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El texto representa una queja sobre la
disparidad existente entre los paises
del Sury los del Norte, en cuanto

a la distribucion de los riesgos y
beneficios de la investigacion, y la
ética que acompana a los principios
de base, de la mano de algunos de
los cambios en la versién 2008 de la
Declaracion de Helsinki. La autora se
lamenta de la aparente doble moral
que se impone por la gran asimetria
atribuible a la pobreza y el déficit
cultural en el Sur en relacion al Norte,

pensando especialmente en Africa.
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The article delivers a concern

about the differences between the
Southern and the Northern countries
when it comes to assigning the

risks and benefits of research, and
the ethics that go with the basic
principles, together with some of the
changes in the 2008 version of the
Declaration of Helsinki. The author
regrets the apparent double morality
as a result of the big differences due
to poverty and cultural deficit in

the South as opposed to the North,

especially in Africa.
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La Declaracion de Helsinki 2008 y
la ética de la investigacion en los

paises del Sur

Debate sobre los limites
de la normativa de la
investigacion en los
paises del Sur: una
aproximacion por
competencias

Desde el final de los 90, acalorados de-
bates inquietan a los investigadores y a
los bioeticistas en relacién con las con-
diciones de legitimidad de la investiga-
cién en los paises del Sur patrocinados
por empresas y universidades del Norte.
La paradoja reside en el hecho de que,
en nombre del universalismo de la ética
de lainvestigacion, pocos se han toma-
do la molestia, exceptuando los trabajos
de numerosos antropdlogos de Africa,
de contextualizar este discurso ético
para hacerlo compartible.

Este articulo es una
continuacion

de mi libro Bioética
para los paises

del Sur, que

tenia por objeto
mostrar la necesidad
de una bioética
africana para regular
la investigacion
internacional, en
particular sobre

el SIDA

Este articulo es una continuacién de
mi libro Bioética para los paises del Sur,
que tenia por objeto mostrar la nece-
sidad de una bioética africana para
regular la investigacion internacional,
en particular sobre el SIDA, que no se
vive ni se cura de la misma forma en el
Norte que en el Sur. Han tenido lugar
muchos debates desde que, como pa-

rece a primera vista, se ha dado la razén
a quienes reivindicaban, en nombre de
la racionalidad y del pragmatismo, do-
bles estdndares de tratamientos entre el
Nortey el Sur.

Intentaremos pensar,

mds alld de normativas,

en las condiciones

éticas de una

investigacion deslocalizada
que debe utilizar

una mediacion entre
representaciones

plurales del mundo,

para evitar cualquier
conflicto de convicciones
que validaria un

conflicto de intereses

entre huéspedes

y actores de la investigacion

La finalidad es demostrar la alienacion
que supone la ausencia de reconoci-
miento de la especificidad del contexto
local de la percepcion de la enfermedad
y proponer una alternativa que basard
la prevencion precisamente en las ne-
cesidades tal y como son evocadas o
relatadas por los propios médicos y pa-
cientes en las narraciones que presenta-
mos en la tercera parte de este articulo.
Provienen de aquello que Laurent Vidal
denomina una «antropologia del singu-
lar» que, lejos de oponerse a la univer-
salidad de las normativas, condiciona su
legitimidad.

Pero no se trata sélo de antropologia
o de narratividad, porque la bioética es
una disciplina extrafa que se intere-
sa por qué hacer cuando la costumbre
se ve perturbada por técnicas o crisis
de representacion que perturban o
cuestionan las representaciones de los

Bioética & debat - 2010; 16(61): 6-13



La Declaracién de Helsinki 2008 y la investigacion en los paises del Sur

huéspedes de la investigacién. Esta
aproximacién tendrd por objetivo una
bioética aplicada. Intentaremos pensar,
mas alla de normativas, en las condicio-
nes éticas de una investigacion desloca-
lizada que debe utilizar una mediacién
entre representaciones plurales del
mundo, para evitar cualquier conflicto
de convicciones que validaria un con-
flicto de intereses entre huéspedes y
actores de la investigacion.

Si la relacion es clasica entre antro-
pologo e investigador, continda siendo
conflictiva entre el filésofo practicante
de la bioética aplicada a la investigacion
y el investigador, porque esta colabora-
cién raramente se solicita y se observa
criticamente por parte del bioeticista.
Sin embargo, la ventaja es que la bioéti-
ca no pretende ser neutral y, a menudo,
se ve envuelta en un discurso biopolitico
que resume la cuestion jesta practica es
justa? ;es legitima? ;como argumentarla
0 juzgarla como un acto ético? Cuestion
duplicada en un contexto tan asimétrico
como el del Africa francéfonay la inves-
tigacion occidental. No obstante, esta
investigacion me parece necesaria para
contener el SIDA y otras enfermedades
contagiosas menos mediaticas. Por tan-
to, jen qué condiciones es legitima la in-
vestigacion en paises donde el acceso a
tratamientos eficientes continta siendo
un raro privilegio?

¢En qué condiciones
es legitima la
investigacion en
paises donde el
acceso a tratamientos
eficientes continua
siendo un raro
privilegio?

Las normativas que hemos impuesto
en occidente, json transferibles? Nos
parece imposible responder a estas pre-
guntas sin conocer antes las declaracio-
nes de médicos africanos enfrentados a
la dicotomia entre investigacién y tra-
tamientos. Pero, ;como leer y entender
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estos relatos, qué hacer de ellos? ;a qué
nos comprometen?

Estas cuestiones nos han permitido
superar el falso debate entre universa-
lismo y relativismo, para proponer una
ética pragmadtica universal y concreta
que surgiera de los propios relatos. En el
argot de los bioeticistas, se trata de ética
narrativa, que tiene como especificidad
construir los principios de accion a par-
tir de visiones de los sujetos, y funciona
como instrumento critico de una sani-
dad publica que se definiria y se querria
sobre todo estadistica.

En el argot de los
bioeticistas, se trata
de ética narrativa,
que tiene como
especificidad construir
los principios de
accion a partir de
visiones de los sujetos,
y funciona como
instrumento critico
de una sanidad
publica que

se definiria y

se querria sobre todo
estadistica

A través de los relatos recogidos de
pacientes de SIDA, aparece la intolera-
ble injusticia de acceso a la prevencién
y a tratamientos para los enfermos de
paises del Sur. La justificacion de un
concepto de dobles estdndares cues-
tiona la universalidad del acceso a los
tratamientos, redefiniendo los estanda-
res de tratamientos en una perspectiva
relativista. Esta Ultima justifica la explo-
tacion y la desresponsabilizacién de los
patrocinadores en su negativa a asociar
la legitimidad de la investigacion con
los tratamientos universales. Los dobles
estandares ocultan asi una voluntad
politica de jerarquizar las prioridades
segun criterios de pura racionalidad
econdmica. Esta constatacién ha hecho
entrar a la bioética global en la erade la
biopolitica.’

Intentaré demostrar que una alter-
nativa a este modelo de bioética de
consenso, si se apoya en otro modelo
de economia basado en el reconoci-
miento y la redistribuciéon? como norma
elegida y negociada de una verdadera
democracia pluralista, serd a largo plazo
el modelo mas coherente, econémica 'y
éticamente.

La focalizacion en el debate bioético
occidental, para las causas histéricas, se
ha concentrado basicamente en con-
ceptos tales como el consentimiento
lacido, la confidencialidad de los datos,
la informacion de los temas de investi-
gacion, y que no vale la pena contextua-
lizar estas nociones para los enfermos
de SIDA de paises africanos. A menu-
do, se refugian en esta parodia ética
tras la dificultad (realmente cierta) que
constituye la transposicion de sistemas
normativos que permiten actuar sin un
consentimiento vdlido, olvidando que
se debe negociar.

La siguiente etapa
consiste en asegurar
una perspectiva

que pueda combinar
un acercamiento
bioético basado

en los derechos
humanos e individuales,
reconociendo a los
pacientes una
autonomia de derecho
en un contexto de
vulnerabilidad
provocada por

la pobreza y

la enfermedad

La siguiente etapa consiste en asegu-
rar una perspectiva que pueda combi-
nar un acercamiento bioético basado en
los derechos humanos e individuales,
reconociendo a los pacientes una au-
tonomia de derecho en un contexto de
vulnerabilidad provocada por la pobre-
za y la enfermedad. Los epidemidlogos
de la sanidad publica son, en general,
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bastante escépticos con tal acercamien-
to, comunmente defendido por los
antropélogos?® o los filésofos, porque
es incompatible a primera vista con el
concepto de bien comtn contemplado
por la sanidad publica. Intentaremos
demostrar que no lo es en absoluto.

La bioética se globaliza
porque evolucionamos
hacia un mundo
multicultural que
tiende a borrar

el en cuanto a si que
condiciona la
reciprocidad, para
forzar un consenso
sobre una ideologia
normativa o utdpica
de la sanidad publica
y del desarrollo que
olvidan que la paz en
democracia depende
de la gestion de la
discrepancia

El cambio de estrategia, la globa-
lizacion de la investigacion en salud
humana, nos obliga a repensar la uni-
versalidad y la neutralidad de los prin-
cipios de la bioética, y los métodos de
construccion de consensos de nuestras
democracias liberales, que desconfian
de la discrepancia inherente a la valo-
racién de la autonomia de pensar, y ha-
cen de la bioética una mediacién entre
modelos incompatibles que permitan
decidir conjuntamente en un consenso
blando. La bioética se globaliza porque
evolucionamos hacia un mundo multi-
cultural que tiende a borrar el en cuanto
asi que condiciona la reciprocidad, para
forzar un consenso sobre una ideologia
normativa o utépica de la sanidad pu-
blica y del desarrollo que olvidan que
la paz en democracia depende de la
gestion de la discrepancia. ;Qué lazo
establecer entre el pluralismo de los
contextos médicos y los proyectos de
sanidad publica de dimensiones inter-
nacionales cuando tienen por vocacion

responder a pandemias como el SIDA,
que exige un «pluralismo terapéuticon,
segun Didier Fassin?

Compararemos, para intentar respon-
der a esta pregunta, los micro-relatos
recogidos de médicos africanos, con
los macro-relatos de politicos de sani-
dad publica, de los cuales intentaremos
descubrir que la racionalizacion impli-
ca formas de ocultacion de vida de los
individuos.

Nuestro método
consiste en cuestionar
la aproximacion
normativa cldsica

de la sanidad publica
que ha sido incapaz

de articular una
politica de prevencién
coherente en un
contexto donde el
acceso a los tratamientos
es limitado por la
escasezy la ausencia
de competencia que
permita a las personas
o a los pacientes entrar
en unaigualdad de
participacion, en un
proyecto que les afecta
en persona

La bioética en el sur,
:qué exigencias?

Esta pregunta parte de la constatacion
de que tal bioética sélo subsiste en los
fondos aportados para la investigacion
extranjera: es lo mejor como medio de
autonomia de los investigadores loca-
les y de la capacidad de elaboracion
de una bioética contextualizada.* Esto
constituye una cierta utopia si pensa-
mos que el contexto de aplicacién de
esta investigacion se da en estructuras
democraticas que son emergentes y
muy fragiles. Se apoya en una constata-
cién del fracaso de programas de salud
publica internacionales que, en nombre

del universalismo de los principios, s6lo
han importado modelos que censuran
a estos huéspedes por no ser capaces
de adecuarse a ellos, mientras las com-
petencias minimas de acceso a los tra-
tamientos no estan disponibles y, por
tanto, son derechos inaplicables.
Nuestro método consiste en cuestio-
nar la aproximacién normativa clasica
de la sanidad publica que ha sido inca-
paz de articular una politica de preven-
cion coherente en un contexto donde
el acceso a los tratamientos es limitado
por la escasez y la ausencia de compe-
tencia® que permita a las personas o a
los pacientes entrar en una igualdad de
participacion, en un proyecto que les
afecta en persona. Esta bioética, ;podra
mediar entre micro-relatos y macro-
relatos de normativas internacionales?
(En qué condiciones? Lo que, durante
tiempo, ha definido a la bioética es la
busqueda de consenso en situaciones
de conflictos de convicciones entre
avances cientificos y representaciones
sociales que, aparte de conflictos de
valores, permitian actuar segun proce-
dimientos democraticos basados en el
derecho, lo cual era justificable en so-
ciedades relativamente homogéneas a
nivel de referentes culturales, politicos y
religiosos. Pero, ;cémo pensar y justifi-
car el consenso en informes tan flagran-
tes de asimetria y de vulnerabilidad?

Esta globalizacion
neutralizadora no se
limita, por cierto, a la
investigacion en salud,
sino que implica la
exportacion de
tecnologias, la fragilidad
de la propiedad intelectual
del bien hacery

la explotacion de
recursos locales

[
Esta pregunta, por su misma ingenui-
dad, es esencial en el proyecto de una

bioética, mejor dicho, de una biopolitica
transcultural que se desarrolla en fase
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de globalizacion de la economia desde
los afos 80 entre los paises del Norte y
los del Sur. Esta globalizacion neutrali-
zadora no se limita, por cierto, a la in-
vestigacién en salud, sino que implica la
exportacién de tecnologias, la fragilidad
de la propiedad intelectual del bien ha-
cery la explotacién de recursos locales.
Todas estas cuestiones exigen repensar
el modelo de legitimidad de relaciones
contractuales basadas en la neutralidad
axioldgica de la ciencia para tener en
cuenta esta asimetria de competencias
0, aqui, de posibilidades entre el Norte
y el Sur.

La bioética transcultural
se debe referir a un
universal futuro.

Ello implica que

los socios deseen

la posibilidad de

llegar a un proyecto

de colaboracion y

no de explotacion

Se trata de poder hablar de relaciones
éticas entre actores que pueden tener
un reconocimiento reciproco como ob-
jetivo.® En efecto, la bioética transcultu-
ral se debe referir a un universal futuro.
Ello implica que los socios deseen la
posibilidad de llegar a un proyecto de
colaboracion y no de explotacion. Sin
embargo, la transculturalidad supone
una duda metodoldgica de cada uno
en relacién a sus propios presupuestos
sobre la cultura del otro, sin abolir los
puntos de vista culturales respectivos.
El andlisis transcultural que permitan los
relatos tiene por objeto establecer una
paz justa entre el corpus de conceptos
clave de la bioética, pero también mo-
dificar la semantica de conceptos que
se revelan inapropiados. ;Qué relacién
seria posible entre transculturalidad y
universalidad? Lo que es universal no
es la ética, que soélo es un proceso de
adaptacion entre hablar y actuar, sino la
necesidad de una pragmética universal
que permita no promulgar valores, sino
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negociarlos en un horizonte de princi-
pios comunes.

No debemos imaginar una bioética
que evite una moralizacién de practi-
cas segun un modelo paternalista, tan
pernicioso porque los paises huéspedes
estan en relacién de asimetria, siempre
manteniendo la necesidad de regu-
larizar las practicas de investigacion
que condicionaran la calidad de los
tratamientos de salud en el Sur y aun
permitiran alld un horizonte de igual-
dad. Es indecente refugiarse hoy en el
modelo paternalista del saber poder en
los paises emergentes, sin negociar en
reciprocidad transcultural, universal y
contextual. Estas cuestiones, efectiva-
mente, sélo pueden considerarse en la
era poscolonial en una perspectiva re-
ciproca y de didlogo para equilibrar las
relaciones de fuerza.

Es indecente

refugiarse

hoy en el modelo
paternalista del

saber poder en los

paises emergentes,

sin negociar en
reciprocidad transcultural,
universal y

contextual

Este articulo es fruto de una reflexion
suscitada por las condiciones de legiti-
midad de la ensefianza de la bioética en
los paises africanos francéfonos, donde
la ausencia de normativas favorece la
explotacion y la experimentacion huma-
nas en nombre del tratamiento. Es cierto
que numerosos textos internacionales o
informes, particularmente el del Comité
de ética francés, del Nuffield Council, re-
accionaron al debate que habia suscita-
do la modificacién de la Declaracion de
Helsinki en términos de dobles estan-
dares de tratamientos. Estados Unidos
también ha reforzado su posicion uni-
versalista contra la posicion relativista
que preconizaba particularmente en las
normativas internacionales, y la forma-

cion de médicos locales. Por otra parte,
el FIH distribuye sus normativas a todos
sus colaboradores.” Pero el problema se
ha desplazado cinicamente de la ética a
la economia, con la ley sobre la propie-
dad intelectual, que debilita de nuevo
la posicidon universalista, porque sélo
es aplicable en un contexto donde los
medicamentos no se puedan copiar en
treinta anos, como promulga la OMC.

El debate ideoldgico entre los relati-
vistas y los universalistas ha requerido
precisar que, con «universal concreto»,
se trata de reafirmar el horizonte ético
infranqueable del acceso a tratamientos
para todos, recordando que los medica-
mentos o los productos de la investiga-
cién en salud no son mercancias como
las otras.®

Desde la Declaracion
de Helsinki del arno
2000 adquirimos

una cierta experiencia
de la exportacion

de la investigacion

en los paises del sur.
Sin embargo, en el
ano 2010 hemos
podido comprobar
entre los congresistas
internacionales

del mundo de

la bioética que

la version de la
Declaracion de Helsinki
de 2008 ha reducido
el optimismo

¢Las exigencias de una bioética
justa en un contexto
transcultural? ;De qué
hablamos?

Desde la Declaracion de Helsinki del afio
2000 adquirimos una cierta experiencia
de la exportacion de la investigacion
en los paises del Sur. Sin embargo, en
el ano 2010 hemos podido comprobar
entre los congresistas internacionales
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(africanos, asiaticos o suramericanos)
del mundo de la bioética que la version
de la Declaracion de Helsinki de 2008 ha
reducido el optimismo que podia des-
cribir en mi libro de 2005, Bioética para
los paises del Sur.

Asi pues, aparte de algunas excepcio-
nes en los paises anglofonos, el principal
responsable del proyecto es un investi-
gador de los paises ricos; pero, sobre to-
do, lalengua de la investigacion, tanto la
del mundo cientifico como del mundo
bioético, es mayoritariamente el inglés.
Esto es una desventaja mayor para los
investigadores de los paises del Sur, a
no ser que hayan decidido expatriarse
a las universidades americanas. El cos-
mopolitismo fijado del discurso bioético
es incompatible con la babelizacion® del
acceso a las publicaciones en el sentido
que pretende conseguir un lenguaje
Unico y universal que a priori desprecia
cualquier lengua o cultura locales e in-
terrumpe el didlogo hacia la pragmatica
universal. Amartya Sen ha demostrado
de sobra, en Identity and violence, la am-
bigliiedad del multiculturalismo y de
la cultura de la libertad: “Even though
there has been much discussion in re-
cent years about the importance of
cultural factors in social living and hu-
man development, the focus has often
tended to be, explicitly or by implication
on the need for cultural conservation.
Cultural freedom may include among
other priorities, the liberty to question
the automatic endorsement of past tra-
ditions”. 1°

El efecto de la doblez identitaria y la
desconfianza hacia un universalismo
cinico que considera mas las compe-
tencias locales que las libertades teé-
ricas tiende, en cambio, a no querer
inmiscuirse en las costumbres loca-
les, sobre todo si implica legitimar el
doble estandar de acceso a los trata-
mientos, en nombre del respeto a las
tradiciones.

En esta linea se considera que la De-
claracién de Helsinki de 2008 representa
una regresion fundamental, basicamen-
te en tres puntos:

Primero: El registro de las
pruebas clinicas

El parrafo 19 crea la primera asimetria
cuando afirma: “Todo ensayo clinico
debe ser inscrito en una base de datos
disponible al publico antes de aceptar la
primera persona”. ;Por qué este articulo
infiere estandares dobles si se observa
en términos de ética contextual y de
conflictos de intereses? Ciertamente,
las empresas farmacéuticas niegan que
los ensayos de fase | que registran los
costes de la investigacion son tantos
que ello limita el interés de la exporta-
cién de la investigacion a los paises del
Sur, donde las infraestructuras son mas
débiles. Su argumento principal es que
esto viola los derechos de propiedad de
la investigacion, lo cual implica que al-
gunas compafias exigiran que se ignore
este articulo.

Las empresas farmacéuticas
niegan que los

ensayos de fase |

que registran los

costes de la investigacion
son tantos que ello

limita el interés de

la exportacion de

la investigacién a

los paises del Sur,

donde las infraestructuras
son mds débiles

El punto mas importante se refiere a la
investigacion contra placebos.

Segundo: “El mejor
tratamiento disponible”

Esta cuestion tan dificil se trata en el
parrafo 32, que exige que cada inter-
vencién se debe comprobar contra “la
mejor intervencion probada existente”, ar-
gumento que yo habia refutado ya en
un articulo publicado en 2000 sobre la
versién anterior de la Declaracion,' pe-
ro se anade a continuacion que:“cuando
por razones metodoldgicas, cientificas y

apremiantes, el uso del placebo es necesa-
rio... Se debe tener mucho cuidado para
evitar abusar de esta opcion”. Este len-
guaje declarativo no cuesta nada por-
que, ;quiénes son los que evaluaran alli
también la realidad de la evaluacion del
riesgo y con qué interés interpretativo?
(No tiene previsto la FDA justificar los
estandares dobles denunciados por Rut
Macklin legitimando que se pone entre
paréntesis la declaracion de Helsinki en
las pruebas de ultramar por facilidad?

Los paises europeos

y de América del Sur
han insistido para

que los paises del Sur
tengan un beneficio
que perdure en

la investigacion
Helicéptero efectuada
en los paises del

Sur, el aspecto vago

y consensual del

texto deja un

margen demasiado
amplio de interpretacion
para saber lo que
significa realmente
“beneficios apropiados”

Tercero: Los beneficios
consiguientes
a lainvestigacion

El tercer punto del parrafo 33 es, posi-
blemente, mas inquietante respecto
a la promesa de desarrollo de los pai-
ses del Sur: “Al final de la investigacion,
todos los pacientes que participan en el
estudio tienen derecho a ser informados
sobre sus resultados y compartir cualquier
beneficio, por ejemplo... a otra atencion
apropiada o beneficios". Si, en especial,
los paises europeos y de América del
Sur han insistido para que los paises del
Sur tengan un beneficio que perdure en
la investigacion Helicoptero efectuada
en los paises del Sur, el aspecto vago y
consensual del texto deja un margen
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demasiado amplio de interpretacién
para saber lo que significa realmente
“beneficios apropiados”. ;En qué condi-
ciones un justo reparto de riesgos y be-
neficios de la investigacion legitimaria
la exportacion desnormativizada de la
investigacion a los paises del Sur? ;En
nombre de los beneficios que procura-
ria la investigacion?

La perspectiva normativa de los IRB'?
que se ha exportado con la investiga-
cion pretendia una aproximacién pura-
mente cientifica o epidemioldgica que
se debia haber generalizado, ya que su
metodologia era cientificamente uni-
versal y, por tanto, sélo podia ser éti-
ca. Esta dptica estrecha conduce a una
politica de prevencién del SIDA en los
paises emergentes que se ha revelado
totalmente inadecuada y agravada con
prejuicios morales.

Yo defendi, en una columna
de La Recherche que
describia las controversias
sobre la revision de la
declaracion de Helsinki

en Edimburgo, que «el
universalismo no ha muerto»

Yo defendi, en una columna de La Re-
cherche que describia las controversias
sobre la revisién de la declaracién de
Helsinki en Edimburgo, que «el univer-
salismo no ha muerto».” La diferencia
es que este universalismo no se impone
ya como modelo de la razén, sino que
consiste en querer asumir por los paises
del Norte la responsabilidad de una pro-
mesa: la del acceso a la salud para todos
como horizonte de la accién, aunque es-
te horizonte esté lejos para la mayoria
de los habitantes del planeta.

Los estandares
internacionales de buenas
practicas a prueba en los
contextos socioculturales

La necesidad de reflejar en una meto-
dologia adecuada esta ensefanza de la
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bioética a los médicos africanos ha ido
unida a la emergencia del concepto va-
go de bioética global. Su aparicion su-
giere que debemos salir de la dimensién
puramente contextualista del coloquio
singular de la ética médica que habia
prevalecido hasta los anos 80 para abrir-
se a una aproximacion que yo calificaria
de universal singular, que articula la bio-
ética con cuestiones de sanidad publica
y de biopolitica que interrogarian la le-
gitimidad de la exportacion de las nor-
mativas de procedimientos tras haber
importado la tecnologia y las metodolo-
gias de investigacién como si se tratase
del mismo registro epistemoldgico.

;Como establecer una
transculturalidad que
asegure una dimension
mds respetuosa de las
condiciones contextuales,
en nombre de la
universalidad del

acceso a los tratamientos,
derivada del discurso

de los Derechos Humanos,
adoptada por la

bioética occidental?

Este discurso, ;puede
convencer sin tener

en cuenta las condiciones
minimas de su aplicacion
en las democracias
emergentes?

Esto se evidencié con algunos es-
candalos en la investigaciéon sobre el
SIDA."Estos escandalos’ obligaron a
cuestionar las condiciones de legitimi-
dad de la universalizacién de las nor-
mas de procedimiento. Mi hipotesis era
la de articular, pragmaticamente, en la
inevitable codependencia de los paises
del Sur respecto a los paises del Nor-
te, que patrocinaban la investigacion,
una reciprocidad que sobrepasaba la
dimensién procedimental basada en la
investigacion justa y no en los conflictos
de valores. ;Como establecer una trans-
culturalidad que asegure una dimen-

sién mas respetuosa de las condiciones
contextuales, en nombre de la univer-
salidad del acceso a los tratamientos,
derivada del discurso de los Derechos
Humanos, adoptada por la bioética oc-
cidental? Este discurso, ;puede conven-
cer sin tener en cuenta las condiciones
minimas de su aplicacion en las demo-
cracias emergentes?

Los trabajos pioneros de un autor co-
mo Jonathan Mann'® habian asociado
la reflexion sobre los Derechos Huma-
nos a cuestiones de sanidad publica.
Esta reflexidn se relacionaba con la no-
cion de competencia en los trabajos
de Amartya Sen y Martha Nussbaum,'”
quien, mas alla del idealismo derecho-
humanista, reconciliaba la aproximacién
macroecondémica con la aproximacién
microsocial. Luego, en el dominio pro-
piamente bioético, he trabajado en un
marco bastante préximo a bioeticistas
anglosajones, Ruth Macklin y Benatar,
que reivindicaban también una supe-
racién del falso dilema entre universa-
lismo y relativismo ético. En Occidente,
el debate, menos bioético que antropo-
l6gico, y los trabajos de Fassin, Vidal o
Massé, han nutrido ciertamente mi re-
flexién por una narracién de experien-
cias de campo y un conocimiento de
Africa que me faltaban.

Me fui para justificar la
pertenencia de una bioética
transcultural (mds bien
africana o europea) en red,
una reflexion suscitada
por la modificacion de la
Declaracidn de Helsinki

en el ano 2000, donde por
primera vez intervinieron
bioeticistas del Sur para
reivindicar una cierta

idea de universalismo

que garantizase los
minimos derechos de
acceso a tratamientos y

el rechazo a los dobles
estdndares
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Me fui para justificar la pertenen-
cia de una bioética transcultural (mas
bien africana o europea) en red, una
reflexion suscitada por la modificacién
de la Declaracién de Helsinki en el afio
2000, donde por primera vez intervi-
nieron bioeticistas del Sur para reivin-
dicar una cierta idea de universalismo
gue garantizase los minimos derechos
de acceso a tratamientos y el rechazo a
los dobles estandares preconizados por
los relativistas, que querian exportar la
investigacion biomédica sin asumir la
responsabilidad ética que, sin normati-
va, se resumia en una nueva forma de
explotacién.

Estas Opticas divergentes exigen que
se replantee la diferencia entre «estan-
dares universales de ética» y procedi-
mientos mecdanicos de regulacién. Es
asi como los que defendian los dobles
estdndares eran representantes de po-
derosas instituciones como el NIH o el
FDA, que sostenian que era éticamente
acceptable ofrecer un nivel de trata-
mientos inferior a las personas de paises
en vias de desarrollo que a las medica-
das en Estados Unidos o en Europa. La
dimensién escandalosa de esta argu-
mentacion estalla con la controversia
sobre el estudio placebo de la transmi-
sion madre-hijo en Tailandia.'®

;Estdndares éticos
diferentes implican
necesariamente una
diferencia en términos

de calidad de
tratamientos? ;Se debe
considerar un tratamiento
igual o un tratamiento
equitativo? ;Con qué
criterios? ;Cudl deberia
ser el estandar de
tratamientos para los
participantes en una
investigacion, el estdndar
deberia ser local o ser

el mejor disponible de

los investigadores?

(Estandares éticos diferentes implican
necesariamente una diferencia en tér-
minos de calidad de tratamientos? ;Se
debe considerar un tratamiento igual
0 un tratamiento equitativo? ;Con qué
criterios? ;Cual deberia ser el estandar
de tratamientos para los participantes
en una investigacion, el estdndar debe-
ria ser local o ser el mejor disponible de
los investigadores? jLos estandares se
han de definir en términos descriptivos
o prescriptivos? Esta cuestion se con-
vertiria en esencial para replantearse
los estdndares de tratamientos en tér-
minos de justicia global, y reducir las
ilegalidades de acceso a tratamientos.
La eleccién de un estandar prescriptivo
requiere la descripcion de un estandar
de tratamiento existente localmente, y
comparable al de los paises patrocina-
dores. Ello con el fin de asegurar a todo
participante en el estudio el acceso a los
mejores tratamientos existentes, y no
las condiciones locales de tratamientos
a menudo inexistentes.

Combinar investigacion y
oferta de acceso a los
tratamientos compartidos

El estandar de tratamientos es insepa-
rable de una politica adecuada de pre-
vencién. El conflicto de intereses que
puede surgir de la confrontacion entre
el discurso abstracto de la normativa
internacional de la investigacién y las
percepciones culturales locales, tan po-
co tenidas en cuenta en las estrategias
estadisticas de sanidad publica, se debe
tomar en consideracion precisamente
para asegurar un estandar prescriptivo
de tratamientos que tengan en cuen-
ta el contexto de propagacion de la
enfermedad.

La antropologia y las ciencias socia-
les en Europa han aportado muchos
elementos descriptivos a este debate.
La bioética, en sus comienzos y por su
principalismo mismo, no ha podido
apropiarse estos datos contextuales pa-
ra fundar su argumentacion ética, hasta

la emergencia de la ética narrativa que
intenta reconciliar singular y universal,
dimensién descriptiva y prescriptiva. El
juicio moral supone la facultad de incluir
bajo reglas principios éticos. Nuestras
normativas internacionales son practi-
cas interpretativas que presuponen una
responsabilidad moral hacia otro, la de
establecer un horizonte de intertextuali-
dad, de representaciones comunes.

La cuestion subsidiaria
consiste, pues, en
preguntarse si se puede
separar, en términos

de prevencion,

la aproximacion
medicamentosa

de la aproximacion
cultural

La cuestion subsidiaria consiste, pues,
en preguntarse si se puede separar, en
términos de prevencion, la aproxima-
cion medicamentosa de la aproxima-
cién cultural. Partiria de la hipotesis que
estan inextricablemente unidas en lo
que la aproximacion médica no puede
hacer abstraccién de representaciones
locales del SIDA. Partiremos de la cons-
tatacion de que las mujeres africanas
padecen mas que los hombres y que
ello se debe también a la vulnerabilidad
de la situacion socioeconémica de las
mujeres. Pero estas constataciones no
implican ninguna irreversibilidad, como
lo ha expuesto Laurent Vidal en Mujeres
en tiempos de SIDA, y se podrian mo-
dificar con una politica de prevencién
cuidadosa de estos datos contextuales
y sociales.

Ponemos en duda, aqui, la presupo-
sicion segun la cual el sistema juridico
que organiza la investigacién interna-
cional seria, de golpe, un sistema ra-
cional universal y consensuado. Esta
aproximacién sélo puede ser pertinen-
te si se invierte la perspectiva universal-
singular en singulares constructores de
un universal concreto que pueda sélo
permitir que los principios sean cone-
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gociados y, por tanto, pragmaticamente
aplicables.

;Por qué no superar una
forma de universalis-
mo inclusivo y hacer un
pluriuniversalismo?

En 2010, nos parece imposible ceder a
esta racionalizacién de la investigacion
en contexto de vulnerabilidad. Sélo el
desarrollo de las competencias de los
equipos de investigacién del Sur con-
sideradas como un derecho, incluso
como una condicién a la exportacion
de la investigacion, nos puede permi-
tir encontrar un compromiso entre la
necesidad de la investigacion y la resis-
tencia a las nuevas formas de explota-
cion que genera, incluso si los efectos
secundarios, como el aprendizaje de la
lengua neocolonial en que, a veces, se
ha convertido la bioética, se considere
un efecto colateral. La bioética soélo sera
una disciplina de pleno derecho el dia
en que acepte este desafio: desarrollar
un universalismo pragmatico que no se
propone como un triunfo consentido,
sino como un acuerdo negociado, o la
pluralidad se conjuga con la regla uni-
versalista para llegar a ser un pluriuni-
versalismo, ;no es este un proyecto de
bioética cosmopolitica defendible?

Sélo el desarrollo de
las competencias

de los equipos de
investigacion del Sur
consideradas como un
derecho, incluso como
una condicién a la
exportacion de la
investigacion, nos puede
permitir encontrar un
compromiso entre la
necesidad de la
investigaciony la
resistencia a las nuevas
formas de explotacién
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