus funciones de
manera honoraria, y cuyo interés, en principio, fue someter a consideracién un anteproyecto de
ley que reconociera su funcién consultiva en distintas instancias de los poderes del Estado.

En enero de 2012, el Consejo Consultivo Dominicano de Bioética - UNESCO dio a co-
nocer la propuesta de unificacién de la CNB y el CCDB-UNESCO. En 2014, la Comisién
Nacional Dominicana para l]a UNESCO invit6 a la CNB a sumarse a la iniciativa de crear un
organismo nico con apoyo estatal; no obstante, hasta el momento no se ha logrado integrar las
distintas organizaciones relacionadas con el tema de la bioética en una sola comisién.

En la actualidad, la CNB continua realizando esfuerzos para promover la bioética a través de
la educacién; con este propésito, sus miembros voluntariamente dedican su tiempo a entregar sus
conocimientos, principalmente en el contexto de la atencién en salud publica.

Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura -UNESCO. Oficina
Montevideo - Red de América Latina y el Caribe de Comités Nacionales de Bioética. (s. f.). Comision
Nacional de Bioética (CNB) Repiiblica Dominicana. Recuperado de: http://www.unesco.org.uy/shs/
red_cnb/fr/areas-de-trabajo/ciencias-sociales/bioetica/red-de-alc-de-comites-nacionales-de-bioeti-
ca/cnb-de-republica-dominicana.html

- --. Comisién Nacional Dominicana para la UNESCO. (2017). Comité de Bioética. Recuperado de: http://
cndu.gob.do/comite-de-bioetica/

- - - Red de América Latina y el Caribe de Comités Nacionales de Bioética. (2017). Repuiblica Dominicana
- Comision Nacional de Bioética (CNB). Recuperado de: http://www.unesco.org/new/es/office-in-mon-
tevideo/ciencias-sociales/bioethics/network-of-lac-national-bioethics-committees/cnb-de-republi-
ca-dominicana/
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Por iniciativa del Programa Regional de Bioética de la Organizacién de las Naciones Uni-
das para la Educacion, la Ciencia y la Cultura -UNESCO, Oficina de Montevideo, y con
el propésito de incentivar la constitucién de comités nacionales de bioética en los paises de
América Latina y el Caribe, o fortalecer los que, a la fecha, ya estaban funcionando, se organizé
el Primer Seminario Regional de Comités de Bioética, que tuvo lugar en la ciudad de Santo
Domingo, Republica Dominicana, en el afio 2011.

Como resultado, ademds de fomentar el intercambio de experiencias entre los paises de la
regién, en este encuentro se creé la Red Latinoamericana y del Caribe de Comités Nacionales
de Bioética. A partir de su creacion, la red, ademds de apoyar la creacién de los CNB en cada
pais, fomenta cada dos afios nuevos encuentros en la region y, asimismo, participa en eventos

globales relacionados con la bioética.

Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura—UNESCO. (2017). Red de
América Latina y el Caribe de Comités Nacionales de Bioética: Presentacion. Recuperado de: http://www.
unesco.org/new/es/office-in-montevideo/ciencias-sociales/bioethics/network-of-lac-national-bioe-
thics-committees/






2. Definiciones
y antecedentes



Los CNB pueden constituirse en
un potente instrumento para sen-
sibilizar e incidir sobre las politicas
publicas vinculadas a la mejora de las
condiciones de la vida, en cualquier
dimensién, en un medio social y am-
biental adecuado; no obstante, es ne-
cesario reconocer que ain hoy existe
en algunos dmbitos gubernamentales
la percepcién de que la bioética solo
deambula por espacios académicos o
institucionales biomédicos-sanitarios,
con escasa o nula capacidad para inci-
dir en la formulacién de normativas o
estrategias de accién politica.

La UNESCO, en su Guia N.° 3:
Capacitacion de los comités de bioética,

indica que:

[...] los comités de bioética de caricter
normativo y/o consultivo que se es-
tablecen en los niveles nacionales de
gobierno contribuyen al desarrollo y la
consolidacién de la infraestructura de
sus paises en materia de bioética, por
ejemplo, asesorando al gobierno en

cuanto a la legislacion pertinente. (p. 19)

Los CNB ofrecen una ventaja deci-
siva para el trazado de politicas pud-
blicas, ya que representan un dmbito
plural, interdisciplinario e indepen-
diente de participacién transversal de
distintos actores de la escena publicay
de representantes de diversos sectores
comprometidos con la salud colectiva,
la academia, las organizaciones civiles
y la comunidad en general.

La historia de los CNB es rela-
tivamente reciente pero, a pesar de
ello, una gran cantidad de paises de
todos los continentes cuentan en la
actualidad con comisiones conforma-
das, en funcionamiento, y muchas de
ellas con trayectorias de alto prestigio
y consideracién social.

Conceptualmente, los CNB son
entendidos como 6rganos colegiados,
interdisciplinares e independientes,
designados por algin poder del Es-
tado, cuya funcién consiste en emitir
opiniones no vinculantes acerca de
problemas éticos, juridicos y sociales
relacionados con la ciencias de la vida,

la investigacién y la aplicacién de



nuevas tecnologias en humanos y otros seres vivos, considerando sus dimensio-
nes sociales y ambientales.

Las distintas formas de caracterizar a dichos cuerpos colegiados giran
alrededor de las nociones comision, consejo o comité; si bien son distintas de-
nominaciones, todas tienen la caracteristica comdn de que hacen referencia a
organismos de carédcter consultivo, cuya funcién primaria consiste en la emisién
de opiniones o recomendaciones frente a los casos que se pongan a su conside-
racién; de ello se desprende el cardcter no vinculante de tales recomendaciones.

El desafio que se plantea para los CNB consiste en ampliar su campo de
accién; para ese efecto, se precisa de una nueva visién sobre los ejes paradigma-
ticos de la bioética y de una transicién conceptual de las ciencias de la salud a las
ciencias sociales, de los saberes académicos a la sabiduria popular, de la hegemo-
nia médica y la salud publica a la salud colectiva y el “buen vivir” (como una de
las cosmovisiones de los pueblos originarios). De este modo, los CNB deberian
tomar en consideracion las circunstancias y las determinantes que impactan la
vida en general y la salud en la regién, tales como la pobreza, la marginacién, la
discriminacién, la violencia de género, la exclusién de poblaciones vulneradas, el
medio ambiente, la biodiversidad y el extraccionismo, entre otras tantas.

En los instrumentos normativos internacionales, una de las pocas referen-
cias a los CNB se encuentra en la DUBDH (2005), que establece la necesidad
de crear, promover y apoyar comités de ética independientes, pluridisciplinarios
y pluralistas en las instituciones, como comisiones de alcance nacional o regio-

nal, con estos propdsitos comunes:
a. Evaluar los problemas éticos, juridicos, cientificos y sociales pertinentes

suscitados por los proyectos de investigacién relativos a los seres humanos;

b. Prestar asesoramiento sobre problemas éticos en contextos clinicos;
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COMITE NACIONAL DE
BIOETICA DE

BOLIVIA

E1 7 de septiembre del 2000, en el Ministerio
de Salud y Previsién Social, contando con re-
presentantes de la OPS/OMS, el Ministerio
de Educacién, la Asamblea Permanente de
Derechos Humanos, la Academia Boliviana
de Medicina, la Facultad de Medicina de
la Universidad Mayor de San Andrés y el
Colegio Departamental Médico de La Paz,

JACQUELINE . .
CORTES GORDILLO se firmé el dcta de Conformacion del Comité

Impulsor de Etica y Bioética de Bolivia con el
objeto de construir una instancia de asesoria,
promoci6n, formacién, investigacién y vigi-
lancia de los principios de ética y bioética, que
desarrolle y genere cultura institucional en
el sector salud, en el educativo y en las dreas
técnico-cientificas del pais, a fin de contribuir
a la legislacién en el marco del desarrollo hu-
mano, la equidad y la justicia sociales.

El 27 de marzo del 2003 se aprobé la
modificacién del nombre a Comité Nacional
de Bioética -CNB (UNESCO, 2017), que
se mantiene hasta la fecha. Actualmente el

LA PAZ Comité estd constituido por doce miembros
y la Coordinacién General estd a cargo del
Dr. Javier Luna Orosco desde su fundacién;
tiene tres comisiones operativas: Comisién
de Etica de la Investigacién ~CEI, de Pro-
yeccién a la Comunidad y de Educacién y
Capacitacién.

A nivel nacional se crearon dos Comités
Departamentales de Bioética, el de Chuqui-
saca y el de Cochabamba, que estdn vigentes.
Cabe resaltar que la CEI obtuvo en dos
oportunidades la FWA (Federal Wide Assu-



rance), aprobada por la Oficina para la Proteccién de los Seres Humanos en la Investigacién
—OHRP de los EE. UU., y viene evaluando proyectos de investigacién desde el afio 2005 a la
fecha. E1 CNB estd vinculado internacionalmente con la Federacién Latinoamericana y del
Caribe de Instituciones de Bioética, el Programa Regional de Bioética de la Organizacién Pa-
namericana de la Salud —OPS, la Redbioética Latinoamericana y del Caribe de la UNESCO
y el Comité Internacional de Bioética también de la UNESCO.

El Comité brinda asesoria y orientacién técnico-normativa tanto a entidades publicas
como privadas, y a instituciones formadoras de recursos humanos en salud y ONG para el
conocimiento, practica y vigilancia de la bioética; trabaja en la actualizacién de conocimientos
y avances de la bioética en diferentes instancias (publicas, gremiales y colegiadas) y, ademis,
ha incorporado la ensefianza de la ética y la bioética a las universidades, residencias médicas e

institutos del sector.

*  Lograr la personeria juridica para el reconocimiento puiblico como ente plurinstitucional
con autonomia de gestién y funcionamiento.

*  Lograr mayor visibilidad en el organismo gubernamental y la sociedad.

*  Proseguir con la conformacién de los Comités Departamentales de Bioética con represen-
tantes de instituciones estatales, publicas y privadas.

*  Lograr financiamiento para asegurar la sostenibilidad y el funcionamiento del Comité,
en vista de que a la fecha no cuenta con una oficina, como tampoco con personal ni
mobiliario propio.

*  Desarrollar una red de coordinacién de los comités y comisiones de bioética establecidos

prcscrvando su autonomia.

Comité Impulsor de Etica y Bioética de Bolivia. (2000). Acza de Conformacion. Recuperado de http://www.
unesco.org.uy/shs/red_cnb/fileadmin/shs/Red_CNB/Bolivia/Acta_de_Conformacion.pdf

Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura -UNESCO. (2017). Red
de América Latina y el Caribe de Comisiones Nacionales de Bioética: Comité Nacional de Bioética de Bolivia.
Recuperado de http://www.unesco.org.uy/shs/red_cnb/fr/areas-de-trabajo/ciencias-sociales/bioetica/

red-de-alc-de-comites-nacionales-de-bioetica/cnb-de-bolivia.html



c. Evaluar los adelantos de la
ciencia y la tecnologfa, formular
recomendaciones y contribuir a
la preparacién de orientaciones
sobre las cuestiones que entren
en el dmbito de la presente De-
claracién;

d. Fomentar el debate, la edu-
cacién y la sensibilizacion del
publico sobre la bioética, asi
como su participacién al res-

pecto (Art. 19).

En la actualidad, en América Latina
y el Caribe se han constituido CNB
en Bolivia, Colombia, Cuba, Ecuador,
El Salvador, Haiti, Jamaica, México,
Republica Dominicana y reciente-
mente en Paraguay; en otros paises de
la regién hay distintas iniciativas de
conformacién o estdn en proceso de
constitucion. Muchas de estas inicia-
tivas fueron el resultado del Programa
de Asistencia a los Comités Nacio-
nales de Bioética (UNESCO, 2017),

adelantado en el marco del Programa

Regional de Bioética de la UNESCO
de la Oficina de Montevideo.

Los CNB se han constituido en la
regién con similares propésitos, pero
con una gran variabilidad en cuanto
a los mecanismos y los instrumentos
de creacion, la dependencia funcional,
la integracién y la composicién, y la
gestién y sustentabilidad, entre otros
aspectos.

En este trabajo se presenta la
sintesis de algunas de las distintas
experiencias de cada uno de los paises
de Latinoamérica que cuentan con
CNB constituidos, junto a un cuadro
comparativo sobre distintos aspectos
vinculados a la gestién de cada una
de esas comisiones, tales como de-
nominacién, fecha de creacién, com-
posicién, participacién de la sociedad
civil, asignacién de presupuestos,
perspectiva de género y funciona-

miento efectivo, entre otros.



2

A

ANTECEDENTES:
EUROPA

La Directiva 1100 de 1989 de la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa
instaba a los Estados miembros a:

[...] crear instancias nacionales interdisciplinares orientadas a informar a la colectividad
y a los poderes publicos del progreso cientifico-técnico producido en embriologia y
en la investigacion y experimentacién biolégica, a fin de orientar y controlar las po-
sibilidades de aplicacién y valorar sus resultados, ventajas e inconvenientes, incluso
desde la perspectiva de los derechos humanos, de la dignidad y otros valores morales.

(Numeral 9, item B, traduccién del autor)

Europa es una de las regiones mds prolificas en cuanto al desarrollo y la consti-
tucién de CNB; en Inglaterra se destacan la Warnock Commission (1981) y el
Nuffield Council on Bioethics (2000); en Alemania, la Comisién Benda (1984);
en Francia, una de las comisiones de mayor trayectoria y prestigio es el Comité
National Consultatif d’Ethique pour les Sciences de la Vie et de la Santé (1983);
en Italia, el Comitato Nazionale per la Bioetica (1990); en Portugal, el Conselho
Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida (1990); en Maastricht, Holanda,
el Institut de Bioétique (1990); en Dinamarca, el Videnskabsetisk (1982); en
Bélgica, el Comité National de Bioéthique (1996), y en Suiza, la Commision
Centrale d’Ethique.

Uno de los comités con mds prestigio a nivel internacional es el francés,
Comité Consultatif National d’Ethique pour les Sciences de la Vie et de la San-
té “CCNE, creado por la Presidencia de la Republica en 1983, a partir de las dis-
cusiones de un grupo de investigadores reunidos en el denominado Mouvement
Universel de la Responsabilité Scientifique -MURS, sobre tecnologias de repro-

duccién asistida. Este comité ha tenido una prolifica tarea desde sus comienzos;
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varios paises, entre ellos Brasil, lo han
considerado como modelo para sus
proyectos de creacién de CNB. Es de
destacar que, inicialmente, el CCNE se
constituyé como un érgano consultivo
del poder ejecutivo, cuya finalidad con-
sistia en “[...] brindar asesoria sobre los
problemas éticos y sociales planteados
por los avances del conocimiento en
los campos de la biologfa, la medicina
y la salud” (Journal Officiel de la Répu-
blique Frangaise, Decreto N.© 83-132
de 1983, Articulo 1, § 2, traduccién del
autor); dentro de su 4rea de incumben-
cia estdn los conflictos éticos surgidos
en el desarrollo de la investigacion y
su funcién es emitir opiniones sobre la
forma mds expedita de resolverlos.

El CCNE estd conformado por
treinta y seis miembros; el Presidente
de la Republica nombra seis de ellos,
escogidos entre “[...] personas per-
tenecientes a las principales familias
filosé6ficas y espirituales” (Articulo 4, §
1, traduccién del autor). Luego, estin
representados la Asamblea Nacional,

el Senado, el Consejo de Estado, el

Tribunal Supremo y nueve ministe-
rios que designan a quince miembros
entre “personalidades cualificadas en
razén de su competencia e interés por
los problemas éticos” (Articulo 4, § 2,
traduccién del autor); finalmente, los
quince miembros restantes son elegi-
dos por la Academia de Ciencias, las
Universidades, el Instituto Pasteur, el
Instituto Nacional de la Salud y de la
Investigacién Médica y el Centro Na-
cional para la Investigacién Cientifica.
Aspectos que se deben destacar
del desempefio del CCNE son la
transparencia y la difusién de su ac-
tuacién, ya que el propio decreto de
creacién prevé la realizacién de una
jornada anual abierta al piblico, en la
que se deben explicar los fundamen-
tos de los documentos que emita.
Las recomendaciones y las opi-
niones del CCNE se publican en
forma de reportes; a lo largo de su
existencia ha emitido gran cantidad
de documentos en los que se reflejan
su opinién y postura, los cuales se

compilan en forma periédica. Entre



los temas mds destacados deben mencionarse aquellos vinculados con la utiliza-
cién de células humanas, la fecundacion, la embriologia humana, la procreacién
artificial y la ética en investigacion biomédica, entre otros.

En el propio seno del CCNE se discutié si dentro de sus funciones estaba
supervisar y coordinar los comités de ética que se establecieran en Francia; pre-
valeci6 la opinién de que ello implicaria el riesgo de burocratizar la gestién del
Comité y que dicha funcién seria de escasa operatividad.
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COMITE NACIONAL

UBANO

DE BIOETICA

El surgimiento del Comité Nacional Cubano
de Bioética ~CNCB en 1997 cuenta entre sus
antecedentes con una larga tradicién de pen-
RENE ZAMORA MARIN® samiento ético humanista que tiene en José
Marti su figura méds emblematica, asi como
el liderazgo de la ética médica en el devenir
LA HABANA histérico de la ética profesional en el pais. Se
unen a ello los estudios de bioética realizados
por cientificos cubanos, y las necesidades que
emergieron a nivel nacional e internacional en
la década de los noventa. En particular, el de-
sarrollo acelerado y sostenido de la industria
biofarmacéutica cubana con novedosos medi-
camentos, sistemas de diagnéstico y equipos
médicos, que requieren evaluaciones éticas
rigurosas en animales y con seres humanos,
conllevé el surgimiento de comités de ética
para la investigacién que aprobaran o no los
protocolos y les diesen seguimiento.

En lo miés inmediato, el surgimiento
del CNCB estd vinculado a varios procesos,
entre los que se encuentran la creacién de
cdtedras de bioética en centros de educacién
médica superior y la discusién del borrador
de la Declaracion Universal sobre el Genoma y

los Derechos Humanos.

* Este articulo fue elaborado colectiva y consensuadamente por los integrantes del CNCB: René Zamora Marin,
Carlos Jesus Delgado Diaz, Olga Torres Gemeil, René Capote Lopez, Maria del Carmen Amaro Cano, Daniel
Piedra Herrera, Nancy Chacén Arteaga, Jorge Pérez Oliva Diaz, Jorge Romédn Hernandez, Ismael Clark Axel, José
Ramén Acosta Sariego y Alejandro Palmarola Bejerano.



Desde su fundacién, el CNCB se aparté de una perspectiva exclusivamente biomédica y
abogé por la apertura, tanto a la problemitica cientifico-tecnolégica, como a la humanista y
educativa. Durante veinte afios desarroll6 una labor de didlogo y establecimiento de vinculos
nacionales e internacionales, asi como una importante contribucién a la toma de decisio-
nes por los organismos del Estado cubano. Han acompafiado esa labor, y desarrollado una
amplia actividad independiente, en didlogo y rico intercambio, una diversidad institucional
y de opciones educativas enlazadas por vinculos horizontales de colaboracién efectiva, el in-
tercambio de docentes entre programas de educacion en bioética y la realizacién de eventos
y publicaciones que han dado a conocer y sustentado la diversidad y unidad del pensamiento
bioético cubano.

La labor del CNCB se ha beneficiado de la obra educativa en bioética desarrollada por
organizaciones gubernamentales y no gubernamentales, entre las que se encuentran las uni-
versidades, los ministerios de Educacién, Educacién Superior y Salud Publica, el Centro
de Bioética Juan Pablo II (Instituto desde 2017), el Centro Félix Varela y su sello editorial
Acuario, la Oficina del Programa Martiano y la Sociedad Cultural José Marti. Ellos han
desarrollado una amplia gama de acciones de educacién, investigacion y socializacién a través
de publicaciones periédicas, como las revistas Anales del Centro Juan Pablo II (2000) y Bioética
(2002), y libros como Bioética desde una perspectiva cubana (1997), Glosario de bioética (2001),
Bioética para la sustentabilidad (2002), Problemas éticos y bioéticos en enfermeria (2005), Bioética
y medio ambiente (2007), Hacia un nuevo saber: La bioética en la revolucion contempordnea del
saber (2007), Enfermeria, sociedad y ética (2009), Etica médica y bioética (2009) y Los drboles y el
bosque: Texto y contexto bioético cubano (2009). Entre las acciones de divulgacién y educacién
en bioética de mayor alcance social se encuentran los cursos por televisién “Etica y sociedad”
y “Puente hacia el futuro”, auspiciados por la Cétedra de Etica Aplicada a la Educacién de la
Universidad de Ciencias Pedagégicas Enrique José Varona y el centro de teleprofesores del
MINED.



A la amplia agenda de asuntos trabajados por el CNCB desde su fundacién, se afladen en

la actualidad varios temas estratégicos a los que deberd contribuir:

*  Promocién de la cultura bioética en la ciudadania.

* Atencién a la agenda bioética nacional e internacional, especialmente a los problemas
persistentes y a los nuevos que emergen.

*  Ampliacién del CNCB considerando en su membresia y actuacién la diversidad territo-
rial, asi como la inter-, multi- y transdisciplinariedad.

*  Atencién a los problemas emergentes vinculados al cambio climdtico, la cuarta revolucién
industrial y la crisis ambiental.

*  Ampliacién de la introduccién de la bioética como objeto de la educacién en los diferentes
niveles de ensefianza, en particular en la formacién de profesionales.

*  Atencién a problemiticas bioéticas especificas de impacto social y creciente interés de
la ciudadania en Cuba, como por ejemplo el cuidado animal y el reconocimiento de los
derechos de los animales.

*  Aportaciones de la cultura cubana a la bioética global.

Acosta, J. R. (Ed.). (1997). Bioética desde una perspectiva cubana. La Habana: Acuario.

- -~ (Ed.). (2002). Bioética para la sustentabilidad. La Habana: Acuario.

- -~ (2009). Los drboles y el bosque: Texto y contexto bioético cubano. La Habana: Acuario.

Amaro, M. del C. (2005). Problemas éticos y bioéticos en enfermeria. La Habana: Ciencias Médicas.
- - - (2009a). Enfermeria, sociedad y ética. La Habana: Ciencias Médicas.

- -~ (2009b). Etica médica y bioética. La Habana: Ciencias Médicas.



Cirdenas, Y. L. (2006). Educacion bioética en la formacion de profesores de ciencias naturales. Tesis doctoral en
Multimedia: Etica y Educacién, parte 1. La Habana: CESOFTE.

Chacén, N. et al. (2006a). Dimension ética de la educacion cubana. La Habana: Pueblo y Educacién.

- - -. (2006b). Etica y sociedad. Un acercamiento al estudio de la ética, la moral y los valores humanos (tabloide).
La Habana: Juventud Rebelde.

Cddigo sobre la Etica Profesional de los Trabajadores de la Ciencia en Cuba (1992). Recuperado de http://
virtualbiosecuritycenter.org/wp-content/uploads/2012/07/CODIGOETICAPROFESIONAL.pdf

Delgado, C.]. (Ed.). (2007a). Bicética y medio ambiente. La Habana: Félix Varela.

- - - (2007b). Hacia un nuevo saber: la bioética en la revolucion contempordnea del saber. La Habana: Acuario.
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2

ANTECEDENTES:
AMERICA LATINA

Y

EL CARIBE

En América Latina, la creacién y la
constitucién de CNB son relativamen-
te recientes; los primeros antecedentes
datan de 1997, en Cuba, cuando a
través de una Resolucién Académica
se creé el Comité Nacional Cubano
de Bioética; luego, en 1999, en Haiti
se cre6 el Comité Nacional de Bioética
y Proteccién de las Personas por reso-
lucién ministerial.

A partir de 2003 se vislumbr6 un
aumento paulatino y sucesivo en la
conformacién de CNB en la regién.
Ese afio en Republica Dominicana
se constituyd, por disposicién admi-
nistrativa, la Comisién Nacional de
Bioética y luego, en 2009, se creé el
Consejo Consultivo Dominicano de
Bioética para la UNESCO. También
en 2003, por resolucién ministerial se
constituyé en Bolivia el Comité Na-
cional de Bioética. En 2005, por de-
creto presidencial se cre6 en México la
Comisién Nacional de Bioética; en el
mismo afio, se elaboré el Proyecto de
Ley en Brasil del Consejo Nacional

de Bioética, mientras que en 2006, en

Chile se sancioné la Ley de Creacién
de la Comision Nacional de Bioéti-
ca. En 2009, a través de resoluciéon
ministerial, en El Salvador se creé la
Comisién Nacional de Bioética; si-
multineamente, en Jamaica, también
por resolucién ministerial, se creé
el Comité Nacional de Bioética. En
2010, a través de una ley colombiana
se establecié el Consejo Nacional de
Bioética y, en el mismo afio, en Ve-
nezuela se constituyd, por resolucién
ministerial, la Comisién Nacional
de Bioética y Bioseguridad en Salud.
En 2012, Ecuador cred, también por
resoluciéon ministerial, el Comité
Nacional de Bioética en Salud. Fi-
nalmente y durante la publicacién del
presente libro, se estd constituyendo
la Comisién Nacional de Bioética en
Paraguay (2017).

En la actualidad se encuentran
CNB constituidos y en funciona-
miento en Bolivia, Cuba, Ecuador,
El Salvador, Haiti, Jamaica, México
y Republica Dominicana. En algunos

paises existen o coexisten otro tipo de



comisiones, que si bien no constituyen CNB en sentido estricto, desarrollan
funciones de asesoria y consulta en investigacién biomédica o en otros campos
de las ciencias de la vida o ambientales; en este grupo se encuentran Argenti-
na, Brasil, Costa Rica, El Salvador, Guatemala, Chile, Nicaragua, Republica
Dominicana, Uruguay, Paraguay, Panamd y Venezuela. Actualmente se estin
desarrollando distintos proyectos de constitucién de CNB en Argentina, Brasil,
Costa Rica, Trinidad y Tobago, Uruguay y Chile.

Los paises que no cuentan con CNB conformadas o con proyectos de crea-
cién, son Antigua y Barbuda, Bahamas, Barbados, Belice, Dominica, Granada,
Guyana, Saint Kitts y Nevis, Santa Lucia, San Vicente y las Granadinas, Su-
rinam, Honduras, Nicaragua y Guatemala.

En cuanto a las diferencias mds significativas que existen entre los CNB
en la regién, en primer lugar, 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 en los casos de Bolivia, Ecuador, El Salvador, Haiti, México y Re-
publica 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.

Para conocer la historia de los CNB de la regién y sus particularidades, se
pueden consultar las experiencias recogidas en cada una de las resefias incluidas

en el presente trabajo.
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CONSEJO NACIONAL DE BIOETICA
-LEY 1374 DE 2010 DE LA REPUBLICA DE

GENOVEVA KEYEUX

BOGOTA

COLOMBIA

En 2010, la Ley 1374, en virtud de la cual se
cre6 el Consejo Nacional de Bioética (CNB),
reemplazé la antigua Comisién Intersectorial
de Bioética creada en 2001 mediante Decre-
to Presidencial 1101 de 2001.

El Proyecto de Ley para la creacién del CNB,
presentado por la Comisién VII del Senado
(2007), inicialmente intenté subsanar algu-
nas falencias de la Comisién, como tener
asesores permanentes con nombre propio,
limitar sus funciones exclusivamente a asuntos
especificos relacionados con el tema de salud
—genoma humano, clonacién, trasplantes de
6rganos, investigacion biomédica, fecundacién
in witro, etc.—, ademds de carecer de indepen-
dencia al estar integrada por los Ministros de
Salud, Justicia y Educacién.

En 2008, por iniciativa de la Oficina
Regional para América Latina y el Progra-
ma de Asistencia a los Comités de Bioética
(ACB) de la UNESCO, se inici6 una etapa
de acompafiamiento al Legislativo con el fin de
perfeccionar el Proyecto de Ley que estaba
cursando el segundo de cuatro debates en el
Congreso. Con este fin, se organizaron dos
talleres con expertos internacionales y una



amplia y plural participacién de académicos, expertos en bioética, cientificos y miembros de
entidades gubernamentales y de la sociedad civil.

El resultado del andlisis de otras experiencias similares en América Latina y de algunos
consejos y comités nacionales de bioética de Europa fue muy productivo, pues permitié pre-
cisar algunos puntos y adicionar aspectos que no estaban contemplados previamente en el
articulado del Proyecto.

Entre los puntos mds destacados que fueron modificados cabe mencionar que, en sus con-
siderandos, el Proyecto de Ley estuvo enmarcado inicialmente en el tetrdlogo principialista de
la bioética y en principios y definiciones sobre bioética, ética, moral, personalidad, naturaleza
y propiedades de la persona.

En respuesta al espiritu de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de
la UNESCQO, estos fueron reemplazados por principios mds universales y sociales como la
prevalencia, indivisibilidad e inviolabilidad de los derechos humanos y de las garantias fun-
damentales, la valoracién de la dignidad de la persona humana, el respeto por el pluralismo
étnico, religioso, de género y cultural, la busqueda de la erradicacién de la pobreza y de la
marginacion, la reduccién de las desigualdades sociales y regionales, la promocién del bien
general sin prejuicios de origen, raza, sexo, género, color o credo, la atencién del derecho a un
medio ambiente equilibrado y el cardcter aconfesional del Estado colombiano.

Con la modificacién de la conformacién del CNB a un minimo de quince miembros
profesionales e investigadores en dreas cientificas y de las ciencias sociales y humanidades, ex-
pertos en bioética —garantizando por lo menos un tercio— y miembros de la sociedad civil que
representaran diversos campos tanto del pensamiento y las moralidades como de la diversidad
cultural, se ampli6 el abanico de participantes (Ley 1374 de 2010 y Decreto 384 de 2017).

Quedé estipulado, ademds, que el CNB tendr4 la potestad de convocar a miembros de
la sociedad civil o de otros sectores, con comprobado conocimiento del tema por abordar,
para que representen, segin el caso, la diversidad étnica, cultural, religiosa, de género o de
comunidades especificas.



Decreto 1101 de 2001: Por el cual se crea la comisién intersectorial de bioética y se nombran sus miembros.
Diario Oficial N.° 44.450 del 9 de junio de 2001 [version RTF]. Recuperado de: www.unal.edu.co/
bioetica/documentos/al5_decreto_1101_2001_minsalud_05.rtf

Decreto 384 de 2017: Por el cual se establecen los mecanismos y procedimientos de postulacién y seleccién
de los integrantes del Consejo Nacional de Bioética. Diario Oficial N.° 50.169 del 8 de marzo de 2017.
Recuperado de: http://www.unesco.org/new/fileadmin/MULTIMEDIA/FIELD/Montevideo/pdf/
Bioet-CNBColombia-DECRETO38408MAR2017.pdf

Ley 1374 de 2010: Por medio de la cual se crea el Consejo Nacional de Bioética y se dictan otras disposi-
ciones. Diario Oficial N.° 47.586 del 8 de enero de 2010. Recuperado de: http://www.unesco.org/new/
fileadmin/MULTIMEDIA/FIELD/Montevideo/pdf/CNB-Col-LEY1374-2010.pdf

Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura -UNESCO. (2005).
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos. Recuperado de: http://portal.unesco.org/es/
ev.php-URL_ID=31058&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.html

- - -.(2017). Ciencias Sociales y Humanas: Asistencia a los comités de bioética (ACB). Recuperado de: http://www.
unesco.org/new/es/social-and-human-sciences/themes/bioethics/assisting-bioethics-committees/

- --.(2017). Red de América Latina y el Caribe de Comisiones Nacionales de Bioética: Colombia - Consejo Nacio-
nal de Bioética. Recuperado de: http://www.unesco.org/new/es/office-in-montevideo/ciencias-sociales/

bioethics/network-of-lac-national-bioethics-committees/cnb-de-colombia/









3. Herramientas
normativas

de creacion:
leyes, decretos,
resoluciones



La forma de concebir los CNB es una
cuestién central, ya que de ella depen-
derdn su legitimidad, sustentabilidad y
sostenibilidad; algunos intentos de crea-
cién, a pesar de la buena voluntad y las
buenas ideas, han fracasado por falta de
determinacién en cuanto a los elemen-
tos necesarios para su conformacion.

En primer lugar, la promocién y
la creacién de CNB debe sustentarse
en los valores de la democracia, el
pluralismo, la participacién, la inde-
pendencia y la transparencia.

La integracién de los CNB debe
ser producto de una convocatoria que
permita escuchar todas las voces
comprometidas con sus objetivos, por
minoritarias que sean, pues el respeto
por las minorfas es uno de los valo-
res esenciales de la democracia que,
precisamente, permite robustecer la
discusién ética.

El criterio de pluralidad en la
creacién de los CNB exige que esté
asegurada la representacién de todos
los sectores, tanto del dmbito guber-

namental como de la sociedad civil;

asimismo, el principio de participacién
exige que cada uno de los miembros
tenga un rol significativo, que sus
opiniones sean debidamente conside-
radas, o que su participacién no sea
apenas nominal.

Los mecanismos de designacién
de los miembros, las fuentes de finan-
ciamiento y los conflictos de intereses
reales —no aparentes—, entre otros
aspectos, deben visualizarse con trans-
parencia y claridad.

Las experiencias han demostrado
que no existe un modelo ideal de crea-
cién de CNB; esto dependerd en cada
caso del contexto politico y cultural
del pais. En algunos, con un sistema
fuertemente presidencialista, la alter-
nativa de creacién por decreto del po-
der ejecutivo o resolucién ministerial
quizds pueda ser vélida, mientras que
en otros, con probada y larga trayec-
toria legislativa, el instrumento mads
idéneo podria ser la promulgacién de
una ley de alcance general.

La creaciéon de CNB a través de

leyes conlleva una discusién previa; la



ventaja de este mecanismo es que garantiza criterios de participacién y pluralismo
a través de la representacion parlamentaria de distintos sectores de la comunidad;
ademds, el instrumento legal podria asegurar mayor permanencia y estabilidad
temporal, ya que su derogacién implicaria un complejo procedimiento legislativo.

Los riesgos de la creacién legislativa de los CNB, sin embargo, podrian es-
tar dados o bien por una excesiva discusién que prolongue innecesariamente su
efectiva creacion o la exponga a la pérdida del estado parlamentario (véase la
experiencia brasilefia), o por la influencia de sectores de interés que obstaculicen
o modifiquen los proyectos.

Las ventajas de la creacién a través de decretos o resoluciones ministeriales
se relacionan con la amplitud y la elasticidad de las discusiones previas en la
conformacién de los CNB; ademds, cada gobierno podria reservar dreas que
considere estratégicas para la discusién bioética. Por otra parte, la adecuacién o
readecuacién de los CNB podria realizarse de un modo mis dgil y flexible que
a través de una reforma legislativa.

En los pafses de América Latina que cuentan con CNB existe una gran
dispersién y variedad de instrumentos de creacién; solo en tres casos se efectué
a través de leyes y proyectos legislativos; en siete de ellos, que representan la
mayoria, se recurrié a resoluciones ministeriales; en tres, se constituyé el CNB
a través de una decisién académica, un decreto presidencial y una disposicién
administrativa, respectivamente.

Cada pais, de acuerdo con su cultura politica y administrativa, optard por
los mejores mecanismos disponibles para la creacién y promocién de los CNB;
aqui solo se sugieren pautas para considerar las ventajas y los riesgos de los
diferentes instrumentos normativos.
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EL

COMO CONDICION
DE POSIBILIDAD
PARA LA DEMOCRACIA

El concepto de pluralismo tiene distintas
acepciones; en palabras de Angel (2013), se
comporta a la manera de un “poliedro infi-
nito” (p. 10) que encierra actitudes y valores
democriticos como la identidad, la diferen-
cia, la tolerancia y la participacién.

Se reacciona segin la manera de valorar;
por tanto, el pluralismo se expresa en reali-
dades diversas, culturas diversas y desiguales.
Los paises que conciben la democracia como
un proyecto politico se reconocen como
Estados pluralistas e incluyentes; asumen su
compromiso ético expresado en la proteccién
de las minorias y el respeto de las diferencias;
sus politicas publicas se instauran mediante
un amplio debate publico, cuya apuesta
por los asuntos de justicia estard referida
al reconocimiento, la representatividad, la
distribucién y el acceso de las poblaciones
a los desarrollos de indole tecnocientifica,
socioeconémica y cultural. La aceptacién del
pluralismo implica, entonces, dar valor a la
diversidad, pero también es necesario evitar
las injusticias; esto es, garantizar la unidad

(justicia) en la diversidad.



Los CNB funcionan a la manera de érganos democriticos en los que se promueven, de
manera deliberativa, posiciones morales distintas, diferentes intereses, pensamientos no univo-
cos, diversidad de costumbres y subjetividades que reivindican los derechos de los individuos
ante el malestar que les suscita no acceder de igual forma a los medios disponibles. Las dife-

rencias y las identidades culturales requieren, para su compresién, de una “praxis de justicia’

mediante un ejercicio independiente, pluridisciplinario, pluralista y laico, que favorezca “[...]
la sostenibilidad de razones plurales y rivales” (Sen, 2000, p. 34). Se precisa que en los CNB se
instale una metacultura del multiculturalismo:

[...] respetuosa de la diversidad, de tradiciones y de mentalidades, es decir, de la variedad segtn la cual
los hombres otorgan simbélicamente significado y valor a la vida, a la forma de disfrutarla, a paliarla
o subliminar los sufrimientos [...] incluye también de otra manera, una capacidad de integracién no
violenta, porque ella fomenta el reconocimiento del otro y la posibilidad de entrar con el otro en

didlogo y no en conflicto. (Hottois, 2013, p. 173)

En definitiva, con el pluralismo es posible comprender la sociedad de nuestro tiempo, c6mo se
expresa, sus contradicciones, la recreacion de las urbes en si mismas. El pluralismo se emparen-
ta con la desigualdad, una imagen recurrente que convive con la marginalidad, se vive y se habita

con ella, se normaliza a tal punto que no se presenta como injusta.

Angel, V. E. (2013). La palabra plural. México, D. F.: Sin Nombre - Universidad Tecnolégica de Pereira.
Hottois, G. (2013). Dignidad y diversidad humanas. Bogota: Universidad El Bosque - Kimpres.
Sen, A. (2000). Desarrollo y libertad. Bogota: Planeta.
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Centroamérica es una tierra muy compleja.
Somos una estirpe signada por las guerras.
La nacién salvadorefa se fundé entre gue-
rras de separacién y convivi6 con la violencia
politica hasta fines del siglo XX.

Después de mas de veinte afios de fir-
mados los acuerdos de paz de 1992, ocurrié
la primera transicién democritica de la his-
toria del pais: el traslado del poder ejecutivo
de un partido de derecha a uno de izquierda.
Durante el nuevo gobierno, el Ministerio de
Salud de El Salvador efectué una reforma
integral que tuvo como corazén la compren-
sién de la salud como un derecho humano.

En el marco de estos cambios, se creé la
Comisién Nacional de Bioética de El Salva-
dor (CNBES). Con la asesoria de la UNES-
CO, después de su nombramiento oficial, la
entidad comenz6 a funcionar plenamente el
23 de septiembre de 2011.

Después de dos gestiones completas de
labores, a lo largo de tres afios, la CNBES
ha logrado el reconocimiento nacional;
la consultan los tres 6rganos del Estado:
el Ejecutivo, mediante MINSAL, y otras
instituciones. La Corte Suprema de Justicia
requiere su asesoria para resolver un caso de
relevancia nacional, el “caso Beatriz”, madre
joven con embarazo de alto riesgo que soli-
citaba amparo para que se le practicara un
aborto; posteriormente, en el segundo perio-
do (2013), la Asamblea Legislativa consulté
una propuesta de reforma al Cédigo Penal
para despenalizar el aborto en las tres cau-
sales generalmente aceptadas en el mundo.



Se fortaleci6 la relacién con la UNESCO: se completaron con éxito los tres cursos de for-

macién del Programa ABC'y, en 2015, El Salvador fue elegido como sede del Segundo Semi-
nario Regional de Comités Nacionales de Bioética de América Latina y el Caribe, UNESCO.

En el afio 2017 se lanz6 la convocatoria para el tercer periodo de trabajo; se traté de un
momento crucial puesto que se presentaron muchos retos para la reflexion critica en bioética
y la continuidad del trabajo de la CNBES; el primero fue consolidar institucionalmente la
Comisién y cerrar el proceso de seleccién de nuevos integrantes; el segundo, establecer una
agenda mds abierta hacia el campo social y cultural —por ejemplo, las problemdticas de la
violencia social y de la memoria, la verdad y la justicia, importantes para comprender la nacién
salvadorefia actual; el tercer reto consistié en garantizar los recursos materiales y el talento
humano necesarios para cosechar los aportes hechos hasta la fecha por la CNBES.

El gran propésito del pais en este ambito consiste en institucionalizar un sistema nacional
de ética en El Salvador que incluya y coordine las instancias responsables de la bioética, la ética
de la investigacién en salud y la ética profesional vinculada directa o indirectamente a la salud

y la vida humanas.

Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura -UNESCO. (2017). Cien-
cias Sociales y Humanas: Asistencia a los comités de bioética (ACB). Recuperado de http://www.unesco.org/
new/es/social-and-human-sciences/themes/bioethics/assisting-bioethics-committees/

- - - (2015). Segundo Seminario Regional de Comités Nacionales de Bioética de América Latina y el Cari-
be~UNESCO [versién PDF]. Recuperado de: http://www.unesco.org/fileadmin/MULTIMEDIA/
FIELD/Montevideo/pdf/CNB-Salvador-PresentacionEdgardLobos.pdf

- - -. (2017). Red de América Latina y el Caribe de Comisiones Nacionales de Bioética: Comision Nacional
de Bioética de El Salvador. Recuperado de: http://www.unesco.org/new/es/office-in-montevideo/cien-

cias-sociales/bioethics/network-of-lac-national-bioethics-committees/cnb-de-el-salvador/



42/

DE COMITES NACIONALES
DE BIOETICA



Con el objetivo de dar continuidad a la labor emprendida en el Primer Seminario en la ciudad
de Santo Domingo, fortalecer la Red de América Latina y el Caribe de Comités Nacionales
de Bioética y constituir una plataforma de apoyo mutuo para seguir con la labor de creacién
o consolidacién de los comités en los paises de la regién, en septiembre de 2015 se llevé a
cabo el Segundo Seminario Regional de Comités Nacionales de Bioética en la ciudad de San
Salvador, capital de la Republica de El Salvador.

Como resultado, representantes de los veintitrés paises participantes firmaron el Compromiso
de San Salvador (Anexo II), con lo que asumieron la responsabilidad de seguir promoviendo la
creacioén o el fortalecimiento de los CNB y contribuir con el trabajo de la RedLAC de CNB.

Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura~UNESCO. (2017). Red de
América Latina y el Caribe de Comités Nacionales de Bioética: Presentacion. Recuperado de: http://www.
unesco.org/new/es/office-in-montevideo/ciencias-sociales/bioethics/network-of-lac-national-bioe-
thics-committees/

Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura -UNESCO y Red de Paises
de América Latina y el Caribe de Comités Nacionales de Bioética. (2015). Compromiso de San Salvador
[version PDF]. Recuperado de: http://www.unesco.org/new/fileadmin/MULTIMEDIA/FIELD/
Montevideo/pdf/Bioet-CNB-CompromisodeSanSalvador.pdf
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La conformacién de un CNB cons-
tituye un gran desafio, ya que deben
considerarse distintas circunstancias
que podrian limitar una actividad
sostenida y eficaz de acuerdo con los
propésitos descritos; para ello, es pre-
ciso comprender la heterogeneidad de
la composicion social y la disparidad de
intereses que presentan a Latinoamé-
rica como la regién del mundo con
mayor carga de desigualdad.

Algunas pautas que pueden ayu-
dar a pensar en la composicién de
unos CNB que retnan las condiciones
minimas para su funcionamiento efi-
caz y eficiente pueden encontrarse en
la DUBDH; alli se indican cudles son
los presupuestos bdsicos esenciales
para la adecuada conformacién de los
comités de ética, entre ellos los CNB.

En particular se destacan:

a. Independencia: del mismo modo
que para los comités de ética
en investigacién o asistencia-
les, la independencia es la ga-

rantia indispensable para que

puedan desplegarse opiniones
libres de cualquier amenaza
de coaccién o influencia inde-
bida. La independencia tiene
una doble funcién, externa e
interna. La primera se refiere
al dmbito de dependencia de
los CNB; si bien es necesario
un sostén logistico para su
buen funcionamiento en cual-
quier drea de gobierno, ello
no deberia degradarse en una
dependencia funcional de sus
actividades que permita un so-
lapado control sobre los temas
y las opiniones que emita; el
sistema ideal seria la creacién
de verdaderos organismos in-
dependientes en cuanto a su
dependencia funcional.

La independencia interna se
encuentra ligada al rol que
desempefien cada uno de los
miembros de la comisién, con
relacién a las opiniones que
emitan en los temas puestos

a discusién. En este aspecto,



resulta relevante que no existan relaciones de jerarquia o dependencia
laboral entre los miembros o, que en el caso de recibir un pago por la ac-
tividad como miembro, este guarde la debida proporcionalidad con la
calidad y el tiempo dispensado. En la mayoria de los CNB constituidos
en la regidn, el trabajo de sus miembros reviste cardcter honorario, salvo
en algunos casos en los que se encuentra previsto un pago para aquellos
consejeros que ejercen funciones ejecutivas dentro de la comisién, como
el caso del presidente del Consejo en México.

Pluridisciplinariedad: la composicién de los CNB debe reflejar una
adecuada participacién de todos aquellos saberes, précticas y disciplinas
vinculados directa o indirectamente con la bioética.

Considerando la gran amplitud de temas y circunstancias asociados a la
bioética, deberia extenderse del mismo modo la representacién de las dis-
ciplinas involucradas con sus objetivos y fines. Como se indicé inicialmen-
te, las recientes dreas de influencia de la bioética demandan un abordaje
integral de los nuevos fenémenos objeto de estudio y cuidado: el medio
ambiente, la biodiversidad, la erradicacién de la pobreza y el multicultura-
lismo, entre otros. En este aspecto, es oportuno evitar la supremacia de un
solo saber o disciplina, en particular la medicina o la biomedicina, ya que
aun hoy subsisten los fuertes resabios de un modelo médico hegeménico
que subalterna otras précticas y saberes. La participacién mayoritaria de
miembros que provengan de ciencias médicas o la exclusiva dependencia
de los CNB en los ministerios de salud, o su funcionamiento dentro de
ellos, conspiran contra la necesidad de un adecuado equilibrio entre las
distintas disciplinas y dreas del conocimiento involucradas con la bioética

y otro tipo de saberes tradicionales o populares.
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La necesidad de la pluridisci-
plinariedad no se agota solo
con la conformacién y repre-
sentacién de varios saberes,
sino que alcanza su plenitud
cuando efectivamente todas
las voces son debidamente
escuchadas y consideradas. De
nada serviria que en la com-
posicién de los CNB estén
reflejadas varias disciplinas si
en sus dictimenes no se refleja
el parecer de los representantes
de cada una de ellas.

Para construir un mecanismo
de escucha activa y favorecer
el enriquecimiento mutuo en-
tre las disciplinas involucra-
das, cada uno de los miembros
debe contar con amplitud
cognitiva y flexibilidad gno-
seoldgica, es decir, capacidad
para abrirse a otros saberes
y aceptacién de los propios
limites para interpretar la rea-

lidad. Los mecanismos de de-

liberacién y de participacién
se tornan fundamentales para
el logro de estos objetivos.

La pluridisciplinariedad con-
lleva otro gran desafio, la nece-
sidad de equilibrar la relacién
entre el experto y el profano.
Aqui es donde debe evitarse la
antinomia entre los miembros
de los CNB que portan un
saber determinado y los que
representan a la sociedad civil
0 a una comunidad que carece
de formacién académica o uni-
versitaria. En estos casos, puede
quedar la sensacién prejuiciosa
de que los miembros del CNB
que representan a la comunidad
portan un saber equivocado
basado en creencias o precarias

intuiciones morales.

Pluralismo: ademds de las dis-
tintas disciplinas que deben es-
tar representadas en los CNB,

tienen que tener asegurada su



participacién aquellas personas que representen las distintas visiones y
formas de sentir y creer de la comunidad. La interdisciplinariedad expresa
distintas formas de saber; la pluralidad, por su parte, da cuenta no solo
de saberes, sino de creencias, sentimientos y convicciones. El pluralismo
requiere de actitudes vinculadas en mayor medida a la tolerancia, al res-
peto y a la comprensién, que al juzgamiento; se debe dar la posibilidad de
entender que existen sistemas de valores y preferencias distintos.

Uno de los conflictos que plantea el pluralismo se relaciona con la tensién
entre el universalismo y el relativismo. En este sentido, deberian evitarse
tanto la tentacién de un excesivo modo de pensar generalizado, pues
con ello se descontextualizan determinados enclavamientos culturales y
antropoldgicos (suele ser acusado de eurocentrismo), como una mirada
estrecha y relativista que niegue la prevalencia de valores y principios
universales. La necesidad de accién pluralista de las comisiones conlleva

una necesaria vision secular de la bioética.
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El pensamiento bioético ha tenido numero-
sas expresiones en México desde comienzos
del siglo XX; el desarrollo de la medicina
en nuestro pais, a lo largo de su historia, ha
comprendido una visién mds amplia del pro-
greso cientifico y la investigacion, centrdndose
no solo en los aspectos técnicos sino en las
implicaciones humanisticas y éticas.

Reconociendo el valor de la bioética y su
enfoque en el abordaje de temas emergentes
en salud e investigacion biomédica, la Secre-
taria de Salud Federal ha impulsado, desde
hace veinticinco afios, el desarrollo operativo
y académico de esta multidisciplina, com-
promiso que se ve cristalizado en la creacién
de la Comisién Nacional de Bioética como
instancia asesora, rectora y normativa.

Desde su instalacién, en 1992, la Co-
misién Nacional ha estimulado la delibera-
cién ética sobre tendencias de vanguardia y
desafios en el dmbito de la biomedicina y la
atencion a la salud, ademds de contribuir al
desarrollo de politicas publicas relacionadas
con la materia.

En el dmbito regional, ha fomentado la
creacién de comisiones estatales de bioética,
consciente de la diversidad cultural y étnica de
cada una de las regiones que integran el pais,
al tiempo que ha impulsado la integracién y el
funcionamiento de comités hospitalarios de
bioética para brindar orientacién a pacientes,



familiares y personal de salud ante los dilemas bioéticos que se presentan en las instituciones
sanitarias, como también en los comités de ética en investigacion en los establecimientos de
salud que realizan investigaciones con seres humanos, cuyo objetivo consiste en evaluar los
aspectos éticos de los protocolos y salvaguardar tanto la dignidad como los derechos de los
participantes.

Después de veinticinco afios de trabajo por el arraigo de una cultura de la bioética, se
comenz6 un proceso de modernizacién con el objeto de fortalecer la Comisién para dar cum-
plimiento a los grandes retos que implica la consolidacién del Sistema Nacional de Salud,
encabezado por el secretario de Salud, Dr. José Narro Robles; como resultado, se publicé el 16
de febrero de 2017 el Decreto que reforma diversas disposiciones del acto legislativo original
mediante el cual se cred el 6rgano desconcentrado denominado Comisién Nacional de Bioética.
A través de esta actualizacién se incorporan las perspectivas de derechos humanos y de género
en la atencién de la salud, se fomentan la ética en investigacién con seres humanos y la integri-
dad cientifica, ademds de que se consolida la representacién de la institucién ante organismos
internacionales de bioética.

El dmbito de accién de la Comisién Nacional no solamente permea la vida del pais sino
las discusiones globales sobre avances biotecnolégicos y problemdticas comunes a diversas
naciones. A través de la participacién activa en el Comité Intergubernamental de Bioética
de la UNESCO, el Comité de Bioética (DH-BIO) del Consejo de Europa, la Organizacion
Mundial de la Salud, la Organizacién Panamericana de la Salud y la Red Latinoamericana y
del Caribe de Comités Nacionales de Bioética, fomenta el didlogo constructivo y el intercam-
bio de experiencias para contribuir al fortalecimiento de esta multidisciplina en otras naciones.

En este sentido, se destaca la iniciativa de México de presidir en 2014 los eventos mds
importantes en bioética a escala internacional, bajo el liderazgo de la Comisién Nacional: la
10." Cumbre Global de Comisiones Nacionales de Etica/Bioética y el 12.” Congreso Mundial
de Bioética.



Comisién Nacional de Bioética México —Conbioética, International Association of Bioethics, Universidad
Nacional Auténoma de México -UNAM, Secretaria de Salud México y Consejo Nacional de Ciencia
y Tecnologia —Conacyt. (2014). 12.° Congreso Mundial de Bioética: Reseria [version PDF]. Recuperado
de: http://www.conbioetica-mexico.salud.gob.mx/descargas/pdf/sintesis_ejecustiva_12_congreso.pdf

Decreto por el que se crea el 6rgano desconcentrado denominado Comisién Nacional de Bioética. Diario
Oficial de la Federacion =D. O. F., 7 de septiembre de 2005 [versién PDF]. Recuperado de: https://
archivos.juridicas.unam.mx/www/bjv/libros/5/2292/71.pdf

Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura -UNESCO. (2017). Red
de América Latina y el Caribe de Comisiones Nacionales de Bioética —~CNB: Comision Nacional de Bioética
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sis_ejecutiva_10_Cumbre_ADV.pdf
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4.

1

COMPOSICION

Los CNB deberian estar conformados
con la representacién de distintas
dreas técnicas de los organismos
gubernamentales que tengan interés
en la materia, expertos académicos,
como también de las organizaciones
de la sociedad civil (ONG) cuyos ob-
jetivos se relacionen con sus misiones
y funciones.

En general, las dreas técnicas
estatales que integran los CNB perte-
necen al poder ejecutivo, en especial a
través de la representacién de exper-
tos provenientes de los ministerios de
Salud, Educacién, Ciencia y Tecnolo-
gia, Justicia y Medio Ambiente.

Tanto el poder judicial (y los
organismos con similar funcién en
la defensa de derechos) como las
defensorias del pueblo se deben
mantener al margen de participar en
los CNB, ya que de algin modo son
los encargados de regular y contro-
lar el cumplimiento de los distintos
ordenamientos normativos de cada

pais y sus opiniones podrian ser

consideradas como prejuzgamiento
o anticipacién inadecuada, posturas
que podrian afectar las garantias del
debido proceso.

La composicién ideal de un CNB

estarfa conformada por:

*  Expertos y técnicos provenientes
de distintos organismos estatales,
como los encargados de la salud,
la educacién, la ciencia y la tec-
nologia, la justicia, los derechos
humanos y el medio ambiente.

*  Representantes de disciplinas rela-
cionadas con la ética, la filosofia, la
bioética, las ciencias de la vida, la
biomedicina, las ciencias sociales y
humanas, las ciencias biolégicas y
sanitarias, etc.

* Representantes de organizaciones
de la sociedad civil, como asocia-
ciones de pacientes, organismos
de defensa de los derechos hu-
manos, ambientalistas, pueblos

originarios, etc.



La cantidad de miembros de los CNB deberia ser consistente con la necesi-
dad de una dindmica de trabajo fluida y efectiva, para arribar a conclusiones y
dictimenes sélidamente sustentados y elaborados en plazos razonables; para
ello, habria que contar con una cantidad de miembros suficiente, de modo que
su nimero no pueda constituirse en un obstdculo para obtener quérum; no
obstante, un nimero excesivo de consejeros dificultaria y prolongaria el avance
en el estudio y dictamen de los casos puestos a consideracién. La experiencia
indica que, ademds de los miembros titulares, deberian designarse consejeros
suplentes para garantizar la continuidad del trabajo en ausencia de los primeros.

El nimero de miembros debe ser impar para poder tomar decisiones en
mayoria cuando no sea posible hacerlo por consenso; ademds, la composicién

debe reflejar equilibrio en términos de género, edad y etnia.
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NATIONAL BIOETHICS
COMMITTEE OF

HAITI

The National Bioethics Committee of Haiti
was created by the Ministry of Public Health
and Population in September 1999, via a
Ministry Decree published in the official
journal of the country. The main purpose

GERALD LEREBOURS was the review and approval of AIDS in-
vestigation. It took almost three years to
stablish the Committee, and since then, the
Committee is trying to have a law.

The Committee is composed of various
organizations, each of which selects one mem-
ber, except for the Ministry, which has two

PUERTO delegates. These organizations are:

PRINCIPE

*  Ministry of Public Health and Population
¢ Medical Association of Haiti

*  Bar of Port-au-Prince (Lawyers)

¢ Nurses Association of Haiti

*  State University of Haiti

*  Conference of Catholic Bishops

*  Federation of Protestant Churches

*  Voodoo

»  Civil Society

*  Human Rights

The experience of the Committee can be
divided into two periods: (a) From 1999 to
2007; (b) From 2007 to the present.



During the first period, only few members were trained in bioethics and the Committee had
meetings only on demand or when there was the need to review something.

In 2007, following the participation of one of the members in a Santo Domingo meeting,
many members participated in the Redbioética training. The Committee began to meet regularly,
revised the procedures and included in its agenda the training of the members. As a result, the
Committee began to be known. Since then, there are monthly meetings. The Committee has pro-
moted the creation of institutional committees in Haiti’s hospitals and has organized discussion
forums on bioethics as a mean to disseminate the knowledge in this area.

Even though the Committee has been functioning since its creation through a Ministry De-
cree, the members feel the need of a law that could bring more legitimacy to its work and pave
the way for the creation of institutional committees in hospitals and institutional review boards.
Another challenge faced by the Committee is the difficulty to find people eager to volunteer.

Décision Ministérielle de Création d’'un Comité Provisoire de Bioéthique et de Protection des Personnes.
Le Moniteur, Journal Officiel de la République d’Haiti, 99, 23 de diciembre de 1999. Retrieved from
http://www.unesco.org/new/fileadmin/MULTIMEDIA/FIELD/Montevideo/pdf/CNB-Haiti-Ar-
rete_ministeriel.pdf

Oficina de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura -UNESCO. (2017). Redbioética
[online]. Retrieved from http://redbioetica.com.ar/

- - -. (2017). Red de América Latina y el Caribe de Comités Nacionales de Bioética: Haiti — Comité Nacional
de Bioética. Retrieved from http://www.unesco.org/new/es/office-in-montevideo/ciencias-sociales/

bioethics/network-of-lac-national-bioethics-committees/cnb-de-haiti/






5. Contenidos
minimos
en la creacion
de estatutos
y reglamentos



El instrumento normativo de crea-

cién de los CNB deberi adecuarse a

las distintas estructuras constitucio-

nales y administrativas de cada pais,

como se describié anteriormente;

pero, cualquiera sea su forma, deben

precisarse como minimo los siguien-

tes aspectos:

a.

Declaracion de principios y de-
rechos: en el primer capitulo
de la norma de creacién debe
precisarse con claridad el con-
texto de valores, principios y
derechos al que se adecuard
el funcionamiento del CNB.
Deben determinarse valo-
res esenciales, regionales y
universalmente reconocidos,
tales como el respeto por la
dignidad y los derechos hu-
manos. Ademds, se sugiere la
inclusién de aquellos valores

propios de cada comunidad,

segin corresponda, como la
solidaridad, el “buen vivir”y la
riqueza en materia de biodi-
versidad y multiculturalismo,
entre otros. Considerando la
alta significacién que tiene
para toda Latinoamérica, de-
beria incluirse una referencia
inequivoca a la DUBDH de la
UNESCO como guia y hori-
zonte de actuacién del CNB.

Conformacion y composicion:
la norma tendrd que definir
con claridad cudles son las
dreas que deben tener repre-
sentacién en el CNB, tanto
disciplinas e instituciones
como organismos de la socie-
dad civil, y se debe garantizar
la equidad en términos de
género, edad y etnia. También
es necesario que se definan los
mecanismos de designacién,
la cantidad de miembros titu-



1L

lares y suplentes, el periodo de los mandatos y la forma en que se deben
relevar los miembros.

Competencia y atribuciones: es esencial determinar cudl seré el 4mbito de
competencia y qué tipo de atribuciones tendrd el CNB; en este sentido,
la DUBDH establece una competencia amplia (Art. 19). Para ello debe
realizarse una descripcién detallada de las materias en las cuales tendra
injerencia el CNB; se sugiere que esa descripcion sea lo suficientemente
clara y determinada, sin incurrir un excesivo detalle, como tampoco en
una generalizacién que impida precisar el alcance de la actuacién del
comité.

El proyecto de creacién del Consejo Nacional de Bioética de Brasil
puede servir como un buen marco de referencia, al establecer las si-
guientes funciones (Congresso Nacional do Brasil, Projeto de Lei EM
N.c 00053/MS, 2005):

Elaborar estudios y dictimenes acerca de conflictos éticos existentes en
el campo de la salud o que tengan importancia para la preservacién de la
vida humana, para la relacién del ser humano con el medio ambiente y el
acceso a los progresos y avances del conocimiento en las dreas de la salud,
la biologia y la medicina;

Emitir recomendaciones sobre las implicancias morales y éticas de cues-
tiones emergentes o persistentes que tengan o puedan tener impacto
en la vida humana, en la calidad de vida, en el medio ambiente y en la

pluralidad étnica, religiosa y cultural;
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III. Emitir recomendaciones sobre

cuestiones morales y éticas
especificas suscitadas por el
desenvolvimiento de la cien-

cia y la tecnologia;

IV. Emitir recomendaciones y

elaborar estudios sobre temas

que le fueran enviados; y

V. Promover foros para la discu-

sién nacional de cuestiones
bioéticas y para la divulgacién
de sus estudios, dictimenes y
recomendaciones (Art. 2).

CNB. Ademais, tendrian que
estar predefinidos los canales
para solicitar la intervencién
del CNB; por ejemplo, puede
establecerse que los distintos
poderes del Estado requieran
la consulta a la Comisién
frente al disefio o la ejecucién
de determinadas politicas de
Estado que coincidan con
algunas de las funciones o te-
mas propios del CNB, ya sean
decretos del poder ejecutivo,

resoluciones ministeriales o

Este es un excelente ejemplo de la proyectos legislativos. Aun-
amplitud del campo que puede abar-

car un CNB.

que no existen hasta ahora

d. Mecanismos de consulta: en la

norma de creacién deberian
quedar claramente establecidos
los mecanismos de consulta,
como también la naturaleza y el

alcance de las decisiones de los

antecedentes, el poder judi-
cial, a través de los juzgados
o las cortes, podria requerir
la opinién de la comisién en
aquellos casos que se deban
someter a juicio y que im-
pliquen una consecuencia

trascendente en cuestiones de



bioética clinica, ética de la investigacién y bioética ambiental o social,
entre otras. También deberia establecerse cudl es el alcance de las deci-
siones o los dictdmenes del CNB; porque, si bien se trata en general de
recomendaciones no vinculantes que no desplazan la responsabilidad
de los funcionarios gubernamentales, quizds si podria determinarse la
consulta obligatoria para determinados casos. Por ejemplo, deberia es-
tablecerse que frente a la discusién de temas bioéticos con alto impacto
social, ambiental o comunitario procede la consulta obligatoria al CNB,
independientemente de que su dictamen no tenga fuerza vinculante; sin
embargo, sobre ello no hay consenso.

Una cuestion que resulta controvertida es establecer, en primer lugar,
si la sociedad civil —cualquier ciudadano— puede acceder al CNB vy, en
el caso de que asi sea, cudl seria el procedimiento para hacer efectiva
tal consulta. Algunos antecedentes permiten suponer que los CNB
deberian estar abiertos a la consulta popular, pero con determinados
requisitos de admisibilidad como, por ejemplo, que las peticiones de
intervencién estén avaladas por una cantidad minima determinada de
ciudadanos. Ello evitaria la proliferacién de solicitudes de intervencién
del CNB, que prolongaria y dificultaria una gestién sustentable, pues la
mayor parte del tiempo tendria que dedicarse a la evaluacién y estudios
de admisibilidad de cualquier tipo de peticién.
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SITUACION ACTUAL Y NUEVOS DESAFIOS
DE LA COMISION NACIONAL
DE BIOETICA EN SALUD

ECUADOR

La CNBS Ecuador se creé y reglamenté
mediante el Acuerdo Ministerial 3557 MSP
del 14 de junio de 2013 a partir del modelo
propuesto por la UNESCO.

Son sus funciones reglamentarias la

. identificacion, el conocimiento y el estudio
VICTOR MANUEL

PACHECO

de aspectos bioéticos y la emisién de reco-
mendaciones sobre ellos; la asesoria a las
autoridades nacionales, especialmente las de
salud, en cuestiones de su competencia y para
la incorporacién de principios bioéticos en la
organizacion, la normativa y la gestion de las
instituciones del Sistema Nacional de Salud
—SNS, asi como en el manejo intersectorial
de los determinantes de la salud, y la creacién,
la organizacién, el procedimiento, el funcio-
Sl namiento, el licenciamiento y la evaluacién
de comités de ética (asistencial y de inves-
tigacién); la estructuracién de modelos de
andlisis de problemas bioéticos y propuestas
de intervenciones que permitan asegurar y
mejorar la aplicacién de los principios bioé-
ticos en salud en defensa de la integridad, la
dignidad y los derechos de las personas y las
comunidades.

La seleccién de doce de sus quince
miembros siguié un proceso publico de con-
vocatoria abierta, postulacién, calificacion,
objecién y seleccion final; los otros tres
miembros fueron delegados por el Ministe-



rio. La Comisién se divide en tres dreas: salud publica, investigacion biomédica y practica
asistencial individual.

La actuacién de la CNBS se enmarca en la Declaracion Universal de Derechos Humanos
(ONU, 1948), la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos (UNESCO, 2005)
y la Declaracion de Helsinki (WMA, 2013), ademds de los lineamientos de la UNESCO, la
Organizacién Panamericana de la Salud ~OPS y de otros documentos relacionados.

Desde su instauracién efectiva, en enero de 2014, la CNBS ha tenido cuarenta y tres
sesiones ordinarias y siete extraordinarias, en las que se identificaron los mayores problemas
bioéticos en Ecuador, se establecié un Memorando de entendimiento con el Programa de Bioética
y Etica de la Ciencia de 1a Oficina de UNESCO en Montevideo (UNESCO, 2017), se asesoré
al Ministerio de Salud Publica -MSP en la elaboracién de multiples reglamentos, entre los
que se destacan aquellos sobre los comités de ética (Comités de Etica Asistenciales para la
Salud ~CEAS y Comité de Etica para la Investigacién en Seres Humanos ~CEISH), ensayos
clinicos, estudios observacionales, uso de material genético humano y de placebo en investi-
gacion, objecién de conciencia y de consentimiento informado y, ademads, sobre la propuesta
del Codigo Orgdnico de Salud (COS), del Codigo de la Nitiez y Adolescencia'y de un tarifario para
los CEISH; defini6 los derechos de los profesionales sanitarios, realiz6 reuniones y talleres de
educacién y promocién bioética en grupos profesionales, instituciones de salud y de educacién
superior; adelanté actividades de reflexién doctrinaria y tedrica, actué como un revisor de las
Cioms International Ethical Guidelines 2016, establecié acuerdos con diversas universidades
ecuatorianas y asesord a la Asamblea Nacional, a la Presidencia de la Republica y la Defensoria
del Pueblo sobre aspectos bioéticos (COS, eutanasia, investigacion en grupos étnicos vulnera-
bles). Adicionalmente, publicé el libro Criferios bioéticos (2017), de autoria de sus miembros,
participé en congresos internacionales y nacionales, en reuniones de la Redbioética UNESCO
y en el Global Summit of National Ethics/Bioethics Committees, 2016.

El desafio de la CNBS, en construccién constante, es su institucionalizacién indepen-
diente en el marco de una legislacién de mayor jerarquia, con persistencia en su actividad
y mayor presencia social que permitan la reflexién bioética en la sociedad ecuatoriana para
asegurar la dignidad y los derechos de las personas y comunidades en las dreas asistencial y de

investigacion.



Acuerdo Ministerial 3557 MSP: Por el cual se crea la Comisién Nacional de Bioética en Salud. Ministerio
de Salud Publica Ecuador, 14 de julio de 2013. Recuperado de http://www.salud.gob.ec/convocato-
ria-para-integrar-la-comision-nacional-de-bioetica-en-salud-perfil-de-biotecnologia/

Asamblea General de las Naciones Unidas “ONU. (1948). Declaracion Universal de Derechos Humanos. Pars:
ONU. [versién PDF] Recuperado de: http://www.un.org/es/universal-declaration-human-rights/

Council for International Organizations of Medical Sciences -CIOMS y World Health Organization
-WHO. (2016). International Ethical Guidelines for Health-related Research Involving Humans [version
PDF]. Recuperado de: https://cioms.ch/wp-content/uploads/2017/01/WEB-CIOMS-Ethical Gui-
delines.pdf

Ley 100 de 2003: Codigo de la Niriez y Adolescencia. Registro Oficial 737. Congreso Nacional de la Republica
del Ecuador. Recuperado de: https://goo.gl/2XZ7PX

Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura -UNESCO. (2005).
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos. Recuperado de: http://portal.unesco.org/es/
ev.php-URL_ID=31058&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.html

- --.(2017). Oficina de la UNESCO en Montevideo: Bioética yEtim de la Ciencia [online]. Recuperado de: http://
www.unesco.org/new/es/office-in-montevideo/ciencias-sociales/bioethics/

- - -.(2017). Red de América Latina y el Caribe de Comités Nacionales de Bioética: Comité Nacional de Bioética del
Ecuador. Recuperado de: http://www.unesco.org.uy/shs/red_cnb/fr/areas-de-trabajo/ciencias-sociales/
bioetica/red-de-alc-de-comites-nacionales-de-bioetica/cnb-de-ecuador.html

Resolucién CAL-2015-2017-139: Proyecto de Ley — Cédigo Orgénico de Salud. Asamblea Nacional
Republica del Ecuador. Recuperado de: http://www.salud.gob.ec/wp-content/uploads/2016/11/
RD_248332rivas_248332_355600.pdf

World Medical Association -WMA. (Noviembre, 2013). Declaration of Helsinki: Ethical Principles for
Medical Research Involving Human Subjects (1964). Journal of the American Medical Association —
JAMA, 310(20), 2191-2194 [version PDF]. Recuperado de: https://www.wma.net/wp-content/
uploads/2016/11/DoH-Oct2013-JAMA.pdf






5.1
REGLAMENTOS

Y PROCEDIMIENTOS
OPERATIVOS

DE GESTION

Los aspectos centrales de los CNB
referidos a los principios reguladores,
la composicién, la integracién, los
objetivos, los alcances y los mecanis-
mos de funcionamiento y de consulta
deben estar previstos en la norma de
creacién, como se ha sefialado; pero,
todos aquellos aspectos relacionados
con el proceder y la dindmica interna
de cada comisién deben definirse a
través de procedimientos especificos
descritos en los reglamentos internos
o procedimientos operativos que pue-
den ser desarrollados por el propio
CNB a través de la delegacién expre-
sa en el instrumento de creacién o de
otro acto administrativo como, por
ejemplo, un decreto o una resolucién
interministerial producto del trabajo
desarrollado por las distintas dreas
que participan en el CNB. Cualquie-
ra que sea la forma de generacién de
Procedimientos Operativos de Ges-
tién (POG), estos deben contemplar

los siguientes elementos:

Convocatoria y  reuniones: los
miembros del CNB deben cono-
cer de modo previo la frecuencia
y la duracién de los encuentros
ordinarios para poder organizar
sus respectivas agendas y preparar
cada reunién de modo serio y
responsable; con este fin, deberia
fijarse la periodicidad de las reu-
niones ordinarias y la exigencia
de quérum. Resulta esencial esta-
blecer el quérum no solo en tér-
minos de cantidad de miembros,
sino considerando la necesaria
representacién de determinados
miembros en cada sesién; puede
determinarse un nimero minimo
de consejeros, pero dentro ellos
no podria faltar por lo menos uno
que represente cada determina-
do sector como, por ejemplo, la
sociedad civil. También deberia
estar previsto un sistema de con-
vocatoria para reuniones extraor-

dinarias, en el que la urgencia de



la consulta flexibilice los requisitos usuales para convocatoria a sesiones
ordinarias, esto para prever una ulterior ratificacién del consejo en pleno.
Procedimientos de decision: la democracia interna de cualquier CNB se vis-
lumbra y patentiza a través de los mecanismos previstos para la toma final
de sus decisiones y la formulacién de sus dictimenes. En un érgano cole-
giado, cuyo principal propésito consiste en el despliegue de razonamientos
vinculados a la ética a través de la argumentacién racional, seria ideal que las
decisiones se tomen mediante procedimientos deliberativos que favorezcan
el consenso entre todos sus miembros. En el caso de que esto no sea posible,
se deberdn establecer procedimientos de decisién a través de la votacién
de los miembros, es decir, la adopcién de decisiones por mayoria simple o
calificada de los miembros designados o solo por los consejeros presentes en
el momento de la deliberacion.

Alcance y difusién de los dictdmenes: los modos de argumentar y sostener
los distintos pareceres de los miembros del CNB deberian constar en actas
debidamente rubricadas por la autoridad que aplique. Aqui también debe
preverse un elemento esencial para la credibilidad del trabajo de los CNB,
que consiste en la transparencia de todos sus actos, en particular, a través
de la difusién de sus opiniones y dictimenes. En este caso, la compilacién
de los dictdimenes del CNB tiene también un alto valor pedagégico para la
comunidad, ya que con el tiempo se transformara en una fuente de cono-
cimiento en la que puedan abrevar todas aquellas personas o instituciones
que necesiten orientacién en casos similares a los ya puestos a consideracién
del CNB, y cuyas decisiones han sido el resultado de instancias de profunda

reflexién, deliberacién argumentativa y produccién de saber colectivo.
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Conflictos de intereses: ademas de
las cualidades y las habilidades
descritas como indispensables para
formar parte de un CNB, cada
uno de sus miembros deberia go-
zar de la necesaria independencia
de criterio y de una auténtica au-
tonomia a fin de evitar influencias
perturbadoras que respondan a
intereses contrapuestos con las
misiones y las funciones propias
de la comisién. Para ello, es preci-
so tener claro en los POG cuiles
serfan los criterios que se deben
aplicar para definir conflictos de
intereses reales; podrian incluirse
aquellos de indole econdmica,
financiera y de dependencia
jerdrquica, como también una
cercanfa estrecha o una manifiesta
animosidad a personas o institu-
ciones que se encuentren vincula-
das con los casos que se pongan a
consideracion de la comisién. Los
POG deberian incluir estrategias
de abordaje frente a los conflictos,

tales como la presentacién de

declaraciones juradas y eventua-
les procedimientos de solicitud de
remocién de consejeros cuando la
aparicién de conflictos de intereses
reales haya quebrado su indepen-
dencia de criterio y sesgado su
intervencién.






COMITE NACIONAL DE

BIOETICA DE

VOLNEI GARRAFA

BRASILIA

BRASIL

Desde el inicio del siglo, Brasil ha discutido
la construccién de un Consejo Nacional de
Bioética (CNB) desde diferentes instancias
—académicas, politicas y en el Congreso
Nacional-. Por “vicio de forma” —toda vez
que la iniciativa debe originarse constitu-
cionalmente en el poder ejecutivo—, algunos
intentos legislativos terminaron por estancar
el proceso. En este mismo periodo, en con-
sulta amplia a la sociedad, el pais prefiri6 el
camino de la construccién democritica de
un Proyecto de Ley (PL), mis demorado,
pero mds seguro que un decreto presidencial,
instrumento frégil en la legislacién brasilefia
y que puede simplemente ser revocado por
un dirigente sucesor.

Brasil todavia no cuenta con un CNB a
pesar de disponer, desde 1996, de una sélida
Comisién Nacional de Etica en Investiga-
cién ~-CONEP (Comissio Nacional de Eti-
ca em Pesquisa) en el Ministerio de Salud,
con ochocientos comités locales (CEP) y; en
el Ministerio de Ciencia y Tecnologia, de
una Comisién Técnica Nacional de Biose-
guridad (CTNBio) que regula el tema de los
organismos genéticamente modificados.

Por sugerencia de la Sociedad Brasilefia
de Bioética (SBB), la Presidencia de la Repu-
blica comisioné al Ministerio de Salud para
conducir el proceso de construccién de un
anteproyecto de ley (APL) para la creacién
del CNB de Brasil. En 2004 se emprendié
la tarea con un grupo de trabajo formado por
técnicos de los Ministerios de Salud, Ciencia
y Tecnologia, y Justicia y Medio Ambiente, la
SBB, la Academia Brasilefia de Ciencias y re-
presentantes del Ministerio Publico Federal.



A partir de un documento basico inicial, se promovieron consultas publicas en seis ciu-
dades estratégicas del pais: Porto Alegre, Sdo Paulo, Rio de Janeiro, Recife, Manaos y Brasilia.
Las sugerencias de diferentes sectores de la poblacién y la academia fueron sistematizadas y
el documento divulgado en el Diario Oficial del Estado y puesto a la disposicién de la consulta
popular por tres meses via internet a fin de recibir criticas y aportes. Las nuevas propuestas fue-
ron sistematizadas e incorporadas al APL, el cual fue enviado a la Presidencia de la Republica
donde, después de consultas juridicas y legales, finalmente se transformé en el Proyecto de Ley

6032, enviado por el Presidente al Congreso Nacional el 7 de octubre de 2005.

*  Garantia de consultas periédicas y participacién formal de la sociedad civil organizada en
la composicién del CNB.

*  Composicién plural del CNB en el sentido moral y multidisciplinar en términos de for-
macién profesional.

*  Las conclusiones del CNB tendrdn carédcter consultivo y las decisiones respecto a los te-
mas analizados quedardn a consideracién del aparato formal del Estado.

* La composicién del CNB contard con veintiun miembros (nueve miembros de las tres
grandes dreas académicas —biomédicas y salud, humanas y sociales, y exactas y de la natu-
raleza—, seis representantes de la sociedad civil organizada, tres miembros de reconocido
saber en bioética y tres integrantes elegidos por el Presidente de la Republica).

A finales del afio 2009, el PL 6032/2005 recibi6 cardcter de “urgencia’ en el Congreso Nacio-
nal de Brasil, donde sigue en tramite.

Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura -UNESCO. (2017). Red
de Ameérica Latina y el Caribe de Comités Nacionales de Bioética: Comité Nacional de Bioética de Brasil.
Recuperado  de:  http://www.unesco.org/new/es/office-in-montevideo/ciencias-sociales/bioethics/
network-of-lac-national-bioethics-committees/cnb-de-brasil/

Projeto de Lei N° 005/2017: Dispde sobre a criagio do Conselho Nacional de Bioética e da outras provi-
déncias. Congresso Nacional (2017). Recuperado de: http://www.unesco.org/new/fileadmin/MULTI-
MEDIA/FIELD/Montevideo/pdf/ CNB-BR-ProyectoLey6032_2005.pdf






6. Capacitacion
delos miembros



La formacién continua de los miem-
bros de los CNB es un elemento esen-
cial que garantiza la credibilidad y la
calidad del desempefio de los comités
o las comisiones nacionales; deberian
existir programas de capacitacién in-
terna para todos los miembros, con el
correspondiente respaldo institucio-
nal a través del suministro de becas,
la participacién en cursos y jornadas
y el acceso a publicaciones, entre otras
acciones y soportes formativos.

La UNESCO (2017a), a tra-
vés del proyecto de Asistencia a los
Comités de Bioética (ACB), ha

establecido diferentes guias y proce-
dimientos tendientes a fortalecer y
optimizar el funcionamiento de los
CNB de los Estados miembros. Estas
guias reunen herramientas précticas
para los CNB; para el caso particular
de la formacién de los miembros de
los comités, se ha puesto a disposi-
cién la Guia N.° 3 sobre capacitacién
de los comités de bioética (UNES-
CO), en la que se enfatiza en la
necesidad de reunir recursos basicos
para capacitacién, la posibilidad de
invitar a expertos y conferencistas,

el fortalecimiento de las capacidades



individuales, la organizacién de sesiones de formacién intensiva y el estudio del
contenido de materiales asociados a la bioética.

Merece destacarse también el potente aporte que desde hace mas de una
década ofrece el Programa de Educacién Permanente en Bioética, iniciativa
de la Redbioética (UNESCO), cuyo objetivo principal es desarrollar una tarea
educativa tendiente a promover una reflexion plural, interdisciplinaria y critica
sobre los problemas éticos que emergen en el campo de la vida y la salud huma-
nas en la regién de América Latina y el Caribe.

Los miembros de los distintos comités o comisiones también podrin en-
contrar material de consulta y bibliografia de gran calidad y actualidad en la
revista de la Red Latinoamericana y del Caribe de Bioética Redbioética/UNES-
CO, con una produccién de excelencia sostenida a lo largo de los diez afios

desde su creacién.
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DE BIOETICA
Y POLITICAS PUBLICAS

Hay tres objetivos de los Comités Nacionales
de Bioética (CNB) que se relacionan con sus
funciones mds importantes: (1) el asesora-
miento para el disefio de politicas publicas,
(2) 1a promocién del debate publico y de los
principios éticos en la sociedad, y (3) su rol
en el fortalecimiento de la democracia. Al

menos tres caracteristicas de los CNB hacen
posible o no que desarrollen estas tareas: su
conformacién o estructura, la definicién de
sus funciones y su método de trabajo; ellas
determinan en gran medida la forma en la
que pueden o no satisfacer estos objetivos de
manera legitima, eficiente y respetuosa de los
principios y valores democriticos.

En este orden, se espera que haya algunas
precondiciones para el desarrollo de las fun-
ciones de los CNB: que rija un sistema de-
mocritico y representativo, que haya un claro
respeto por la pluralidad de visiones —no solo
morales sino también sociales y culturales— y
que el comité sea reflejo de esa pluralidad en
el proceso de asesoramiento y propuesta po-
litica. Esto se ve claramente reflejado en las
tres caracteristicas que hemos propuesto para
la constitucién de los comités.



*  La interdisciplinariedad: el CNB debe contar con saberes expertos —ciencias naturales,
biomedicina, ética, ciencias sociales y humanas, ciencias juridicas, etc.— y otros, como los
tradicionales y ancestrales.

*  La pluralidad: no solo moral, en la que las distintas concepciones de vida buena estén
representadas, sino también social y cultural, es decir, con la presencia de diferentes voces
que no llegan a ser oidas, propias de las minorias de diversos tipos y de grupos sociales
generalmente activos en sus reclamos.

*  La independencia: el CNB debe estar libre de todo tipo de interés no relacionado con su

funcién, es decir, libre de conflictos de interés.

El rol de los CNB en el disefio de politicas publicas consiste en el asesoramiento a los poderes
del Estado. Los CNB no son instituciones normativas en si mismos, su asesoramiento apunta
a politicas que afecten de manera colectiva a la sociedad o a un grupo de individuos. En ese
sentido, un CNB intenta brindar argumentos respecto de los valores y los principios éticos invo-
lucrados en las decisiones que se deben tomar y sus consecuencias posibles; de este modo, provee
conocimiento experto y visiones desde la pluralidad (tanto moral, como social y cultural), con
independencia en el anlisis del tema sobre el cual se quiere formular una normativa.

El CNB puede también brindar su asesoria en distintos momentos del proceso de disefio
de politicas publicas: en la identificacién del problema, el establecimiento de una agenda, y la
formulacién, implementacién o evaluacién de dichas politicas. En todas estas etapas se pueden
utilizar diferentes vias de consulta publica, dirigidas a organismos o agrupaciones, expertos y

universidades o al publico en general.



Para desarrollar las funciones descritas, el CNB
debera tener en cuenta dos elementos: el
método que emplea en sus procesos de de-
liberacién y las formas de representatividad
con las que cuenta.

El concepto de deliberacién democrati-
ca estéd enraizado en la idea intuitiva de una
alianza democritica en la cual la justificacién
de los términos y las condiciones de asocia-
cién se apoyan en la argumentacién publica
y el razonamiento entre ciudadanos iguales.
Para ese efecto, se tendrin en cuenta las dos
dimensiones de la bioética: la de la raciona-
lidad teérica —andlisis racional e imparcial de
los argumentos en el campo—, para la que son
necesarios saberes tedricos que reflejardn la
composicién de los CNB, y la de la razonabi-
lidad practica —sabiduria prictica o intuitiva
capaz de ponderar las consecuencias,— en la
que se ven comprometidos tanto la plurali-
dad moral como los diversos saberes, las dis-
tinta visiones de la vida y la praxis misma de
los individuos, y la “realidad real” de los seres
humanos y demds seres vivos (Schramm,
2007); también se verdn aqui reflejados los
intereses que estin en juego en cada tema
sobre el cual se delibera.

<Qué caracteristicas deberia tener la de-
liberacion de un CNB para que no se den las
que se han llamado “hegemonias de saberes”,
por la preponderancia de algunas disciplinas,

o por intereses o privilegios de algunos sec-
tores de poder?

Se han propuesto distintos enfoques
de pluralidad; algunos autores han plantea-
do que el rol fundamental de las consultas
publicas se podria desarrollar por etapas
(Dodds and Thomson, 2006). Estas con-
sultas intentan reflejar la diversidad en la
sociedad, articulando visiones y saberes y, en
particular, incluyendo a todos los afectados
por la politica que se debate, con prioridad
para los grupos desfavorecidos, excluidos o
discriminados.

En la deliberacién publica se deberia
considerar que:

* Los procesos de deliberacién tienen
lugar en forma argumentativa, es decir,
a través del intercambio regulado de
informacién y razones entre las partes
que introducen y prueban criticamente
las propuestas.

* Las deliberaciones son inclusivas y
publicas, [...] “todas” aquellas personas
que posiblemente sean afectadas por las
decisiones tienen iguales oportunidades
de participar y tomar partido.

* Las deliberaciones estdn libres de cual-
quier coercién externa [...].

* Las deliberaciones estin libres de toda
coercién interna que pueda menoscabar
la igualdad de los participantes (Haber-
mas, 1996).

El fundamento de la deliberacién es que
los ciudadanos y los funcionarios publicos



deben dar razones de cualquier propuesta de accién colectiva que puedan ser aceptadas por
los directos afectados. El objetivo serd buscar un acuerdo moral entre posiciones diversas o,
si esto no es posible, al menos lograr el mutuo respeto. Esto se diferencia claramente del
procedimentalismo instrumental en el que todo se reduce a negociacién politica entre grupos
de interés. Se debe tener en claro que todo procedimiento incluye algin tipo de eleccién moral
que involucra valores en su justificacion.

Algunos autores han propuesto como objetivos de la deliberacién democritica:

1.  Promover la legitimidad de las decisiones colectivas; es decir, procurar que sean el
resultado de un cuidadoso analisis de las pretensiones o las posiciones morales en
conflicto; de este modo, los foros deben ser inclusivos de todas las voces que nor-
malmente estdn excluidas.

2. Fortalecer la perspectiva publica sobre asuntos publicos; este es un proceso que se
establece en las condiciones fundamentales de la deliberacién, ya mencionadas, y en
las actitudes de los miembros que participan de la deliberacién.

3. Debe tenerse en cuenta que hay una fuente de desacuerdo moral, poco atendida
en general, que son los valores moralmente incompatibles, y que no hay una forma
pacifica para dirimir estos problemas sino a través de la deliberacién; es decir, expo-
niendo razones.

4. El entendimiento individual y colectivo de una situacién: la deliberacién permite
que los individuos se conozcan mejor a si mismos y a los demds y, de este modo, se

comprendan mutuamente (Gutman y Thompson, 2003).

Dodds, S. & Thomson, D. (2006). Bioethics and democracy: Competing roles of national bioethics organi-
zations. Bioethics, 20(6), 326-338. doi: 10.1111/§.1467-8519.2006.00511.x

Gutman, A. & Thompson, D. (Mayo-junio, 1997). Deliberating about bioethics. Hastings Center Report,
27(3),38-41.

Gutman, A. y Thompson, D. (Abril, 2003). Deliberar sobre bioética. Selecciones de Bioética, 3,59-65. Recu-
perado de http://www.cenalbe.org.co/PDF/seleccionesN.°3.pdf

Habermas, J. (1996). Between Facts and Norms: Contributions to a discourse theory of law and democracy
(W. Rehg, trad.). Cambridge, MA: MIT Press.

Schramm, R. (2007). Introduccién a la bioética (Trabajo introductorio para el curso de Bioética Clinica del
PEPB). Redbioética UNESCO. Recuperado de: http://www.redbioetica-edu.com.ar/



COMISION NACIONAL

DE BIOETICA DEL

PARAGUAY

MARTA ASCURRA

ASUNCION

El interés en Paraguay por esta disciplina
llamada bioética se inicié y adquirié fuerza
en la década de 2000 con la organizacién de
reuniones de lectura y cursos a los que eventual-
mente asistian grupos reducidos de personas.

El 5 de octubre del 2004 se conformé
la Comisién Nacional de Desarrollo de la
Bioética en Paraguay mediante la Resolucion
de la S. G. N.° 1.140, con el apoyo de la Or-
ganizacién Panamericana de la Salud —OPS.
Mis adelante se realizaron varias actividades
de capacitacién y difusién.

Paraguay estuvo representado en las reu-
niones previas a la Declaracion Universal sobre
Bivetica y Derechos Humanos, gracias al apoyo
de la UNESCO, la cual fue aprobada durante
su Conferencia General el 19 de octubre del
2005.

En 2008, luego de un curso-taller en el
cual se discutieron aspectos técnicos sobre
el establecimiento y la operacién de un co-
mité de ética en investigacién, se elabor6 el
Estatuto del Comité de Etica en Investigacion,
en el que se determinaron como principa-
les preocupaciones de quienes impulsan la
bioética en el pais el respeto por la dignidad
del individuo, la equidad y la justicia en las



investigaciones que se llevan a cabo en Paraguay, especialmente aquellas en las que participan
poblaciones vulnerables como las de los pueblos originarios.

En junio de 2012 se formalizé la solicitud de cooperacién al Programa para América
Latina y el Caribe de Bioética y Etica de la Ciencia (UNESCO, 2017) para el desarrollo de un
Seminario sobre Comités Nacionales de Bioética, con el apoyo de la Sociedad Cientifica del
Paraguay. El Seminario realizado el 21 y el 22 de marzo de 2013 fue declarado “de interés cien-
tifico y tecnolégico” por el Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia —Conacyt (Resolucion N.°
021 de 2013), y fruto del mismo fue el anteproyecto para la Comisién Nacional de Bioética.

En enero de 2016, autoridades del Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social solici-
taron que se conformara la Comisién Nacional de Bioética, para lo cual fue entregado el ante-
proyecto elaborado en el Seminario de 2013; finalmente, la Comisién Nacional de Bioética del
Paraguay fue creada mediante la Resolucion Ministerial N.° 438, el 4 de septiembre del 2017.

Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura-UNESCO. (2017). Oficina
de la UNESCO en Montevideo: Bioética y Etica de la Ciencia [pagina web]. Recuperado de: http:/www.
unesco.org/new/es/office-in-montevideo/ciencias-sociales/bioethics/

- --.(2017). Red de América Latina y el Caribe de Comités Nacionales de Bioética: Comision Nacional de Bioética
de Paraguay. Recuperado de: http://www.unesco.org/new/es/office-in-montevideo/ciencias-sociales/
bioethics/network-of-lac-national-bioethics-committees/cnb-de-paraguay/

- - - (2005). Instrumentos normativos: Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos. Recuperado de: http://
portal.unesco.org/es/ev.php-URL_ID=31058&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.html
Resolucién Ministerial N° 438: Por la cual se crea la Comisién de Bioética del Paraguay. Ministerio de
Salud Publica y Bienestar Social del Paraguay. Recuperado de: http://www.unesco.org/new/fileadmin/

MULTIMEDIA/FIELD/Montevideo/pdf/Bioet-CNBParaguay-RES438-17.PDF






7. Seguimiento,
evaluaciony
sustentabilidad
de los CNB



La historia y el desenvolvimiento de
los CNB han demostrado una gran
disparidad en cuanto a su segui-
miento y continuidad; en general, al
comienzo de su actividad existe un
elevado compromiso con su funcio-
namiento; pero, en algunos casos,
el rendimiento empieza a mermar
paulatinamente por distintas razones:
inadecuado proceso de creacién, debi-
lidad normativa, insuficiente soporte
politico, falta de apoyo logistico, débil
integracién o falta de compromiso de
los miembros.

También se debe observar que la
experiencia latinoamericana en mate-
ria de CNB es relativamente reciente,
por lo cual ain es prematuro hacer un
andlisis, pues este requeriria de mayor
evidencia.

Sin embargo, considerando algu-
nas experiencias de CNB con larga
trayectoria, como el modelo francés,
podrian destacarse los siguientes ele-
mentos, necesarios para garantizar su
adecuado funcionamiento, estabilidad

y sustentabilidad:

a.

La promocion de los CNB como
politica de Estado: los CNB
pueden constituirse en una po-
tente herramienta para el disefio
de politicas publicas y pricticas
gubernamentales, ya que sus
objetivos son transversales a
casi todos los poderes y dreas de
gobierno. El trabajo sostenido
de los CNB deberia trascender
a los gobiernos vigentes, para
constituirse en una auténtica
politica de Estado; pero, para
ese efecto, en principio debe
generarse la conviccién de las
posibilidades de accién concreta
y efectiva de los CNB en los
distintos dmbitos dirigenciales y
gubernamentales.

Es importante que los CNB
elaboren procedimientos que los
habiliten para incidir en la toma
de decisiones politicas y en los
procesos de elaboracién de poli-
ticas publicas en los tres poderes
de gobierno sobre los temas
relacionados con la bioética.



b. La autonomia, la credibilidad y la transparencia de los CNB: como se des-
cribié previamente, la autonomia del funcionamiento y la gestién de
los CNB son elementos esenciales para su adecuado desempefio. Para
lograrlos, como ya se indicd, podrian idearse distintas figuras juridicas;
por ejemplo, que se constituyan como instituciones descentralizadas o
desconcentradas de la administracién central, con suficiente autosufi-
ciencia financiera, garantizada por partidas presupuestarias especificas y
apoyadas en un ordenamiento juridico que les permita desempefiarse con
autonomia en lo que se refiere a su administracién interna. Luego de ello,
cada CNB comenzaria a desarrollarse progresivamente en cuanto a sus
funciones consultivas y educativas que, con el debido tiempo, le darian un
potente empuje en términos de credibilidad.

Finalmente, como lo demuestran algunas experiencias exitosas, la di-
fusién de sus actos a través de la compilacién y la publicacién de sus
recomendaciones y dictimenes no solo contribuiria a su credibilidad en
términos de transparencia, sino que generaria un aporte sustancial a la

divulgacién de los temas transcendentes de la bioética.
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NATIONAL BIOETHICS
COMMITTEE OF

JAMAICA

‘The National Bioethics Committee of Jamaica
(NBC]J) was formed in 2008 and launched
in October 2009, under the auspices of the
Jamaica National Commission for UNESCO
(JNATCOM). Prior to launching, the Assist-
DONNA MCKOY ing Bioethics Committees project conducted a

training session on working methods.

Fifteen members were identified from
the community and appointed by the govern-
ment Ministry that has responsibility for the

Commission.
The NBC]J has had 3 training sessions
HINESTON for members, the last being in 2013. Public

awareness and informational sessions were
held on topics covering The National Devel-
opment Agenda and the Role of Bioethics,
Bioethics and Human Rights, Bioethics and
the Hospitality Industry and Beyond the
Common-law Protection of Confidences in
Healthcare. These were staged in different
parts of the island. Other sessions over the
years were held with small stakeholder groups
such as the Kiwanis Club, the National Par-
ent Teachers” Association and the Pharmacy
Council of Jamaica.

Of note, the public session on “Beyond
the Common-law Protection of Confidences
in Healthcare” was held in collaboration with



JNATCOM and the University of the West Indies. The purpose was to develop position papers
on an Ethics Policy and Legislation for the protection of health information. The panellists,
renowned for their work in developing health privacy legislation came from the USA, Canada
and the United Kingdom as well as Jamaicans working on privacy policies and legislation in the
Ministry of Health and the Ministry of Technology. A small group consultation on “Health
Information Use and Protection” was also held in collaboration with the Jamaica National Com-
mission for UNESCO, PAHO/WHO and the Ministry of Health. This consultative session
had professionals from fields that included the media, medicine, law, informatics and education.

The NBCJ received national attention following participation in the Editor’s Forum held
by one of the leading daily newspapers in Jamaica. The committee was featured for 2 days on the
front page of the newspaper heightening awareness of its existence.

Invitations were accepted to comment on reports for the Nuffield Council on Bioethics (UK)
and also for the 9th Global Summit of National Ethics. Members of the NBC]J also took the
opportunity to attend seminars and meetings in Mexico, the Dominican Republic and Germany.

The lack of Government recognition, financial challenges and difficulties with having a
quorum for meetings have negatively impacted the NBC]J. The few active members continue to

look for areas in which to make an impact.

Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura -UNESCO. (2017). Red de
América Latina y el Caribe de Comités de Bioética: Jamaica — Comité Nacional de Bioética. Retrieved from
http://www.unesco.org/new/es/office-in-montevideo/ciencias-sociales/bioethics/network-of-lac-na-

tional-bioethics-committees/cnb-de-jamaica/



J,
=

‘
U)ok N
o

DE COMITES NACIONALES

DE BIOETICA

90



Organizado por la Red de América Latina y el Caribe de Comités Nacionales de Bioética y
el Programa Regional de Bioética y Etica de la Ciencia para Ameérica Latina y el Caribe, de la
Oficina Regional de Ciencias de la UNESCO, tuvo lugar en Montevideo, Uruguay, el Tercer
Seminario Regional de Comités Nacionales de Bioética en agosto de 2017.

En esta oportunidad se conté con la presencia de representantes de dieciséis paises, entre
coordinadores de comités nacionales de bioética y de ética de la ciencia que ya se encuentran
en funcionamiento, responsables de aquellos que estin en vias de creacion, miembros del Go-
bierno del Uruguay —como el Ministro de Salud Publica, Dr. Jorge Basso, y la Ministra de
Vivienda, Eneida de Leén—y especialistas de la UNESCO.

Ademis de los objetivos planteados en los dos encuentros anteriores, que son la creacién
de los CNB, la consolidacién de los que ya existen y el fortalecimiento de la RedLAC de CNB,
en esta oportunidad se buscé identificar los problemas que atraviesan los comités y proponer
soluciones para optimizar su funcionamiento.

Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura -UNESCO y Red de
América Latina y el Caribe de Comités Nacionales de Bioética. (2017). Tercer Seminario Regional
de Comités Nacionales de Bioética y Etica de la Ciencia: 9y 10 de agosto de 2017 Montevideo — Uruguay
(Programa) [versién PDF]. Recuperado de http://www.unesco.org/new/fileadmin/MULTIMEDIA/
FIELD/Montevideo/pdf/Programa-SeminarioCNB-Montevideo-web.pdf

Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura -UNESCO (2017). Red
de América Latina y el Caribe de Comités Nacionales de Bioética: Tercer Seminario Regional de Comités
Nacionales de Bioética. Recuperado de http://www.unesco.org/new/es/office-in-montevideo/about-

this-office/single-view/news/iii_regional_seminar_of_national_bioethics_committees/
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ANEXO I.

TABLA COMPARATIVA CNB AMERICA LATINA

PAIS INSTRUMENTO DENOMINACION
DE CREACION
ANO
Bolivia Resolucién Comité Nacional
Ministerial (2003) de Bioética
Brasil Proyecto Consejo Nacional
de Ley (2005) de Bioética
Chile Ley Comité Nacional
(2006) de Bioética
Colombia Ley Consejo Nacional
(2010) de Bioética
Cuba Resolucién Comité Nacional
Académica (1997) Cubano de Bioética
Ecuador Resolucién Comité Nacional
Ministerial (2012) de Bioética en Salud
El Salvador Resolucién Comisién Nacional
Ministerial (2009) de Bioética de El Salvador
Haiti Resolucién Comité Nacional de
Ministerial (1999) Bioética y Proteccion de las Personas
Jamaica Resolucién Comité Nacional
Ministerial (2009) de Bioética de Jamaica
México Decreto Comité Nacional
Presidencial (2005) de Bioética
Paraguay Resolucién Comité Nacional
Ministerial (2017) de Bioética
Republica Disposicién Comisién Nacional de Bioética (CNB)
Dominicana Administrativa (2003) Consejo Consultivo Dominicano
S/D (2009) de Bioética para la UNESCO
Venezuela Resolucién Comisién Nacional de Bioética y
Ministerial (2010) Bioseguridad en Salud



DEPENDENCIA EQUIDAD ACTIVO ONG PRESUPUESTO/
DE GENERO FINANCIAMIENTO

Ministerio No Si Si Si

de Salud

Poder ) No Si No

ejecutivo

Poder No No No No

ejecutivo

Ministerio de Proteccién/ Si No Si No

Ministerio de Ambiente/

Colciencias

Academia de Ciencias de Cuba/ S/D S/D S/D S/D

Comisién Nacional Cubana

de la UNESCO

Ministerio de No S/D Si Si

Salud Publica

Ministerio Si Si Si Si

de Salud

Ministerio Si S/D Si Si

de Salud

Comisién Nacional S/D S/D S/D S/D

para la UNESCO

Organismo desconcentrado No Si Si Si

de la Secretaria de Salud

Ministerio No Si Si Si

de Salud

Poder ejecutivo/ ) Si Si Si

Comisién Nacional

ante la UNESCO

Ministerio del Poder S/D S/D S/D S/D

Popular para la Salud



ANEXO II.
COMPROMISO DE SAN SALVADOR

COMPROMISO DE SAN SALVADOR

Los abajo firmantes, participantes en el Segundo Seminario Regional de Comités
Nacionales de Bioética de América Latina y el Caribe, reunidos en San Salvador, EI
Salvador los dias 10 y 11 de septiembre de 2015, manifestamos nuestro compromiso de:

1. Impulsar la creacién de Comités/Comisiones/Consejos Nacionales de Bioética y
Etica (CNBE), en aquellos paises donde aun no existan, siguiendo los criterios de
independencia, pluralidad e interdisciplinaridad, teniendo en cuenta la perspectiva
de género, los grupos en situacion de vulnerabilidad y el compromiso en la
defensa y promocidn de los derechos humanos.

2. Fortalecer, en aquellos paises en donde existan CNBE, el funcionamiento de los
mismos, para garantizar su sustentabilidad y el cumplimiento pleno de sus
objetivos.

3. Contribuir al funcionamiento pleno de la red Latinoamericana y del Caribe de
CNBE, que tenga como objetivos:

a. Propiciar el intercambio de conocimiento y experiencias en materia de
Bioética en su més amplia acepcion (incluyendo sus aspectos juridicos,
sociales y medioambientales).

b. Generar y utilizar mecanismos de comunicacién a nivel regional e
internacional.

c. Promover acciones comunes de capacitacién y de relevamiento de
informacion.

d. Estimular  reflexiones éticas sobre temas comunes emergentes y
persistentes, teniendo en cuenta las particularidades de cada pafs.

e. Identificar problematicas comunes de los CNB y buscar posibles vias de

Y,
@,

solucién. /
il
7

l//n £ /)
<7 Lk

W

=

JavierLuna Orosco
Bolivia

Pagina 1



/e y /ey

tily L Gaedelte Nic
David Alejandro Lopez Vibaldo . .
México Geoatea b

hicrn daoy,

Colombia

Edgard L%és
El Salvador
\ oLl
Yo ont
D EMilia Gy N
D&P’O bhece, Demmtona,
e COMEUH~
(7

T / Lg@%iﬂ@y '
d e Sith Cé . @wvm’[ém&{o P
OLS&FV o COMISCA-RBuad

gj@c =k M//"/”";
/ oS . Cel

U, QA’/‘/‘OC}/O//) Pagina 2




LOS COMITES
Y LAS COMISIONES
NACIONALES DE BIOETICA

EN AMERICA LATINA
Y EL CARIBE

SITUACION ACTUAL, PROPUESTAS Y DESAFIOS

1. EDICION, ABRIL DE 2018.
1. REIMPRESION, JULIO DE 2018.

FUE EDITADO Y PUBLICADO POR
LA EDITORIAL UNIVERSIDAD EL BOSQUE,

BOGOTA, D.C., COLOMBIA



Este libro expone las experiencias mas recientes del Programa para América
Latina y el Caribe en Bioética y Etica de la Ciencia de la Unesco, promovido
desde el 2005. En aras de promover el intercambio, €l enriquecimiento y la
cooperacién entre los paises que han encarado el esfuerzo de crear y consoli-
dar un comité o comisién nacional de bioética. Con este trabajo se busca
compartir el quehacer y los compromisos de cada pais, y a su vez, actualizar
algunas ideas desde América Latina y el Caribe en torno a la formacién, los
aprendizajes y desafios de los CNB en la voz de sus promotores.

A lo largo del libro se destaca la tarea de estos comités, cuyos alcances se
basan en la promocién de un debate democritico, plural e interdisciplinario
sobre los problemas éticos que emergen de la vida humana y no humana en
sus propios contextos, en concordancia con sus dimensiones histérico-socia~
les y medioambientales.
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