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ARTIGO ARTICLE

LA BIOETICA BAJO EL CONTEXTO DEL VIH/SIDA
A BI1oEgrica No ConTEcTO DE HIV/AIDS

César Augusto Ugarte-Gil 2

ABSTRACT

From the beginning of the epidemics, HIV/AIDS is showing to be a complex issue in individual and social aspects due to multiple factors: social,
economic and political. These factors lead to the implementation of discussion and research efforts, setting up a new action scenery. A field that has
been much discussed and studied, with the participation of scientists, activists and health authorities, is the field of Bioethics. Many aspects were con-
sidered. Among them therapeutic and epidemiologic research methods and care giver-patient relationship and treatment options. In this context, it is
important to apply all accumulated experiences, discuss them and integrate them in the development of new studies, provision of care, development
and implementation of public health policies as well as in the training of new healthcare providers.
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RESUMEN

Desde sus inicios el VIH/SIDA se ha presentado como un problema complejo, a nivel individual y social, debido a la multiplicidad de factores en
juego: sociales, econémicos y politicos. Dichos factores han propiciado tanto discusiones como investigaciones, plantedndose nuevos escenarios de
accion. Uno de los campos en el que mds se ha discutido e investigado, con participacion de cientificos, activistas, pacientes y autoridades de salud,
es el de la Bioética; tanto en relacion a los métodos de investigacion terapéutica y epidemioldgica, como en la relacién y trato a los pacientes.

Dicho contexto hace pertinente que se aproveche el desarrollo de todas esas experiencias para que sean discutidas e incorporadas en la preparacién de
futuras investigaciones, en el manejo de los pacientes, en la preparacién de politicas de salud piblica y en el entrenamiento de los futuros profesion-
ales de la salud.
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RESUMO

Desde seu inicio, o HIV/AIDS vem se apresentando como um problema complexo nos ambitos individual e social devido a multiplicidade de fatores
em jogo: sociais, econdmicos e politicos. Esses fatores propiciaram a geragio de discussdes e investigagdes, estabelecendo-se novos cendrios de agdo.
Um dos campos em que mais se debateu e investigou, com a participagdo de cientistas, ativistas, pacientes e autoridades de satde, é o da Bioética, tanto
com relagao aos métodos de investigagdo terapéutica e epidemioldgica, quanto com as relagcdes com o0s pacientes e seu tratamento. Nesse contexto, faz-
se pertinente que se aproveite o desenvolvimento de todas essas experiéncias, para que sejam discutidas e incorporadas a preparagio de futuras investi-
gacoes, a0 manejo dos pacientes, a preparacdo de politicas de satide publica e ao treinamento dos futuros profissionais de satde.
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INTRODUCCION

El término de Bioética fue introducido por primera vez en la
década de los sesenta y se atribuye a Van Rensselaer Potter, bio-
quimico norteamericano de la Universidad de Wisconsin, quien
combiné el término bio, que representaba el conocimiento sobre
los sistemas vivos, con el término ética, que representaba el
conocimiento del sistema de valores humanos. A raiz de esta
definicién y las discusiones que comenzaron a realizarse a nivel
de los circulos académicos y cientificos, se concluye que el
proposito de la Bioética es analizar la conducta humana en el
campo de las ciencias de la vida y la salud, dentro del marco de
los valores y los principios morales!.

En la década de los sesentas, a raiz del informe Belmont? y la
definicién de los principios bdsicos como el de autonomia, benef-
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icencia y justicia, la Bioética comienza a consolidarse, aparecien-
do centros especializados para su estudio.

Cuando en la década de los ochentas se presenta el
VIH/SIDA, ya habia una corriente de opinién sobre la importan-
cia de la Bioética dentro de la Medicina; sin embargo, la fuerza
con la cual la enfermedad afect6 a la sociedad hizo necesaria una
mayor comprension de la Bioética de parte de todos los actores.
Al estudiar desde el punto de vista ético el caso del VIH/SIDA,
Mainetti postula que esta epidemia representa la enfermedad
bioética por antonomasia’, ya que encuentra una estrecha
relacidn entre los aspectos bioldgicos, sociales y culturales desde
los inicios de la pandemia.

La Bioética a la luz del VIH/SIDA

El contexto social y cultural en el cual el VIH/SIDA hace su
aparicion es peculiar: la llamada liberacién sexual correspondia a
un fendmeno reciente y los grupos tradicionalistas estaban en el
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poder (Ronald Reagan acababa de asumir la presidencia de los
EEUU). En relacién al comportamiento bioético, la sociedad
comenzaba a considerar anacroénico el paternalismo en la relacion
médico-paciente, por interpretarlo como una contradiccion al
principio de autonomia (la capacidad de poder tomar decisiones
propias®).

Tal vez por la confluencia de estos factores, la aparicién del
VIH/SIDA coincidi6 con sentimientos encontrados de libertad y
culpa en la sociedad que planteaban al personal médico la necesi-
dad de redefinir su comportamiento hacia el paciente. Hasta la
actualidad persisten controversias al respecto, siendo atribuibles
en algunos casos a la escasa identificacion de la actividad médica
con el tema de derechos humanos. Es conocido el hecho de las
diversas opiniones que suscita entre los médicos la pregunta de
si consideran como uno de sus deberes avisar a la pareja de un
paciente infectado con VIH no contando con el consentimiento
para ello. Bajo la légica que es su deber proteger a la pareja,
muchos se arriesgarian a vulnerar la confidencialidad del
paciente, desconociendo la posibilidad de otras intervenciones
que faciliten o propicien que el propio paciente por iniciativa
propia se hiciera participe de esta comunicacién a su pareja.

Este tipo de controversias, que en muchos casos obedecen a
enfoques distintos de la Bioética, ligada a la practica médica y a
la investigacion, han hecho del VIH/SIDA un tema central de
varias discusiones en dicho campo; por ejemplo, los cuestion-
amientos de si deben someterse o no bajo los mismos estindares
éticos las investigaciones en EEUU o en Africad. Estas discrep-
ancias han favorecido la adopcién de esfuerzos comunes para
disponer de pardmetros minimos universales.®

Derechos Humanos, Bioética y Activismo

Recientemente se ha insistido en la cercania conceptual entre
la Bioética y los Derechos Humanos. Si se compara la
Declaracion de Helsinki con la Declaraciéon de Derechos
Humanos de la ONU se encontrard que se basan casi en los mis-
mos valores. Estas similitudes pueden generar en algunos casos
cierta confusidén en los términos. Sin embargo, al analizar la apli-
cacion de cada una de ellas en la salud publica se observa que la
Bioética ayuda en la guia del comportamiento individual del per-
sonal de salud y los derechos humanos contribuyen a nivel del
trabajo con la sociedad, con lo cual puede entenderse que los
derechos humanos son la visién macro del comportamiento
ético’.

Esta relacion se hizo mds evidente durante la aparicion del
VIH/SIDA, la cual enfrent6 el rechazo provocado por el temor
a una enfermedad inicialmente incurable y la discriminacién
derivada de una enfermedad de transmisidn sexual. Las acti-
tudes de rechazo y conductas discriminatorias hacia los
pacientes con VIH/SIDA fueron inicialmente compartidas por
el personal médico, haciendo aun maés dificiles los primeros
afios de lucha contra la epidemia. Al lidiar con la ignorancia
ante el entonces nuevo y desconocido virus, el personal de
salud tuvo que enfrentarse al dilema de atender o estar en riesgo
de contagio.
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A raiz de estos problemas iniciales, se favorecieron las discu-
siones sobre los temas de Bioética y derechos humanos a nivel de
los circulos médicos. Uno de los pioneros en dicho campo fue
Jonathan Mann, quien argumentaba que el respeto a los derechos
humanos ayuda en la prevencion de la infecciéon por VIH porque
reduce la vulnerabilidad de los sujetos y controla el impacto del
VIH/SIDA en quienes ya estan infectados, al alentarlos a sobrell-
evar su enfermedad. Segin Mann, el enfoque de derechos
humanos proveia el marco ideal y ttil para el control del
VIH/SIDA, ya que el respeto de los mismos resulta fundamental
para salvaguardar la dignidad y para asegurar la existencia de los
individuos y las sociedades8.

A raiz de las numerosas discusiones sobre el enfoque de dere-
chos humanos, en 1988 la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) lo incorpora en las politicas de salud relacionadas al
VIH/SIDA, realizandose en 1989 la Primera Consulta
Internacional sobre SIDA y Derechos Humanos, con partici-
pacién de la Oficina del Alto Comisionado de la ONU para los
Derechos Humanos (OHCHR) y la OMS. Luego de varias
reuniones similares, encaminadas a uniformizar criterios entre los
paises participantes, en 1996, dentro del marco de la Segunda
Consulta Internacional sobre SIDA y Derechos Humanos, se pro-
mulgé las Directrices Internacionales sobre VIH/SIDA y
Derechos Humanos® .

La epidemia también ha favorecido que la sociedad participe
mads activamente de los avances cientificos. La presion social y
de los grupos afectados impulsé que se destinaran fondos cre-
cientes para la investigacion y el desarrollo de nuevas alternati-
vas terapéuticas, de una forma hasta entonces nunca vista.
Este modelo de presion social sobre la delimitacién de priori-
dades de investigacion ha sido luego ejercido por otros grupos
de pacientes (por ejemplo pacientes con cdncer)!?, llegando a
generar cambios de estrategias a nivel de las empresas farma-
céuticas y los Estados. Una consecuencia adicional, igualmente
importante de este movimiento de presidn social, ha sido
favorecer el acceso a la terapia en distintos paises, incluso en
algunos de bajos recursos que como en el caso de Brasil
hicieron del acceso universal al tratamiento una politica de
Estado a través de un programa de produccién de antiretrovi-
rales genéricos, lo cual ha permitido una reduccién en los cos-
tos cercana al 70% en los dltimos afios'!.

Como una epidemia que moviliza millones de ddlares, es
innegable que la situacion actual del VIH/SIDA no estd exenta de
suspicacias y cuestionamientos sobre el uso de fondos y la posi-
bilidad, cuando menos tedrica, que se destinen proporcional-
mente mds fondos para tareas burocrdticas que para la atencion
directa de los pacientes!2. El poder acumulado por los grupos de
activistas, que para algunos implica la transformacién de la
autonomia de los pacientes en una cierta dictadura, ha determina-
do en ciertos casos el alejamiento y en otras el enfrentamiento
con algunos circulos cientificos, situaciéon que impone desconfi-
anza y barreras entre ambas partes.
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Investigacion y Bioética

En el campo de la investigacion, situaciones como los estu-
dios de profilaxis con Tenofovir!3 han generado nuevas discu-
siones sobre el aparente y potencial conflicto entre los intereses
cientifico y social. Frecuentemente, los activistas ejercen presién
sobre el desarrollo de investigaciones de forma que obtengan lo
que consideran una justa atencidn. Sin embargo estas presiones
pueden crear problemas éticos, sobre todo en paises en desarrol-
lo, donde el factor econémico constituye una gran limitacion.

La posibilidad de recibir tratamientos de por vida podria
inducir a los pacientes a participar de los estudios de investi-
gacion, hecho que restringe sus derechos. Por otra parte, estos
estudios son el unico mecanismo para continuar desarrollando
nuevos tratamientos que potencialmente mejoren la calidad de
vida de los pacientes, aspecto que promueve el derecho a la
salud.

Este contexto explica por qué ahora, como nunca antes en la
historia de la medicina, se ha escrito tanto sobre los factores éti-
cos en la investigacién clinica: revisando en MEDLINE con las
palabras claves “Bioethics” y “Research” se encuentran 89
abstractos de Enero a Setiembre del 2005, mientras que entre los
afios 1970 — 1979 la cantidad de abstractos fue 56.

El problema ético de la confidencialidad en investigacién fue
de los primeros en aparecer: la tnica forma de tener el
conocimiento sobre un tema nuevo (en este caso el VIH) es
desarrollando investigaciones en epidemiologia y terapéutica. Sin
embargo estas investigaciones podian poner en riesgo ciertos
datos de confidencialidad de los pacientes (orientacion sexual por
ejemplo), por lo que a pesar que la confidencialidad del paciente
ya estaba protegida mucho antes de 1981, se mejoré las maneras
de protegerla sin disminuir la calidad cientifica de los estudios.

Otro problema que se presentd en el campo de la investi-
gacion fue el acceso a los medicamentos nuevos en investi-
gacion: los pacientes y activistas han presionado sobre los entes
reguladores y los centros de investigacion para acelerar el acceso
a estas terapias. Esto ha contribuido a la falsa lectura sobre el
beneficio de participar en estos estudios y considerar que al hac-
erlo se obtiene la unica oportunidad de recibir la mejor terapia
posible, llegdndose a reportar casos en que médicos y pacientes
han modificado las historias clinicas para poder acceder a dichos
estudios!4.

CONCLUSION

Para poder realizar acciones efectivas contra el VIH/SIDA, se
ha demostrado que hay que prestar atencién tanto a sus aspectos
biolégicos como a los bioéticos, ya que las estrategias de salud
exitosas referentes a una enfermedad en particular son las que
tienen en cuenta desde el principio las dimensiones cientificas y
éticas de la enfermedad.

La epidemia de VIH/SIDA ha ayudado a mostrar la compleji-
dad creciente de la Bioética que participa en los diversos campos
que involucran la respuesta contra el VIH/SIDA: en investi-

gacion, relacion medico-paciente, prevencion y politicas de
salud.

Se hace necesario extrapolar estas ensefianzas a otras enfer-
medades como la tuberculosis o la malaria, aprovechando la
coyuntura para discutir en las escuelas de medicina y en los cir-
culos cientificos el papel de la Bioética en la labor médica,
entendiéndola como una herramienta bésica en el quehacer médi-
co y no como una disciplina “no cientifica”.
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