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Enfermedades desatendidas y bioética: dialogo
de un viejo problema con una nueva area de
conocimiento

Bruno Leonardo Alves de Andrade *, Dais Gongalves Rocha *

Resumem

Las enfermedades desatendidas se muestran como un flagelo persistente histéricamente en las poblaciones
excluidas, por lo tanto, son de un especial interés para la bioética. Se las clasifican como un grupo de enfer-
medades infecciosas que estan fuertemente asociadas a las condiciones de pobreza verificadas, en su gran
mayoria, en los paises periféricos. Este estudio tuvo como objetivo aproximar dos dreas de conocimiento
por medio de un didlogo abierto con el fin de demostrar que, a pesar de especificas, ellas pueden actuar de
manera sinérgica. Se trata de un estudio de revisidn bibliografica que procura profundizar los siguientes ejes:
1) conceptos y visiones de las enfermedades desatendidas y la bioética; 2) consecuencias y contexto de las
enfermedades desatendidas; 3) enfermedades desatendidas en los estudios de la bioética. Se verificd que hay
un didlogo posible y también la necesidad de elementos que ratifican la bioética como un campo de media-
cion que debe ser utilizado para la superacion del conflicto ético que permea el tema de las enfermedades
desatendidas.

Palabras-clave: Enfermedades desatendidas. Bioética. Pobreza. Vulnerabilidad social.

Resumo
Doengas negligenciadas e bioética: didlogo de um velho problema com uma nova drea do conhecimento

As doencas negligenciadas representam flagelo persistente no histérico das populagdes excluidas, sendo, portan-
to, objeto de interesse da bioética. S3o classificadas como grupo de doengas infecciosas fortemente associadas
as condi¢des de pobreza verificadas, em sua grande maioria, nos paises periféricos. O objetivo deste estudo foi
aproximar duas areas do conhecimento por meio de didlogo, a fim de demonstrar que, apesar de especificas,
ambas podem atuar de maneira sinérgica. Trata-se de estudo de revisao bibliografica que procurou aprofundar o
tema a partir dos seguintes eixos: 1) conceitos e visOes das doencgas negligenciadas e da bioética; 2) consequén-
cias e contexto das doengas negligenciadas; 3) doencas negligenciadas nos estudos de bioética. Verificou-se o
estabelecimento do didlogo, bem como a emergéncia de elementos que ratificaram a bioética como campo de
mediagado a ser utilizado na superagao do conflito ético que permeia o tema das doengas negligenciadas.
Palavras-chave: Doengas negligenciadas. Bioética. Pobreza. Vulnerabilidade social.

Abstract
Neglected diseases and bioethics: dialogue between an old problem and a new area of knowledge

Neglected diseases have long been the scourge of excluded populations, and are therefore of particular re-
levance to the field of bioethics. Neglected diseases are classified as a group of infectious diseases that are
strongly associated with conditions of poverty, and are mostly found in peripheral countries. The aim of the
present study was to bring together bioethical knowledge and existing knowledge of such diseases, demons-
trating that, while they are different, such areas of knowledge can be used synergistically. A bibliographic
review was performed with the aim of expanding knowledge of the following areas: 1) concepts and visions of
neglected diseases and bioethics; 2) consequences and context of neglected diseases; 3) neglected diseases
in bioethical studies. It was found that a dialogue between the two areas exists, and elements were identified
confirming the value of bioethics as a mediation tool for overcoming the ethical conflict that permeates the
issue of neglected diseases.

Keywords: Neglected diseases. Bioethics. Poverty. Social vulnerability.
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Hace tiempo la humanidad es azotada por en-
fermedades asociadasa la pobreza que proliferan,
sobre todo, en ambientes marcados por la exclusion
social. Son llamadas “enfermedades desatendidas”
y, de acuerdo con la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) !, forman un conjunto de 17 enferme-
dades que afectan especialmente a personas que
viven en los trépicos, sin embargo no exclusivamen-
te a ellas. En esa relacion, se incluyen enfermedades
como: tracoma; ulcera de Buruli; tripanosomiasis
africana (enfermedad del suefio); mal de Chagas (tri-
panosomiasis americana); dengue; dracunculiasis;
cisticercosis; leishmaniosis; hanseniasis; filario-
sis linfatica; oncocercosis; esquitosomiasis; pian;
geo-helmintiasis; hidrofobia (rabia); equinocosis y
fascioliasis. Datos de la OMS sobre el tema revelan
que muchas de ellas ya fueron altamente frecuen-
tes, no obstante a medida que las sociedades se
desarrollaron y las condiciones de vida mejoraron,
fueron desapareciendo poco a poco.

Ante tales evidencias, se exige a la bioética un
posicionamiento que oriente la toma de decisiones
y las practicas desarrolladas por los sectores publi-
co y privado en relacion a enfrentar el problema,
conforme lo expresa la Declaracion Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos (DUBDH) 2. La promul-
gacion de ese documento tornd explicito el deber de
la bioética de traer al centro del debate el problema
de las enfermedades desatendidas que, ademas de
neuralgico, se revela urgente, en razén de su cardc-
ter socialmente relevante. En este sentido, la critica
de la corriente de la bioética, que convive en el mis-
mo espacio en que las causas y los efectos de las
enfermedades desatendidas tienen lugar, se torna
un elemento esencial en el proceso de promocidn
de la conciencia politica, destinada a revertir tal
condicion, siendo capaz de contribuir al combate de
males que afectan de manera incesante la salud de
los individuos y de sus colectivos.

La trayectoria recorrida por la bioética a lo
largo de su existencia demuestra su consolidacién
en tanto disciplina auténoma, ampliando continua-
mente su horizonte de actuacion. En un comienzo,
su foco de actuacidn se restringia a la relacion pro-
fesional de la salud-paciente y a las investigaciones
que incluian seres humanos. A lo largo de los afios,
a partir de la necesidad de una agenda mas exhaus-
tiva, que cubriera la relacién entre salud y sociedad,
especialmente en relacion a las cuestiones urgentes
de los paises en desarrollo, su fundamentacion epis-
temoldgica fue redisefiada incluyendo, sobre todo
en las ultimas décadas, cuestiones historicamente
persistentes relacionadas con la pobreza y la exclu-
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sién social, como es el caso de las enfermedades
desatendidas.

La desatencion que permea el historial de de-
terminadas enfermedades transmisibles asociadas a
la pobreza, impacta directamente en las condiciones
sociales y econdmicas de poblaciones marginales,
que habitan, en su gran mayoria, las areas pobres
de paises de baja y media riqueza 3. Actualmente,
aun con el inminente riesgo de contaminacion de
por lo menos el 40% de la poblacién mundial por
una enfermedad desatendida, se verifica que éstas
permanecen en gran parte ocultas, concentradas en
areas remotas rurales o en favelas/villas urbanas 4.

Por esto, la linea del pensamiento bioético
defendida por el presente articulo es justamente
aquella que centra su actuacion en la resolucion de
conflictos éticos que nacen de lasinquietudes y de las
injusticias y que, en general, provienen de las asime-
trias de poder. Por tratarse de un tema que traspasa
fronteras, este articulo procurdé no ir mas alla de las
referencias representadas por aquellas localidades
cuyos cuadros sanitarios muestran altos indices de
contaminacion o aspectos ampliamente favorables
al desarrollo de enfermedades desatendidas, como
es el caso de los paises de América Latina °. Otras
fuentes fueron consultadas, en el intento de promo-
ver un debate bioético que no fuese restringido y
que pudiese alcanzar una dimensidn internacional.

Corroborando la perspectiva anteriormente
descripta, Kottow ¢ afirma que la bioética desarro-
llada por los paises periféricos necesita dialogar
con el discursohegemonico, aunque aquel proven-
ga de fuera, no puede desconsiderarlo so pena de
quedar atrapada en coordenadas de pensamientos
desconectados de los centros de decision y vulne-
rables al choque de intereses que afectan de modo
negativo al bien comun, sobre todo de las pobla-
ciones socialmente fragilizadas. Asi, cuanto mas
divergentes y conflictivas se tornan las bioéticas de
procedencia moral diversa, mas importante es no
perder contacto con los discursos varios, inclusive
aquellos enunciados por los paises llamados centra-
les, poseedores de mayor riqueza y detentores de la
hegemonia en la produccién cientifica mundial. Por
tanto, se propone promover el didlogo con la bioéti-
ca entorno a un problema de relevancia social, cuyo
impacto se refleje en el desarrollo global.

Método

Se trata de un estudio de revision bibliografica
que utilizé la literatura especializada en enferme-
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dades desatendidas y bioética, a fin de verificar un
posible didlogo entre las dos tematicas del campo
de la salud. Se utilizaron las bases de datos SciELO,
PubMed, Biblioteca Virtual en Salud (BVS) y el Goo-
gle Académico. Para la captacion de las publicaciones
cientificas, fueron empleados los siguientes des-
criptores: “doencas negligenciadas” (enfermedades
desatendidas), “doengas tropicais negligenciadas”
(enfermedades tropicales desatendidas), “priorida-
des de pesquisa” (prioridades de investigacién) y
“ética em pesquisa” (ética en investigacidn) -en por-

tugués- y “neglected diseases”, “neglected tropical

diseases”, “research priorities” y “research ethics” —
en inglés.

En base al relevamiento llevado a cabo con las
diversas fuentes, se efectud la seleccién del material
relativo al objeto de estudio. Fueron seleccionados
articulos, capitulos de libros y documentos que pre-
sentaron relevancia para la construccién del didlogo
de las enfermedades desatendidas con la bioética.
Luego de la lectura y apreciacién del material, se
elaboro el presente articulo, a partir de la delimi-
taciéon de los conceptos acerca del objeto puesto
a dialogar con la bioética, sus consecuencias, su
contexto de ocurrencia y su intima relacion con las
condiciones de vida de la poblacién. Posteriormen-
te, se verific6 de qué modo los estudios tedricos
de la bioética perciben y explicitan el tema de las
enfermedades desatendidas. Es decir, el proceso
de elaboracion del articulo tuvo lugar justamente a
partir de la verificacién de puntos de convergencia
de una nueva area del conocimiento con un viejo
problema en el campo de la salud que esta permea-
do por un conflicto ético.

Bioética y perspectiva colectiva

A lo largo de su trayectoria, la bioética vie-
ne pasando por revisiones tanto de su definicidn
conceptual como de sus propuestas de accion.
Conceptos que habian sido dejados de lado fueron
revisitados y reincorporados, esta vez como pro-
tagonistas del discurso de esta disciplina que, en
esencia, se dedica a la supervivencia de la especie
humana. En este sentido, cabe recordar que, hace
mas de treinta afos, el médico estadounidense Van
Rensselaer Potter, al crear el neologismo bioética, la
definiéd como area cientifica dedicada a la busqueda
del conocimiento y de la sabiduria. Segun él, la sabi-
duria representaria el conocimiento necesario para
administrar el propio conocimiento con el objetivo
de obtener el bien social’.

Rev. bioét. (Impr.). 2015; 23 (1): 106-14

A partir de su concepcion, que comprendia la
bioética como puente hacia el futuro, Potter propo-
nia el perfeccionamiento de la ciencia por medio de
la ética, a fin de garantizar la calidad de vida, trans-
formandola en una disciplina capaz de acompafiar
el desarrollo cientifico. Apoyada en la vigilancia éti-
ca, libre de intereses morales y con la necesidad de
ofrecer una continua democratizacién del conoci-
miento 7, la bioética — desde que fue propuesta por
Potter hasta el momento actual- ha buscado conso-
lidarse como pensamiento filoséfico enriquecedor,
materializado por medio del didlogo contextualiza-
do y plural, de cara a la mediacién de conflictos de
naturaleza ética, la mayor parte de los cuales afecta
con mas intensidad a la porcion excluida o vulnera-
ble de la sociedad &.

Aunque se puede cuestionar la propuesta po-
tteriana de bioética como ciencia —una vez que ésta
se direcciona sobre valores y es leida como verdades
y no como hechos % °- es innegable que en los ulti-
mos treinta afos la bioética fue el campo en la ética
aplicada que mas progresos presentd. El analisis de
su trayectoria en las Ultimas décadas demuestra que
tres referencias bdsicas pasaron a sustentar una pro-
puesta de estatuto epistemoldgico *:

1) Estructura con una perspectivaineludiblemente
pautada en la multi-inter-disciplinariedad entre
variados nucleos de conocimiento y diferentes
perspectivas de las cuestiones observadas, a
partir de la interpretacion de la complejidad: a)
del conocimiento cientifico y tecnolégico; b)del
conocimiento socialmente acumulado; c)de la
propia realidad concreta en cuestion y de la cual
formamos parte;

2) Respeto al pluralismo moral presente en las de-
mocracias seculares posmodernas, orientadas
por la busqueda del equilibrio y observacién de
los referentes sociales especificos que guian a
personas, sociedades y naciones en el sentido
de la tolerancia, sin imposiciones de patrones
morales;

3) La comprension de la imposibilidad de una exis-
tencia de paradigmas bioéticos universales, lo
que conduce a la construccién de un nuevo dis-
curso bioético sustentado bdsicamente por el
didlogo, la coherencia y la argumentacion.

A partir de este nuevo modo de pensar la bioé-
tica fue que cuestiones persistentes en la historia de
la humanidad desde hace mucho, pasaron a ocupar
un espacio destacado en las propuestas que antece-
dieron la agenda para la disciplina del siglo XXI 124,
Cabe destacar que anteriormente Berlinger ** habia

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015231051
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adoptado el término bioética cotidiana para descri-
bir cuestiones concernientes a las situaciones que
acontecen diariamente, pero que no deberian estar
aconteciendo mds, por ejemplo la pobreza, la ex-
clusidn social y las enfermedades desatendidas. En
Brasil, Garrafa y Porto utilizaron la misma definicién,
adaptando la idea para bioética de las situaciones
persistentes *°.

Lo importante es que tanto la propuesta de
Berlinguer®® como la de Garrafa y Porto *, subra-
yan la necesidad de pensar una bioéticacapaz de
abordar los determinantes sociales basicos —y, por
tanto, persistentes y criticos- de la vida humana,
tanto en los individuos como en las colectividades.
El encuentro de la bioética con lo colectivo, con lo
social, surgié timidamente a partir de mediados de
los afos ‘90 y se fortalecié en la década siguiente,
teniendo como protagonistas a autores de América
Latina que fueron en busca de una bioética vuelta
hacia cuestiones de desigualdad social y equidad,
justicia social, responsabilidad individual y colectiva
en relacién a los cuidados dela salud, asignacion y
priorizacidon de recursos escasos, pobreza, racismo,
salud publica y politicas sociales y sanitarias 11141617,

Se destaca que la bioética, como nueva for-
ma de valorizacidon de la vida, debe establecer una
fuerte relacién con las cuestiones sociales que im-
pactan directamente en las condiciones de salud
de las poblaciones, en especial de aquellas mas po-
bres, presentes tanto en los paises periféricos como
en los paises centrales. No puede quedar limitada
a cuestiones estrictamente biomédicas. Cuestiones
de justicia, solidaridad, humanidad y equidad deben
ser protagonistas en los andlisis de los conflictos
bioéticos, asi, estos conflictos son el medio por el
cual el acceso al bienestar y el derecho a una vida
mas digna pueden hacerse realidad 2.

Enfermedades desatendidas y bioética

La breve introduccién sobre la bioética y su
vinculacién con cuestiones de relevancia social que
persisten en la historia de las poblaciones, revelé la
I6gica adoptada en este articulo que es la de estimu-
lar el didlogo entre las enfermedades desatendidas
y la bioética, aunque delante de las especificidades
de cada area del conocimiento. En nuestro punto
de vista, tres hechos fundamentales actuaron como
elementos-clave en el establecimiento del didlogo
entre los dos temas.

El primero de ellos es la persistencia que las
enfermedades desatendidas ocupan en el cuadro

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015231051

de la salud, no mas restringida a la situacion local,
si a la global *°, como se mencioné anteriormente.
El segundo hecho es que la bioética y las enferme-
dades desatendidas, aun con sus especificidades,
recorren caminos convergentes en algunos puntos.
Se observa, en la historia de ambas, la presencia de
cuestiones asociadas a los determinantes sociales y
a los contextos de la salud, tornandose asi areas del
conocimiento de caracter transdisciplinar, comple-
jas, que necesitan ser analizadas en su totalidad %°.

Basandonos en el pensamiento de Sotolongo %,
podemos verificar que tanto la tematica de la bioéti-
ca como la de las enfermedades desatendidas tienen
que lidiar, en sus reflexiones tedricas y en sus prac-
ticas con circunstancias, situaciones y fendmenos
referentes a la vida y a su sustentabilidad, los cuales
emanan de las interacciones entre los seres huma-
nos, sobre todo de las interacciones sociales. Algunas
de esas interacciones afectan a las otras, de modo
que producen circunstancias o fendmenos inespera-
dos, sorprendentes y paradojales, para los cuales no
siempre hay solucidn prevista o pensada, lo que vie-
ne a configurar el caracter complejo de las dos areas
tematicas.

Puede decirse que son trandisciplinares, por
tratarse de dreas del saber que superan las fronteras
delimitadoras de las disciplinas involucradas en el
estudio de los objetos, en los didlogos que conducen
a los nuevos conocimientos, asi como al enriqueci-
miento reciproco de todos los agentes, en donde
el todo es mayor que las partes 22. La transdiscipli-
nariedad promueve la superacion de las barreras
gue marcan los limites de las diversas disciplinas, al
promover el continuo ejercicio del cambio, el cual
se traduce en distinguir y no seccionar; asociar e in-
terconectar y no reducir o aislar; tornar complejo y
no simplificar 2.

Las dos areas son complejas, pues tratan de
temas que involucran una causalidad sensible al
contexto y al entorno, en el que se refiere a los com-
ponentes naturales, sociales y humanos. Es decir, se
trata de una relacién de causalidad sensible tanto a
lo que esta ocurriendo ahora, asi como a la historia
o al pasado de esos componentes 2.

Cabe destacar que la complejidad permite dis-
tinguir las cualidades emergentes de la interaccion
entre las partes y sus relaciones con el todo, proyec-
tdndose mas alla del clasico modelo determinista
al captar, de este momento en adelante, la nocién
de desorden, imprevisibilidad, error y caos como
fomentadores de la evolucién y de los cambios 2.
Para Morin ?°, enfrentar la complejidad de lo real
significa enfrentarse con las paradojas del orden/
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desorden, la parte/el todo, lo singular/general; in-
corporar el caso y lo particular como componentes
de andlisis cientifico, integrando la naturaleza singu-
lar y evolutiva del mundo a su naturaleza accidental
y contingente.

De acuerdo con Garrafa 2%, todos los ele-
mentos conceptuales anteriormente presentados
pueden ser trabajados segun criterios adecuados,
contribuyendo a la construccién de un pensamien-
to bioético nuevo, amplio y comprometido con las
cuestiones éticas persistentes verificadas, en su
gran mayoria, en la realidad de los paises periféri-
cos. Como resultado de esa constatacion, se levanta
el tercer y ultimo hecho determinante para el dialo-
go establecido en este articulo. La complejidad y la
transdisciplinariedad de las dos areas estimularon a
la bioética a adoptar una postura mas critica y poli-
tizada acerca de las cuestiones éticas que involucran
los determinantes sociales de la salud en contextos
sociales que, en general, congregan poblaciones
excluidas con alto grado de vulnerabilidad social,
como es el caso de aquellos lugares donde existen
enfermedades y enfermos desatendidos.

De acuerdo a lo que se expuso, es posible
afirmar que en la actual fase en que se encuentra
la humanidad, la tolerancia hacia las consecuen-
cias provenientes del legado de las enfermedades
desatendidas se han tornado algo inaceptable. La
paradoja es explicita. Con el avance de la ingenieria
genética se pasa a convivir con el tratamiento de en-
fermedades hasta entonces incurables, sin embargo
a un lado existen individuos viviendo en condiciones
infrahumanas, con total predisposicion a contraer
enfermedades que no deberian tener mas lugar.

Asi como se indicd, el locus de preferencia de
las enfermedades desatendidas son los contextos
dejados atras por el progreso socioeconémico; con-
secuentemente, son contextos que viven al margen
del desarrollo cientifico y tecnolégico alcanzado por
la humanidad en los Ultimos afios. Se observa que
la relacion establecida entre miseria y enfermeda-
des desatendidas ha agravado atiin masel cuadro de
pobreza de poblaciones alrededor del planeta. Es
decir, se puede considerar a la pobreza, simultdnea-
mente, como punto de partida y resultado final de
las enfermedades desatendidas . Para Pogge ¥’ y
Luna %, la pobreza debe ser vista como violacién a
los Derechos Humanos, principalmente cuando es
causada por muchos de los paises ricos o centrales
en su perversa actuacion sobre los paises pobres o
periféricos.

El denominador comun del individuo pobre
y excluido es el desamparo, condicién vital en que
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se necesita proteccion y, ademas, los medios para
obtenerla, de manera de evitar el progresivo agra-
vamiento o la cronicidad de la exclusién y de la
pobreza, que tienden a ocurrir con la falta de ayu-
da extranjera. La sinergia negativa entre pobreza y
enfermedad requiere proteccion, que debe estar
disponible y accesible como funcidn protectora del
Estado, estableciéndose como derecho moral que
se extiende mas alld, de acuerdo con la doctrina po-
litica vigente °.

Desde nuestro punto de vista, el conflicto
bioético trasladado a la tematica de las enferme-
dades desatendidas, ademas de relevante, se torna
hecho concreto delante de su magnitud. Esto se
confirma cuando se verifica que las enfermedades
desatendidas, ademas de atacar al 80% de la pobla-
cion de los paises periféricos, también ocasionan
millones de muertes por afio. Se estima que, para
el enfrentamiento de ese mal que se perpetta en la
historia de la humanidad, es necesario contar con
un arsenal terapéutico correspondiente al 20% de
la produccién del mercado farmacéutico mundial #.

No obstante, cuando se trata de acciones
vueltas al enfrentamiento de las enfermedades des-
atendidas por la industria farmacéutica mundial, lo
que se observa es que esa industria generalmente
destina la mayor parte de su arsenal terapéutico a
las demandas del mercado, dejando en segundo
plano a las necesidades de los millares de excluidos,
victimas o expuestos a enfermedades presentes sélo
en la realidad sanitaria de los paises periféricos *°.
Un estudio sobre la realizacion de investigaciones
en relacion a las enfermedades desatendidas que in-
volucraban las principales industrias farmacéuticas
mundiales, observé que sélo el 1% del presupuesto
anual de algunas de ellas era destinado a financiar
estudios que contemplaran esas enfermedades 3.

Corroborando la situacidn anteriormente des-
cripta, de los millares de medicamentos nuevos
lanzados en los ultimos 25 afos, se verifica que un
porcentaje muy bajo (menos del 1%), se destiné al
tratamiento de las enfermedades relacionadas a la
pobreza®. Es decir, los datos apuntados demuestran
y confirman que las enfermedades desatendidas no
representan un mercado atractivo para la industria
farmacéutica, sobre todo en razén de que el publi-
co al que estan dirigidos no dispone de los recursos
para adquirir tales medicamentos 2.

Cabe resaltar que, en el periodo comprendido
entre los afios 1975 y 2004, fueron desarrollados
1.556 nuevos medicamentos, de los cuales sdlo 21
eran destinados a las enfermedades desatendidas *.
Ademas de eso, entre 2000y 2005, ninguna de las 20
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empresas farmacéuticas de mayor facturacién bru-
ta mundial lanzé al mercado un solo medicamento
siquiera para el tratamiento de enfermedades rela-
cionadas a la pobreza, que atacan en mayor escala a
las poblaciones de los paises periféricos .

Este hecho es confirmado cuando Franco-Pa-
redes y Santo-Apreciado % aseguran que varios
individuos socialmente excluidos, contando con
pocas opciones y raras oportunidades de impe-
dir la propia enfermedad, no reciben tratamiento
para evitar la incapacidad y las muertes prematuras
causadas por las enfermedades relacionadas a la
pobreza. Por lo tanto, basandose en esas necesida-
des, el Estado como agente promotor del bienestar
social, junto con la sociedad organizada, debe inter-
venir en el intento del eliminar o reducir al minimo
posible las diferencias que, aunque innecesarias,
evitables e injustas 3°, se evidencian en lo cotidiano
y en la historia de las poblaciones pobres y margi-
nalizadas.

Schramm 3¢ también afirma que la pobreza ex-
trema convierte a las personas en rehenes, victimas
cuyas libertades fundamentales fueron secuestra-
das, impidiéndolas de realizar sus proyectos de vida,
una vez que son obligadas a vivir en condiciones que
las privan de la capacidad para alcanzar una vida
objetiva y subjetivamente digna. Tales individuos
y poblaciones pueden ser considerados afectados,
vulnerados * y excluidos por el proceso de globaliza-
cidn en curso, encuadrandose en las caracteristicas
basicas de aquellos que estan predispuestos a pa-
decer algun tipo de enfermedad desatendida. De
esta manera, es posible pensar a la bioética como
praxis capaz, no solo de explicitar y debatir conflic-
tos morales en la intencion de proteger individuos
y colectividades contra amenazas que pueden per-
judicar de manera irreversible sus existencias, sino
también de recomendar estrategias para el enfren-
tamiento de las inequidades.

Ademas de eso, la bioética debe reforzar,
por medio de su discurso, que la asistencia a la sa-
lud no puede ser comparada con una mercaderia
a ser comprada y vendida de cualquier manera en
el mercado * %, En la medida en que estos hechos
tienden a ocurrir, se avanza hacia la exclusién, el
distanciamiento y el aislamiento de aquellos grupos
poblacionales que fueron privados de los beneficios
proporcionados por el desarrollo *.

Para Farmer y Campos “°, los avances de la
ciencia en el campo de la salud tienen lugar de
manera diferente, de acuerdo a cada contexto so-
cial, generando que los frutos de ese avance no
estén disponibles a los que mas lo necesitan. Aun

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015231051

de acuerdo con esos autores, tanto el derecho a la
salud como el derecho a la participacién en los avan-
ces cientificos, son explicitamente dispares cuando
se comparan los paises centrales y los paises perifé-
ricos. En la vision de Garrafa %, es indispensable que
una nueva bioética, mas dindmica y mas politizada,
construya y coloque a disposicion de las localidades
mas necesitadas de bienes de consumo minimos
para la supervivencia humana, un conjunto de he-
rramientas concretas, originadas en la teoria y el
método cientifico, las cuales posibiliten la obtencién
de la correspondiente dignidad, que varias veces
a tantos les fue negada. En este sentido, el acceso
universalizado a la salud se torna una pauta obliga-
toria en la nueva agenda bioética del siglo XX, visto
como derecho, ciudadania, correspondiendo al po-
der publico proveer lo minimo necesario para que
las personas vivan dignamente.

A los ojos del mundo, las enfermedades
desatendidas contindan imprimiendo su marca y
contando cada vez mas victimas por medio de la dis-
torsion, del estigma, de laincapacidad y de la muerte
prematura®. Los grupos mas susceptibles, tanto en
la frecuencia como en la magnitud de las lesiones,
son invariablemente los que estan en desventaja
socioecondmica %2 Basta observar que, en virtud de
enfermedades como la oncocercosis y el tracoma hay
individuos que desarrollan ceguera; que la lepray la
filariosis linfatica los tornan deformes, limitando su
vida social y su productividad. Deformidades y am-
putaciones aun tienen lugar como medio de evitar
la muerte de individuos victimas de Ulcera de Buru-
li; la tripanosomiasis humana africana (enfermedad
del suefio) debilita gravemente, antes de llevar a la
muerte; la hidrofobia, que provoca encefalitis agu-
da, es siempre fatal; la leishmaniosis deja cicatrices
profundas y permanentes o destruye totalmente las
membranas mucosas de la nariz, de la boca y de la
garganta y, en su forma mas grave, ataca a los 6rga-
nos internos, llevando rapidamente a la muerte de
no ser tratada a tiempo; la enfermedad de Chagas
puede causar problemas cardiacos en adultos jo-
venes, ocupando camas de hospital a la inversa de
puestos en el mercado de trabajo; la esquistosomia-
sis severa obstaculiza la frecuencia en la asistencia a
la escuela, pues contribuye a la desnutricion y perju-
dica el desarrollo cognitivo de los nifios .

En otras palabras, el cuerpo, en su condicidn
de espejo para el flagelo de las enfermedades des-
atendidas, debe ser reconocido como parametro de
intervencion ética que no se limita a la dimensién
fisioldgica. Es en el cuerpo que se identifica e in-
corpora la dimensidn social, es decir, la articulacion
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de las dimensiones fisicas y psiquicas que se mani-
fiestan de manera integrada tanto en las relaciones
sociales como en las relaciones con el medio. Al con-
siderar el cuerpo fisico como estructura de soporte
de la vida social, pues sin él la vida social no se con-
cretiza, el concepto de corporeidad y el consecuente
sostenimiento de la existencia concreta de las per-
sonas pasan a ser marcos de intervencion ética .

Innumerables marcas que se presentan en el
cuerpo y en la vida de los individuos se tornan cla-
ros ejemplos del grado de sujecion de determinados
individuos y colectividades a la condicién de desa-
tencién. Otro hecho que salta a la vista y debe ser
colocado en el debate es la imposibilidad de disociar
la dimensidn bioldgica de la enfermedad del contex-
to social que la rodea, ya que en la mayoria de los
casos, ambos tienen lugar de manera concomitante.
Para Porto y Garrafa *°, los actores sociales producen
y reproducen la dindmica de la sociedad en sus cuer-
pos y en sus vidas, hecho que refuerza la propuesta
de este articulo.

La comprension del ser humano como simul-
tdneamente bioldgico, social, cultural y simbdlico,
se torna mas concreta a partir de un abordaje am-
plio de la enfermedad. Las condiciones de vida de
los individuos y de la colectividad determinan sus
condiciones de salud, las cuales deben ser estudia-
das en una perspectiva amplia, teniendo en cuenta
no solo los elementos bioldgicos, sino también los
elementos sociales, culturales y simbdlicos *¢#’. En
este sentido, verificamos que la bioética —como area
de conocimiento transdisciplinar, compleja, vincula-
da a cuestiones relacionadas con la vida, la salud y
el medio ambiente- tiene la capacidad de propor-
cionar analisis de mayor claridad y transparencia,
revelando los presupuestos que movilizan los sa-
beres y las practicas en salud. Es decir, a través de
su mediacién, de su debate ético, se propone pro-
mover la ética del conocimiento que, en el caso de
las enfermedades desatendidas, se torna una pieza
clave para revertir su condicion.

En la actualidad, al discutirse los trasplantes,
implantes y el Proyecto Genoma, que prolongan la
vida, es necesario atender también a la persistente
necesidad de encontrar solucién a las enfermedades
relacionadas a la pobreza, como la malaria, dengue,
hanseniasis y tantas otras que todavia se cobran vi-
das precozmente en gran parte del mundo y que se
mantienen epidémicas en las poblaciones mas vul-
nerables y mas pobres .

Por esto, la bioética debe estimular el didlogo
en relacién a esos problemas a partir del principio
de justicia, de equidad y de solidaridad, en vista de
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la necesidad de sensibilizacidon hacia el sufrimiento
ajeno, a fin de que se puedan compartir recursos de
manera legitima, enfatizando en la necesidad de pro-
porcionar condiciones menos desiguales; sélo asi se
promueve el acceso a bienes y servicios sin los cuales
es imposible vislumbrar un futuro mas justo “. Sélo
comprendiendo criticamente la realidad se puede in-
terpretar el pasado y proyectar un futuro digno para
todos 2.

Consideraciones finales

Ante los hechos aqui presentados, se verifica
que el conflicto bioético que circunda y se adentra
en la cuestidon de las enfermedades desatendidas
esta puesto en visibilidad y demanda que esta con-
dicidn sea revertida. Tal afirmacion se corresponde
con el hecho de que, por tratarse de ética aplicada,
de cara a cuestiones atinentes a la vida, la bioéti-
ca puede y debe ser utilizada como instrumento
de mediacidn, con el poder de impulsar el proceso
de revertir las condiciones que presentan a lo largo
de su historia varias enfermedades transmisibles,
directamente relacionadas con las condiciones de
vida presentes, sobre todo, en las poblaciones de
paises periféricos.

Creemos que el didlogo entre la cuestion de
las enfermedades desatendidas y la bioética se
fundamenta tanto en los referentes de la propia
bioética, que estan dispuestos a develar los verda-
deros problemas de inequidades persistentes en el
mundo contemporaneo, asi como en los referentes
que se proponen efectivizar a la salud en tanto de-
recho fundamental del ser humano, poniendo en
practica la definicion propuesta en el articulo 14 de
la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos de la Unesco 2.

El citado articulo de la DUBDH, ademas de
establecer que la promocién de la salud y el desa-
rrollo social debe ser objeto central de cualquier
gobierno democratico, considera que gozar del mas
alto patrdén de salud constituye uno de los derechos
fundamentales del ser humano y que, para eso, el
acceso a cuidados de salud de calidad y a medica-
mentos esenciales debe ser garantizado a todas las
personas, especialmente los cuidados y medicamen-
tos destinados al tratamiento y al sostenimiento de
la salud de mujeres y nifios, dando cuenta de que
la salud es esencial para la vida en si, debiendo ser
considerada como bien social humano 2.

Para finalizar, se verifica que las bases que
componen las reflexiones y los discursos de los au-
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tores utilizados en la escritura del presente articulo
estan en gran parte fundamentadas en un discurso
bioético que propone superar las injusticias socia-
les y sanitarias, asi como las asimetrias establecidas
entre aquellos que detentan el poder y los que no
tienen poder alguno, provenientes en la mayoria de
los casos, de situaciones persistentes que aun aque-
jan a la humanidad.

En este sentido, se constata que las vi-
siones tenidas en cuenta para este articulo, en
general desarrolladas por autores que rechazan el
trato insensible e indiferente hacia un problema
cuyo impacto repercute en la vida de millones de
personas, estan pautadas en el compromiso de la

construccion de una bioética participativa y compro-
metida, con miras a la superacién de los indeseables
y persistentes problemas presentes en los paises
periféricos.

Por lo tanto, la situacion de la bioética en la
superacion dela pesada carga causada por el flagelo
de las enfermedades desatendidas, ademas de am-
plificar por medio de su discurso la voz de aquellos
que se encuentran invisibilizados, debe rechazar las
posibles causas que privan a individuos -principal-
mente a aquellos que se encuentran en estado de
vulnerabilidad social- del acceso a cuidados de salud
de calidad y a medicamentos que sean esenciales
para la supervivencia.

Trabajo desarrollado a partir del doctorado en el contexto del Programa de Posgrado en Bioética de la Univer-
sidad de Brasilia, Brasilia/DF, Brasil.
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