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. EDITORIAL

Este numero de la revista aparece en medio de
una pandemia que ha afectado y sigue afectan-
do profundamente la vida de todos los pueblos
sin distinciones de ningun tipo. Es una pandemia
igualadora en muchos sentidos, aunque sabe-
Mos que es ocasion para quienes no tienen nin-
gun tipo de prurito a la hora de aumentar su pa-
trimonio generando mas desigualdad. Si algo po-
demos agradecerle al COVID19 es haber puesto
de manifiesto lo mejor y lo peor de cada persona
y cada sociedad.

Este azote nos ha enfrentado con la finitud del
ser humano frente a una bidsfera que tiene todo
el poder de resiliencia como para superar cual-
quier depredacion, poder que seguira ejerciendo
sin que podamos hacer nada para impedirlo. Kant
descubria las limitaciones de la razén humana
mirando el firmamento frente las escasas posi-
bilidades del conocimiento humano que marco
con precision en su método cientifico. Pero los
cientificos no entendieron que la ciencia marca
limites y pretendieron y siguen pretendiendo usar
a la ciencia para saltar los margenes de lo hu-
mano, proponiéndose un futuro marcado por la
tecnologia en que desaparezca toda barrera. La
soberbia humana ha causado y sigue causando
grandes males y esta pandemia ha sido un fuerte
golpe para esa soberbia mostrando todo lo que
ignora la ciencia y dando la chance a la huma-
nidad que sigue poniendo en la tecnociencia su
esperanza de salvacion, de reconocer donde es-
tan sus limites. El imperativo tecnolégico, hecho
posible por la intervencién del mercado en el de-
sarrollo de la ciencia y especialmente la tecno-
logia, ha permitido que los humanos aceptemos
acciones cientifico—tecnologicas prescindentes
de cualquier control, amparadas en la libertad de
investigacion. Esas intervenciones sobre el mun-
do natural y humano no sélo no tienen preceden-
tes sino que lo que es peor, son incapaces de
cualquier prondstico certero, lo que hace incierto
su resultado. La intervencién sobre la vida tiene
efectos y consecuencias que la misma ciencia

es incapaz de pronosticar y no soélo en términos
bioldgicos sino sobre todo sobre los 6rdenes so-
ciales y econdémicos, y que van a contrapelo de lo
que dio lugar al conocimiento cientifico que era la
certeza cartesiana. Ello deja a la humanidad en la
incertidumbre que es precisamente el sentimien-
to mas confesado en este momento histérico.

Es tarea urgente de la bioética encontrar res-
puestas superadoras de una situacioén histérica
que solo beneficia a una porcién minima de la hu-
manidad y cuyo costo, establecido por la misma
ciencia, es la destruccién de la vida, por lo menos
de la vida humana en un futuro no muy lejano.
Muchos piensan que la pandemia sera la ocasion
para que mejore la situacion de las personas, no
lo hara, ni tampoco del resto de los seres del pla-
neta sino que la empeorara. Pero no es la pande-
mia la causa, el virus solo ha detonado la crisis,
la ha hecho mas visible y mas intensa y también
debe permitirnos entender que no es la ciencia la
que tiene la respuesta y menos aun una ciencia
sometida a los mandatos de las bolsas y el mer-
cado. Debemos evitar que los estados, los pode-
res econémicos y politicos nos sigan planteando
que sortear la emergencia sanitaria es el objetivo,
para luego reincidir en un orden social y una eco-
nomia inviables. Debemos evitar que se olvide
tras la pantalla de la pandemia que mientras hay
poblaciones incluso en los paises denominados
desarrollados que pasan hambre, se incremen-
tan los gastos en armamento y se mantienen los
factores de conflicto en todo el planeta, espe-
cialmente en los paises con mayor desigualdad.
¢ Por qué no incrementar las campanas para que
se usen los presupuestos militares para mejorar
las condiciones de vida que evitaran futuras pan-
demias? El virus vino a contagiar a la gente pero
la organizacion socio-econémica del mundo ya
estaba contaminada. Esto aparece claro en el
trabajo que publicamos de Carlo Botrugno: El pa-
pel de la tecnologia en la gestién de la pandemia
de CoViD-19 donde analiza las mayores cuestio-
nes éticas y juridicas generadas por la pandemia



tomando en cuenta el papel fundamental que han
cobrado las nuevas tecnologias y el hecho de que
la discusion acerca de su utilizacion ha salido de
los angostos confines del debate académico para
investir a toda la sociedad.

Hoy estamos en una emergencia, en una crisis
real y lo que debe ocuparnos es reclamar y po-
ner en practica cambios sustanciales globales
post pandemia con una unica condicion: que los
cambios no se piensen en funcion de optimizar
el lucro, el comercio, el consumo, como modo de
mantener el sistema de vida del que hoy goza-
mos el 40% de la poblacion del planeta, porque
el resultado de esa supuesta solucion es la des-
truccién de la tierra.

La solucion debe provenir de un cambio total de
perspectiva. Claro que el conocimiento cientifico
es necesario pero ese conocimiento debe ser
regulado fundamentalmente por la ética, que es
quien pondra de manifiesto los limites de lo debi-
do y lo indebido tanto para la ciencia como para
la politica, la economia, la organizacion social,
las relaciones humanas.

En ese camino la educacion debe asumir un
desafio de renovacion ineludible y sobre todo
la educacién en bioética, olvidando viejos para-
metros e inventando nuevos modos de acceder
a la relacion respetuosa con el otro que exige la
ética. El otro que no es sélo el humano sino todo
el cosmos. La bioética tiene desde sus origenes
relacién estrecha con la medicina y no es mala
idea comenzar con la educacion de los médicos y
futuros médicos en ese respeto, ya que sabemos
que una de las complicidades mayores para el
mantenimiento del status quo es la de una medi-
cina cuyo triunfo consiste en haber medicalizado
la vida. Una medicina cuyo foco son las enferme-
dades, los virus, las vacunas, los medicamentos
y no la salud. Es en ese sentido que son valiosos
los aportes que han hecho a la revista varios au-
tores que consideran necesario dar un giro epis-
temoldgico respecto de la bioética y su ensenan-
za. En primer lugar Analia Cucchiara y su equipo
con el texto: La narrativa como generador de la
empatia médica donde relata la experiencia reali-
zada en el tercer curso de la carrera de medicina
de la facultad en que es profesora, utilizando la
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técnica de la escritura reflexiva, con el objetivo
de reconocer al otro enfermo y todas las caras
de su enfermedad. En una experiencia semejan-
te Marila Lazaro y su equipo buscan en el traba-
jo La bitdcora como herramienta de reflexion y
metacognicion en un curso de bioética, que los
estudiantes pongan el acento en la reflexiéon y
juicio metacognitivo sobre la propia experiencia,
frente a las diferentes cuestiones que abordan
los cursos de bioética. Lo que siente y piensa un
futuro médico en relacion fundamentalmente con
el reconocimiento del otro, de su dignidad, es el
primer paso para sentar bases de un cambio po-
sible. Sin dejar de lado esta perspectiva, Thiago
Rocha da Cunha se detiene sobre un significante
muchas veces usado en bioética para justificar
actitudes injustificables y que puede jugar un pa-
pel clave a la hora del giro epistemolégico que
necesita esta disciplina, se trata del concepto de
vulnerabilidad. En su trabajo Vulnerabilidad como
referencia para la ensefianza de Bioética en
América Latina y el Caribe, hace una aproxima-
cion critica al concepto mostrando sus diferentes
dimensiones y aplicabilidad. Otro trabajo que
aporta en este sentido es el de Maria Grace Sa-
lamanca, Eticas del cuidado, decolonialidad e in-
terculturalidad donde se cuestiona la aceptacién
de parte de la bioética de proposiciones univer-
salistas propias de la modernidad como apelar a
principios universales, institucionalizar su funcio-
namiento en comités de ética, privilegiar el cono-
cimiento biohegemadnico. Propone a la bioética la
adopcion de la ética del cuidado centrada en una
antropologia del humano vulnerable, para poder
asumir el valor de lo emocional y lo aleatorio y
sobre todo poner la mirada en la interculturalidad
y la decolonialidad.

Sumamos a estos aportes que pueden enrique-
cer la educacién en bioética dos miradas criticas
sobre practicas habituales para la medicina que
merecen ser reconsideradas sobre todo a la luz
de lo sucedido con ellas en la atencion de pacien-
tes graves en esta pandemia: una es la del con-
sentimiento informado y otra los alcances de la
intervencion médica en terapia intensiva. El texto
de Maristela Freitas Silva: Termo de consenti-
mento para cirurgia em um hospital universitario
do Rio de Janeiro: opinido dos pacientes, mues-
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tra criticamente hasta qué punto los pacientes
comprenden los formularios de consentimiento
informado; el texto del Comité de Bioética de la
Sociedad Argentina de Terapia Intensiva, Ade-
cuacion del Esfuerzo Terapéutico (AET) por su
parte, indica cuales deben ser los limites éticos
a tener en cuenta en toda intervencion médica
en la UCI.

La bioética no la hacemos unos pocos expertos
sino todo aquel que se compromete con lo que
pedia Potter hace mas de 70 afos, “tender un

puente” hacia un futuro donde el valor maximo
sea el respeto por la vida: no solo la humana, sino
toda vida.

Por ello invitamos a todos los que quieran contri-
buir a la construccién de ese puente a publicar en
las paginas de nuestra revista.

Maria Luisa Pfeiffer
Editora



Rev. Redbioética/lUNESCO, Afo 11, 1 (21):13 - 20 enero - junio 2020
ISSN 2077-9445

El papel de la tecnologia em la gestion... - Botrugno, C.

El papel de la tecnologia en

la gestion de la pandemia de CoViD-19

The role of technology in

the containment of CoViD-19 pandemic

Carlo Botrugno*

Resumen

La gestion de la pandemia en todos los paises afectados por el CoViD-19 es un tema de debate a
nivel global, debido a las implicaciones éticas, juridicas y sociales de las medidas de emergencia
adoptadas por los gobiernos y las autoridades sanitarias para contener la difusion del virus. En
este contexto, las nuevas tecnologias han cobrado un papel fundamental, y la discusion acerca
de su utilizacién ha salido de los angostos confines del debate académico para investir a toda la
sociedad. Con base en el enfoque tedrico de la bioética del cotidiano, en este ensayo, analizaré las
mayores cuestiones éticas y juridicas generadas por el adviento del COViD-19 con relacion al uso
de las nuevas tecnologias. Tales cuestiones se pueden repartir en tres categorias: a) organizacion
de la asistencia sanitaria; b) respeto de los derechos fundamentales; c) proteccion de los grupos
vulnerables.

Palabras clave: tecnologias de la informacion y comunicacion, CoViD-19, derechos fundamentales,
derecho a la salud, telemedicina y salud digital.

Resumo

A gestado da pandemia em todos os paises afectados pelo CoViD-19 é um tema de debate global,
devido as implicagdes éticas, juridicas e sociais levantadas pelas medidas de emergéncia adoptadas
pelos governos e autoridades sanitarias para conter a difusdo do virus. Neste contexto, as novas
tecnologias tomaram um papel fundamental, e a discussdo sobre sua utilizagao saiu dos estritos
confins do debate académico para envolver a sociedade toda. Com base na abordagem tedrica
da bioética do quotidiano, neste ensaio, analisarei as maiores questdes éticas destacadas pela
difusdo do CoViD-19 em relagdo ao uso das novas tecnologias. Essas questées se podem repartir
em trés categorias: a) organizagéo de assisténcia sanitaria; b) respeito dos direitos fundamentais;
c) protecgao de grupos vulneraveis.

Palavras-chave: tecnologias da informacdo e comunicagcdo, CoViD-19, direitos fundamentais,
direito a salud, telemedicina e saude digital.
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Abstract

The handling of pandemic in all the countries affected by the CoViD-19 outbreak is a major topic
at global level, due to the ethical, legal and social implications posed by the emergency measures
adopted by national governments and health authorities. In this context, the new technologies
assumed a fundamental role and the discussion around its use came out from the narrow boundaries
of the academic debate. Moving from the theoretical approach of the everyday bioethics, | will briefly
analyse the main ethical issues posed by the advent of pandemic with regard to the use of the new
technologies. These issues can be clustered in three categories: a) healthcare organisation and
delivery; b) respect of fundamental rights; c) protection of vulnerable groups.

Keywords: information and communication technologies, CoViD-19, fundamental rights, right to

health, telemedicine and digital health

1. Introduccion

La difusion de la pandemia de COViD-19 ha de-
vastado nuestras formas de vida y se ha vuelto
una amenaza para las libertades y los derechos
fundamentales en la mayoria de los estados
contemporaneos afectados por el virus. Conse-
cuentemente, la discusién sobre las implicacio-
nes éticas, juridicas y sociales de las medidas de
emergencia (cuarentena, lockdown, etc.) adopta-
das por los gobiernos y las autoridades sanitarias
para contener la difusion del virus, se ha vuelto
tema de debate a nivel global.

En el contexto de la emergencia sanitaria, la obli-
gacion de mantener la distancia interpersonal —
el llamado “distanciamiento social’— representa
un medio fundamental para proteger la salud
de las poblaciones y garantizar, en lo posible, la
continuacién de las actividades humanas ordi-
narias. En ese contexto, la utilizacién de nuevas
tecnologias como vector principal para permitir el
mantenimiento de esa distancia ha asumido un
papel fundamental, provocando discusiones y di-
vergencias que involucraron a toda la sociedad,
mas alld de los estrechos confines del debate
académico. Sin embargo, en muchos casos, es-
tas discusiones han generado mas confusion que
claridad y han evidenciado todas las insidias que
caracterizan la relacion entre ciencia y politica en
las sociedades contemporaneas. Los margenes
de incertidumbre que suelen connotar al cono-
cimiento cientifico—, a pesar de que la opinion
publica es llevada a creer en su infalibilidad— se
han vuelto “dramaticos”, debido a que las eviden-

cias cientificas disponibles acerca de los corona-
virus, antes de la pandemia en curso, eran muy
limitadas.

Por otro lado, los gobiernos nacionales se encon-
traron en la dificil posicion de adoptar decisiones
drasticas, con efectos devastadores para las eco-
nomias publicas y, en algunos casos, también
para la proteccion de la salud y de la vida de la
poblacion. En particular, este es el caso de Bra-
sil, donde la falta de una estrategia coordenada
y clara para contrastar el avance del coronavirus
ha causado la muerte de decenas de miles de
ciudadanos/as. Desde la perspectiva de la “bioé-
tica cotidiana” (Berlinguer 2000/2003), esta “poli-
tica de inercia” adoptada por el gobierno federal
de Brasil debe ser considerada y recordada por
su impacto en la poblacion como un auténtico
genocidio. De hecho, el precio de esta politica
estd siendo pagado sobretodo por los individuos
y grupos sociales mas vulnerables, aquellos que
ya antes de la pandemia vivian en condiciones
socio-economicas precarias y por tanto, en la
pandemia, tuvieron menores posibilidades de
proteger su propia salud y la de sus familiares.

Con base en el enfoque tedrico de la “bioética co-
tidiana”, en este ensayo, analizaré sintéticamente
las mayores cuestiones éticas generadas por el
adviento del COViD-19 en relacion al uso de las
nuevas tecnologias. Tales cuestiones se pueden
repartir en tres categorias: a) organizacion de la
asistencia sanitaria; b) respecto de los derechos
fundamentales; c) proteccién de los grupos socia-
les mas vulnerables.



2. El impacto de la tecnologia en

la organizacion de la asistencia
sanitaria

En el dramatico contexto de la pandemia, fue evi-
dente el potencial de las tecnologias de informa-
cién y comunicacion (TIC) en permitir la erogacién
de asistencia sanitaria a distancia. Las primeras
experimentaciones acerca de la intervencion re-
mota en el ambito sanitario —también conocidas
bajo el nombre de “telemedicina’— surgieron en
los afios sesenta del siglo pasado, sobre todo
en los Estados Unidos. Paradodjicamente, la te-
lemedicina fue concebida como un “medio ex-
cepcional”, para proveer asistencia sanitaria en
situaciones de emergencia, como por ejemplo,
en los desastres naturales. Con el avance tec-
nolégico, sin embargo, la telemedicina comienza
a ser concebida como un medio alternativo a la
asistencia presencial. Hoy, de hecho, una consis-
tente literatura, tanto de ambito médico, cuanto
en el campo informatico, ha evidenciado que la
difusion de la telemedicina puede ser fundamen-
tal para mejorar la calidad de la asistencia sani-
taria, incrementar su accesibilidad, y permitir al
mismo tiempo ahorrar recursos econémicos a los
sistemas de salud publicos (Lear 2018; Mahmoud
& Vogt 2018; Munir et al. 2015). Actualmente, se
puede afirmar que la telemedicina es una reali-
dad utilizada comunmente en especialidades mé-
dicas como: a) telecardiologia, que incluye todos
los servicios y equipamientos que permiten hacer
el electrocardiograma a distancia y la monitoriza-
cion en remoto de los parametros vitales del pa-
ciente; b) teleneurologia, que consiste en la eva-
luacion de las funciones cerebrales del paciente
afectado por apoplejia, con el objetivo de proveer
una intervencién farmacolégica o quirdrgica ur-
gente; c) telepsiquiatria, que abarca todas las ac-
tividades de educacién, formacion, diagnostico y
intervencion a distancia en el ambito psiquiatrico,
por medio de videoconferencias; d) telepatologia,
0 sea la transmision de muestras microscépicas
para el examen y el diagndstico; e) telerehabilita-
cion, que consiste en una serie de tratamientos
de rehabilitacion realizados a través de videocon-
ferencia; f) teleradiologia, o sea la transmision de
imagenes radioldgicas desde un centro periférico
(spoke) para una institucion hospitalera de exce-
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lencia (hub) que se encarga de efectuar el reporte
(OMS, 2010).

Como en las precedentes emergencias virales
—NMers-COV, Sars-COV-1, y Zika (Ohannessian
2015)— la telemedicina esta teniendo un papel
fundamental también durante la pandemia de
COViD-19, sobre todos en aquellos paises que
habian adoptado politicas especificas para favo-
recer la difusién de estos medios en sus propios
sistemas sanitarios. La telemedicina, por lo tanto,
esta contribuyendo a garantizar continuidad en
la asistencia sanitaria y actuando como soporte
para los profesionales de salud en la ejecucién
de diagndstico de COViD-19 a distancia.

Ademas, la telemedicina esta permitiendo a los
profesionales en cuarentena poder trabajar en
sus propias casas, lo que es fundamental para
enfrentar la situacién de emergencia y la relativa
escasez de profesionales, tanto médicos, cuanto
enfermeros. Por Ultimo, la telemedicina también
esta teniendo un papel importante para proveer
apoyo remoto a todos aquellos que sufrieron y
sufren de estrés psicologico (panico, ansiedades,
depresiodn, etc.) debido al aislamiento prolongado
y a la cuarentena, o simplemente al temor de las
consecuencias provocadas por la difusién del vi-
rus (pérdida del trabajo, dificultades econdémicas,
etc.) (Zhou et al. 2020).

No siempre los esfuerzos directos a estimular
una mayor utilizacion de la telemedicina duran-
te la pandemia han logrado sus efectos. Algunos
autores han destacado que en algunos casos, el
intento de cambiar la asistencia sanitaria presen-
cial y transformarla en virtual ha sido ineficaz,
como en el caso de ltalia (Botrugno 2020a), de
Australia y de los Estados Unidos (Smith et al.
2020). Las dificultades encontradas se pueden
atribuir a diferentes factores, entre los cuales:
falta de medidas financieras adecuadas para el
fomento de la telemedicina, escasa voluntad de
los profesionales de adaptarse a la practica vir-
tual, y obstaculos encontradas en la transicién
de la asistencia convencional a la telemedicina.
Esto confirma que la disponibilidad de la tecno-
logia “de por si” no es un factor suficiente para
asegurar su difusion en la practica de rutina, asi
como enfrenta la necesidad de disponer de politi-
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cas adecuadas que resuelvan todos los aspectos
criticos planteados por esta innovadora concep-
cion de asistencia sanitaria (Fleming et al. 2009;
Lateef 2014; Botrugno 2019a).

Por otro lado, también en el contexto de la pande-
mia de COViD-19, sobresale que la telemedicina
debe integrar y no remplazar la asistencia sanita-
ria convencional, y por lo tanto debe ser utilizada
como una herramienta mas a disposicién de los
profesionales de la salud para proteger a sus pa-
cientes (Greenhalgh et al. 2020). En efecto, a pe-
sar de la ventajas ofrecidas por la telemedicina,
su difusion también conlleva algunos riesgos, en-
tre los cuales, en primer lugar, el de una profunda
alteracién de la relacion médico-paciente. Esta
relaciéon que viene de una tradicion secular que
valora la proximidad y el contacto fisico (Osorio
2011; Ha & Longnecker 2010), se halla en ries-
go de reducirse a una mera transmision de datos
clinicos, considerados mas o menos relevantes
para el diagndstico o para el tratamiento a distan-
cia de las patologias (Botrugno 2019b).

Otro tema que requiere ser analizado con respec-
to a la utilizacién de la telemedicina se refiere a
las expectativas desarrolladas por los “pacientes
digitales”. En algunos casos, mas que un enlace
entre un profesional de salud y un paciente, la
telemedicina propone una conexién a un sistema
de inteligencia informatica, disefiado con interfaz
user-friendly y con inspiraciéon antropomorfa. El
resultado es la entrega al usuario de una interac-
cion “de rasgos humanos”, la cual puede incluir
procedimientos de decision-making que ofrecen
elaboraciones presentadas como el fruto de una
auténtica expertise humana en el ambito médi-
co. En algunos casos, son los mismos pacientes
quienes contribuyen de forma involuntaria a la
“humanizacion” de esos servicios, atribuyendo a
los equipamientos tecnoldgicos la responsabili-
dad por errores y mal funcionamiento.

Mas alla de los aspectos criticos mencionados,
vale la pena destacar que la difusion de la tele-
medicina representa un gran desafio para los
sistemas sanitarios contemporaneos. De las apli-
caciones para smartphones y tabletas de uso
comun a los modelos de telemonitorizacion, los
tratamientos a distancia pueden contribuir a mo-

dificar profundamente tanto la practica médica
(convencional) cuanto la misma relacion entre
salud y enfermedad (Boutrugno 2020b). Ademas,
la promocidn de estos servicios esta alimentando
un mercado de proporciones enormes. Esto va
conformando un nuevo paradigma de economia
politica de la salud, cuyo avance amenaza la sus-
tentabilidad de los sistemas sanitarios publicos
(Evans & Stoddart 1990; Pellegrino 1999; Lown
2007). En efecto, la difusién de los servicios di-
gitales representa un objetivo atractivo para los
proveedores de la industria médica, quienes ac-
tualmente son los Unicos capaces de ofrecer los
innovadores servicios remotos y al mismo tiem-
po asegurar la manutencion de los aparatos tec-
noldégicos. Por lo tanto, desde una perspectiva
bioética, es indispensable averiguar si la difusién
de la telemedicina tiene como objetivo satisfacer
exigencias reales de los pacientes o inducir nue-
vas necesidades que se ajustan a los intereses
econdmicos de los proveedores de la industria
médica (Esposito & Perez 2014).

3. Nuevas tecnologias y respeto de

los derechos fundamentales

La mayor parte de los paises afectados por el vi-
rus adopté medidas drasticas de contraste, entre
las cuales el cierre de todas las actividades eco-
noémicas “no esenciales” (el llamado lockdown) o
la imposicion de aislamiento domiciliar (cuarente-
na) para aquellos/as ciudadanos/as contagiados.
Obviamente, la adopcion de estas medidas tuvo
como efecto una restriccidn de las libertades y de
los derechos fundamentales que no tiene prece-
dentes en la historia de las democracias moder-
nas fuera de los tiempos de guerra. Estas restric-
ciones fueron necesarias para evitar una difusion
incontrolada del COViD-19, y por tanto, para pro-
teger la salud y la vida de todas las poblaciones.

A pesar de esto, uno de los mayores argumen-
tos de debate —no solamente académico —fue
el poder de las autoridades para interferir sobre
las vidas privadas de los individuos. Para algu-
nos, la difusién del COViD-19 ha representado
un pretexto para instaurar una loégica de “emer-
gencia permanente” en el enjeux democratico, un
“estado de excepcion” inspirado a la supresion de



la privacy por el uso de las nuevas tecnologias
(Agamben 2020). Otros, en cambio, han eviden-
ciado el deber de las instituciones publicas de
proteger la salud de todos/as los/as ciudadanos/
as, a través de la utilizacion de las nuevas tecno-
logias (Zuboff 2020).

En el contexto dramatico de la pandemia, en efec-
to, se ha manifestado en toda su fuerza el papel
ambivalente de la tecnologia. Como ya he desta-
cado en el caso de la telemedicina, por un lado
las nuevas tecnologias ofrecen oportunidades
impresionantes, mientras por el otro nos enfren-
tan a cuestiones criticas tanto a nivel ético-juridi-
co cuanto a nivel social. Desde el comienzo de la
pandemia, en efecto, una gran variedad de tecno-
logias ha sido recomendada y, en muchos casos,
utilizada para contrastar la difusion del virus. En-
tre estas hay: pulseras electronicas para monito-
rear los movimientos de los contagiados; drones
para controlar que las personan respeten la obli-
gacion de quedarse en casa; apps para alertar a
quienes entraban en contacto con un contagiado,
cuya utilizacion fue obligatoria en algunos paises
y meramente recomendada en otros.

Desde un enfoque diferente, es de destacar tam-
bién que antes de que la OMS declarase oficial-
mente la pandemia, los usuarios de algunas re-
des sociales —como WeChat— fueron censura-
dos con respecto al envio de mensajes en que se
mencionaba el virus y su difusién (La Repubblica
2020).

Por lo tanto, el primer aspecto que hay que evi-
denciar en este contexto es el potencial de las
nuevas tecnologias de interferir de forma signifi-
cativa en la vida cotidiana de los individuos y al-
terar —temporalmente al menos— las dinamicas
democraticas del estado de derecho. En efecto,
permitir el control, tanto por parte de las autori-
dades publicas —como ha sido en el caso del
CQOViD-19—, como, eventualmente, por parte de
sujetos privados, se vuelve una intrusion notable
de la privacy individual.

Ademas, esta intrusion lleva consigo el riesgo de
contribuir a una reformulacion del concepto de
proteccién de datos personales. Eso es posible
porque la pandemia ha legitimado la adopcién de
medidas excepcionales, que en algunos casos
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seran mantenidas en vigor cuando el COViD-19
haya sido derrotado, sobre la base de una légica
de “defensa preventiva” contra eventuales futuras
amenazas virales.

La proteccion de los datos personales, por lo tan-
to, representa uno de los temas principales del
debate actual. Atane a todos los paises pero se
manifiesta sobretodo en el contexto de la Unién
Europea, cuyos estados miembros pueden con-
tar con un implante normativo tan avanzado
como complejo, el llamado GDPR (Reg. UE n.
675/2016). En términos generales, esta normati-
va no permite utilizar tecnologias para monitorear
individuos o recoger datos individuales. Sin em-
bargo, esta permitido, en algunas circunstancias
excepcionales, recoger y procesar estos datos,
entre los cuales se encuentran también informa-
ciones pertinentes al estado de salud (Boutrugno
2020c). El adviento de la pandemia ha legitima-
do la adopcion de estas medidas excepcionales,
sobre todo en lo que concierne a la gestion de
la lamada “fase 2", o sea, después de haber su-
perado la fase de “pico” de los contagios y con
vista a la progresiva reapertura de las activida-
des econdmicas. Esto llevo a identificar solucio-
nes tecnologicas que permitiesen efectuar una
“monitorizacion de proximidad” de los individuos
a fin de alertar sobre quienes entraban en con-
tacto cercano con contagiados. Esta forma de
monitorizacién ha sido entendida como un me-
dio util para reconstruir el mapa de contactos que
cada contagiado ha tenido en un tempo definido,
a fin de bloquear la transmision del virus. A pesar
del trabajo de los maximos expertos europeos
en materia de proteccion de datos personales
(EDPB 2020a; 2020b), y de la participacion de
las autoridades nacionales para la garantia de la
privacy de los Estados miembro, las soluciones
identificadoras generaron grandes polémicas en
varios paises de la UE.

Aunque se dejé en claro que el objetivo era ga-
rantizar que estas apps funcionaran de tal modo
que evitaran recoger datos personales, de cierta
forma, para que pudiesen ser eficaces, debian
permitir la identificacion de los contagiados y de
sus contactos, lo que efectivamente lleva el ries-
go de abusos y violaciones de la privacidad de
los usuarios.
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4. La proteccion de los grupos

vulnerables

El tema de la proteccion los de grupos sociales
mas vulnerables es fundamental en la perspecti-
va de la bioética cotidiana, y mas aun en el con-
texto de América Latina, cuyos paises se enfren-
tan con situaciones graves de desigualdades y
vulnerabilidad social. Por lo tanto, tratar este as-
pecto implica, en primer lugar, distinguir entre la
proteccion que el Estado debe(ria) asegurar a los
individuos vulnerables para prevenir el contagio
y aquella que debe proveer a los mismos en el
caso de contagio. Personas presas, ciudadanos/
as migrantes y refugiados/as, personas indocu-
mentadas, ancianos/as hospedados en residen-
cias, personas con discapacidad, son algunas de
las categorias que precisan de una proteccion
suplementaria puesto que su autonomia y su
disponibilidad de recursos econdémicos y socia-
les suelen estar altamente limitadas. En algunos
casos, estas limitaciones hacen dificil, si no impo-
sible, la observancia de las normas basicas para
prevenir el contagio — por ejemplo, utilizar masca-
ras y guantes, evitar el contacto fisico o mantener
la distancia interpersonal, lavarse las manos e
higienizar superficies y objetos.

La proteccion de esos grupos sociales se compli-
camas aun en casos de contagio, y es sobre todo
en este contexto que la tecnologia puede desple-
gar todos sus efectos ambivalentes. Esto porque,
generalmente, la primera reaccion al contagio es
quedarse aislados/as en casa y alertar las autori-
dades sanitarias, puesto que en muchos paises,
la primera asistencia a personas con sintomas de
COViD-19 fue de modo remoto. Se organizé asi
porque era necesario evitar que tanto las unida-
des de urgencia y emergencia cuanto los consul-
torios médicos se volviesen fuente de contagio, lo
que sin embargo ha acontecido, por lo menos en
una primera fase (Garanttini et al. 2020).

Por tanto, es evidente que en esta circunstancia
la tecnologia actué como una enorme “cuenca”
en cuanto que aquellos individuos, nucleos fami-
liares y grupos sociales que pudieron —y pueden
hoy— contar con mejores competencias digita-
les y recursos tecnoldgicos (acceso a internet y

confianza con su uso, posesion de smartphones,
computadoras, etc.) también pudieron gozar de
una asistencia sanitaria mas completa y oportu-
na.

La relacion entre digital divides y desigualdades
en salud, en efecto, representa un gran desafio
para las sociedades contemporaneas, en que se
fomentan procesos de innovacion tecnolégica
cada vez mas intensamente a pesar de la escasez
de evidencias empiricas sobre el impacto social
que generan esos procesos (Botrugno 2020b).
Esto esta claro porque a pesar de los beneficios
que las nuevas tecnologias genera, también con-
llevan el riesgo de incrementar las divisiones que
separan a aquellos/as ciudadanos/as que pue-
den contar con esas innovaciones de aquellos/
as que no pueden acceder a ellas. El resultado
es un incremento de las desigualdades sociales
y econdmicas, lo que puede ser entendido como
una nueva forma de violencia estructural (Far-
mer 2004). Desde un punto de vista diferente, se
han multiplicado las iniciativas cuyo objetivo es
investigar y monitorear el impacto del COViD-19
sobre los fendmenos de xenofobia y discrimina-
cion social. En muchos casos, esos fendmenos
han tenido como objetivo las categorias sociales
que “tradicionalmente” padecen los mismos (por
lo tanto, y de vuelta, ciudadanos/as migrantes y
refugiados/as, personas discapacitadas, perso-
nas ancianas, etc). En otras circunstancias, estas
iniciativas mostraron el surgimiento de discrimi-
naciones relacionadas con el riesgo de propagar
el virus, como acontecid en un primer momento
con los/as ciudadanos/as chinos/as, y después
también con los/as italianos/as que se encontra-
ban afuera de sus paises.

5. Conclusiones

La tecnologia esta asumiendo un papel creciente
dentro de las sociedades contemporaneas, y el
adviento de la pandemia ha generado una acele-
racién notable de la transicidon de nuestras vidas
hacia el mundo de lo digital y de lo virtual. Como
he descrito en este ensayo, este papel es de ca-
racter ambivalente, lo que muchas veces choca
con la idea determinista de que los procesos de
innovacion tecnoldgica apenas generan ventajas



para los individuos y las sociedades (Botrugno
2018a)

Si es innegable que la tecnologia puede facilitar
el acceso a los servicios, y por lo tanto, incre-
mentar el respeto activo por los derechos funda-
mentales, también es evidente que esta puede
exacerbar las brechas socioecondmicas en detri-
mento de aquellos grupos sociales que mas su-
fren de las desigualdades, y en particular de las
desigualdades en salud.

En este contexto, razonar sobre el papel de las
nuevas tecnologias en las sociedades contempo-
raneas requiere moverse dentro de una perspec-
tiva de ética publica, y por lo tanto, fuertemente
orientada hacia la equidad, la inclusién y la justi-
cia social, lo que corresponde plenamente al en-
foque de la bioética cotidiana (Botrugno 2018b).
En particular, esto implica mirar a la tecnologia
como un medio no neutral, o sea como un medio
que, por un lado, lleva consigo finalidades prees-
tablecidas, y por el otro, es calibrado para usua-
rios predeterminados. Esto atribuye al Estado un
“deber de activarse” para redireccionar el desa-
rrollo de las politicas de innovacién tecnoldgica
con el objetivo de orientarlas para el bienestar de
toda la poblacién y no apenas de algunas élites.
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Resumen

La misién de los cuidados intensivos es devolver al paciente a una situacién basal de salud y en
lo posible libre de discapacidad severa, respetando la dignidad y voluntad del paciente. Cuando la
restauracion de la salud no es posible se debe iniciar un dialogo de manera respetuosa y prudente
con el paciente y/o la familia, asi como con el resto de los profesionales implicados, sobre la
posibilidad de limitar los tratamientos de soporte vital y/o adecuar los cuidados, con el fin de brindar
confort, controlar los sintomas y mejorar la calidad de vida, a través de los cuidados paliativos.

Palabras clave: adecuacion, soporte vital, dignidad, cuidados paliativos, futilidad.

Abstract

The mission of intensive care is to return the patient to a baseline health situation and as far as
possible free from severe disability, respecting the dignity and will of the patient. When restoration
of health is not possible, a respectful and prudent dialogue should be initiated with the patient and
/ or family, as well as with the rest of the professionals involved, about the possibility of limiting
life support treatments and / or or adapt care, in order to provide comfort, control symptoms and
improve quality of life, through palliative care.

Keywords: adequacy, life support, dignity, palliative care, futility
Resumo

A missao dos cuidados intensivos é devolver o paciente a uma situagao de saude basica e, tanto
quanto possivel, livre de deficiéncias graves, respeitando a dignidade e a vontade do paciente.
Quando a recuperagéao da saude nao for possivel, um dialogo respeitoso e prudente deve ser
iniciado com o paciente e/ou familia, bem como com os demais profissionais envolvidos, sobre a
possibilidade de limitar os tratamentos de suporte de vida e / ou ou adaptar o cuidado, a fim de
proporcionar conforto, controlar os sintomas e melhorar a qualidade de vida, por meio dos cuidados
paliativos.

Palavras-chave: adequacao, suporte de vida, dignidade, cuidados paliativos, futilidade.
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Hasta hace apenas algunas décadas, antes de
que se desarrollara la Terapia Intensiva, frente al
final de la vida habia un escaso margen de de-
cision. En aquellas situaciones en las que no se
alcanzaba la curacion del enfermo, los esfuerzos
de la medicina se dirigian al alivio de su sufri-
miento y a su acompanamiento hasta la muerte,
que habitualmente ocurria en el hogar, rodeado
por su familia (Apezteguia et al. 2015).

Hoy, las Unidades de Cuidados Intensivos (UClIs)
son areas especificas dentro de los hospitales
que a través de una mayor tecnologia y con pro-
fesionales especializados, utilizan los medios ne-
cesarios y adecuados para restablecer la salud
de las personas. La misién de los cuidados in-
tensivos es devolver al paciente a una situacion
basal de salud y en lo posible libre de discapaci-
dad severa, respetando la dignidad y voluntad del
paciente a ser tratado de una forma adecuada a
la mejor evidencia existente, justa y sostenible.
Por esto, el ingreso de un paciente en la UCI esta
justificado so6lo cuando es posible revertir o paliar
su situacion critica.

Cuando no es posible la restauracion de la sa-
lud del paciente (situacion de irreversibilidad), o
no es posible la supervivencia con una calidad
de vida minima aceptable, es cuando los profe-
sionales tienen la obligacién ética de iniciar un
didlogo de manera respetuosa y prudente con el
paciente y/o la familia, asi como con el resto de
los profesionales implicados (atencion primaria,
enfermeria, especialistas, etc.) con el fin de lle-
gar a un consenso sobre la posibilidad de limitar
los tratamientos de soporte vital y/o adecuar los
cuidados, continuando el tratamiento con un plan
terapéutico de cuidados dirigidos a brindar con-
fort, controlar los sintomas y a mejorar la calidad
de vida (plan de cuidados paliativos). La idea es
preservar la dignidad del paciente, evitando el
sufrimiento, proporcionando un tratamiento com-
pasivo de soporte y acompanamiento durante el
proceso de muerte, atendiendo tanto al paciente
como a su familia con el maximo cuidado y res-
peto, en un marco de humanizacién de la salud.

En el proceso asistencial, un paciente puede pa-
sar de la fase de tratamiento con un objetivo cu-
rativo, a una fase de refractariedad al tratamiento
instituido. Cuando se comprueba que la terapéu-
tica iniciada no tiene la respuesta esperada y por
tanto resulta inefectiva o inutil (Ej.: el fallo mul-
tiorganico refractario al tratamiento), se deberia
enfocar el tratamiento hacia un objetivo diferente
que se relaciona con el control de sintomas para
brindar confort en esta etapa. La intencion seria
evitar tratamientos fatiles que Unicamente logran
prolongar un proceso irreversible, que conducira
de una u otra manera a la muerte. Esto ha con-
ducido a un cambio en el modo de morir, que fre-
cuentemente ocurre en el hospital, mas precisa-
mente en la UCI, con caracteristicas de “muerte
intervenida” (conducida por el equipo de salud,
utilizando la tecnologia), deshumanizadamente,
sin contacto familiar y con pérdida de la autono-
mia (Gherardi 2002). El paciente, entonces, suele
ser asistido por un sistema que suele considerar
que mas medicina es mejor medicina (“imperati-
vo tecnoldgico” que compulsivamente debe pre-
valecer sobre actitudes mas humanas), que la
muerte es su fracaso y un hecho que debe ser
retrasado a ultranza, cayendo frecuentemente en
la prolongacién estéril de la vida con sufrimiento
inutil del paciente (Capalbo 2000).

Asi, no es raro que en la UCI se caiga en la obs-
tinacion o empecinamiento terapéutico; esto es,
la aplicacion ilimitada de todos los tratamientos
posibles, incluyendo los métodos de soporte vi-
tal, que pueden conducir a una prolongacion in-
definida de la agonia del paciente y demorar la
llegada inevitable de la muerte; se adopta asi una
posicion fundamentalista que considera a la vida
como un bien absoluto (Apezteguia et al. 2015).

Los cuidados intensivos y los cuidados paliativos
no son disciplinas contradictorias ni excluyentes
sino complementarias, y cada vez mas deberian
estar presentes en el quehacer diario de las UCls.
Es funcién y obligacién deontoldgica de los médi-
cos intensivistas dialogar sobre la adecuacion del
tratamiento (segun la evidencia cientifica vigente
y segun los valores del paciente) tanto con los
pacientes como con sus familias para preservar
su dignidad (Apezteguia y Ferraro 2020).



Probablemente la incorporacion de esta discipli-
na pueda considerarse en el futuro como un indi-
cador de calidad en la asistencia de la UCI (Braus
et al. 2016). Por tanto es importante establecer
en las UCls una cultura de reflexiéon para ver si se
estan cumpliendo los objetivos terapéuticos, con
el fin de detectar precozmente aquellos pacientes
susceptibles de iniciar un didlogo sobre adecua-
cion terapéutica.

Justificacion y objetivos

Segun Callahan

Los fines de la medicina, a finales del si-
glo XX, deben ser algo mas que la cura-
cion de la enfermedad y el alargamiento
de la vida. Han de poner un énfasis espe-
cial en aspectos como la prevencion de
las enfermedades, la paliacién del dolor y
el sufrimiento, han de situar al mismo nivel
el curary el cuidar, y advertir contra la ten-
tacién de prolongar la vida indebidamente
(Callahan 1996).

En esa direccion se encuentra la ayuda al buen
morir, en el sentido de alivio del sufrimiento y de
favorecer una buena muerte o muerte en paz, es
decir, libre de dolor para el paciente y de sufri-
miento psicologico para la familia, transcurrien-
do segun los deseos de éstos y conforme a las
buenas practicas desde el punto de vista clinico,
ético y cultural (Callahan 1996).

Resulta fundamental distinguir la adecuacion te-
rapéutica que busca evitar que la tecnologia mé-
dica sea utilizada para prolongar penosa e inutil-
mente el proceso de agonizar y morir, de la eu-
tanasia, que constituye el acto médico que tiene
por finalidad acabar con el dolor y la indignidad
de la dolencia croénica, eliminando al portador del
dolor (Martin 1998).

El objetivo de esta revision es estimular la re-
flexion sobre la limitacion de tratamientos de so-
porte vital y la adecuacion terapéutica con el con-
secuente objetivo de mejorar la calidad de cuida-
dos prestados a aquel paciente que se encuentre
en proceso de morir, asi como la atencién a su
familia en las UCls.
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Bioética y derecho en cuestiones
del fin de la vida

En la Constitucion Nacional de la Republica
Argentina de 1853, ya el articulo 19 establecia
que “Las acciones privadas de los hombres que
de ningun modo ofendan al orden y a la moral
publica, ni perjudiquen a un tercero, estan solo
reservadas a Dios, y exentas de la autoridad de
los magistrados”. Desde la bioética a partir de la
década de 1980, se discuti6 ampliamente sobre
la capacidad de autonomia de los sujetos para
decidir sobre los ultimos dias de su vida.

El peso conferido a la autonomia de los indivi-
duos en la toma de decisiones ha sido ratificado
por las leyes nacionales de Argentina 26.529 (ley
de derechos del paciente), 26.742 (ley de “muer-
te digna”) y 26.994 (nuevo Cddigo Civil), esta-
bleciendo el derecho del paciente que presente
una enfermedad irreversible, incurable o en etapa
terminal, a rechazar procedimientos quirurgicos,
de reanimacion artificial o al retiro de medidas de
soporte vital extraordinarias o desproporciona-
das en relacién con las perspectivas de mejoria
0 que le produzcan un sufrimiento desmesurado
(incluidos la ventilacion mecanica y/o la intuba-
cion). Podra asimismo, rechazar la hidratacién o
la alimentacién cuando ellas so6lo produzcan la
prolongacién de ese estadio terminal irreversible
oincurable. Las dudas que con alguna frecuencia
se planteaban acerca de la licitud de estos proce-
dimientos quedan saldadas por esta legislacion.

De hecho la Ley de Derechos del Paciente de
Argentina, en su articulo 11 bis establece: “Nin-
gun profesional interviniente que haya obrado de
acuerdo con las disposiciones de la presente ley
estéd sujeto a responsabilidad civil, penal, ni admi-
nistrativa, derivadas de su cumplimiento”.

De modo que estas conductas ademas de tener
el aval ético, estan autorizados por la ley y los
fallos judiciales, en tanto se cumplan sus condi-
cionantes (consentimiento informado, constancia
en un acta firmada por todos los intervinientes y
eventualmente, si existieran, directivas anticipa-
das).
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La negativa o el rechazo no significaran la inte-
rrupcion de las medidas para el control y alivio del
sufrimiento del paciente (derecho a recibir cuida-
dos paliativos).

En la legislacion argentina no esta admitida la
eutanasia, entendida como la acciéon voluntaria
ejercida para producir la muerte, ante el pedido
del enfermo.

Limitacion de tratamientos

de soporte vital

Se entiende por limitacién de tratamientos de so-
porte vital (LTSV) la decisién de no iniciar o de
retirar, si ya se hubiese iniciado, cualquier tipo de
tratamiento, incluidos los tratamientos de soporte
vital, que tengan por finalidad la prolongacién de
la vida en situaciones de futilidad, manteniendo
aquellas medidas de caracter paliativo necesa-
rias para mantener el maximo confort y bienestar
del paciente (Tejedor et al. 2013).

Se consideran tratamientos de soporte vital, entre
otros la ventilacion mecanica, la reanimacion car-
diopulmonar, la didlisis, las drogas vasoactivas, la
nutricion o la hidratacién artificiales (Vidal 2020).

En realidad se deberia hablar de “adecuacion” te-
rapéutica ya que cuando se habla de “limitacion”
parece sugerirse que se estan limitando acciones
indiscriminadamente, cuando en verdad lo que se
pretende es realizar s6lo aquellas acciones tanto
diagnésticas como terapéuticas que sean acor-
des y proporcionadas a la situaciéon del enfermo
(Rossini 2015).

La abstencion y, especialmente, el retiro del
soporte vital requieren buena destreza clinica,
sensibilidad cultural (capacidad de reconocer “la
dignidad del otro”), atencién a los principios de
la ética, discusion entre los miembros del equipo
de atencion y una estrecha relacion con el pa-
ciente y su familia. Siempre que sea posible, el
criterio para tomar la decision de instituir alguna
de las formas de LTSV debe fundarse en valora-
ciones médicamente objetivas, y habra de incluir:
el diagnéstico, la gravedad de la enfermedad, el
pronéstico, y la evaluacion de los beneficios ra-
zonablemente esperados del tratamiento para un

paciente dado (Apezteguia et al. 2015). Si no hay
una perspectiva razonable de beneficio aprecia-
ble para el paciente y ademas existe un elevado
riesgo de dafno debido a lo invasivo de la medida,
esta no deberia aplicarse.

Es importante recordar que el profesional médi-
co y de enfermeria no tiene la obligacion ética
de administrar aquellos tratamientos que estan
contraindicados, aunque estos ultimos sean de-
mandados tanto por los pacientes como por sus
familiares.

Las dudas pueden surgir en aquellos casos en
los que los tratamientos se encuentran en el um-
bral de la no indicacion, pero que no estan clara-
mente contraindicados. En estos casos, se debe-
ria poder justificar la indicacién de un tratamiento,
teniendo en cuenta la ecuacion costo/beneficio.

En caso de desconocimiento del prondstico o
dudas sobre el probable beneficio del procedi-
miento frente a los riesgos potenciales, se debe-
ria hacer un tratamiento de prueba (o tratamiento
condicionado a la respuesta) durante un periodo
razonable, con la intencién de suspenderlo si no
se logra el objetivo deseado. (Ver Cuadro 1)

De acuerdo con la legislacién vigente, el paciente
debidamente informado, apto y competente, tiene
capacidad para decidir rechazar un tratamiento o
retirar su consentimiento en cualquier momento,
inclusive cuando esta accion pueda significar un
acortamiento de su vida.

El objetivo de las decisiones de LTSV es propor-
cionar el maximo beneficio al paciente de acuer-
do con su situacion clinica, facilitando cuando no
pueda alcanzarse el objetivo curativo, la instaura-
cioén de un plan de cuidados paliativos, que tenga
como objetivo preservar la dignidad de la per-
sona, brindando confort, teniendo en cuenta los
aspectos fisicos, psicosociales y las necesidades
espirituales, realizando un abordaje holistico del
paciente.

No se debe implementar LTSV si no hay consen-
so, se debe continuar con encuentros periddicos
buscando acuerdos. Se deberia pedir la partici-
pacion al comité de ética hospitalario (aunque
ésta no constituye una condicidén necesaria, ni
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Cuadro 1: Secuencia de toma de decisiones vitales

Evaluar la proporcionalidad / conveniencia de una medida teniendo en cuenta:

A - Estimacion de la eficacia B - Costo para el paciente C - Disponibilidad del recurso
de la medida teraéutica

(Componente SUBJETIVO) (AMBIENTE)
(Componente OBJETIVO) Sufrimiento Sufrimiento
Estado clinico previo del Procedimientos invasivos Profesionales
paciente Aislamiento afectivo Tecnologia
Irreversibilidad o no del cuadro Pérdida del entorno Camas
actual Internacioén sin posibilidad de
Fracaso o éxito de otras retorno a su domicilio
medidas terapéuticas
Respuesta a la medida
considerada

¢,Es proporcionada / conveniente?
No < I Si
¢ Esta instaurada? ¢ Esta instaurada?
Si No Si No
RETIRO ABSTENCION CONTINUAR INSTAURAR

Torres Boden y Juliarena, 2015: 1487

vinculante), pedir segundas opiniones, dar in-
tervencion a referentes religiosos de la familia,
siempre tratando de evitar la judicializaciéon del
conflicto. Cuanto mas eficaz sea el proceso de
comunicacion con la familia, mayor sera la rela-
cion de confianza creada, lo que ayuda a evitar
conflictos y permite tomar decisiones comparti-
das en beneficio del paciente. Una vez que se
toma una decision consensuada, todos los miem-
bros del equipo de salud a cargo deben aplicar el
plan que ha sido decidido.

Marco actual

A pesar de que las decisiones de LTSV son fre-
cuentes en las UCls, y estan éticamente acepta-
das como una buena practica clinica e inclusive

un estandar de calidad, no existe un consenso
claro definido que explicite cédmo se deberian
llevar a cabo estas decisiones a nivel individual,
aunque la Sociedad Argentina de Terapia Inten-
siva hace ya tiempo (1999) haya publicado las
Pautas y Recomendaciones para la Abstencion
y/o Retiro de los Métodos de Soporte Vital en el
paciente Critico (Comité de Bioética SATI 1999).

Existe una gran variabilidad entre profesionales
y entre paises en la toma de decisiones puesta
ya de manifiesto en el Estudio Ethicus (Sprung et
al. 2003). Se ha verificado que el 70% de los pa-
cientes (y sus familias) que han sobrevivido a un
ingreso a la UCI confirman que volverian a ingre-
sar en la UCI aunque solo fuera para aumentar
un mes la supervivencia (Danis 1988), y sabemos
por el Estudio SUPPORT (1995) que los pacien-
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tes hasta ahora son reticentes a hablar sobre as-
pectos de final de vida.

Existe variabilidad en la toma de decisiones, y
estas son debidas a la dificultad para establecer
un diagnoéstico clinico y prondstico certero de
inicio, valoracion de las comorbilidades y/o situa-
cién funcional deteriorada previa de un paciente
en concreto, pero también porque las conductas
de adecuacion terapéutica se relacionan muchas
veces con problemas morales de dificil objetiva-
cion. Finalmente resultan determinantes la falta
de formacion ética de los profesionales, asi como
los prejuicios personales, culturales, etc.

El Estudio WELPICUS pone de manifiesto que
existe consenso en ciertos aspectos como el con-
sentimiento informado, el no inicio y la retirada de
soportes vitales, requerimientos legales, terapias
de UCI, reanimacién cardiopulmonar, toma de
decisiones compartidas, muerte cerebral, y cui-
dados paliativos (Sprung et al. 2014).

La existencia de protocolos que sirvan de guia de
actuacion y que aclaren las obligaciones en es-
tas situaciones es positiva pues facilita la toma de
decisiones, disminuye la variabilidad y favorece a
la vez la seguridad juridica de los profesionales.

También resulta importante la formacién de los
profesionales, asi como la investigaciéon sobre
procesos de toma de decisiones respecto de la
adecuacion terapéutica, haciendo participar tanto
al paciente como a su familia.

Proceso de toma de decisiones

compartida

Un primer problema que se presenta al médico
intensivista no se encuentra en el ambito de la
unidad, sino fuera de él y tiene que ver con los
criterios de ingreso y egreso a la UCI. El ingre-
so de los enfermos en las areas criticas, sin una
correcta indicacion, condiciona muchos de los
problemas que se presentan durante la perma-
nencia.

Hay que poder diferenciar entre un paciente en
estado critico que es aquél que padece una en-
fermedad aguda con definidas posibilidades de
recuperacion en quien el proceso patolégico ha

inducido cambios organicos que lo ponen en ries-
go de morir y el paciente que padece una enfer-
medad aguda sin posibilidades de recuperacién
y en quien el proceso patolégico ha inducido
cambios organicos que hacen que la muerte sea
inevitable.

En general, los pacientes que ingresan en una
UCI, deben tener expectativas de recuperacion
y en tal forma deben ser tratados, aplicandoles
todas las medidas de soporte vital que su con-
dicién requiera para la preservacion de su vida.
En aquellos casos en los cuales, a pesar de ha-
ber aplicado todos los tratamientos requeridos, la
evolucién se torna desfavorable y el prondstico
es manifiestamente malo, puede ser razonable
proceder a limitar las medidas terapéuticas.

La toma de decisiones en este contexto, depende-
ra del modelo de relacién médico-paciente adop-
tado. La posicién paternalista en la que priman la
iniciativa, criterio y decision médicos por razones
técnicas, bajo los principios de no maleficencia y
de beneficencia; el modelo autonomista donde el
paciente critico, habitualmente no es competen-
te para tomar decisiones, siendo sus familiares o
representantes quienes deciden por él desde la
responsabilidad de proteger su bienestar segun
el criterio del mejor interés o mayor beneficio; y
actualmente la posicién integradora basada en
una toma de decision compartida entre el criterio
médico y la voluntad del enfermo o sus represen-
tantes para implementar el tratamiento adecuado
(Apezteguia et al. 2015).

Bajo este modelo, los médicos debaten sobre la
naturaleza y el pronéstico de la enfermedad con
el paciente sobre las decisiones proximas, segun
los valores propios de los pacientes, confirmando
que entienden la informacién que se les da, de-
batiendo sobre los roles que prefieren en la toma
de decisiones e intentando llegar a un consenso
acerca de los cursos de tratamiento acordes con
sus valores (Galletti 2020).

La recomendacion actual es que la toma de deci-
siones sea compartida entre el equipo asistencial
y el paciente y/o familia a través de un proceso
de deliberacion (metodologia para la toma de
decisiones), elegir entre las diferentes opciones



posibles el curso de accidon que se ajuste al mejor
interés del paciente.

Desde este punto de vista, la responsabilidad
del equipo asistencial sera, en primer lugar, eva-
luar el prondstico del paciente de acuerdo con la
mejor evidencia cientifica disponible y hacer un
balance riesgo/beneficio de las diferentes opcio-
nes de tratamiento, curativo o paliativo, seguin su
experiencia. Dado que la certeza absoluta es im-
posible en la practica clinica, es necesaria una
aproximacion pronéstica razonable y prudente
(Apezteguia y Ferraro 2020).

En esta deliberaciéon se debe tener en cuenta la
voluntad del paciente casi siempre representada
por sus familiares, el juicio técnico sobre futilidad,
las consecuencias de las acciones que se van a
tomar y las circunstancias del paciente para to-
mar la decision final.

Hay que sefialar la importancia de la participacion
de otros profesionales de la salud en la toma de
decisiones (como enfermeras/os y kinesiologas/
0s), por su contribuciéon a un mejor conocimiento
de los valores del paciente y de las circunstan-
cias y el contexto sociofamiliar. También hay que
considerar que el personal de enfermeria asume
una importante funcioén pues aporta al equipo una
vision humanizadora y de valores éticos propios
de la profesion, por formacion y por el sentido del
cuidar, en todo el proceso de implementacién de
la decision de LTSV y aplicacion de los cuidados
paliativos (Falco 2009).

Frente a algunos dilemas se deberia consultar
al Comité de Bioética Clinica que podra elabo-
rar recomendaciones de ayuda para la toma de
decisiones, aunque la responsabilidad final siem-
pre sera del profesional responsable del paciente
(Orlandi 2020).

En resumen, se debe comprender que la toma
de decisiones es un proceso, por lo que se debe
acompafnar a los pacientes y familiares durante
el mismo, informando progresivamente para acla-
rar las dudas que surjan y los distintos aspectos
del tratamiento, dando el suficiente tiempo para
aceptar la situacion, “pactar” objetivos y metas
parciales.
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Desde la llustracién, la vulnerabilidad es desta-
cada como rasgo antropolégico fundamental del
ser humano. Es una descripcion de la condicién
humana, que ha sido falazmente considerada
como un principio ético. Esta distorsién de la idea
de vulnerabilidad ha llevado a definirla como un
estado de autonomia reducida e incapacidad de
velar por los propios intereses. En realidad, son
las relaciones entre saber, poder, resistencia, y la
misma accién sobre los cuerpos, los que consti-
tuyen escenarios de vulnerabilidad social en sa-
lud (Kottow 2011).

Informacién y comunicacién

La relacién clinica entre profesionales, paciente
y familia, se fundamenta en el respeto a la auto-
nomia de la voluntad del paciente, a su dignidad
como persona y a su libertad individual. La ex-
presion practica de la autonomia es el derecho al
consentimiento informado (Cl). En el modelo deli-
berativo, este consentimiento se constituye en un
proceso dentro de un contexto de comunicacioén
efectiva y transparente.

La comunicacién es una herramienta esencial
que da acceso a la informacion, favorece la con-
fianza mutua y garantiza la seguridad que nece-
sitan los pacientes y las familias para participar
en el proceso de toma de decisiones y colaborar
en la atencion de la enfermedad. En toda familia
debe identificarse el cuidador principal, que en
caso de enfermedades cronicas suele ser el que
soporta la sobrecarga de trabajo con mayores in-
dices de ansiedad y/o depresion.

Es importante destacar que no sélo debe esta-
blecerse una correcta comunicacion con el pa-
ciente y su familia sino también con el resto de las
disciplinas intervinientes en la atencion. Esto se
puso de manifiesto tras un estudio sobre comuni-
cacion interdisciplinar que demostré que mejorar
la comunicacion entre profesionales, disminuyd
los dias de estancia en UCI para los pacientes
que fallecian, sin incrementar la mortalidad en la
UCI (Lilly et al. 2000). Es decir, que la correcta
comunicacion entre los agentes de salud, evité la
toma de conductas futiles (o su continuidad en el
tiempo) que solo lograban prolongar el proceso
de muerte.
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Se recomiendan las “conferencias familiares”, en
las que se preconiza el encuentro con los pacien-
tes y sus familias desde el primer momento y en
forma periddica, lo que facilita la toma de decisio-
nes (Sprung et al. 2014). En lo posible se deben
llevar a cabo en un espacio amable y privado,
organizados por los médicos del servicio, con la
participacion de enfermeria y de otros especialis-
tas. En el caso en que la familia lo solicitara, se
podria convocar ocasionalmente a algun ministro
religioso (Torres Boden y Juliarena 2015).

Registro escrito del proceso de

decision

La decisién de LTSV y el inicio de un plan de cui-
dados paliativos es el resultado de un proceso
continuo de informacién, comunicacion y delibe-
racion entre los profesionales responsables de la
asistencia y el paciente o la familia. Dicho pro-
ceso debe quedar bien documentado en la his-
toria clinica. Una decision bien documentada es
garantia de que se han seguido, tanto desde el
punto de vista técnico como ético, procedimien-
tos correctos, lo cual constituye la mejor forma de
proteccion desde el punto de vista legal.

Se debe registrar en la historia

clinica:

¢ Lainformacién proporcionada al paciente/fa-
milia sobre diagndstico, prondstico, opciones
de tratamiento y cuidados, asi como los re-
sultados esperables de la propia experiencia
del equipo asistencial.

¢ La constancia que el paciente y/o la familia
comprenden la situacion y la informacion
recibida, que han podido reflexionar y que
aprecian las consecuencias derivadas de la
decision.

¢ La recomendacion del equipo asistencial de
limitar el tratamiento de soporte vital sobre
la base del mejor interés del paciente y si se

ha realizado por consenso del equipo asis-
tencial.

o  Elcriterio o los criterios utilizados para tomar
la decision. Razonamiento y argumentacion
por la que se ha llegado a la LTSV.

¢ El documento de voluntades anticipadas, si
existiera' (Capalbo 2015).

¢ El acuerdo alcanzado y los aspectos funda-
mentales del mismo.

e Las personas intervinientes (paciente, fami-
liares, representantes legales, profesiona-
les).

o El plan de cuidados paliativos consensuado.

 El informe del Comité de Bioética Clinica si
existiera.

Pacientes susceptibles de

limitacion de tratamientos de
soporte vital

Hay categorias de pacientes con enfermedades
incompatibles con la vida en un plazo mas o me-
nos corto, en los que se considera que el posible
tratamiento es inutil.

También hay pacientes con enfermedades muy
graves, en los que se plantean serias dudas so-
bre el beneficio potencial de intervenciones que
pueden ser muy invasivas, frente al riesgo poten-
cial de causar sufrimiento excesivo, prolongar el
proceso del morir o abocar al paciente a una vida
de calidad infima.

En estos casos el proceder médico esta definido
y consensuado actualmente en guias clinicas, por
ejemplo: estado postanoxia del adulto, paciente
con fracaso multiorganico establecido y refracta-
rio, estado vegetativo permanente (Orlandi 2020);
el problema surge en los casos no tan extremos.

Teniendo en cuenta que los pacientes hoy son
mas afnosos, con mas comorbilidades, menor

1 Se pueden distinguir dos sentidos de directivas anticipadas. El primero, que se podria llamar “sentido negativo”, consistiria en
el rechazo por anticipado del tratamiento. Pero también existe un segundo “sentido positivo”, que resulta familiar en la actua-
lidad: la decisién de donar los 6rganos para después de la muerte. Este consentimiento es también una directiva anticipada,
y exige la comprensién de todo el proceso de diagnostico de muerte, donacion y distribucion de érganos.



reserva funcional previa, etc., las decisiones son
mas complejas y por lo tanto se deben adaptar e
implementar estrategias para medir y detectar de
forma objetiva la futilidad del tratamiento (Galletti
2020).

Resulta importante destacar la valoracion integral
para reconocer a los pacientes mayores con ries-
go de discapacidad y muerte. Dicha valoracién
ayudara a ver globalmente la situacién individual
del enfermo y a personalizar las decisiones que
deben estar basadas en el juicio clinico apoyado
sobre los factores prondsticos, asi como en las
opiniones y deseos del paciente y su familia (Na-
varro y Lopez 2008).

Se debe comprender que el intensivista es el
profesional que mejor conoce los beneficios y
riesgos de las actuaciones que se realizan en las
UCls, y por tanto tienen una mayor responsabi-
lidad respecto a los demas profesionales (infor-
mativo y formativo) a la hora de ayudar a tomar
decisiones sobre si un ingreso en UCI puede
ser beneficente o no en un paciente en concre-
to, complementando la visiéon y conocimiento del
resto de profesionales.

Por otro lado, los profesionales de enfermeria tie-
nen un papel muy relevante en la deteccion de
pacientes sensibles a limitacién de tratamientos
de soporte vital. Suelen mediar entre el equipo
médico y el paciente y/o la familia, detectando la
vulnerabilidad del paciente y del estado familiar a
la hora de tomar decisiones (Orlandi 2020).

Actualmente estan bien definidos los criterios de
terminalidad terapéutica de las enfermedades
cronicas por la National Hospice and Palliative
Care Organization por lo que se debe recordar
que “no todo lo técnicamente posible es ética-
mente aceptable” y una forma de limitaciéon de
tratamientos es no ingresar a un paciente en una
area especializada. Sin embargo, se debe asegu-
rar que se cumplira el plan de cuidados paliativos
de calidad, independientemente del area donde
finalmente permanezca internado el paciente
(Blinderman & Billings 2015).
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Implementacién del procedimiento

de limitacion de tratamientos de

soporte vital

Una vez tomada la decision de LTSV, se deben
realizar una serie de preparativos que ayuden a
los pacientes y profesionales sanitarios a contro-
lar este procedimiento.

Este proceso debe incluir:

Documentacion de la decisién con argu-
mentacion correspondiente en la historia
clinica.

Preparacién y ubicacion del paciente en un
ambiente adecuado:

Habitacién individual, y delimitar zona
con intimidad.

Todos los profesionales del area deben
conocer el estado en que se encuentra
el paciente y que puede fallecer préxima-
mente.

Disminuir las alarmas y la intensidad de
la luz.

Evitar ruidos y conversaciones inoportu-
nas.

Limitar el acceso de personas y equipos
ala zona.

Si hay monitorizacién electrénica, esta
debe ser discreta.

Procurar para los familiares una estancia
cémoda.

Control de sintomas del paciente.

Atencién a aspectos fisicos, psicoemo-
cionales y espirituales.

Control del dolor: valorar mediante esca-
la de dolor habitual, proporcionando la
analgesia correspondiente.

Sedacion.

Atenciéon a la familia (acompafiamiento,
asistencia psicoldgica si hay episodios de
ansiedad). Facilitar el asesoramiento espi-
ritual/religioso.
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Proceso de retirada de soporte vital

El proceso de retirada del soporte de forma pro-
gresiva tiene la ventaja de que el control de los
sintomas se realiza mas facilmente, evitando
episodios de obstruccién respiratoria, con una
mejor dosificacion de la sedacion y favoreciendo
un contacto mas tranquilo de los familiares con
el paciente. Si la vida del paciente depende del
soporte vital, esta retirada no debe prolongarse
excesivamente pues seria maleficente (Apezte-
guia y Repetto 2020).

Usualmente se inicia la limitacién no adminis-
trando nuevos tratamientos o procedimientos. Se
sigue con la retirada de las medidas de soporte
no vital como la hemofiltracién. A continuacion,
se disminuyen secuencialmente los farmacos
vasoactivos, dejandose un acceso venoso solo
para analgesia y sedacion (Truog et al. 2001).

La asistencia respiratoria se puede retirar de
modo progresivo disminuyendo la FiO2 y pasan-
do a una modalidad de presion de soporte dis-
minuyendo la asistencia de forma progresiva.
En ocasiones cuando se realiza la extubacion
terminal o se retira una asistencia circulatoria de
forma rapida es conveniente realizar sedacion o
analgesia antes de la interrupcion del soporte vi-
tal (Occhiuzzi 2020).

Todo este proceso se puede realizar conjunta-
mente con la familia, adaptandolo a la situacién
del paciente. Se debe facilitar el acompafiamien-
to del paciente en el final de la vida, comentar a
los familiares cémo pueden ser los ultimos mo-
mentos y animarles a estar cerca del paciente
acompafiandolo.

El objetivo final es que el proceso de morir sea lo
mas confortable para el paciente, los familiares y
los profesionales encargados de su cuidado.

Valoracion de sintomas. Sedacion

paliativa. Calidad de cuidados al
final de la vida

El objetivo de la sedacién y la analgesia es el
alivio del sufrimiento, la agitacion, la disnea y el

dolor del paciente, pero nunca sera el de acelerar
su muerte. (Carson 2009)

Cuando se decide una limitacién del tratamiento
es muy importante realizar una evaluacién cui-
dadosa del paciente atendiendo especialmente
a sintomas de dolor, la presencia de disconfort
fisico y psiquico, el nivel de consciencia, la pre-
sencia de disnea o dificultad respiratoria y apnea.

Se debe establecer un plan de cuidados paliati-
vos con los objetivos de disminuir el sufrimien-
to y mejorar la calidad de vida (Navarro y Lopez
2008). Los cuidados paliativos aportan una aten-
cion integral y una visién multidimensional del pa-
ciente. Se debe respetar, lo mas posible, la rutina
diaria del enfermo y su familia, proporcionando
las pautas mas adecuadas y acordes a su forma
de vida (Capalbo 2010).

Aspectos practicos en la limitacion

de tratamientos de soporte vital

En el final de vida los objetivos terapéuticos se-
ran; apropiado control de sintomas, evitar la pro-
longacion inadecuada de la vida, dar al paciente
el control de la situacién, mejorar la sobrecarga
de los familiares, facilitar las relaciones con los
seres queridos y asegurar la continuidad de la
atencion.

Atencion a la familia al ingreso a la

Unidad de Cuidados Intensivos y
en el proceso de duelo

La atencion a la familia es uno de los criterios de
calidad de atencion al final de la vida. Al ingreso a
la Unidad es basico el apoyo de los profesionales
del equipo asistencial. La comunicacion efectiva
mejora la satisfaccion, comprensién y aceptacion
del fallecimiento por parte de las familias.

Es importante en el final de la vida detectar te-
mas pendientes, tanto econémicos como relacio-
nales, haciendo una anticipacion de la muerte y
del duelo.

En aquellos pacientes con larga estadia en la
UCI, las familias pueden quedar desoladas al
fallecer el paciente, por lo que podria ser util, el



seguimiento posterior de las mismas en los pri-
meros meses, para favorecer el proceso de duelo
(Pedace y Canteli 2020).

Responsabilidad de las autoridades|

institucionales respecto al final de
vida

En los ultimos afios se han elaborado diferentes
indicadores de calidad de cuidados al final de la
vida y definiciones del concepto de buena muerte
basandose en la opinion de expertos y familiares
(Lynn 1997).

El Instituto de Medicina Americano define como
“buena muerte” aquella que ocurre libre de sufri-
miento evitable, para el paciente y para su fami-
lia, respetando los deseos del enfermo y donde
la atencion realizada sea razonablemente con-
sistente con los valores y la cultura de la socie-
dad donde ésta transcurre (Santina & Bernstein
2004).

El estudio PROVENT (Prognosis for Prolonged
Ventilation Score) (Carson et al. 2008) analiz6 a
los pacientes criticos crénicos (nueva categoria),
basado en cuatro parametros (edad mayor a 50,
bajo recuento plaquetario, necesidad de vasopre-
sores y de dialisis) y concluyé que cuando todas
estas variables estaban presentes en pacientes
con ventilacion mecanica prolongada, la mortali-
dad al afo era practicamente del 100%.

Este paciente, en ventilacién mecanica prolon-
gada, traqueostomizado, posiblemente con agra-
vamiento de su enfermedad de base, con infla-
macion persistente, alteraciones nutricionales y
cognitivas, debilidad muscular, lesiones por de-
cubito, etc., representa una nueva realidad en los
cuidados de la salud en general y en la UCI en
particular, constituyendo lo que se conoce como
“paciente critico cronico” (Soto 2019). La abun-
dante bibliografia existente nos muestra que con-
tamos con sobradas herramientas que permiten
predecir el prondstico del paciente. En funcién de
esto, se podra plantear la adecuacion terapéuti-
ca con, en ultima instancia, el retiro del soporte
ventilatorio.
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Las autoridades institucionales tienen responsa-
bilidad en el trato y en el tratamiento de los pa-
cientes moribundos y deben proponer defender
y dar a conocer los derechos de los pacientes
criticos, en agonia. Deberian promocionar mas y
mejor formacién a los profesionales tanto en los
aspectos éticos, como en los cuidados de final
de vida.

Cuidado de los profesionales

Tanto los profesionales médicos como los de en-
fermeria senalan que los cuidados de fin de vida
son una actividad estresante de la practica asis-
tencial. La experiencia cercana al sufrimiento y
a la muerte supone una importante sobrecarga
emocional.

Los profesionales tienen que enfrentarse a esas
situaciones, muchas veces, sin la adecuada for-
macion en ética clinica y sin los necesarios co-
nocimientos en técnicas de deliberacion en ese
tipo de conflictos, lo cual genera angustia y, a la
larga, puede ocurrir lo que se conoce como sin-
drome del desgaste profesional o “burnout”. Este
sindrome puede generar trastornos alimentarios
y del suefo, tristeza, angustia, frustracion, ira,
evitacion de situaciones dificiles, afectacion de
las relaciones sociales y familiares, etc. Estos
sintomas repercuten negativamente en la asis-
tencia sanitaria en términos de: insatisfaccion
personal en el trabajo, ausentismo, disminucién
en la calidad de la actividad asistencial, aumento
de errores, rechazo al trabajo e incluso abandono
profesional.

El disponer de un ambiente de colaboracién entre
el equipo asistencial, la accesibilidad y receptivi-
dad de la institucién o la formacion especifica en
bioética clinica y en cuidados paliativos, tienen
un efecto modulador positivo. Se deben estimular
debates a través de sesiones interdisciplinarias
deliberativas, asi como reuniones de “desahogo”
después de fallecimientos especialmente trauma-
ticos.
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Conclusion

El éxito de los cuidados intensivos no solo radica
en atender de forma excelente las enfermedades
y curarlas, sino que también se refiere a cuidar,
atender y acompanar a los pacientes en el pro-
ceso de la enfermedad, asi como en el final de
la vida. El objetivo es dignificar a las personas
que estan pasando por ese proceso, aportando
un valor extraordinario de humanidad. Esta debe
constituir la meta prioritaria actual en el quehacer
diario en las UCls.
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Resumen

Este trabajo tiene como propdsito comunicar una propuesta de ensefianza y aprendizaje realizada
con estudiantes y docentes del 3er afio de la Carrera de Medicina de la Universidad Maimoénides
Buenos Aires, Argentina. El principal objetivo de la propuesta, realizada durante el ciclo académico
2019, fue promover la adquisicion de habilidades en la escucha, reflexion y empatia de manera
vivencial, recuperando los encuentros clinicos con pacientes a través de la escritura y lectura
reflexiva. La Medicina Narrativa, definida como la capacidad de saber qué hacer con las historias
que el paciente nos cuenta, se propone aqui como un modelo de trabajo. Como resultado de la
experiencia, los estudiantes pudieron reflexionar respecto de como debe ser la relacion entre
médico y paciente, desarrollar empatia, reafirmar el sentido de la eleccion de su carrera, asi como
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empezar a construir su identidad profesional como futuros médicos. Como desafio nos proponemos
seguir promoviendo competencia narrativa en los estudiantes de todos los afios de la carrera.

Palabras clave: empatia, Medicina Narrativa, educacion médica, ensefianza, aprendizaje vivencial

Abstract

The purpose of this work is to communicate a teaching and learning proposal carried out with 3rd
Year Students and teachers of the Maimonides University Medicine School, Argentina. The main
objective of the proposal, carried out during the 2019 academic year, was to promote the acquisition
of skills in listening, reflection and empathy in an experiential way, recovering clinical encounters
with patients through reflective writing and reading. Narrative Medicine, defined as the ability to
know what to do with the stories that the patient tells us, is proposed here as a working model.
As a result of the experience, the students were able to reflect on what the relationship between
doctor and patient should be like, develop empathy, reaffirm their sense of career choice, as well as
begin to build their professional identity as future doctors. As a challenge, we propose to continue
promoting narrative competence in students of all years of the career.

Keywords: empathy, Narrative Medicine, medical education, teaching, experiential learning

Resumo

Este trabalho tem como propdsito comunicar uma proposta de ensino e aprendizagem realizada
com estudantes e docentes do 3°ano da Carreira de Medicina da Universidade Maiménides de
Buenos Aires, Argentina. O principal objetivo da proposta, realizada durante o periodo académico
de 2019, foi promover a aquisicdo de habilidades na escuta, reflexdo e empatia de forma vivencial,
recuperando os encontros clinicos com pacientes através da escrita e leitura reflexiva. A Medicina
narrativa, definida como a capacidade de saber o que fazer com as histérias que os pacientes
nos contam, se propde aqui como um modelo de trabalho. Como resultado da experiéncia, os
estudantes puderam refletir a respeito de como deve ser a relagdo entre o médico e paciente,
desenvolver empatia, reafirmar o sentido da escolha de sua carreira, assim como comegar a
construir sua identidade profissional como futuros médicos. Como desafio, nos propomos a
continuar promovendo competéncia narrativa nos estudantes de todos os anos da carreira.

Palavras-chaves: empatia, Medicina Narrativa, educagdo médica, ensino, aprendizagem vivencial

Somos fabricantes de historias. Narramos para darle
sentido a nuestras vidas, para comprender lo extrafio
de nuestra condicion humana. Los relatos nos ayudan
a dominar los errores y las sorpresas. Vuelven menos
extraordinarios los sucesos imprevistos al derivarlos
del mundo habitual. La narrativa es una dialéctica
entre lo que se esperaba y lo que sucedio, entre lo
previsto y lo excitante, entre lo canonico y lo posible,
entre la memoria y la imaginacion.

Y nunca es inocente.

Bruner, J.
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Introduccion

La relacién médico-paciente ha sido considerada
el acto central de la actividad clinica y el escena-
rio principal de la medicina (Lain Entralgo 1983).
Sigue siendo, por encima de los constantes
avances cientifico-tecnologicos, el contexto fun-
damental de la formacion del médico en la actua-
lidad. Es frecuente escuchar que la practica de la
medicina de hoy esta caracterizada por la des-
humanizacion, la pobre relacién médico pacien-
te, la despersonalizacion y el burn out. Se sabe
que existen problemas de comunicacién entre
médicos y pacientes y dada la enorme influencia
sobre la salud que tiene la relacién entre ambos
es que resulte un tema central en la formacién
médica.

Como pregunta Balint (1961) “; Por qué es tan fre-
cuente que a pesar de los honestos esfuerzos de
ambas partes la relacién entre médico y paciente
resulta insatisfactoria y ain desgraciada?”.

A menudo los médicos interrumpen a los pa-
cientes rapidamente, dandoles poco tiempo para
compartir los motivos de sus visitas hecho que
retrasa y a veces impide conocer el real motivo
de la consulta. No es habitual preguntarle al pa-
ciente respecto de qué idea tiene acerca de sus
problemas de salud o qué le preocupa, incluso
los dichos pueden considerarse como poco crei-
bles, irrelevantes, confusos, o que consumen mu-
cho tiempo. Si es habitual en cambio, escuchar
pacientes expresar que su médico o médica no
los dej6é hablar demasiado, que traducen en una
pobre satisfaccién con la atencion recibida.

Se enfatiza siempre que el médico debe ser “una
buena persona”, tener empatia y compasién, pero
nadie sabe bien como lograrlo. En una encuesta
realizada en el 3er afio de la Carrera de Medicina
de la Universidad Maiménides (UMAI) durante el
afo 2018 la mayoria de los estudiantes consideré
que este tipo de habilidades sociales y afectivas

se adquieren en el seno familiar o simplemente
“se tienen”, y que dificiimente se adquieran en
el paso por la facultad. No menos cierto es que
muchos docentes clinicos enfrentan el desafio de
ser modelo de rol durante su labor diaria en dife-
rentes escenarios de ensefianza, sin antes haber
recibido la suficiente formacién en habilidades de
comunicacion. Como Carrera coincidimos con la
bibliografia que sefala que la institucion universi-
taria debe proveer no solo la dimension intelec-
tual, sino también la afectiva y social, en términos
de una formacién mas holistica e integral median-
te la instrumentacién de espacios para el dialogo
personal que favorezcan el desarrollo de la escu-
chay la empatia (Garza 2014).

En ese sentido, en el tercer afio de la Carrera de
Medicina de la UMAI los estudiantes inician un
proceso de inmersién en escenarios clinicos, mu-
chas veces focalizado en la adquisicién de cono-
cimientos, habilidades y destrezas. A fin de que
los estudiantes puedan adquirir habilidades co-
municacionales se realizan practicas en escena-
rios simulados' con pacientes estandarizados?.
No obstante, desde la direccién y coordinacion
del afno y junto con el equipo docente y pedago-
gico, nos preguntamos si acaso no corriamos el
riesgo de ensefiar “técnicas para parecer empa-
tico” sin que nuestros estudiantes nunca lleguen
a serlo, poniendo mayor énfasis en lo que pue-
de ser observado y evaluado. Esto surge a partir
de observaciones que nos hacen suponer que
cuando los estudiantes “aprenden un libreto” en
una consulta simulada sobre lo que deben hacer
y decir por ej. Al tener que comunicar una mala
noticia, pueden hacerlo aprobando la estacion
del OSCES3, pero que esa aprobaciéon no garan-
tiza que puedan ponerse en el lugar del otro. No
esta probado que esta capacidad de poder po-
nerse en el lugar del otro pueda lograrse a través
de simulaciones y menos aun ser transferida a
escenarios reales. Los estudiantes pueden quiza
aprender como se hace la entrevista centrada en

1 La simulacién se usa como entrenamiento para complementar el aprendizaje clinico, por e]. entrevistas clinicas.

2 El programa de competencias clinicas cuenta con la participacion de pacientes estandarizados (actores). Se llama asi a
una persona entrenada para representar un determinado proceso médico de manera estandarizada con objetivos docentes,
quien puede representar un paciente real con historia clinica y exploracion fisica cuya simulacién no puede ser detectada por
un clinico habilidoso, y de forma estandarizada, es decir, de forma invariable ante distintas situaciones o profesionales.

3 OSCE, en inglés Examen Clinico Objetivo Estructurado, también llamado ECOE.
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el paciente, sin entender lo que significa una au-
téntica escucha activa y comprensiva.

Como dice Stenhouse (1985),

el curriculum proporciona un marco den-
tro del cual el profesor pueda desarrollar
nuevas destrezas y relacionarlas, al tiem-
po que tiene lugar ese desarrollo, con
conceptos del conocimiento y del apren-
dizaje.

Desde un modelo curricular reflexivo que nos
permite adaptarnos a las exigencias y necesida-
des del aprendizaje y buscar la mejora continua,
nos cuestionamos si era posible “estandarizar”
escenarios sobre encuentros clinicos con pacien-
tes -siendo estos encuentros unicos, singulares e
irrepetibles- o deberiamos ofrecer nuevas expe-
riencias de aprendizaje a nuestros estudiantes.

La empatia, definida como la habilidad para en-
tender las experiencias emocionales del otro,
comunicarlo y usarlo en beneficio del proceso
terapéutico, hace que el paciente se sienta com-
prendido y validado, aumentando la satisfaccién
del médico y del propio paciente con la atencién
recibida, facilitando la calidad y la cantidad de los
datos para la “construccion” de una historia clini-
ca, y favoreciendo una relacién que ya de por si
es terapéutica aunque no siempre lo reconozca-
mos. A esto ultimo denomina Balint el efecto de
“la droga médico™. La escasez reportada de em-
patia y mas aun, la disminucion de ésta durante
la formacion médica, representan para los docen-
tes de la carrera de medicina a la vez desafio y
urgencia en la tarea de encontrar intervenciones
confiables para los médicos en formacion.

Ese fue el reto y oportunidad que desde la UMAI
asumimos, tomando como modelo de trabajo a
la Medicina Narrativa. Esta®, definida como la
capacidad de saber qué hacer con las historias
que el paciente cuenta, se propone como un mo-
delo para trabajar la empatia, la compasion y la

reflexion, y para la adopcion de la perspectiva de
los pacientes

La practica efectiva de la medicina requie-
re entonces competencia narrativa, es de-
cir, la capacidad de reconocer, absorber,
interpretar y actuar sobre las historias y
las situaciones de otros. Y mas importan-
te, el profesional puede comprender como
la narrativa puede aclarar aspectos sobre
el malestar del que sufre que no son re-
conocidos de otra manera (Charon 2001).

Existe en la literatura sobre educacién médica
comunicacion de experiencias sobre el uso de
la narrativa como didactica y como herramien-
ta para la educabilidad, tanto en el grado (Avila
2018) como en posgrado (Carrié 2007). La narra-
tiva médica puede trabajarse de modos diferentes
buscando recoger una variedad de experiencias
entre médicos o futuros médicos y sus pacientes.

De acuerdo con Charon (2001), estas modalida-
des se pueden clasificar en:

Ficcion médica: las historias entre pacientes
y médicos pueden ser inventadas. Se pue-
den crear mundos ficticios.

Lenguaje comun: escribir en lenguaje comun
para que las personas no médicas entiendan
y se acerquen a la practica de la medicina
para hacer cambios sociales o inspirarlos a
mantenerse sanos.

Autobiografia médica: escribir acerca de
como fue la transformaciéon para volverse
médico. Estas autobiografias sirven para
mostrar el acto médico.

Historias. desde la practica, de médicos para
otros médicos. Se hacen con la finalidad de
compartir con sus colegas las experiencias
vividas.

4 Para Balint, la droga mas usada en la practica general es el propio médico. En sus escritos sobre “el médico como medica-
mento” establece el hecho de que él mismo se puede dosificar, recetar, y puede intoxicar como cualquier droga.

5 La medicina narrativa es un movimiento que empezé en los Estados Unidos y se difundié rapidamente en otros paises; in-
troduce en la formacion de profesionales de la salud cursos en los que se trabaja con relatos sobre médicos y enfermos, en
un determinado contexto. Los programas de Medicina Narrativa tienen por objeto desarrollar la capacidad de escuchar las
historias de los pacientes. Los participantes se entrenan en reescribir o contar estas historias en un lenguaje cotidiano (no en
el lenguaje técnico propio de las historias clinicas) y en confrontar sus percepciones y vivencias
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Ejercicios de escritura desde el entrenamien-
to médico: se solicita a residentes que escri-
ban sobre sus experiencias clinicas. Ayuda a
experimentar a los clinicos sobre lo que sien-
te el paciente sobre su enfermedad y sobre
la muerte.

En el tercer afio de la Carrera de Medicina de
la UMAI nos propusimos construir una propues-
ta de formacién que abordara desde una nue-
va perspectiva una experiencia que permitiera
a nuestros estudiantes adquirir la capacidad de
escuchar, interpretar y utilizar en beneficio del
paciente y de ellos como estudiantes y futuros
profesionales, “lo que la gente nos cuenta” en el
marco de las consultas clinicas. De este modo,
la busqueda se centré en que estos encuentros
entre médicos, alumnos y pacientes no se des-
vanecieran sino mas bien que pudieran ser resig-
nificados. Para ello se generd un espacio, en la
cursada® utilizando los relatos como herramien-
tas educativas’. Si, como dice Florencio Escardé®
en su “Carta abierta a los pacientes” (1972) “la
necesidad del paciente es la que determina la re-
lacion médico-paciente y no la existencia de tal o
cual enfermedad”, nuestra tarea como docentes
sera entonces ensefiar a apreciar lo que significa
estar en la situacion del paciente, ayudar a definir
sus necesidades y a satisfacerlas. Encontramos
en la Medicina Narrativa un modelo de trabajo
para favorecer este tipo de abordaje.

Metodologia

Tomando a la Medicina Narrativa como modelo,
nos propusimos incorporar al ciclo académico
2019 experiencias de aprendizaje que permitie-
ran a los estudiantes reflexionar sobre los en-
cuentros con pacientes como primer paso para el
desarrollo de la empatia.

Se definieron como objetivos de esta propuesta
educativa que los estudiantes pudieran:

Adquirir habilidades en la observacion, escu-
cha y reconocimiento de los significados del
relato del paciente.

Identificar e interpretar las propias respues-
tas emocionales respecto de lo que viven y
cuentan los pacientes.

Adquirir conciencia y posibilidad de reflexio-
nar sobre su propio proceso de aprendizaje
y transformacién en su proceso de formacién

Reconocer las oportunidades para “ser em-
patico” en el encuentro con el paciente.

El equipo de docentes® que realizé esta experien-
cia estuvo formado por tres tutores de ABP'° del
tercer afno de la Carrera de Medicina, la coordina-
dora del afo', dos licenciados en educacion y la
directora de la Carrera. También fueron invitados
para el taller de cierre dos profesores'? que parti-
ciparon solo del plenario. Para el disefio de la ex-
periencia, en primer lugar, se hizo una busqueda
bibliografica respecto de los principios de la Me-
dicina Narrativa y su uso en la educacion médica
evaluando los resultados obtenidos en los casos
estudiados. Luego, se diseid la experiencia de
aprendizaje que se presenta en este articulo de
la que participaron tanto docentes como estu-
diantes.

El desarrollo de la propuesta tuvo lugar durante
un periodo de 8 semanas entre agosto y octubre
del 2019.

Podemos identificar tres momentos centrales:

6 En el contexto del curso de la asignatura Medicina Il que incluye Semiologia y Clinica Médica

Cabe destacar que el uso de relatos fue y es actualmente utilizado en la Carrera en las asignaturas Bioética y Salud Mental

8 Florencio Escardd (1904 -1992) fue médico pediatra, sanitarista, docente, poeta, escritor. Jefe de Sala del Hospital Ricardo
Gutiérrez, Profesor Titular de Pediatria, Decano de la Facultad de Medicina y Vicerrector de la Universidad de Buenos Aires

9 Cabe destacar que los docentes médicos que participaron en la experiencia son médicos de familia.

10 El Aprendizaje Basado en Problemas (ABP) es un método de ensefianza-aprendizaje centrado en el estudiante en el que
éste adquiere conocimientos, habilidades y actitudes a través de situaciones de la vida real

11 Cada afio de la carrera cuenta con la participacién de un coordinador que gestiona todas las actividades del mismo.

12 Especial agradecimiento por la participacion a la Prof. Silvia Galliano (Patologia) y Prof. Carlos Garcia B6 (Salud Mental).
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Presentacién: orientado a brindar un marco
y generar las condiciones para la realizacion
de la experiencia.

Proceso de escritura: centrado en el proce-
so de escritura, feedback y reescritura de la
narrativa sobre la experiencia con pacientes.

Cierre o fogata de cierre: socializacion de las
narraciones construidas y reflexiones acerca
de la experiencia vivida.

La actividad fue presentada a comienzos del mes
de agosto de 2019. Considerando que la con-
currencia a la sala de clinica médica comenzé
durante el mes de marzo de dicho afio, se de-
cidio que este periodo de 5 meses previos era
suficiente para que los estudiantes pudieran se-
leccionar un encuentro con algun paciente que
hubiera sido significativo para ellos.

La presentaciéon de la actividad se desarrollé en
el marco de un taller con la participacion de los
18 estudiantes de tercer ano de la Carrera y el
equipo docente. El objetivo fue dar un breve mar-
co tedrico sobre la Medicina Narrativa y explicar
la propuesta a los estudiantes. En ese marco se
pidié a cada estudiante la confeccion de un relato
(ejercicio de escritura reflexiva) a partir de un en-
cuentro clinico que hubieran tenido en la sala de
clinica médica de su hospital de referencia, con
algun paciente a seleccionar libremente. La con-
signa fue contar la historia del paciente durante
el transcurso de su internacion poniendo énfasis
en rescatar aquellos pensamientos, reflexiones y
sentimientos generados a partir dicho encuentro.
Se aclaré que la idea no era escribir la historia
clinica -practica habitual con la que estan fami-
liarizados- sino tratar de reconstruir la historia
que contara el paciente, llena de significados,
acudiendo al uso de algunos recursos narrativos
como, por ejemplo, metaforas.

En la presentacién se propuso a los estudiantes
un intercambio de experiencias previas, en caso
que las tuvieran, de escritura o lectura, se com-
partid el sentido de la propuesta y se aclar6é que

los tutores iban a acompafarlos en el desarrollo
de toda la actividad.

Paralelamente, los docentes a cargo de la pro-
puesta, realizaron la misma experiencia que los
estudiantes. Asi escribieron una narracién pro-
pia que dio cuenta de un encuentro clinico sig-
nificativo, intentando reconstruir la “historia que
nos cuenta el paciente” y lo que esta historia les
habia evocado. El objetivo de realizar la misma
experiencia que los alumnos se fundamento, por
una parte en aprovechar la oportunidad para el
aprendizaje significativo desde la propia vivencia
y autoexploracion de los docentes, y por otra en
ser modelo de rol para con los estudiantes, mos-
trandose también como aprendices. Asimismo,
dicha instancia resulté de suma relevancia para
el disefio de estrategias de apoyo para con los
estudiantes, ya que permitioé anticipar escenarios
para comprender dificultades que pudieran pre-
sentarse al acompafiar a los mismos en el desa-
rrollo de sus narraciones.

Se otorgd un periodo de 8 semanas para la escri-
tura de los relatos, correccion y ajustes. En este
lapso de tiempo los estudiantes, en su mayoria
sin experiencia previa en escritura reflexiva, pu-
dieron acudir a sus tutores™ para recibir ayuda
sobre como volcar mejor en sus relatos aquello
que consideraban valioso de ser contado, avan-
zando progresivamente y enriqueciendo la escri-
tura.

Por ultimo, las narraciones fueron compartidas
en una instancia plenaria. En este caso se busco
generar un clima y contexto particular para alen-
tar a la lectura de la propia vivencia y predisponer
a la escucha de la experiencia ajena.

Encontramos en la bibliografia que los talleres
vivenciales™ con enfoque centrado en la perso-
na constituyen un espacio para el aprendizaje de
competencias sociales. (Garza 2014). Un taller
vivencial es un espacio en el cual los participan-
tes se reunen en grupo para trabajar a partir de
experiencias personales, sobre algun tema es-
pecifico. Se contemplan, ademas de contenidos

13 La carrera de Medicina utiliza el Aprendizaje basado en Problemas como principal estrategia de ensefianza, con la participa-

cion de un equipo de tutores de ABP.

14 Revista Intercontinental de Psicologia y Educacién enero-junio 2014.
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tedricos, ejercicios que facilitan la apropiacion de
los aprendizajes y el desarrollo personal de los
participantes (Villar 2010).

Consideramos que la adquisicién de habilidades
de comunicacion, escucha y empatia dificiimente
pueda lograrse sin un tipo de ensefianza viven-
cial, que permita promover un espacio de dialogo
y reflexion sobre las experiencias personales de
escritura. Asi fue, que se recreod la escena de un
fogdén. Se bajaron las luces del aula y a través
de efectos de iluminacion y colores se armé una
“fogata” al centro del salén. Docentes, equipo
pedagdgico, estudiantes se sentaron en circulo
alrededor del fuego recreado para escuchar y
compartir las historias.

Desarrollo de la Experiencia

La propuesta fue comentada al grupo de estu-
diantes a comienzos de agosto del 2019. Si bien
inicialmente fue bien aceptada, gener6é nuevos
desafios en los estudiantes, ya que la mayoria de
ellos no contaba con experiencia previa en es-
critura reflexiva. Cabe destacar que los docentes
también manifestaron estar poco familiarizados
con dicha escritura.

Durante un periodo de ocho semanas los estu-
diantes solicitaron a sus tutores, ya sea de ma-
nera presencial o virtual, ayuda para la escritura
de los relatos. La dificultad que predominé fue
confundir la escritura reflexiva con la confeccion
de “una historia clinica”. También fue un escollo
incorporar esta actividad en un periodo del afio
donde los estudiantes tenian programadas varias
de sus evaluaciones.

La actividad gener¢ inicialmente, en la mayor par-
te de los estudiantes, motivacién, acompanada
de incertidumbre, asombro y en algunos casos
hasta fastidio y temor.

Transcribiremos a lo largo del texto varios de sus
comentarios:

Yo en realidad no le daba mucha impor-
tancia a esta actividad, pero después en-
tendi la importancia de realizarla, me pre-

guntaba por qué tenia que hacer esto {(...).
En lo personal me costé hacer la redac-
cién porque ademas no habia entendido
muy bien el objetivo de la actividad hasta
que tuvimos el encuentro. (Relato de es-
tudiante)

A principios de octubre de 2019, luego de dos
meses de propuesta la actividad, se realizé un
“plenario” donde se compartieron las narraciones
tanto de estudiantes como de docentes, leyéndo-
se algunas historias voluntariamente. El auditorio
pudo hacer preguntas a fin de poder ampliar la
comprension de lo narrado. Para el intercambio y
las reflexiones se buscé generar un clima priva-
do y acogedor simulando un “fogén”'® en el aula,
en torno al cual nos reunimos para compartir las
historias.

Se conté con la participacion de los 18 alumnos
del curso, el equipo docente que disend la activi-
dad y dos docentes invitados (un docente espe-
cialista en salud mental y un docente anatomo-
patdlogo). Los licenciados en educacion fueron
quienes coordinaron la actividad.

Se advirtié que la misma formaria parte de una
investigacion, y que podria hacerse publica ano-
nimizando los relatos. También que los relatos
serian utilizados como recursos educativos. De
los 18 estudiantes solamente uno no acepté dar a
conocer su historia.

Como consigna para la reflexion grupal se uso la
pregunta ;Qué nos generan las narraciones de
los pacientes?

Al finalizar, los estudiantes respondieron una bre-
ve encuesta digital sobre su percepcion de la ac-
tividad.

Resultados

En términos generales, consideramos que la
experiencia permitié alcanzar los objetivos pro-
puestos.

15 Se genero este escenario para evocar experiencias previas de los participantes donde se hubieran contado historias.
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a) Adquirir habilidades en la observacion,
escucha y reconocimiento de los
significados del relato del paciente.

J. ¢No me recordas? Vivis conmigo. Ayer
te llevé a caminar a la plaza”. La paciente
no hizo ninguin gesto. Tenia la mirada per-
dida. Era imposible pasar por desaperci-

Dejamos aqui el relato de un estudiante que per- bida la tristeza del hijo. Esto me hizo sentir

mite ejemplificarlo:

El paciente tenia la mirada perdida, no
nos entendia lo que le deciamos, no ha-
blaba y casi no se movia. No podiamos
interactuar con él, por lo que, todo lo que
sabiamos era lo que nos iba contando el
docente en el momento. No compartia
habitacion con nadie, y solo los médicos
y los enfermeros entraban a verlo Estaba
acostado en la cama, desnudo y solo te-
nia puesto unos pafiales. También tenia
una sonda vesical y otra sonda nasogas-
trica. Todo el tiempo que estuvimos ahi en
la habitacién él solo miraba hacia la ven-
tana, y solo se volteaba a mirarnos cuan-
do le apretabamos por encima de la clavi-
cula. El médico que estaba con nosotros
nos dijo que era un paciente terminal por
el SIDA y por las enfermedades que habia
contraido por sus bajas defensas y que ya
no habia nada que hacer. Yo pregunté si
tenia familia o alguien que lo acomparie
en este momento o lo venga a ver, pero el
médico me dijo que no, que estaba solo
y vivia en situacién de calle. Y no podia
dejar de pensar en como era que vivia en
la calle, que no tenia familia y que nadie
lo habia venido a visitar. (Relato de estu-
diante)

vulnerable. (Relato de estudiante)

Me acuerdo que en su ficha decia que te-
nia 20 afios y cumplia un mes antes que
yo. Un mes y una insuficiencia cardiaca
congestiva marcaban la diferencia entre
R. y yo. Era la primera vez que veia a al-
guien tan joven en el hospital pero no fue
solo eso lo que lo hizo tan especial, sino
que tenia tres de las cuatro valvulas de su
corazoén darfiadas a tal punto que estaban
evaluando si iba a ser eficaz reemplazar-
las o necesitaria un trasplante del 6rgano
completo, lo cual es dificil de conseguir,
riesgoso y conlleva una larga espera en
lista de trasplantes. Su vida esta en ma-
nos de los médicos, de los recursos del
hospital y la suerte que le depare el des-
tino. Sus preocupaciones no son rendir
un parcial, ni ir a clases, ni salir al boliche
o ir a jugar a la pelota con sus amigos.
Sus preocupaciones, a diferencia de cual-
quier chico de 20 afios, rondan en que no
empeore su insuficiencia, que no se pro-
duzcan complicaciones, que aparezca el
donante y le hagan la cirugia lo mas pron-
to posible, que lo visiten sus tios para ver
algunas caras conocidas (...) (Relato de
estudiante)

b) Identificar e interpretar las propias
respuestas emocionales respecto de lo que
viven y cuentan los pacientes.

c) Adquirir conciencia y posibilidad de
reflexionar sobre su propio proceso de
aprendizaje y transformacion en su proceso

Algunos relatos también dan cuenta que los estu- ‘-
de formacion.

diantes pudieron reconocer sus propias respues-
tas emocionales y comunicarlas: (...)Siempre veiamos la enfermedad y
nunca hablabamos con los pacientes so-
bre como estaban, cémo se sentian. Ver
que nosotros prestamos atencion a eso,
me da mucha esperanza. Y nosotros so-
mos los que tenemos que hacer la dife-

rencia... (Relato de estudiante)

Hace unos meses asistié un paciente de
sexo femenino con demencia. La expre-
sién del hijo durante las preguntas que le
hacia el doctor a N. fue devastadora, su
propia madre no recordaba quién era él...
En un momento él le dice: “Mama soy yo,
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A lo largo de estos afios nos explicaron
que hay que sentir y mostrar empatia para
lograr que el paciente se sienta comodo
y que confie en nosotros pero al mismo
tiempo tenemos que marcar un limite en-
tre médico y paciente y dejar “los senti-
mientos” de lado a la hora de la consulta.
También un médico una vez me dijo que si
no lograba dejar de lado los sentimientos
iba sufrir a la hora de atender a los pa-
cientes. Ante mi vulnerabilidad, frente al
paciente, esta ensefianza se me mezcla-
ba. (Relato de estudiante)

d) Reconocer las oportunidades para “ser

empatico” en el encuentro con el paciente.

Consideramos que en lineas generales, se pudo
generar empatia en los estudiantes a partir de lo
trabajado con los relatos. Los estudiantes consi-
deraron que la experiencia les aporté herramien-
tas que ayudaron a entender el punto de vista de

los pacientes.

Mientras tanto sonreia constantemente y
adivinando un poco nuestros miedos e in-
sequridades nos conté casi divertida que
estaba acostumbrada a que la visitaran
los estudiantes. Se adelantaba a nuestras
preguntas; de pronto se levanté la ropa y
nos mostré la delgadez de su cuerpo, sin
pedirselo aprovech6 mi cercania y sacé la
lengua para que viera el dafio en ella y asi
con la lengua hacia afuera continuaba ha-
blando. No queria perder tiempo, queria
hablar, mostrarnos, ser escuchada, estar
acompanada un rato quizas. (Relato de
estudiante)

e) Valoracion positiva de los estudiantes de

la experiencia vivida :

Tiempo curricular: la totalidad del grupo de
estudiantes consideré valioso haber destina-
do tiempo de la cursada para realizar esta
actividad.

Yo creo que sirvi6 muchisimo porque te
hace ver lo que es el mundo de la medi-
cina de diferentes puntos. Te hace pensar

que SOS una persona y que no es unica-
mente leer millones de libros y aprender
una técnica cuando ni siquiera poder pre-
guntar como esta hoy tu paciente. (Relato
de estudiante)

Perspectiva sobre humanismo médico: se
valoré la propuesta de formacién respecto
de promover el desarrollo de la empatia. La
mayoria de los estudiantes reconocié la im-
portancia de que se proponga abordar con
esta dinamica los aspectos que atafien a la
construccion de un perfil profesional basado
en el humanismo médico que abreve en la
bioética.

No queremos transformarnos en técnicos,
nosotros vamos a ser médicos, y muchas
veces la gente piensa que nosotros por
ser médicos no sentimos nada (..) me
gusta que se implemente esto en mi facul-
tad. (Relato de estudiante)

Tiempos necesarios para la reflexion: en
algunos casos, los estudiantes refirieron
no encontrar oportunidades en el ambito
hospitalario para reflexionar sobre los re-
latos de pacientes. "Muchas veces sentia
que cuando iba al hospital faltaba mucho
ver ese lado”. (Relato de estudiante)

Empatia entre docentes y estudiantes: ines-
peradamente, las narraciones fueron tam-
bién un puente entre docentes y alumnos; en
palabras de los estudiantes, frente a la expe-
riencia del dolor y el sufrimiento “al final nos
pasan las mismas cosas”.

Proceso de aprendizaje y desarrollo perso-
nal: la actividad les permitié reflexionar sobre
su proceso de transformacion y desarrollo
humano asi también como profundizar lazos
entre estudiantes.

Ahora entendi que nos ayuda a crecer
como personas y te ayuda a pensar, co-
nocer otro lado de los comparieros que
uno no conoce. Por mas que somos muy
distintos entre nosotros, después de todo
no lo somos tanto, al final nos pasan las
mismas cosas. Conoci un lado de mis



Rev. Redbioética/lUNESCO, Ao 11, 1 (21):34 - 45 enero - junio 2020
ISSN 2077-9445

La narrativa como generador de la empatia médica - Cucchiara, A. et al.

comparieros que antes no habia visto y
descubri que la mayoria tenemos los mis-
mos miedos e incertidumbres. (Relato de
estudiante)

Consolidacién de identidad profesional: En
algunos casos los alumnos manifestaron re-
afirmar el sentido de la eleccion de su carrera
y el empezar a adquirir identidad profesional
como futuros médicos. Una de las estudian-
tes comento:

“Me ayudd mucho a valorar la carrera y
sentirme mas segura con la medicina
porque justo tenia mis dudas con la parte
més humana”.

A la luz de lo que los relatos nos muestran, coin-
cidimos con Carrié (2006) en que la primera ha-
bilidad narrativa que necesitamos aprender y/o
reaprender, docentes y estudiantes, es la de es-
tar presentes y escuchar. En palabras de Lain En-
tralgo (1969) siempre que hablamos de relacion
meédico-paciente, estamos hablando de comuni-
cacion.

Me acerqué al borde de su cama para
tomarle el pulso y nos miramos otra vez.
Me alegré de haberlo hecho porque pude
percibir no solo el dolor sino también la
desesperacioén de quien busca no solo el
alivio fisico sino también emocional, son-
reimos de nuevo y la escuchamos un rato
mas, hablo serena, mirando las reaccio-
nes que sus palabras producian en nues-
tras caras; hubiera querido tener las pala-
bras que quizas le darian mas tranquilidad
pero preferi el silencio y la mirada. (relato
de una estudiante)

Algunos desarrollos de la medicina narrativa sos-
tienen que las narraciones cumplen una funcion
de “puente” entre médicos y pacientes (Green-
hallgh y Hurwitz 1998). Este puente puede ayu-
dar a acortar la distancia entre saber acerca de
una enfermedad y comprender la experiencia de
estar enfermo. Creemos que para generar este
puente con el otro, tenemos que observar, es-

cuchar y trabajar no s6lo con ese otro, sino con
nosotros mismos. Al contar las historias y “poner
en palabras” nuestra experiencia, miedos, angus-
tias e impotencia, aquello que aprendemos de los
pacientes y sus familias acerca de los procesos
de salud y enfermedad y como los enfrentan, es-
tudiantes y docentes podemos entender mejor el
mundo del paciente y la enfermedad como una
“cuestion de familia”; reflexionar sobre lo que se
hizo y lo que se pudo haber hecho, y en algun
caso hasta reflexionar sobre como se enfrentaron
las experiencias personales de enfermedad.

Como encuentro entre dos personas la relacién
médico-paciente implica una comunicacién desti-
nada a mediar el proceso diagnostico y terapéu-
tico; pero también permite generar procesos de
transformacién y desarrollo humano en sus parti-
cipantes. Nunca somos las mismas personas lue-
go de cada encuentro clinico: una relacién que
es en si misma “terapéutica’, nos devuelve una
version mejorada tanto del paciente como del
médico.

Resulta esencial promover una escucha activa.
Como escribe Echeverria (2017)

Hablamos para ser escuchados. Cuando
escuchamos no somos receptores pa-
sivos de lo que se esta diciendo. Por el
contrario, somos activos productores de
historias.

Pensamos que con estas experiencias de apren-
dizaje favorecemos también, al decir de Schoén
(1988), la formacion de futuros profesionales re-
flexivos. Creemos que una mayor empatia podria
resultar en una mayor satisfaccion tanto para los
pacientes como para los profesionales. Las re-
percusiones de una buena comunicacion se ma-
nifiestan en mejores resultados clinicos, disminu-
cioén de sintomas y en un aumento de la satisfac-
cion tanto del profesional como del paciente.

Trabajar sobre la técnica no es suficiente y no se
pueden reducir a “habilidades” aquello que hay
que aprender. La ensefianza debe promover ne-
cesariamente el desarrollo integral del estudiante
que incluya el autoconocimiento, la capacidad de
reflexion y la promocion de valores en la atencion
de pacientes y familias.
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Conclusion

Como resultado de la experiencia, consideramos
que nuestros estudiantes pudieron reflexionar
respecto de como debe ser la relacién entre mé-
dico y paciente, desarrollar empatia, entender la
comunicacion como una forma de relacionarse,
reafirmar el sentido de la eleccion de su carrera,
asi como empezar a construir su identidad profe-
sional como futuros médicos.

Como Carrera que utiliza el ABP'® como estrate-
gia de ensefianza y organizador curricular pen-
samos que los problemas utilizados deberian ser
adaptados en forma narrativa. Como desafio, se
nos presenta la necesidad de promover que los
docentes clinicos también favorezcan en los es-
tudiantes la reflexién en el &mbito hospitalario y
seguir propiciando la competencia narrativa en
todos los afios de la Carrera.

Para finalizar, transcribimos parte del relato de
una alumna que inicio el plenario que sintetiza
el valor de la experiencia. No podemos dejar de
transmitir nuestro reconocimiento para con nues-
tros estudiantes por el compromiso tomado y la
valentia de compartir la intimidad de sus escritos
y permitirnos publicarlos.

Pero a Y. no le gustaba que le hicieran
preguntas. Nos mird con sus ojos marro-
nes brillantes y moviendo sus brazos del-
gados y fuertes nos dijo que tenia la cade-
ra fracturada e insuficiencia cardiaca. Nos
miraba fijo a los ojos y con toda la hones-
tidad nos pregunté por qué no se permite
el suicidio asistido. “Por qué no se permi-
te el suicidio asistido en Argentina como
en otros paises. Estoy cansada de vivir.
Ya vivi mucho” decia, un poco enojada. Y
se veia lucida, hablaba con voz fuerte y
determinada. Tenia ojos de adolescente
rebelde y movia sus brazos con mucha
energia cuando hablaba. A la médica la
sorprendi6é su pregunta y le contesto ;Y
para qué estamos nosotros aca? Estamos
para ayudarte a vivir...” y marcé la palabra
vivir. Y se escuché un poco irénica la pa-

labra ayudar a pesar de las buenas inten-
ciones de la médica.

Queremos agradecer muy especialmente a la
Profesora Dra. Maria Luisa Pfeiffer quién nos
ayuda desde hace mucho tiempo a brindar una
formacion integral a nuestros estudiantes y quién
promovio la comunicacién de la experiencia.
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Termo de consentimento para cirurgia em um

hospital universitario do Rio de Janeiro: opiniao dos pacientes

Consent form for surgery in a university hospital

in Rio de Janeiro: patients’ opinion

Maristela Freitas Silva *

Resumo

O termo de consentimento é uma ferramenta do Consentimento Informado, cuja assinatura somente
deve ocorrer como etapa final do processo, refletindo uma dindmica de esclarecimento, entendimento
e deliberagéo do paciente. O objetivo deste estudo foi descrever a opinido de pacientes cirurgicos
acerca do termo de consentimento assinado para realizar cirurgia em um hospital universitario do
Rio de Janeiro. Trata-se de estudo descritivo, de abordagem qualitativa, que utilizou entrevistas
semiestruturadas para produgao de dados. As entrevistas foram tratadas com a técnica Analise
de Conteudo Tematico Categorial proposta por Denise Oliveira. Os entrevistados acreditam que
necessitavam assinar o termo de consentimento para realizar a cirurgia por ser ele um documento
cuja fungao era tanto de informar ao paciente sobre os riscos e complicagdes relacionados ao
procedimento, como de transferir-lhes as responsabilidades acerca da realizagdo da cirurgia,
eximindo deste modo o médico e a instituigdo de culpa caso alguma intercorréncia acontecesse.

Palavras-chave: termos de consentimento, consentimento informado, bioética, cirurgia, relagdes
meédico-paciente.

Abstract

The consent form is a tool for Informed Consent, whose signature should only occur as the final step
of the process, reflecting a dynamic of clarification, understanding and deliberation of the patient.
The aim of this study was to describe the opinion of surgical patients about the signed consent
form to perform surgery at a university hospital in Rio de Janeiro. This is a descriptive study, with a
qualitative approach, which used semi-structured interviews to produce data. The interviews were
treated with the technique of Categorical Thematic Content Analysis proposed by Denise Oliveira.
The interviewees believe that they needed to sign the consent form to perform the surgery because
it was a document whose function was to inform the patient about the risks and complications
related to the procedure, as well as to transfer the responsibilities about the surgery, exempting
them in this way the doctor and the institution of guilt in the event of any complication.

Keyword: consent forms, informed consent, bioethics, surgery, physician-patient relations
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El formulario de consentimiento es una herramienta de Consentimiento Informado, cuya firma solo
debe ocurrir como paso final del proceso, reflejando una dinamica de aclaraciéon, comprension
y deliberacion del paciente. El objetivo de este estudio fue describir la opinién de pacientes
quirurgicos sobre el consentimiento firmado para realizar la cirugia en un hospital universitario de
Rio de Janeiro. Se trata de un estudio descriptivo, con enfoque cualitativo, que utilizé entrevistas
semiestructuradas para producir datos. Las entrevistas fueron tratadas con la técnica de Analisis
de Contenido Tematico Categorico propuesto por Denise Oliveira. Los entrevistados creen que
necesitaban firmar el formulario de consentimiento para realizar la cirugia porque era un documento
cuya funcién era informar al paciente sobre los riesgos y complicaciones relacionados con el
procedimiento, asi como transferir las responsabilidades sobre la cirugia, eximiéndolos de esta
forma el médico y la instituciéon de culpabilidad ante cualquier complicacion.

Palabras clave: formularios de consentimiento, consentimiento informado, bioética, cirugia,

relaciones médico-paciente

Introdugao

O termo de consentimento € uma ferramenta
do processo de consentimento informado, que
deve traduzir uma deliberagao livre do paciente
ocorrida na sequéncia de um processo comuni-
cativo. A assinatura do termo é a etapa final de
um processo que consiste no fornecimento de in-
formacdes e esclarecimentos que subsidiardo a
escolha do paciente pelo tratamento que melhor
atenda as suas expectativas e necessidades de
saude, essa dinamica envolve esclarecimento,
entendimento e deliberagdo, sem os quais néo
se pode afirmar que o consentimento de fato
ocorreu. Somente ao final deste processo de es-
clarecimento € que o paciente deve ser instado a
assinar o termo consentindo com a realizagao do
procedimento terapéutico. (Lopes 2015; Escobar
Lopez 2016)

Neste contexto, tal termo se configura em um
documento no qual o paciente ira manifestar
seu assentimento ou dissentimento acerca da
proposta terapéutica apresentada pelo profissio-
nal ou instituicdo. Os meandros que envolvem a
assinatura do termo de consentimento possuem
relevancia ética, visto que devem garantir que a
adesdo ou ndo ao tratamento proposto foi livre
de influéncias controladoras, e sendo assim, a
assinatura do documento constituiu-se na repre-
sentacdo material do processo de deliberagéo

que culminou na decisdo tomada, tendo sido a
aceitacdo do procedimento facultativa e de acor-
do com a livre vontade do paciente. (Beauchamp
& Childress 2013; Lopes 2020)

Este artigo é um fragmento da minha tese de
doutoramento que teve como objeto de estudo o
consentimento informado obtido para realizagéo
de cirurgias em um hospital universitario na cida-
de do Rio de Janeiro. O objetivo deste estudo foi
descrever a opinido de pacientes cirurgicos acer-
ca do termo de consentimento que assinaram
para realizar a cirurgia no hospital universitario.

Considerando que o paciente é o principal afe-
tado no processo de consentimento informado,
entendo que dar-lhe voz torna-se relevante na
medida em que a sua percepgao acerca do ter-
mo de consentimento que assinou para realizar a
cirurgia, pode ajudar a evidenciar a qualidade do
processo de consentimento informado pelo qual
passou antes de assinar o documento, revelan-
do se aquele documento reflete um procedimen-
to de esclarecimento e deliberacdo conforme o
preconizado pelas diretrizes bioéticas e pelas
normas legais vigentes no Brasil, ou se apenas
revela a adesdo a um contrato pré-determinado
que obrigatoriamente necessite assinar se dese-
ja realizar a cirurgia na instituicdo (Beauchamp e
Childress 2013; Escobar Lopez 2016).
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Entende-se por consentimento informado o pro-
cesso de esclarecimento através do qual o pro-
fissional responsavel pelo cuidado do paciente
obtém autorizagao para a realizagédo de procedi-
mentos diagndsticos e terapéuticos de forma éti-
ca e legalmente valida. Trata-se de um processo
complexo inserido no &mbito da relagdo médico-
-paciente e que evidencia além do respeito a au-
tonomia do individuo, o tipo de consideragdao mo-
ral que o profissional tem pelo paciente que esta
assistindo (Fernandes et al. 2007; Beauchamp e
Childress 2013; Casimiro et al. 2019).

O termo “informed consent” foi usado pela pri-
meira vez em 1957, em uma sentenca judicial do
Estado da Califérnia/Estados Unidos, no caso
Salgo X Leland Stanford Jr University Board of
Trustees. Neste caso, o paciente entrou com pro-
cesso contra a Universidade, apds ser vitima de
uma complicagéo que o deixou paraplégico apos
a realizacao de procedimento diagnéstico. Sua
alegacao foi que se tivesse sido informado da
possibilidade do evento adverso, ele talvez nao
tivesse dado seu consentimento para a realiza-
¢ao do exame. Na sentenca expedida, a Corte
ressaltou

[...] que o médico viola o direito do pa-
ciente quando nao informa qualquer fato
necessario a permitir um consentimento
racional por parte do paciente. Na senten-
¢a havia a proposta de que o médico deve
‘revelar plenamente os fatos necessarios
a um consentimento informado (Goldim
2006:47).

O processo de consentimento deve acontecer
como elemento essencial da prestagéo de assis-
téncia, sempre que houver necessidade de inter-
vencgao e/ou invasao do corpo fisico do paciente.
Vale destacar que somente ao final de toda a di-
namica de informacéo e interagao entre as partes
envolvidas no cuidado em saude, que caracteriza
o processo de consentimento informado, é que o
documento de autorizagao, ou termo de consen-
timento, deve ser assinado.

O consentimento propriamente dito ocor-
re quando o participante ou paciente toma
a decisdo por uma das alternativas apre-
sentadas. A assinatura do termo de con-
sentimento é a ultima etapa do processo,
quando a pessoa documenta a sua autori-
zagao para a realizagao dos procedimen-
tos propostos (Goldim 2006:48).

Em se tratando de assisténcia a saude e consi-
derando a evolugao que as discussdes sobre os
direitos individuais e coletivos alcangaram nas
sociedades modernas, é impensavel a pratica
de qualquer tratamento médico a revelia da von-
tade do paciente, sem fazer as devidas explica-
¢Oes acerca de suas complicagbes e possiveis
consequéncias ou sem apresentar tratamentos
alternativos. Assim como é inconcebivel obrigar
Ou enganar um paciente para que ele aceite um
tratamento que esta recusando. Entretanto, ten-
do como referéncia toda a histéria da medicina,
pode-se considerar que é relativamente recen-
te a pratica de esclarecer pacientes acerca dos
tratamentos propostos e oferecer alternativas
possiveis. A conduta médica comum no passa-
do era submeter o paciente a procedimentos ou
tratamentos invasivos, sem fornecer orientagées
adequadas e claras a respeito dos riscos envolvi-
dos (Escobar Lopez 2016).

A questdo do consentimento informado envolve
principalmente os aspectos éticos implicados na
relacdo médico-paciente, uma vez que o modo
como o0 médico percebe a necessidade de requi-
sitar e obter o consentimento do paciente para
uma intervencao terapéutica, evidencia como
este profissional entende seu papel e o do pa-
ciente no contexto da relagcédo de cuidado. Pode-
-se afirmar que o respeito a dignidade humana
— aqui representado pelo respeito ao principio da
autonomia e a capacidade de autodeterminagéao
do paciente-, esta evidenciado pela utilizagdo do
processo de consentimento informado nos am-
bientes de cuidado a saude. O “Consentimento
livre e esclarecido, a base do principio da auto-
nomia, foi considerado a causa das maiores mu-
dancgas ocorridas na relagdo médico-paciente”
(Almeida e Schramm 1999:23).



A emergéncia de novos modelos assistenciais,
que esta relacionada a prépria evolu¢ao e orga-
nizacdo da sociedade moderna, cada vez mais
faz surgir individuos conscientes de seu lugar no
mundo e de seus proprios direitos, inclusive da-
queles relacionados com a assisténcia a saude.
E apesar da predominancia do modelo paterna-
lista de assisténcia a saude -fundamentado nas
antigas diretrizes hipocraticas-, a tolerancia da
sociedade aos abusos que esta vertente possi-
bilita é cada dia menor, fazendo surgir inimeros
questionamentos, inclusive juridicos, a condutas
assistenciais que nao consideram a autonomia e
a capacidade de agéncia do paciente como um
fator essencial para a implementagao do cuidado
(Almeida e Schramm 1999; Garzén Diaz 2009;
Pereira 2017).

No Brasil a percepgao dos pacientes acerca de
seus direitos evoluiu no contexto da assisténcia
direta a saude, uma vez que se observou ja no
inicio do século um crescente aumento no volu-
me de questionamentos judiciais de praticas mé-
dicas abusivas, tanto nos tribunais comuns como
nos Conselhos de Classe Profissional (CRE-
MESP 2001).

Em nosso pais, ndo existe uma legislacdo espe-
cifica que regulamente a obtengédo de consenti-
mento informado para procedimentos médicos.
Entretanto, constata-se a existéncia de obrigato-
riedade ética e legal dessa pratica na assisténcia
a saude. Tal exigéncia esta evidenciada nas di-
retrizes contidas na Constituicdo Federal Brasi-
leira de 1988, no Cddigo Civil Brasileiro, no atual
Cédigo de Etica Médica do Conselho Federal de
Medicina e até no Codigo de Defesa do Consumi-
dor. Todos estes instrumentos legais impdem di-
reta ou indiretamente aos profissionais de saude,
inclusive os médicos, a obrigatoriedade de obter
uma autorizagédo especifica para realizagdo de
cada procedimento terapéutico. (Godinho et al.
2010; Brasil/CFM 2018; Brasil 1990; Brasil 1988;
Brasil 2002; De Oliveira e Coelho 2019).

Todavia, independente dos aspectos legais que
permeiam a obtengcdo do consentimento infor-
mado, ha uma questéo ética essencial envolvida
neste caso, uma vez que este dispositivo quando
obtido da forma processual adequada, confere a
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pessoa que necessita de cuidados de saude um
tratamento condizente com a dignidade humana,
incluindo esta pessoa na dinamica do controle de
sua vida e do cuidado de sua saude. A obtencéao
de consentimento informado de modo processual
adequado é um indicativo de que existe na rela-
cao profissional-paciente o respeito a dignidade
humana e a autonomia do individuo e nao se trata
apenas da obtencao de um instrumento formal de
autorizagdo com fins contratuais (Lopes 2020).

Apesar de todas as afirmacgdes a respeito da im-
portancia da obtencdo do consentimento infor-
mado para a realizagdo de procedimentos tera-
péuticos, é importante enfatizar que este proces-
S0 néo trata apenas de conseguir que o paciente
assine um documento concedendo sua autori-
zagao, o termo de consentimento. Pois a pratica
do processo de consentimento “é uma obrigacéo
primariamente ética” (Garzén Diaz 2009:17) e im-
pde que exista uma relagéo de respeito e confian-
¢a entre as partes envolvidas, onde as singulari-
dades, valores e desejos do paciente devem ser
considerados e inclusive suas relagdes familiares
€ sua insergao social necessitam ser respeitados
(Auricchio e Massarollo 2007; Goldim 2006).

Sendo assim, o ato de consentir ndo pode ser
reduzido a assinatura de um simples documen-
to de autorizagao, pois envolve a complexidade
da relagdo médico-paciente e o respeito mutuo,
onde o primeiro deve estar empenhado em dar
ao segundo opgoes possiveis de escolha devida-
mente informadas. O documento de autorizagdo
-0 termo de consentimento-, ndo pode se con-
figurar simplesmente em um instrumento legal
para livrar o médico de uma responsabilidade,
mais do que isso, ele deve representar uma con-
cepgao de respeito tanto a dignidade do sujeito
quanto ao seu direito de escolha, e como tal deve
ser percebido tanto pelo profissional como pelo
paciente (Auricchio e Massarollo 2007; Goldim
2006; Leong 2020).

O consentimento esclarecido se inicia me-
diante uma comunicacgéo clara, somada a
bom relacionamento desenvolvido entre o
cliente e o profissional de saude, deixan-
do de ser o Termo de Consentimento um
instrumento meramente legal, para se tor-
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nar o registro de um processo de tomada
de deciséo consciente (Auricchio e Mas-
sarollo 2007:14).

E pertinente ressaltar que, por se tratar de um
processo de execugdo complexa, a obtengao de
consentimento informado que seja considerado
ético e juridicamente valido é apontada como ta-
refa dificil para os médicos. E € comum em al-
gumas situagbes esses profissionais preocupa-
rem-se em providenciar a documentacéo final do
processo [0 termo de consentimento informado]
apenas com a intencdo de protegerem-se juridi-
camente. Entretanto, no que diz respeito a valida-
de juridica do consentimento informado obtido, é
necessario que no processo de obtencédo deste
documento sejam cumpridos todos os requisitos
considerados obrigatérios quais sejam: respeitar
e considerar a capacidade de agente do pacien-
te, prestar informagées de maneira clara e ade-
quada, respeitar a voluntariedade, assegurar a
compreensao dos riscos e beneficios implicados,
e que seja dada possibilidade de consentir ou
dissentir da proposta apresentada (Godinho et al.
2010; De Oliveira e Coelho, 2019).

E importante lembrar que o objetivo essencial do
processo de consentimento informado e de seu
respectivo termo de consentimento n&o é pro-
tecao juridica de instituicbes e dos profissionais
responsaveis por executar os procedimentos,
como bem diz Garzén Diaz (2009) ao afirmar que
as obrigagdes de se obter o consentimento dos
pacientes sao primariamente éticas.

Entretanto comumente se observa a adesao de
instituicbes e de profissionais a protocolos de
consentimento com a inteng¢ao primaria de prote-
¢ao juridica, buscando se eximirem das responsa-
bilidades relacionadas a ocorréncia de situagcdes
indesejadas nas situagdes de assisténcia. Sendo
comum que profissionais de saude busquem am-
paro juridico nas suas relagbes com os pacientes
através da obtencgao do termo de consentimento,
numa perspectiva denominada “medicina defen-
siva’, na qual os pacientes assumem para si as
responsabilidades e riscos da execugéo dos pro-
cedimentos. Eles ignoram que primordialmente o
processo de consentimento informado que origi-
na tal documento, deveria representar a conside-

racdo moral destinada a preservar a autonomia
e autodeterminacgao do individuo, evidenciando o
nivel de respeito que permeia a relagdo médico-
-paciente (Jorge Filho 2010; Casimiro et al. 2019).

Além de todas as implicagbes éticas envolvidas,
cabe ressaltar que a obtengao de consentimento
informado se faz imprescindivel nas situagdes em
que procedimentos cirdrgicos s&o necessarios
como parte do tratamento instituido, tendo em
vista todas as implicacdes fisicas e emocionais
para o paciente, assim como os riscos envolvidos
tanto no procedimento cirurgico, como no proce-
dimento anestésico a ele relacionado. Neste con-
texto o termo de consentimento € o documento
formal que deve expressar as especificidades do
procedimento proposto e as implicagdes que a
realizagao da cirurgia representa para a vida do
paciente, o qual somente apds possuir esta com-
preensao é que deve voluntariamente assinar tal
documento (Silva 2012; Casimiro et al. 2019; Lo-
pes 2020).

No Brasil sdo poucos os estudos recentes que
abordam o processo de consentimento informa-
do em situagdes assistenciais, entretanto apesar
das recomendacdes éticas e legais vigentes, o
estudo de Verissimo e Silva (2016) evidenciou
que em um determinado recorte temporal, em
um hospital universitario no Rio de Janeiro, na
maioria dos prontuarios dos pacientes em pe-
riodo pés-operatério de uma determinada es-
pecialidade cirurgica, ndo foram encontrados os
termos de consentimento especificos referentes
as cirurgias realizadas, colocando em questéo se
0s pacientes teriam formalmente autorizado as
cirurgias as quais foram submetidos. Fato con-
siderado grave e que suscitou a realizagdo de
outras investigagcdes, como a tese da qual este
estudo & um fragmento; além de ter gerado uma
mudanc¢a nos protocolos de internagéo para ci-
rurgia da instituicdo, que mudou seu padrao de
consentimento generalista obtido no momento da
internacao e que € mencionado por Lopes (2020)
como inadequado, para a utilizacdo de termos
de consentimento especificos para cada cirurgia
proposta.

Entretanto, em que pese ser aquela uma situagao
grave, nao é de ocorréncia exclusiva, haja vista



que Casimiro et al. (2019) relata fato semelhante
em seu pais, no qual também em um hospital uni-
versitario, foi detectado menos de cem por cento
de registro de consentimento informado para pro-
cedimentos cirdrgicos e menos de cinquenta por
cento destes registros para procedimentos anes-
tésicos. Fazendo crer que apesar das legislagdes
vigentes, ainda existem lacunas a serem elucida-
das para se alcancgar o respeito a autonomia dos
pacientes em situagao cirurgica.

Com relagao as impressodes dos pacientes acerca
dos termos de consentimento que assinam, estu-
do realizado em um hospital universitario do Rio
de Janeiro, detectou também que os pacientes
nao conhecem as funcionalidades do documento
que assinaram, ou seja, embora em seus pron-
tuarios estivessem encartados os termos de con-
sentimento especificos para a cirurgia, a maioria
deles nao sabiam dizer quais eram os beneficios
ou os riscos associados ao procedimento a que
se submeteram; declararam ter assinado o ter-
mo de consentimento por recearem nao ter sua
cirurgia realizada; e também acreditavam que a
exigéncia de sua assinatura no termo de consen-
timento tinha como objetivo principal eximir os
médicos e a instituicdo de agdes juridicas relacio-
nadas ao procedimento realizado. Situagdo que
evidenciou uma percepcao distorcida por parte
daqueles pacientes acerca dos objetivos da ob-
tengdo do termo de consentimento para procedi-
mentos cirurgicos. (Almeida 2016)

Esta percepgao dos pacientes acerca do termo
de consentimento que assinam para realizar a
cirurgia, como sendo a de um documento cuja
fungao principal seria protetiva para profissionais
e instituicdes, também foi relatada pelos autores
Heywood, Williams e Macaskill (2008) e Melendo
et al. (2016), evidenciando uma visdo do termo
de consentimento distante das funcionalidades
descritas por Escobar Lépez (2016) de que ele
deve servir como uma ferramenta de apoio ao
processo de consentimento informado, destinada
a favorecer a comunicagao de forma simples de
modo a qualificar a relagdo médico-paciente e fa-
cilitar a eficacia da informacao.
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Metodologia

Este artigo € um fragmento da Tese de Douto-
ramento que analisou o consentimento informa-
do para realizagado de procedimentos cirurgicos
em um hospital universitario da cidade do Rio de
Janeiro, sob a ¢tica da abordagem bioética de
Beauchamp e Childress.

Trata-se de um estudo descritivo, de abordagem
qualitativa, que avaliou a percepgao do paciente
acerca do termo de consentimento obtido apds
0 processo de consentimento informado para a
realizacdo de procedimentos cirurgicos em uma
instituicdo hospitalar universitaria. A pesquisa foi
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa sob
o n° CAAE 73141517.3.0000.5286, Parecer n°
2.464.156.

Para realizacdo do estudo foram realizadas en-
trevistas com 15 pacientes em periodo pds-ope-
ratério que assinaram termos de consentimento
especificos para realizar a cirurgia e que se en-
contravam internados em duas enfermarias ci-
rargicas de um hospital universitario. Os pacien-
tes foram questionados sobre suas percepcdes
acerca do processo de consentimento informado
pelo qual passaram antes de realizar o procedi-
mento cirurgico. O critério de inclusdo utilizado
para selecionar os pacientes consistiu-se em: ser
maior de 21 anos, ser legalmente capaz confor-
me o artigo 5° do Cdédigo Civil Brasileiro, estar
em pos-operatério recente, estar internado em
uma das enfermarias cirurgicas investigadas no
hospital universitario onde se operacionalizou a
pesquisa, ter assinado o termo de consentimento
especifico para a cirurgia que realizou. Foi utiliza-
do o critério de saturagao, quando se observou
que na décima abordagem ja havia repeticéo do
padrado do conteudo das respostas, foram reali-
zadas mais cinco entrevistas cujo conteudo das
respostas confirmou a saturagéo. (Minayo 2017;
Fontanella et al. 2008)

Os dados foram obtidos através da realizagao de
entrevistas semiestruturadas, tendo sido o roteiro
aprovado pela banca de qualificagdo do projeto
de tese, cujas questdes estiveram centradas no
levantamento de informagdes acerca das per-
cepcdes dos pacientes sobre o processo de con-
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sentimento informado pelo qual passaram para
realizar a cirurgia, no modo como a assinatura do
termo de consentimento foi solicitada e na com-
preensdo dos pacientes acerca do procedimento
que realizaram.

As entrevistas foram tratadas a luz da técnica
de Andlise de Conteudo Temdtico Categorial
de acordo com a proposta de Denise Oliveira
(2008). Nas quinze entrevistas realizadas foram
destacadas 539 Unidades de Registro (UR), que
foram analisadas em busca de similitudes e apro-
ximag&o com o objeto de estudo da tese, como li-
nha de corte foi estabelecido que as unidades de
registro deveriam aparecer em pelo menos trés
entrevistas para que compusessem o corpus de
andlise e constituissem na etapa seguinte as Uni-
dades de Significagéo (US) que dariam base para
a construcéo das categorias de analise. Ao final
do agrupamento restou um conjunto de 85 Uni-
dades de Significagdo para serem reunidas por
similitude no intuito de construcéo das categorias
de analise. Apds todo o procedimento de aplica-
¢do do método, emergiram cinco categorias de
analise, entre elas a que trata da percepgao dos
pacientes acerca do termo de consentimento in-
formado que assinaram para realizar a cirurgia,
que sera discutida a seguir.

Resultados e discussao

A categoria analisada evidencia o modo como os
pacientes percebem a utilidade do termo de con-
sentimento que assinaram. Ela foi composta por
11 Unidades de Significagdo, que correspondem
a 116 Unidades de Registro (UR), em um percen-
tual de 12,07% do total geral das UR.

Os pacientes expressam sua percepgao de que
o termo de consentimento é uma salvaguarda
dos médicos. Referem saber que a fungcao do
documento é dar ciéncia do que vai ser feito ao
paciente, conferindo-lhe seguranga. Poucos pa-
cientes revelam nao conhecer o motivo pelo qual
assinaram o termo de consentimento.

Os pacientes entendem que o termo de consen-
timento informado € uma autorizagéo (3,75%) ou
um documento (0,94%) que tira a responsabilida-
de pela realizagao da cirurgia do médico (1,35%)

e a ftransfere para o proprio paciente (1,25%).
Uma parte dos pacientes tem o entendimento
de que o termo serve para proteger o médico
(0,73%) e mostrar que o paciente aceitou os ris-
cos do procedimento (0,41%).

Para tirar, assim, boa parte do peso dele
[médico], de uma certa responsabilidade
dele... e ficar essa parte comigo, né?... —
Né&o, mas vocé assinoul!... vocé fica com
essa parte pra vocé [a responsabilidade]...
Porque ai eu t6 assinando, maior parte,
que eu té aceitando aquilo... o que me
resta é torcer bem para que dé tudo cer-
to mesmo... no fundo é isso ai... é isso...
para tirar... ai que feio que eu ia falar... no
fundo, a gente sabe que é isso... meio que
vocé tira um pouco da responsabilidade
de um possivel erro médico, né?... Com
certeza, beneficia [o médico], né? (entre-
vista 3 — pacientes — ginecologia).

E o papel. E... permitindo o negécio da ci-
rurgia, né?... Porque assim... pra alguma
coisa, vamos supor... Pode acontecer no
meio da cirurgia é... uma transfuséo de
sangue ou, de repente, ter um procedi-
mento a mais... elevado como uma para-
da cardiaca... isso... Essas coisas, né?...
que pode acontecer... Pra se acontecer
alguma coisa, acho que n&o ter proble-
mas com os meédicos... Morri na mesa de
cirurgia... “cavalinho dele saiu da chuva’...
Esse termo serve pra que se acontecer
alguma coisa, ndo dar nada pro médi-
co... Ele [médico] néo... ele ndo pode ...
se acontecer alguma coisa, ele ndo pode
dizer: — Ah! Ela assinou um termo de res-
ponsabilidade... Isso pra mim é errado!...
(entrevista 4 — pacientes — urologia).

A gente autorizou [apés assinar o papel]...
Assumir o risco, foi isso que entend.... [0
meédico nao tem nenhuma responsabilida-
de] pode ser que néo seja por ai... mas eu
entendi isso... foi... Ndo era para eu assi-
nar aquele papel... (entrevista 6 — pacien-
tes — ginecologia).

Eu assinei devido a concordéncia com a
forma de trabalhar do hospital... com o



método que eles conduzem o hospital...
eu acho que era pra ficar arquivado no
hospital... Se acontecer algo que saiu
fora do controle, ele tem algum papel pra
se proteger... ele ja tem um papel pra se
proteger... isso querendo ou n&o... iSso é
a pura realidade... eles sempre se prote-
gem.. (entrevista 7 — pacientes — urologia).

Se eu néo assinasse, eles ndo iam se res-
ponsabilizar... A responsabilidade ia cor-
rer para ele... Eu assinei para a responsa-
bilidade ser minha... Entao, a responsabi-
lidade foi minha... um comprovante, né?!
Que eu aceitei... mesmo sabendo qual
era o risco, de muitas coisas que estavam
declarando ali... (entrevista 10 — pacientes
— urologia).

Os entrevistados entendem o termo de consenti-
mento como um documento que da autorizagao
ao médico e ao hospital para a realizagdo da
cirurgia que o paciente necessita fazer. Para os
pacientes a principal fungdo do documento que
assinaram é transferir a responsabilidade da rea-
lizagado do procedimento e das possiveis intercor-
réncias relacionadas a ele, das maos do médico
para as maos do paciente. Nessa perspectiva,
eles entendem que o documento € uma forma de
protecdo ao profissional, o0 que coincide com o
estudo acerca da compreensao que os pacientes
tém a respeito do termo de consentimento, reali-
zado por Heywood, Williams e Macaskill (2008)
e Melendo et al. (2016). Na visdo dos entrevista-
dos, a assinatura do termo comprova que aceita-
ram os riscos do procedimento cirdrgico, tornan-
do-os os principais responsaveis pela realizagao
da cirurgia. Essa percepg¢ao equivocada dos pa-
cientes, talvez influenciada pelo modo como o
documento lhes é apresentado, evidencia uma
visdo distante das funcionalidades descritas por
Escobar Lépez (2016) de que o termo deve servir
como uma ferramenta de apoio ao processo de
consentimento informado, destinada a favorecer
uma comunicagao simples de modo a qualificar a
relacdo médico-paciente e facilitar a eficacia da
informacao.

O padrao das respostas encontradas parece evi-
denciar o uso do termo de consentimento pela
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vertente denominada “medicina defensiva”, que
esta presente e atuante no Brasil, e certamen-
te influencia a percepgéo que os pacientes pos-
suem acerca das funcionalidades deste docu-
mento, qualificando-o neste caso principalmente
como um instrumento de comprovagao juridica
perante os tribunais, haja vista que € o principal
elemento buscado como comprobatério da auto-
rizagdo dos pacientes nas situagdes de disputa
juridica nas quais o consentimento informado é
colocado em questdo (Fernandes et al. 2007; De
Oliveira e Coelho 2019; Lopes 2020)

Goldim (2006), Garzén Diaz (2008) e Beau-
champ e Childress (2013), entre outros, comparti-
Iham a opinido de que reduzir o objetivo do termo
de consentimento a simples protecéo juridica de
profissionais e instituicbes € um equivoco que eli-
mina qualquer ligacdo da fase de assinatura do
termo de consentimento com as diretrizes bioéti-
cas. Cabe destacar que mesmo quando o docu-
mento tem por objetivo ser utilizado apenas como
elemento protetivo, de acordo com a legislagéo
vigente e com autores como De Oliveira e Coelho
(2019) e Godinho et al. (2010), o esclarecimento
adequado do paciente é condicao indispensavel
para garantir a sua validade juridica.

Os pacientes afirmam que o termo serve para
tenham ciéncia do que vai ser feito (1,25%) e
para deixa-los seguros (0,94%). Eles dizem que
sabem para que se destina o termo de consenti-
mento (0,62%).

O papel serve pra gente ver a gravidade...
eles falaram pra mim na hora de assinar...
que é pra gente ficar sabendo dos riscos...
(entrevista 6 — pacientes — ginecologia).

Sei... sei pra que serve [o TCl]... Pra dei-
xar os pacientes cientes do que esta sen-
do feito... da responsabilidade do hospi-
tal para com o paciente... Passando aos
pacientes o que ha de fazer... E o que
vao fazer conosco... querendo informar...
Para nos deixar cientes de algo que vier
a acontecer futuramente... (entrevista 7 —
pacientes — urologia).
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Ah! Pra me dar mais segurancga... Eu acho
que da mais seguranga pra gente... (en-
trevista 14 — pacientes — ginecologia).

Apesar de afirmarem saber a que se destina o
termo de consentimento, os pacientes relatam
diferentes funcionalidades, que variam entre
dar ciéncia dos riscos que envolvem o procedi-
mento proposto, informar sobre o modo como
ele vai acontecer e dar ciéncia da gravidade do
tratamento a que vao se submeter, sempre com
destaque para um modo de aviso, e sem espago
para a deliberagédo necessaria ao rito do consen-
timento informado conforme descrevem Simoén
Lorda e Concheiro Carro (1993). Ademais, alguns
falam que o termo também lhes da seguranca e
os protege, pois nele sdo estabelecidas as res-
ponsabilidades do hospital para com o paciente.

Os pacientes entendem o termo de consentimen-
to como um aviso de que o tratamento é perigo-
so, envolve riscos. Eles compreendem, também,
que necessitam estar preparados, assim como
devem aceitar tais riscos assinando o documento
antes de realizar a cirurgia. Porém, os entrevis-
tados né&o relacionam os avisos que receberam,
através da leitura do termo de consentimento,
com o registro de um processo de esclarecimen-
to pelo qual passaram. Antes disso, as respos-
tas encontradas fazem perceber que o entendem
como um modelo de contrato de adeséo ao tra-
tamento proposto, que necessitam assinar para
que possam se submeter a cirurgia, neste caso,
se a assinatura do documento foi a “moeda de
troca” para realizar o procedimento que neces-
sitavam, é possivel inferir que existiu algum grau
de coacdo para que tais pacientes assinassem
os termos de consentimento, fato que de acordo
com Simén Lorda e Concheiro Carro (1993), por
si s6 os invalida, pois compromete a voluntarie-
dade do individuo.

A concepgao do termo de consentimento como
documento que da ciéncia aos pacientes assina-
la a ideia de que este documento € a principal
fonte de informacgdes acerca do procedimento na
instituicdo investigada, fato que se confronta com
as diretrizes expressadas por Sousa et al. (2015),
de que o termo de consentimento deve servir de
instrumento de apoio para as orientagées oferta-

das verbalmente, no intercurso do relacionamen-
to médico-paciente que antecede a realizagao da
cirurgia. Valendo destacar que Escobar Lépez
(2016) também refere os formularios de consen-
timento como ferramentas do processo de escla-
recimento e deliberagéo de que se trata.

Alguns pacientes dizem nao saber por que assi-
naram o termo de consentimento (0,52%) e que
n&o sabem ao certo para que ele serve (0,31%).

Ai eu ndo sei se havia necessidade de as-
sinar... ndo sei o que responder...” (entre-
vista 2 — pacientes — urologia).

Nao... ndo sei por que assinei o documen-
to... (entrevista 8 — pacientes — urologia)

Alguns pacientes referem n&o saber para que
serve ou por que assinaram o termo de consenti-
mento, citando que nao fazem ideia de suas fun-
cionalidades e que desconhecem a necessidade
de assina-lo, situagédo igualmente problematica
foi descrita por Escobar Lopez (2016) quando
revela que pacientes habitualmente afirmavam
assinar documentos de autorizagdo sem com-
preendé-los adequadamente, seja porque confia-
vam no profissional ou mesmo porque receavam
nao realizar o procedimento que necessitavam.
Resultados semelhantes também foram descri-
tos no estudo de Melendo et al. (2016), no qual
pacientes, apesar de referirem desconhecer a
utilidade do termo de consentimento, o conside-
raram importante, uma vez que havia sido en-
tregue pelo médico. De qualquer modo, mesmo
sendo poucos pacientes neste estudo a referirem
tal desconhecimento, a assinatura de um docu-
mento de tamanha importancia por um individuo
que diz ndo saber a que se destina, reflete a pas-
sividade do paciente diante das decisbes acerca
de sua propria saude e bem estar, caracterizan-
do nessa perspectiva a adesao ao antigo modelo
assistencial paternalista de relagdo médico-pa-
ciente referida como habitual nas sociedades lati-
no-americanas por autores como Escobar Lépez
(2016) e Garzén Diaz (2009).

As diretrizes bioéticas para obtengao de con-
sentimento informado nao admitem excegbdes de
entendimento para individuos que foram consi-
derados capazes de dar seu consentimento para



realizagdo de cirurgias (Beauchamp e Childress
2013) Os termos de consentimento assinados
pelos pacientes que declaram nao ter entendido
ou nao saber para que serve tal documentagao,
deveriam ser impugnados, visto que nao houve o
entendimento necessario para o consentimento e
que, considerando as diretrizes de Simén Lorda
e Concheiro Carro (1993), a assinatura do termo
ocorreu mediante algum tipo de influéncia — per-
suasdo, manipulagdo ou coagao — que compro-
meteu sua voluntariedade, condigdo que é es-
sencial para a deliberagéao.

No caso dos pacientes que assinaram o termo
sem entender do que se tratava, pode-se intuir
que o profissional deu-se por satisfeito com o
documento assinado, sem se preocupar com 0
processo que deveria ter conduzido a assinatu-
ra. Conforme indicam Beauchamp e Childress
(2013), essa é uma conduta inadequada, que,
além de comprometer o dever de informar, que
€ a atribuicdo mais basica do profissional no pro-
cesso de consentimento informado, também afe-
ta a qualidade do entendimento que o paciente
deveria alcancar.

A maior parte dos pacientes refere conhecer o
termo de consentimento e a sua utilidade, e pos-
suem a percepgao de que o assinam como uma
condicdo imprescindivel para a realizagdo da
cirurgia que necessitam realizar. Esses dados
corroboram o relato de Heywood, Macaskill e
Williams (2008) sobre a existéncia de evidéncias
empiricas de que pacientes entendem a assina-
tura do termo de consentimento como um evento
necessario a obtengao de tratamento, como uma
das etapas a cumprir para realizar o procedimen-
to pretendido.

Os dados aqui obtidos, quando confrontados
com a abordagem bioética principialista de Beau-
champ e Childress (2013) evidenciam uma per-
cepgao distorcida da funcionalidade do termo de
consentimento, posto que teoricamente ele des-
tina-se primordialmente a espelhar o processo
de consentimento que ocorreu, indicando que o
paciente foi adequadamente esclarecido, delibe-
rou e assinou o termo em sinal de uma tomada
de decisdo voluntaria. Entretanto, claramente
percebe-se um equivoco na percepg¢ao dos pa-
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cientes acerca dos objetivos de assinar o termo
de consentimento, uma vez que ndo demonstram
a compreensao de que tal documento destina-se
a assegurar que houve o esclarecimento acerca
da cirurgia realizada, ou que aconteceu respeito
a sua capacidade de deliberagao e a sua autono-
mia (Godinho et al. 2010; Beauchamp e Childress
2013; Escobar Lopez 2016).

Destaca-se que este equivoco encontrado na
percepgao dos entrevistados, pode estar eviden-
ciando que na instituicdo o consentimento que
€ obtido para a realizagdao de procedimentos ci-
rargicos € um evento pontual, que visa principal-
mente a protecgao juridica, e ndo guarda relagéo
com as diretrizes bioéticas para o processo de
consentimento informado, aproximando tais re-
sultados aos obtidos por Duran et al. (2011), que
ao investigarem o consentimento informado na
perspectiva de médicos e pacientes em um hos-
pital universitario na Espanha, encontram dados
semelhantes aos encontrados no presente estu-
do. Cabe destacar que a descricao que Simoén
Lorda e Concheiro Carro (1993) fazem acerca de
um modelo de obtencdo de consentimento infor-
mado, denominado pelo autor de “event model”
assemelha-se ao modo como acontece a assi-
natura dos formularios de consentimento na ins-
tituicdo ora investigada, na qual, o tempo para o
esclarecimento e a deliberacdo sao limitados e
acontecem imediatamente antes da realizagao
do procedimento ser executado.

Consideragoes finais

Os pacientes acreditam que o termo de consen-
timento € um documento de autorizagao utilizado
para transferir as responsabilidades relacionadas
a realizagao do procedimento cirdrgico do médi-
co para o paciente. Entendem que diante disso,
necessitaram assinar tal documento, caso con-
trario, nao realizariam a cirurgia pretendida na
instituicdo investigada.

Eles também acreditam que necessitavam as-
sinar o termo de consentimento assumindo in-
tegralmente os riscos e as consequéncias da
realizacao do procedimento cirdrgico que esta-
vam descritos no documento assinado, para que
dessa forma conseguissem efetivamente realizar
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a cirurgia na instituicdo. Eles compreendem que
assinar o termo é assumir ter conhecimento de
que poderiam ter problemas durante e apos a
realizagao do procedimento, e, ainda assim, con-
cordarem com a realizacao da cirurgia.

Nota-se que nenhum paciente menciona ter o
entendimento de que o termo de consentimento
€ a documentagao do processo de orientagédo e
deliberagao pelo qual passou antes de concordar
com a realizagdo da cirurgia. Essa perspectiva
afasta o documento obtido das diretrizes preco-
nizadas pela abordagem bioética principialista
de Beauchamp e Childress (2013) para obtengao
de consentimento informado e levam a suspeitar
que na instituicdo investigada o consentimento
seja um evento pontual e pouco relacionado com
o esclarecimento adequado dos pacientes.

Obviamente que as opinides dos pacientes po-
dem estar relacionadas ao modo como o docu-
mento é apresentado no intercurso da relagao
médico-paciente no periodo que precede a cirur-
gia, que deveria ter um vinculo estreito de con-
fianca, entretanto essa questdo nao foi alvo de
investigacao deste estudo.
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Ethics of Care, Decoloniality and Interculturality

Maria Grace Salamanca Gonzalez *

Resumen

Dentro de las propuestas dominantes en bioética se siguen manteniendo proposiciones universalistas
propias de la modernidad: apelar a principios universales, institucionalizar su funcionamiento en
comités de ética, privilegiar el conocimiento biohegemdnico. Propongo mirar a la ética del cuidado
como una alternativa viable que nos permite aproximarnos de forma integral a la salud colectiva,
en un contexto intercultural. La ética del cuidado propone como centro de nuestras valoraciones
morales todas aquellas decisiones por medio de las cuales nos hacemos cargo de la reproduccion
de las vidas y de nuestro mundo compartido. Se suma a la interculturalidad y la decolonialidad al
rechazo por los universales y las respuestas tipo que se pretenden univocas; asume el valor de lo
emocional, de lo aleatorio, de las significaciones culturales que tenemos incorporadas. La ética del
cuidado parte de una antropologia del humano vulnerable que necesita de los otros para hacer su
vida, busca la contextualizacién de los problemas y sus respuestas, ademas pone en el centro del
analisis las dinamicas sociales de atencién y desatencion frente a las personas, las comunidades
y los problemas.

Palabras clave: éticas del cuidado, teoria decolonial, interculturalidad, epidemiologia sociocultural,
bioética

Abstract

Within the dominant proposals in bioethics, the universalist approaches typical of modernity
continue to be maintained: appeal to universal principles, to institutionalize their operation in ethics
committees, to privilege biohegemonic knowledge. | propose to look at the ethics of care as a viable
alternative that allows us to fully approach collective health, in an intercultural context. The ethics
of care proposes as the center of our moral evaluations all those decisions through which we take
charge of the reproduction of lives in our shared world. It shares with interculturality and decoloniality,
the rejection of universals and the standard responses that are intended to be univocal, it assumes
the value of the emotional, of randomness, of the cultural meanings that we have incorporated.
The ethics of care begins with an anthropology of the vulnerable human who needs others to make
their lives, seeks the contextualization of problems and their answers, also puts at the center of the
analysis the social dynamics of attention and accepted inattentions t face to people, communities
and problems.

Keywords: ethics of care, decolonial theory, interculturality and sociocultural epidemiology, bioethics
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Resumo

Dentro das propostas dominantes em bioética, as propostas universalistas tipicas da modernidade
continuam sendo mantidas: apelar a principios universais, institucionalizar sua atuagdo em comités
de ética, privilegiar o conhecimento biohegeménico. Proponho olhar a ética do cuidado como uma
alternativa viavel que nos permite abordar plenamente a saude coletiva, em um contexto intercultural.
A ética do cuidado propde como centro de nossas avaliagdes morais todas as decisdes pelas quais
nos encarregamos da reproducdo de vidas e de nosso mundo compartilhado. Compartilha com
a interculturalidade e a descolonialidade, a rejeicdo dos universais e as respostas padrao que se
pretendem ser univocas, assume o valor dos significados emocionais, aleatérios e culturais que
incorporamos. A ética do cuidado parte de uma antropologia do ser humano vulneravel que precisa
de outros para viver, busca a contextualizagdo dos problemas e suas respostas, coloca também no
centro da analise a dindmica social do cuidado e negligéncia diante das pessoas, comunidades e
problemas.

Palavras-chave: ética do cuidado, teoria descolonial, interculturalidade, epidemiologia sociocultural,

bioética.

Introduccion

La bioética es una disciplina particular, que nace
con los reconocimientos de ciertas experiencias
interpretadas como indeseables, lo cual es en si
mismo interesante, dado que desafortunadamen-
te la historia de México, y del mundo, esta plaga-
da de abusos, de injusticias, genocidios, masa-
cres, que no siempre son reconocidos, y cuando
lo son, su reconocimiento no lleva necesariamen-
te a su reflexion (Césaire 2004), mucho menos
a la conformacion de una disciplina académica.

;Qué hace que ciertos fendmenos sean lo sufi-
cientemente valiosos, importantes, como para
que merezcan ser pensados mientras que otros
no lo son? Sabemos, que incluso las produccio-
nes académicas, responden a intereses fuera de
su campo, que las palabras adquieren valor por lo
que dicen, pero también por quién las dice (Bour-
dieu 2000).

Incluso tomando en cuenta soélo el campo acadé-
mico en cuestién, los conocimientos no son neu-
trales, son representaciones de mundo, y tanto
su justificacion como su adecuacion, estan supe-
ditadas al proyecto al que pretenden responder
(Fourez 2008).

La bioética no esta exenta de estas dos limita-
ciones, su nacimiento y validacion estan intima-

mente relacionadas a dinamicas de poder y a
historias de abusos juzgados como importantes
(Kottow 2019; Schramm y Kottow 2001; Tealdi
2008). Ha sido acompafiada por dos maximas
que le han formado la perspectiva: es fundamen-
tal evitar ciertos abusos sucedidos y hay que ha-
cerse cargo de ciertas nuevas tecnologias, que
por su novedad, no encuentran respuestas en la
historia.

La bioética ha sido instituida con una serie de
problemas tipo que le han marcado lo que debe
ser pensado, a escala mundial: el aborto, el fin de
la vida, la reproduccion asistida, los trasplantes,
entre otros. Ademas se ha instituido bajo la forma
precisa de comités de ética. Con una forma de
proceder también determinada, una ética princi-
pialista, que sigue cuatro principios declarados
en el Reporte Belmont (Beauchamp y Childress
1994).

Si bien es cierto que este tipo de bioética esclare-
ce algunos asuntos, también es cierto que repro-
duce oscuridades, pareciera como si la practica
clinica, por ejemplo, estuviera exenta de proble-
mas “éticos”, pareciera que la mercantilizacion de
la vida y de la salud fuesen realidades incontes-
tables. En otras palabras, la atencion de la bioé-
tica esta centrada en ciertos problemas, lo cual
produce ausencias (Santos 2009) y jerarquiza
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la realidad dictando los asuntos que deben ser
abordados y la forma de hacerlo.

En ese sentido, propongo una descolonizacion
de la bioética en tanto que disciplina y practica
(Kottow 2019) que nos permita pensar la salud
colectiva desde otros marcos conceptuales, par-
ticularmente propongo las éticas del cuidado vin-
culadas con la epidemiologia sociocultural.

Descolonizar la bioética

Entiendo la colonialidad como un dispositivo je-
rarquizador, vestigio de la colonizacién, que im-
plica un ordenamiento de seres, de saberes, de
lugares de enunciacion (Restrepo y Rojas 2010).
Considero la situacion de la bioética como co-
lonizada dado que se ignoran los contextos de
produccion y de “aplicaciéon” de las teorias, las
perspectivas interesadas (necesariamente) de
quienes las elaboran (Garrafa y Porto 2008). Se
ha instituido y normativizado que el conocimiento
creado y declarado en Nueva York o Helsinki es
directamente aplicable al resto del mundo (Ga-
rrafa et al. 2016; Kottow 2019): postulando una
equivalencia reduccionista de la salud publica a
modelos construidos para la relacion médico-pa-
ciente (Schramm y Kottow 2001); privilegiando
una visién antropocéntrica muy limitada al de-
sarrollar la teoria bioética (Schramm 2011); igno-
rando todas las particularidades socioculturales
y sobre todo la sociologia del conocimiento. De
este modo se privilegian ciertas voces, ciertos
lugares de enunciacién y se asume el resto del
mundo como objeto de estudio (Kottow 2019),
0 como la realizacion imperfecta de una forma
platénica, cuya verdadera esencia se encuentra
en lo que las epistemologias del sur denominan
como el “Norte Global” (Santos 2017).

Esta ética principialista, nacida en el campo bio-
médico (Tealdi 2005), ha sido tan bien acepta-
da, tan dominante, que incluso se ha impuesto a
otros campos del conocimiento, de manera que
los comités de ética de investigacion han impues-
to los mismos principios, los mismos requisitos,

los mismos estandares a otras disciplinas, entre
ellas, a las investigaciones en ciencias sociales,
lo cual, por la naturaleza de la perspectiva disci-
plinar, presenta muchos problemas no suscepti-
bles de ser abordados por la bioética hegemoni-
ca (Diniz e Guerriero 2008).

La ética principialista comparte con la medicina
hegemonica ciertas caracteristicas epistemologi-
cas y politicas: obvian los contextos, se conside-
ran a-histéricas, a-sociales, tienen pretensiones
de universalidad por lo que acaban siendo univer-
salizantes (o0 metonimicas) y se adhieren a la idea
de una racionalidad unica y univoca'.

Hay, en la bioética dominante y en la medicina
hegemonica, una lectura individual de los proble-
mas de salud, que oscurece los vinculos con to-
das las otras dinamicas sociales que intervienen
en la vida y la muerte humana, por ejemplo, la
alimentacion, las condiciones laborales, la conta-
minacion, la exposicion a toxicos, las dinamicas
capitalistas, el acceso y la accesibilidad de los
recursos terapéuticos. Es decir, que hay una di-
simulacion de los aspectos sociales involucrados
en la comprensién de las vidas humanas (Nunes
Arriscado 2009). Dicha lectura no permite hacer-
se cargo de la dimensién publica de la salud, que
por sus propias caracteristicas no puede ser mo-
delada como un agregado de individuos, o como
si los problemas y prioridades de la biomedicina
clinica fuesen los de los de las colectividades
(Schramm y Kottow 2001).

Para Joao Nunes (2009) la descolonizacion de
los saberes en torno a la salud y las dolencias
pasan por la exploracion del proceso de co-pro-
duccién, o construccidn heterogénea de los co-
nocimientos en salud. En sus palabras:

Realizar el derecho a la salud puede pa-
sar por la reconfiguracién de los saberes
de la biomedicina y de la epidemiologia
sobre la enfermedad y las dolencias. La
ampliacién y consolidacion del conoci-
miento sobre las manifestaciones de la
enfermedad/dolencia, su etiologia o sus

1 Esta elaboracion fue presentada por la autora y el Dr. Paul Hersch Martinez en el Congreso de Humanidades Médicas: Pa-
sado y Presente de la Universidad Nacional Autdbnoma de México, bajo el titulo “Mas alla de una ética principialista: hacia la
inclusion de la ética del “cuidado” en la salud publica” llevado a cabo del 13 al 15 de junio 2018 en el Palacio de la Escuela

de Medicina en la Ciudad de México.

61



62

causas, conduce a la propuesta de mar-
cos analiticos en los que el dominio o pro-
ceso que comunmente es conocido como
bioldgico, social, politico, cultural, econé-
mico o ambiental, se definen mutuamen-
te? (Nunes Arriscado 2009:157).

Esta perspectiva se sostiene en la afirmacion de
que las experiencias del mundo, de la vida, del
sufrimiento y de la enfermedad son configuradas
culturalmente (Laplantine 1992), en la conviccion
profunda de que hay una diversidad de modos
de aprehensién del mundo, de sensibilidades,
de configuraciones de sentido (Pierron 2010). En
otras palabras, que nuestra experiencia del mun-
do es mas vasta que la explicacion que de ella
hace la racionalidad moderna (Santos 2009).

Hablar de una descolonizacion de la bioética es
una invitacién a estudiar las experiencias mora-
les, los marcos interpretativos de los otros, de los
excluidos, quienes

siempre parten de sentires diversos, ha-
blan lenguajes distintos y, se mueven
con racionalidades diferentes, pero todos
esos sentires, lenguajes, racionalidades
y acciones surgen de su experiencia in-
mediata vulnerada, de su mundo comu-
nal amenazado, de su vida diaria conflic-
tuada, de sus identidades desagarradas
(Granda 2006:117).

Eticas del cuidado y epidemiologia

sociocultural

Las éticas del cuidado son teorizaciones que na-
cieron a partir del cuestionamiento de Carol Gilli-
gan a la lectura de género que hizo el psicélogo
Kohlberg, quien sostenia que los varones tenian
un desarrollo moral mas avanzado a mas tempra-
na edad, dado que podian hacer juicios univer-
sales abstractos. Gilligan por su parte, cuestioné
la piedra de toque de dicho analisis: el creer que
hacer juicios abstractos es preferible. Gilligan in-

terpreto la contextualizacion, la importancia dada
a los vinculos y a las emociones como una mo-
ralidad expresada “en una voz diferente”, una voz
que ha sido feminizada por la légica patriarcal
(Gilligan 2008).

El fundamento de estas éticas esta en la com-
prension inexorablemente relacional de la condi-
cién humana, en contra de las tentaciones de ob-
jetivacion de la moral (Brugére 2011). Las éticas
del cuidado reivindican los puntos de vista par-
ticulares, vinculados, comprometidos, emociona-
les, y muestran las relaciones de poder que los
habian segregado; muestran que dicho soslayo
responde a privilegios de clase, de etnia, de gé-
nero, de lugar de enunciacién (Tronto 2013). Es-
tas éticas no son cognitivas, ni racionalistas, sino
que se apoyan en tomar en cuenta las experien-
cias ordinarias y los afectos: la ética se convier-
te en una cuestién de “puntos de vista’” morales
(Molinier 2018).

Estas éticas ponen en cuestion la division de
asuntos entre “privados” y “publicos” (Marin
1993) mostrando de qué manera dicha reparti-
cion del mundo obedece a estructuras de domi-
nacion y exclusion de las opiniones y posiciones
subalternas (Tronto 1993, 2013). Denuncian en
qué medida las opiniones validadas como “uni-
versales” responden a un modelo antropolégico
equivoco, en tanto que se caracteriza al humano
como independiente, adulto, neurotipico y mas-
culino (Held 2006; Salamanca Gonzalez 2019).
Y si el modelo con el que se hace la teoria no
es aceptable, sus consecuencias tampoco lo son,
porque reproducen los patrones de dominacién
del sistema mundo moderno, colonial, capitalista
y patriarcal (Restrepo y Rojas 2010).

Las éticas del cuidado son categorizadas en tanto
que feministas (Carosio 2007) porque denuncian
las mistificaciones sociales que han construido
proyectos de nacion, de desarrollo, y de lo publi-
co, sobre la explotacién de las mujeres?, natura-
lizando los cuidados a los nifios, a los ancianos,

2 Traduccién del portugués de la autora: “realizar o direito a salide pode passar por reconfigurar os saberes da biomedicina e
da epidemiologia sobre as doencgas. A ampliagéo e consolidagédo do conhecimento sobre as manifestagdes da doenga, a sua
etiologia ou as suas causas leva a proposta de quadros analiticos em que se definem mutuamente o dominio ou processo
que se costuma designar por biolégico, social, politico, cultural, econémico ou ambiental”.

3 La académica Maria Angeles Duran propone la categoria “cuidatoriado”, lo hace como una conjuncién de las palabras “cui-
dado” y “proletariado”. Toma la palabra marxista “proletariado” para hacer referencia a una parte de la poblacion explotada



Rev. Redbioética/lUNESCO, Afo 11, 1 (21):59 - 67 enero - junio 2020
ISSN 2077-9445

Eticas del cuidado, decolonialidad e interculturalidad - Salamanca Gonzalez, M.G.

pero también los implicados en el sostenimiento
de nuestras vidas adultas, que sobrestiman una
pretendida autonomia (Brugére 2011).

Entiendo “cuidado” como una disposicion y como
una practica (Held 2006), es a su vez el “prestar
atencién” a las necesidades de los otros, a la vez
que es conformado por las respuestas a esas ne-
cesidades. La definicion de cuidado que sosten-
go es la presentada por Joan Tronto y Berenice
Fisher* quienes proponen entender por cuidado
todo aquello que hacemos para reparar, mante-
ner y prolongar nuestro mundos de forma que po-
damos vivir ahi lo mejor posible, es una definicién
que incluye las acciones hacia nosotros mismos,
los otros y nuestros ambientes (Fisher y Tronto
1990).

Por otro lado, y desde otras geografias, la epi-
demiologia sociocultural también busca la com-
prension contextual, multifactorial, de la vida y
muerte humanas. Tiene como objetivo hacerse
cargo de los procesos colectivos de atencion y
desatencion, que se hacen efectivos como dafios
evitables a la vida, lo que desencadena muertes
evitables (Hersch Martinez 2013). Parte del reco-
nocimiento de lo simbdlico en nuestras vidas, y
desde una clave preventiva estructural, considera
las realidades bioldgicas y ambientales insertas
en tramas de significacion culturales, que a su
vez envian a otros campos de la vida colectiva
(dinamicas econdmicas, politicas, etc.).

Asi como la bioética y la medicina hegemadnica
comparten premisas epistemoldgicas, considero
que las éticas del cuidado comparten las siguien-
tes con la epidemiologia sociocultural: la multidi-
mensionalidad de la vida humana, la importancia
de la producciéon y reproduccion social de sen-
tidos, la necesidad de contextualizacion de los
objetos estudiados, la importancia del lugar de
enunciacién, la socioculturalidad de la vida hu-

mana, incluyendo la implicada en nuestras pro-
ducciones y reproducciones de conocimientos:

Lo sociocultural alude precisamente al
lugar donde se tocan y se afectan las es-
tructuras sociales objetivas y los procesos
simbdlicos, lugar de cruce de los sistemas
como fuerzas productivas y constrictivas
con la capacidad de agencia de los ac-
tores sociales que desde la subjetividad
son capaces de apropiarse, negociar o
resistir al sistema; lugar de interface entre
la reproduccién y la capacidad de trans-
formacion e imaginacion social (Reguillo
en Palacio 2009:39-40)

La realizacién de una ética del cuidado que re-
conoce lo sociocultural del dafio evitable tiene
al menos, tres dimensiones como base: a) una
antropologia relacional, b) dinamicas de aten-
cion y desatencién producto del sistema-mundo
contemporaneo (moderno, colonial, capitalista y
patriarcal) y c) una indispensable contextualiza-
cion de los problemas y por consiguiente, de las
soluciones®.

La antropologia relacional implica aceptar la con-
dicion de vulnerabilidad en la que estamos ins-
talados como humanos, la aceptacion de que la
naturaleza humana no nos dice cémo ser huma-
nos; nacemos en una indeterminacion radical.
Es la sociedad y su cultura, quienes nos daran
contenidos y guias para la accion. Ser humanos
significa no saber cémo llegar a ser humanos, y
la necesidad de que otros u otras se hagan cargo
de nosotros.

Las dinamicas de atencion y desatencion remiten
a la colonialidad como ordenamiento social vigen-
te, jerarquizante y como dispositivo patogénico
estructural. La epidemiologia sociocultural reto-
ma las criticas aqui presentadas a la colonialidad
del saber, reconoce como hay saberes y voces

al servicio de otras: jornadas enormes, sin posibilidad de vacaciones, sin remuneracién (o con poca remuneracion), sin
reconocimiento, racializadas, feminizadas, migrantes, sin prestaciones.

4 La definicion integra es: “On the most general level, we suggest that caring be viewed as a species activity that includes
everything we do to repair, maintain and continue our ‘world’ so that we may live in it as well as possible. That world includes
our bodies, our selves, and our environment, all of which we seek to interweave into a complex, life-sustaining web”.

5 Una primera articulacién de estas tres dimensiones fue presentada por el Dr. Paul Hersch Martinez y la autora bajo el titulo
“La ética del cuidado desde la epidemiologia sociocultural: hacia una ética contra-hegeménica” en el marco del Séptimo
Congreso Nacional de Medicina Social y Salud Colectiva, realizado en la ciudad de Zacatecas, México llevado a cabo del 23

al 25 de octubre de 2019.
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que han sido invisibilizadas, y dicha ocultacién
no remite a la verdad o falsedad (valores propios
del conocimiento) sino a la extensién de la do-
minacion (Hersch Martinez y Gonzalez Chévez
2011). Las éticas del cuidado también reconocen
que hay dinamicas que han ocultado, por la via
de la naturalizacion, las practicas y las voces de
las mujeres (Molinier 2013).

La contextualizacion implica asumir una renuncia
a la racionalidad moderna, con sus universales
(Santos 2009). Es decir, que cada realizacion his-
térica responde a un contexto que le es constitu-
tivo y que no es desestimable, sino nodal para las
acciones y las decisiones que de él se despren-
dan. Nos instalamos en una ética que se deriva
de una epistemologia que reconoce que son las
consecuencias las Unicas causas de la ciencia
(Granda 2006).

Estas tres dimensiones estan articuladas de tal
manera que nos invitan a una ética que no res-
pete las dicotomias de la modernidad, particu-
larmente, que no mantenga la distincién entre la
teoria y la practica que ha configurado historica-
mente a la filosofia. En ese sentido, se persigue
una finalidad concreta: la disminuciéon de dafos y
muertes evitables, que han sido invisibilizados o
naturalizados por el sistema mundo moderno. En
otras palabras, se propone construir la legitima-
cioén de la propuesta no tanto con base en su co-
herencia ldgica, sino en sus consecuencias prac-
ticas, siguiendo la invitacion de crear e instituir
una bioética latinoamericana, tal como la sugiere
Miguel Kottow. Una bioética que no tenga la mira
solo en los edictos de la tecnocracia, en los dile-
mas que el norte dicta, sino en las vulnerabilida-
des de nuestras realidades (Kottow 2008, 2019).

Las éticas del cuidado, desde la epidemiologia
sociocultural, nos proponen un giro particularista
de la moral (Brugére 2011), que nos haga revertir
una de las mas fuertes tendencias de la filosofia:
dejar de buscar lo invisible para concentrarnos en
ver lo visible (Laugier 2009). Se trata de obligar-
nos a pensar el mundo, nuestro mundo, en las
condiciones sociohistéricas que lo caracterizan.

Las éticas del cuidado ponen en el centro de
nuestras valoraciones y motivaciones morales los
vinculos sociales que sostienen nuestras existen-
cias, incluso de forma bioldgica, acciones a las
que dedicamos una buena parte de nuestro tiem-
po (Batthyany 2015), a menos que ejerzamos una
irresponsabilidad privilegiada (Tronto 1993, 2013)
en la que deleguemos nuestra subsistencia y la
de nuestras familia en otros, por considerar que
tenemos asuntos mas importantes que atender.

Estas éticas nos permiten pensar que hay una
diversidad de valoraciones morales posibles y
que la realizacion histérica no es necesariamente
la realizacién del mejor de los mundos posibles,
sino la historia de procesos de poder, donde in-
cluso los valores morales han sido impuestos por
las voces dominantes y desde lugares de enun-
ciacion privilegiados (Kottow 2019). Sabemos
entonces que quiza occidente se ha instalado en
la eterna busqueda por el reconocimiento (Hon-
neth 2000) pero que no es una realidad necesa-
riamente transcultural, sabemos que hay lecturas
psicoanaliticas que interpretan el nacimiento de
un nilo como una irrupcién violenta en la vida
de la madre, sabemos que hay quienes buscan
reivindicaciones personales o individuales, sa-
bemos que hay para quienes el trabajo es el va-
lor ultimo, pero sabemos que hay otros, que hay
otras.

Las éticas del cuidado nos permiten el recono-
cimiento y la aceptacion de la alteridad del otro,
lo cual nos invita a pensar en otras maneras de
interpretar las valoraciones éticas, que aunque
poco estudiado, parecen estar supeditadas a la
socioculturalidad del mundo que tiene una inje-
rencia real en la formacién psiquica de los indivi-
duos (Molinier 2018).

Las éticas del cuidado, comprendidas desde la
epidemiologia sociocultural, pueden ser una base
que permita politicas de salud colectiva que no
sean producto solamente de la medicina biohe-
gemonica con los intereses que la han confor-
mado histéricamente. Su aporte consiste en la
redimensionalizacion de la vida, de aquello que
cuenta, de aquello es suficientemente valioso, en
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el caso que nos ocupa: la revaloracion de los vin-
culos sociales y de las acciones que realizamos
para procurar las vidas y nuestro mundo compar-
tido.

En esta valoraciéon de otras practicas, de otros
saberes y sentires, es posible la apertura a las
diferencias culturales, y quiza a politicas de salud
colectivas verdaderamente “interculturales”, en
las que no se asuma que toda la gente necesita
la misma informacién, o que informacién es igual
comunicacion, que no asuma que todos habla-
mos la misma lengua, que no asuma que todas
las vidas son siempre deseables, o que las todas
las muertes son igualmente indeseables.

La aceptacion de la socioculturalidad del mun-
do plantea la posibilidad de aproximaciones in-
terculturales, pero no las realiza. Es decir, este
planteamiento hace posible, por el esfuerzo de
descolonizacion epistemoldgica, una ecologia
de saberes (Santos 2017) que valore maneras de
sentir y pensar diversas, pero su postulado no es
realizacion. La realizacion se juega en el dialogo,
en la comunicacion.

La unica precisidén que me gustaria incluir aqui
es que la comunicacién que permita la realiza-
cion politica de una interculturalidad debe acep-
tar que la interculturalidad vive en el mundo de
la diferencia, de la aceptacion y valoracion de la
diversidad. Ni tolerancia ni respeto, en tanto que
valores, nos resuelven el problema de la convi-
vencia social desigual con los radicalmente otros
(Fornet Betancourt y Di Martino 2009).

RE D EERIGEIES

Estas reflexiones encuentran su fundamento en
la aceptacién, y valoracién de la diversidad hu-
mana. Diversidad que se realiza en las sensibili-
dades para aprehender la realidad, para construir
y reproducir significados, y mundos. Desafortu-
nadamente, el mundo ha sido instituido como si la
experiencia de la vida fuese una, univoca. Todo
el excedente ha sido descalificado en tanto infe-
rior, salvaje, histérico.

He propuesto, a partir de la epidemiologia socio-
cultural, mirar a las éticas del cuidado como una

alternativa que permite que otras moralidades se
expresen en otras voces, con sus signos. Dichas
corrientes de pensamiento, médicas o filosdficas,
no pueden ser comprendidas sin un esfuerzo por
descolonizar las epistemologias, y en este caso,
las éticas.

Las éticas del cuidado, pensadas desde la epi-
demiologia sociocultural, nos permiten redimen-
sionar los procesos de atencién, desatencion y
valoracién inherentes en las realizaciones de da-
fos y muertes evitables, lo que nos permite acer-
carnos a la dimension publica y colectiva de la
salud. Dicha apertura, desde la contextualizacion
sociocultural, nos permite vislumbrar una salud
colectiva intercultural.

Por supuesto que esta propuesta tiene limites,
los limites de nuestra humanidad: no tenemos
garantia de sentidos. No sabemos doénde esta
el bien y déonde el mal, ni en el plano individual,
ni en el colectivo, pero no estamos condenados
al mal, no mas que al bien, puesto que siempre
podemos reflexionar sobre nuestras decisiones
(Castoriadis 1988, 2002). En las palabras de Ed-
mundo Granda:

Las nuevas ciencias sociales reconocen
que la unidad en la diversidad es posible
alcanzarla en la medida en que se parta
desde la interpretacion o comprensién de
lo diverso, lo subjetivo, lo cultural, y se es-
tablezcan, a través de accion ética y poli-
tica, acuerdos, pactos, contratos, siempre
revisables (Granda 2006:118).

Este trabajo es parte de la investigacion doctoral que realiza la
autora con el acompafiamiento del Dr. Paul Hersch Marti-
nezy el Dr. Jean Philippe Pierron, con el apoyo financiero
del CONACYT y de la Universidad de Lyon. Una versién
previa fue presentada el 17 de enero 2020 en el marco del
1er Congreso Internacional de Bioética : Conocimiento,
Derecho y Nuevas Tecnologias en Salud. Pasado, Pre-
sente y Futuro. UNAM, México
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La bitacora como herramienta de reflexion y metacognicion

en un curso de bioética

68

Learning Logs as Tools for Reflection and Metacognition

in a Bioethics Course

Matrila Lazaro*
Camila Lépez Echaglie**
Fiorella Gago™**

Resumen

La bioética se ha convertido en marco de debate en todo el mundo y como tal, en materia
indispensable en carreras cientificas en general, y particularmente en aquellas vinculadas con las
ciencias de la vida. Se impone hoy la necesidad de que su ensefianza incluya no solo la identificacion
de problemas éticos sino también la reflexion critica y deliberacion sobre esos problemas para,
entre otras cosas, participar de procesos de toma de decision. Las estrategias metodolégicas para
ello son cruciales. En este articulo se realiza una descripcion analitica del uso de la bitacora como
herramienta de reflexiéon y metacognicion en cursos de bioética. Para ello se parte de la experiencia
del Curso de Bioética de la Facultad de Ciencias de la Universidad de la Republica (Uruguay)
y especificamente de los resultados del proceso de escritura de bitdcoras individuales por parte
de los estudiantes. La lectura de sus bitacoras muestra que esta herramienta puede potenciar
procesos reflexivos y autorreflexivos complejos en los que se integran el desarrollo de habilidades
tales como el analisis, la sintesis, la abstraccion, la argumentacion y la problematizacion.

Palabras clave: ensefianza de la bioética; bitacoras; problematizacién; metacognicion

Abstract

Bioethics has become a framework for debate throughout the world and, as such, itis an indispensable
subject in scientific fields, especially in those related to life sciences. Nowadays, there is a need
for its teaching to include not only the identification of ethical problems but also deliberation and
critical reflection on those problems in order, among other things, to participate in decision-making
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processes. The methodological strategies for this are crucial. This article provides an analytical
description of the use of learning logs as a tool of reflection and metacognition in Bioethics courses.
It is based on the experience of the Bioethics course of the Faculty of Sciences at the Universidad
de la Republica (Uruguay), and specifically on the results of learning log-writing processes carried
out by the students. The students’ learning logs shows that this tool promotes complex reflective and
self-reflective processes in which the development of skills such as analysis, synthesis, abstraction,
argumentation and problematization is manifested in an integrated way.

Keywords: bioethics education, learning logs, problematization, metacognition.
Resumo

A bioéticatornou-se um marco de debate em todo o mundo e, como tal, um tema indispensavel nas
carreiras cientificas em geral, e em particular nas relacionadas com as ciéncias da vida. Hoje, é
necessario que seu ensino inclua nao apenas a identificacdo de problemas éticos, mas também
a reflexdo critica e a deliberagao sobre esses problemas para, entre outras coisas, participar dos
processos de tomada de decisdo. Estratégias metodoldgicas para isso sdo cruciais. Este artigo
fornece uma descrigdo analitica da utilizagado do diario de viagem como ferramenta de reflexdo e
metacogni¢ao nos cursos de Bioética. Baseia-se na experiéncia do curso de Bioéticada Faculdade
de Ciéncias da Universidade da Republica (Uruguai) e, especificamente, nos resultados do processo
individual de redacao de diarios pelos alunos. A leitura de seus diarios mostra que essa ferramenta
pode potencializar processos reflexivos e auto-reflexivos complexos nos quais o desenvolvimento
de habilidades como analise, sintese, abstracdo, argumentacédo e problematizagédo séo integrados.

Palavras-chave: ensino de bioética, diario de viagem; problematiza¢do; metacogni¢cao

El problematizar tantas cosas del dia a dia me llevo
a una postura de incomodidad. Honestamente no
disfruto esa sensacién y preferiria volver a mi cueva
de certezas imaginarias. Pese a eso, me hace sentir
intelectualmente mas honesto y me da un buen
puntapié desde el cual mejorarme a mi mismo. Por
otro lado, no esperaba que esta materia me llevara

a plantearme tantas cosas sobre mi relacionamiento
con otros, y sobre mecanicas de grupo. No sé si fue
intencional, pero es innegable que esta dimension de
pensamiento se ve fomentada. Si tuviera que resaltar
dos cosas para terminar el curso, serian estas dos
cosas. Estas me van a hacer crecer como cientifico,
pero si mantengo el esfuerzo, probablemente también
me hagan crecer como persona. (E1)"”

1 Introduccion

Algunos elementos de la historia de la bioética
permiten caracterizarla desde su concepcion
mas amplia, que es la que se adoptara en este
articulo. Para Van Rensselaer Potter (ampliamen-

1 E1, E2, etc. hace referencia a textos de los estudiantes.

te reconocido como su impulsor), la bioética nom-
bra a una nueva disciplina que combina ciencia y
filosofia, siendo su principal meta la “sabiduria”
definida como “el conocimiento de como usar el
conocimiento” para mejorar la calidad de vida
(Potter 1970:127). La bioética, sostuvo, debe ser
un puente entre las ciencias y las humanidades
que permita la supervivencia ante las amenazas
del progreso tecnoldgico.

A pesar de que el término se disemind rapida-
mente en el discurso ético y publico, el propio
Potter observé cémo esto se producia sin incor-
porar el enfoque ni las perspectivas propuestas,
privilegiando la mirada de (y desde) la medicina,
sin incluir las dimensiones social, cultural, politi-
ca y ambiental que, segun él, se requerian para
atender los problemas éticos de la humanidad
tales como la contaminacién, sobrepoblacion,
pobreza, violencia y guerras. Insistiendo en la
necesidad de combinar la bioética médica con la
bioética ecoldgica y otras formas de ética vincu-

69



ladas a la vida humana, propuso el término bioé-
tica global (Potter 1988) como enfoque interdisci-
plinario de sintesis. Esto incluia la extension del
concepto de comunidad hacia los otros seres vi-
vos y la naturaleza en su conjunto (la “comunidad
biolégica”) y la nocién de interdependencia entre
los seres humanos y la naturaleza que permitiese
considerar también a las generaciones futuras.

Hoy en dia este planteo de bioética global ha
vuelto con fuerza y trasciende la evidencia de
un mundo globalizado de pandemias y cambio
climatico. Se basa en la necesidad de coopera-
cion interdisciplinaria, de didlogo entre ciencias
y humanidades, de reconocimiento de multiples
perspectivas para explicar los fenédmenos com-
plejos. Se fundamenta en el uso de varios méto-
dos y teorias, de datos y observaciones, de estu-
dios empiricos y andlisis filosoficos, del dialogo
entre la escala global y la local (Ten Have 2013).
Desde este enfoque la bioética implica también la
clarificacion conceptual y epistemolégica que co-
labore en la comprensién de ciertas discusiones
o controversias, y en el reconocimiento de la no
neutralidad de los discursos disciplinarios en la
medida en que no existen “hechos puros” (Brus-
sino 2012). La bioética se perfila asi como una
ética dinamica, procedimental y deliberativa, que
intenta dialogar sobre el caso concreto bajo la luz
de la situacion concreta pero también bajo la luz
de unos criterios, fines o valores que orientan la
vida humana (Masia 2004). Implica esto conside-
rar, en la medida de lo posible, a los actores im-
plicados en el problema (o sus representantes),
para llegar a la mejor decision posible.

Esta concepcion de la bioética implica una par-
ticular forma de entender su ensefianza que va
en linea con el marco pedagoégico del aprendi-
zaje reflexivo basado en la experiencia (Dewey
1910), aprendizaje problematizador (Freire 1972)
y la apuesta a un aprendizaje integral que impli-
que, no solamente la incorporacién de un cuer-
po de conceptos, sino también el desarrollo de
habilidades intra e interpersonales (Delors 1996;
Tawil & Cougoureux 2013). La ensefianza de la
bioética, en este sentido, implicaria la promocién
del ejercicio de habilidades de pensamiento criti-
co y de la metacognicion, orientados a preparar
a los estudiantes para la deliberacion, el dialogo

y la reflexion frente a problemas éticos complejos
(Jensen & Greenfield 2012; COMEST 2003). En
este marco, se requiere el desarrollo de estrate-
gias de aprendizaje innovadoras entre las que se
encuentra la escritura reflexiva.

En el Curso de Bioética (que las autoras de este
articulo imparten en la Facultad de Ciencias de la
Universidad de la Republica de Uruguay) se ha
implementado desde hace varios anos el desa-
rrollo de una bitacora por parte de los estudian-
tes. La bitacora es una propuesta de escritura
reflexiva en la que los estudiantes son animados
a registrar sus vivencias, inquietudes y reflexio-
nes a lo largo del curso, de modo de fortalecer
la apropiacién de contenidos, favorecer procesos
reflexivos y potenciar procesos metacognitivos.

El objetivo de este articulo es analizar, a partir
de esta experiencia concreta, el uso de la bita-
cora como herramienta de reflexioén, problemati-
zacion y metacognicion en el contexto de cursos
de bioética. Para ello se describe someramente
el propio Curso de Bioética y la estrategia de im-
plementacion de esta herramienta, y se estable-
ce un dialogo con las bitacoras estudiantiles en
busqueda de elementos que permitan su analisis.
Previamente, y como marco para ese didlogo, se
desarrollan algunas consideraciones sobre la en-
sefianza de la ética y el uso de la escritura re-
flexiva.

2. Algunas consideraciones sobre

la enseinanza de la bioética

La determinacion de los objetivos y metodologias
de ensefianza de la bioética depende esencial-
mente de dos aspectos: en primer lugar, de cémo
se conciba el sentido y finalidad de la ética en ge-
neral y de la bioética en particular, y en segundo
lugar, de cémo se entienda la naturaleza de los
procesos de ensefanza-aprendizaje.

Para comprender la naturaleza del “aprendizaje”
resulta ilustrativa la relacién entre experiencia,
reflexion y aprendizaje que plante6 J. Dewey
(1910). De acuerdo con este autor, aprender
implica comprometer, revisar y resignificar las
experiencias previas a la luz de lo que se esta
aprendiendo. Lejos de limitarse a la adquisicién



de un cuerpo de saberes, el aprendizaje implica
apropiacion, reflexion, conocimiento de si y de
los propios modos de aprender. El proceso de
aprendizaje deberia tener finalidades no sola-
mente cognitivas, sino también actitudinales e in-
terpersonales. En este sentido, es esclarecedora
la propuesta del informe coordinado por J. Delors
para UNESCO (1996) que, en un intento de in-
corporar una mirada mas integral, humanistica y
cualitativa a los procesos de evaluacion, estable-
ce cuatro pilares de la educacion: ensenar a co-
nocer (reconocer el placer por aprender y apren-
der a aprender); ensefiar a hacer (habilidades
para influir en el propio entorno); ensefar a ser
(desarrollar las potencialidades y capacidades de
cada individuo, incluyendo la promocion y el ejer-
cicio de la responsabilidad individual) y ensefiar
a convivir (aprender a vivir con el otro, compren-
derlo y participar activamente en la sociedad). De
este modo se configura una forma particular de
entender los procesos de ensefianza-aprendiza-
je, segun la cual la educacién también implica el
descubrimiento de las habilidades inherentes a
cada persona (Tawil & Cougoureux 2013).

En la linea del aprendizaje reflexivo, existe cierto
consenso en la consideracion de que la ensenan-
za de la ética no deberia limitarse a la transmision
de un cuerpo de contenidos ni de un conjunto de
valores preestablecidos. Por el contrario, tendria
como fin apostar al desarrollo de habilidades de
razonamiento y reflexion critica, deliberacion y
toma de decisiones frente a problemas comple-
jos y metacognicion (Jensen & Greenfield 2012;
Cérdova Jiménez et al. 2016), asi como la promo-
cion del analisis y la argumentacion para la com-
prension de los problemas éticos y sus implican-
cias en un contexto dado, en vistas de preparar
a los estudiantes para hacer frente a los desafios
complejos que atraviesan nuestras comunidades
(COMEST 2003). El concepto de “metacognicion”
fue acunado a fines de los setenta para referirse
al conocimiento de las propias actividades cog-
nitivas en los procesos de aprendizaje (Flavell
1979). Ha sido utilizado desde entonces con di-
versos sentidos y en distintos contextos (Veen-
man et al. 2006). En este articulo se entendera
a la metacognicién como la capacidad de tomar
conciencia del propio proceso de pensamiento y
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aprendizaje. El reconocimiento de las propias ha-
bilidades, actitudes y saberes en juego ofrece al
estudiante un conocimiento de si mismo que le
permite orientar autonoma y conscientemente su
proceso de aprendizaje (Zimmerman 1990; Win-
ne 2018).

Estos objetivos requieren la puesta en practica
de actividades que estimulen aspectos cognitivos
como el pensamiento critico, pero también emo-
cionales como la sensibilidad y la imaginacion
frente a los problemas abordados (Junges 2016).
En este sentido M. Nussbaum (1997) propuso la
consideracion de ciertas habilidades para la edu-
cacion superior: la habilidad para un examen cri-
tico de uno mismo y de las propias tradiciones; la
capacidad de verse a si mismos como seres hu-
manos vinculados a los demas por lazos de reco-
nocimiento y mutua preocupacion; la capacidad
de pensar como seria estar en el lugar de otra
persona y comprender las emociones, deseos y
anhelos que alguien asi pudiera experimentar.

¢Coémo se ensefa, o se aprende algo asi? O,
dicho de otra manera, ;como se transita de un
modelo “adoctrinador” o “bancario” hacia un mo-
delo educador que promueva la reflexién critica,
la argumentacion propia? (Cortina 1996). Hay
varios enfoques que han dado respuesta a esa
pregunta, como las distintas corrientes educa-
tivas vinculadas a la educacién permanente: la
pedagogia del diagnéstico, la pedagogia de la
problematizacion, las pedagogias participativas,
el aprendizaje basado en problemas, entre otras
(Vidal 2016). El modelo de la problematizacion
tiene antecedentes latinoamericanos vinculados
a las propuestas de Paulo Freire (1972) y apunta
a un pensar y reflexionar colectivo y cooperativo
que indaga en la realidad para problematizarla en
contextos reales. En este sentido, un “educador”
en bioética, ademas de brindar conocimientos
tedricos (idealmente aquellos relacionados con
los problemas y contextos que se estan tratando),
deberia facilitar el proceso dialégico argumentati-
vo (interno y colectivo), el descubrimiento y expli-
citacion de valores en juego, asi como promover
estrategias metodoldgicas para hacerlo posible.
Podria defenderse por tanto que los procesos
de ensefianza-aprendizaje en bioética se deben
vincular con el desarrollo de ciertas habilidades,
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capacidades o competencias para, aceptando la
pluralidad de visiones, participar activamente en
procesos de toma de decisiones.

Se han propuesto diversas estrategias y recursos
que apuntan mas a los individuos que a los con-
tenidos, como la incorporacién de la “imaginacién
narrativa” (Nussbaum 1997) mediante, por ejem-
plo, expresiones artisticas que permitan ponernos
en el lugar de los que son diferentes a nosotros;
en palabras de Nussbaum, “con algo mas que el
interés de un turista casual” (Nussbaum 1997:88).
También se han propuesto ejercicios fenomeno-
I6gicos de descripcidn de la propia experiencia, a
modo de narrativas, que permitan revelar el pen-
samiento que subyace a las distintas acciones
y decisiones de los estudiantes en su practica,
lo cual puede estimular el autoconocimiento y la
autorregulacion (Jensen & Greenfield 2012). Las
estrategias posibles son variadas pero, en gene-
ral, apuntan a brindar a los estudiantes espacios
que les permitan hacer una pausa y revisar qué
se esta haciendo en la propia practica, tal como
lo sugiere el concepto de “reflexion en accion”
planteado por Schon (1984).

Uno de los espacios privilegiados para hacerlo es
la escritura. Desde un punto de vista pedagdgico
y atendiendo al papel del lenguaje en los proce-
sos de ensefianza-aprendizaje, el desarrollo del
lenguaje verbal, especificamente del lenguaje es-
crito, ha sido considerado clave para el desarro-
llo de competencias cognitivas complejas, como
el analisis y la sintesis (Vigotsky 1962; Chin &
Osborne 2008). La escritura es una estrategia
de aprendizaje especialmente enriquecedora y
poderosa, en tanto supone un proceso comple-
jo que involucra simultaneamente a distintas ha-
bilidades: la abstraccion, la motricidad, la vision
(Emig 1977).

Pero mas aun, cuando se habla de escritura re-
flexiva no solamente esta en juego el ejercicio de
habilidades cognitivas, sino el fortalecimiento de
un compromiso con el propio proceso de apren-
dizaje, una apropiacién personal, Unica y original
de los conceptos, temas y problemas que circu-
lan en el curso. Al escribir, el estudiante tiene el
tiempo de pensar, pensarse, corregir, retroceder,
reformular: la pausa a la que obliga el ejercicio de

la redaccién permite alcanzar niveles reflexivos
mayores que los que podrian alcanzarse sola-
mente con la oralidad espontanea. El proceso de
escribir permite, al decir de Vygotsky (1962), ex-
plicitar un discurso interno, lo cual no solamente
es imprescindible para su socializacién y dialogo
con un “otro” lector, sino también ofrece al escri-
tor la posibilidad de objetivar y observar su propio
proceso con cierta distancia. Potenciar este pro-
ceso reflexivo que requiere la escritura permite,
a su vez, promover la metacognicion aplicada
(Hacker et al. 2009).

Esto ha llevado al interés por incorporar diversas
propuestas de escritura reflexiva en la formacién
universitaria, en el entendido de que no alcanza
con la exposicidon de contenidos para que los es-
tudiantes sean capaces de resolver problemas
complejos en la practica de sus profesiones: es
imprescindible ayudar a los estudiantes a integrar
los contenidos al analisis y reflexién sobre sus
practicas (Schon 1984; McGuire et al. 2009). En
el marco de la ensefianza de la ética, la escritura
reflexiva facilita a los estudiantes la identificacidn
de temas éticos de su interés, asi como la cone-
Xién entre los conceptos trabajados a nivel teori-
co y la practica, y los prepara para enfrentarse a
situaciones complejas desde un lugar de compro-
miso (Moon et al. 2013). Una posible estrategia
de desarrollo de escritura reflexiva, orientada a
potenciar las habilidades de metacognicion de
los estudiantes, es la escritura de lo que algunos
autores llaman “diarios de aprendizaje” o bitaco-
ras, como las autoras han propuesto en el marco
del curso.

La bitacora es un armario o caja de madera, ge-
neralmente de formato cilindrico junto al timén de
cubierta, en el que se ubican imanes para garan-
tizar un campo magnético uniforme que sefale el
norte magnético. Dentro, en los barcos antiguos,
se guardaban junto con la brujula y otros instru-
mentos de navegacion, un “cuaderno de bitacora”
en el que el capitan del barco registraba lo acon-
tecido en el barco y las decisiones tomadas.

Actualmente se denomina bitacora a los propios
“cuadernos” o “diarios” con anotaciones, regis-



tros y reflexiones que acomparfan un proceso de
conocimiento o ejecucion de una tarea determi-
nada, incluyendo los “cambios de rumbo”, fallas y
aprendizajes. Es utilizado en diferentes ambitos,
incluyendo el cientifico, para el seguimiento de un
proceso de indagacién y puede incluir experien-
cias previas, lecturas realizadas, observaciones,
ideas, recursos, comprobaciones, entre otras po-
sibilidades. Son también utilizadas como herra-
mientas en escenarios formales de ensefianza.
Lo que la distingue de otros procesos de escritura
es que se focaliza en el propio proceso de apren-
dizaje; se registra y se reflexiona a partir de alli.
Por tanto no se trata de un simple diario o regis-
tro sino un vehiculo de reflexion (Moon 1999a).
Jenny Moon (1999a) explora las caracteristicas,
objetivos y formas en que se suelen utilizar estos
“diarios de aprendizaje” -como los llama ella- en
distintas asignaturas y encuentra que se asocian
con diferentes propdsitos, entre ellos potenciar el
pensamiento critico y la metacognicién, promover
el compromiso con el propio aprendizaje, mejorar
la practica profesional, fortalecer el autoestima,
facilitar la expresion de aquellos estudiantes que
no se sienten cémodos con la oralidad, favorecer
la creatividad a través de una escritura desestruc-
turada y lograr mayor interaccion con el grupo.

La bitacora funciona a la vez como registro y
como medio para resignificar y dar sentido a lo
trabajado en el curso. Boud (2001) sefala que
escribir estos diarios de aprendizaje proporciona
un espacio para dar sentido a las propias expe-
riencias en relacién con lo aprendido, generando
asi un nuevo aprendizaje significativo. De acuer-
do con este autor, la reflexion puede transcurrir
antes, durante o después de cierto acontecimien-
to. El diario ofrece la posibilidad de reflexionar en
cualquiera de estos momentos. En un primer mo-
mento permite explicitar expectativas, intencio-
nes, motivaciones, contexto e ideas previas. Du-
rante el acontecimiento permite tomar conciencia
de lo que esta ocurriendo y explicitar como uno
estéa participando del proceso (no implica exclusi-
vamente una participacion activa, sino que se tra-
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ta también de lo que esta ocurriendo internamen-
te: las reacciones internas que se tienen frente al
trabajo sobre cierto tema, por ejemplo, o el modo
en que uno se involucra con el tema). Luego del
evento, la reflexion permite volver a la experien-
cia, revisitarla, y observar los sentimientos que
se asocian con el aprendizaje vivenciado. Estos
sentimientos pueden potenciar o inhibir el apren-
dizaje, por eso es importante explicitarlos y cono-
cerlos. La reevaluacién de la experiencia permite
relacionar la informacién aprendida con las ideas
previas, identificar las propias formas de razona-
miento en juego, y apropiarse de los contenidos
trabajados, dandole un sentido de acuerdo con la
experiencia personal (Boud 2001).

Los procesos que los diarios de aprendizaje con-
tribuyen a desarrollar, tales como la evaluacion
y reflexion, el autocuestionamiento y la autover-
balizacion y elaboracion de interrogantes, ha de-
mostrado tener un alto impacto en el proceso de
aprendizaje del estudiante (Hattie 2011), y con-
tribuyen a establecer vinculos fructiferos entre la
teoria y la practica (Estrada and Rahman 2014),
asi como a potenciar el pensamiento critico y la
metacognicién (Moon 2006).

4. El Curso de Bioética

El Curso de Bioética, dictado por docentes de la
Unidad de Ciencia y Desarrollo?, se dicta para to-
das las licenciaturas de la Facultad de Ciencias
en caracter optativo y recibe estudiantes de otras
facultades, principalmente de la Facultad de Me-
dicina. La propuesta pedagdgica del curso esta
orientada a permitir que los estudiantes sean
capaces de identificar dilemas éticos en general
(bioéticos especificamente), analizar los mismos
en funcién de una perspectiva global, y justificar
sus posturas y los cursos de accidén posibles ante
un dilema moral.

Los contenidos se estructuran en moédulos ted-
rico/practicos, siendo los dos primeros los de
alcance mas general: “Conceptos basicos y mo-

2 La Unidad de Ciencia y Desarrollo, creada en el afio 1994 en la Facultad de Ciencias de la Universidad de la Republica, im-
parte cursos que ponen énfasis en la dimension social de la actividad cientifica. Intentan dar la discusién y generar reflexion
sobre las interfases ciencia, universidad y sociedad desde los puntos de vista historico, filoséfico, politico y ético con una
practica docente dirigida al estimulo de la produccion de reflexiones y textos personales por parte del estudiante (Lazaro y

Davyt 2010).
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delos de fundamentacién ética”; “Ciencia, ética y
sociedad”. A continuacion, se tratan los siguien-
tes temas: “Bioética, salud y ciencia”; “Microbioé-
tica: los dilemas de la genética y la biotecnologia”;
“Macrobioética: ética y ambiente”; “Ciencia, politi-
cay ética”. Cada modulo esta compuesto por una
o dos clases introductorias a la tematica, talleres
en los que grupos estables de estudiantes traba-
jan a partir de alguna premisa relativa al médu-
lo, profundizando en la tematica y sus aspectos
practicos mas dileméaticos, y espacios libres para
actividades propuestas por los estudiantes (de-
bates organizados por los propios estudiantes o
consultas generales).

De forma general el 70% de los estudiantes que
lo toman son de la Licenciatura en Biologia y Bio-
quimica, un 15% de las licenciaturas en geogra-
fia, geologia, biologia humana, fisica y matema-
ticas y el restante 15% de otras facultades de la
Universidad de la Republica como la Facultad de
Medicina. El numero de estudiantes que cursan
la materia suele estar entre 80 y 120 anualmente.
De ese total, aproximadamente un 20% lo cursan
de manera no presencial (mediante trabajos guia-
dos a través de una plataforma web). Dada esa
diversidad, una de las estrategias metodoldgicas
del curso en su modalidad presencial es la forma-
cion de grupos interdisciplinarios (de no mas de
seis estudiantes) que trabajan juntos durante todo
el semestre. Los grupos interdisciplinarios plani-
fican su propia estrategia de trabajo teniendo en
cuenta que actuaran como grupo no solo en los
espacios de taller sino también en la elaboracién
de informes vinculados con los médulos luego de
la experiencia grupal de los talleres. El estimulo
desde el primer dia es aprender (practicando) a
dialogar sobre temas complejos y sus dimensio-
nes sociales y éticas.

La realizacidon de una bitacora individual, que
acompafa el trayecto del curso, es parte funda-
mental de la estrategia de seguimiento y evalua-
cion del proceso de los estudiantes y pretende
ser un espacio de encuentro con uno mismo y
con el propio proceso de reflexion y significacion
de lo aprendido. La bitacora se les presenta a los
estudiantes de bioética como un cuaderno de via-
je, el viaje a un destino desconocido: “la reflexion
filosofica”, a la que posiblemente no volveran a vi-

sitar de forma organizada en sus carreras cienti-
ficas. Alli se les propone reflexionar sobre sus vi-
vencias, encuentros y desencuentros, hallazgos,
conflictos, asunciones y aprendizajes en relaciéon
con la bioética y sobre todo con aquellos aspec-
tos que les serviran cuando “regresen a casa’.
Explicitamente se les solicita que en las bitacoras
desarrollen un didlogo reflexivo consigo mismos
en relacion con las tematicas que se exploran
en el curso. En este sentido se les recomienda
que las bitacoras no sean (solamente) una des-
cripcion de lo que va ocurriendo ni un resumen
de contenidos tratados. En todo caso, la sintesis
0 los resumenes deben estar al servicio de un
proceso personal de estudio/reflexion/problema-
tizacion de los temas/situaciones/preguntas que
van surgiendo.

La aprobacion de la materia recoge los diferentes
elementos del curso y los valora, incluyendo a la
bitacora: el 30% corresponde a la participacién
en clase (incluye el trabajo en grupos y los in-
formes) y se contempla la autoevaluacion de los
estudiantes en el seno del grupo (un 5% de ese
30%), otro 30% corresponde a la bitacora (entre-
gan un adelanto a mitad del semestre con el ob-
jetivo de recibir comentarios sobre su desarrollo y
una version final al culminar el curso), un examen
oral les otorga el 35% de la nota final y un 5%
contempla la autoevaluacion individual de todo el
proceso.

Se analizaron 25 bitacoras estudiantiles de los
ultimos tres cursos y se seleccionaron fragmen-
tos de 20 de esas bitacoras (siete de 2017, siete
de 2018 y seis de 2019). No fue el objetivo de
este trabajo analizar pormenorizadamente los
contenidos de las bitacoras siguiendo categorias
pre-establecidas, sino mas bien buscar en ellas
elementos indicadores de niveles de reflexion,
problematizacion y metacognicion.

Los 20 estudiantes han otorgado su permiso para
usar de manera andénima sus bitacoras. Cada
fragmento se identificara con un cédigo que per-
mite ocultar la identidad del estudiante a la vez
que establecer correlaciones entre fragmentos
de un mismo estudiante.



En general cada estudiante elige un formato que
le es comodo e interesante para desarrollar su
bitacora y en algunos casos asi lo explicita. Algu-
nos lo estructuran como un diario con entradas
vinculadas a actividades del curso (clase, taller,
debate) o a los mddulos, otros a partir de frases
(de docentes, articulos o compafieros, e inclusive
frases previas de ellos mismos en sus bitacoras),
otros a partir de ejes temporales (entradas diarias
0 semanales).

Al lector: Buenas, esta seccion tiene la in-
tencion de explicar de qué tratara el conte-
nido de esta bitacora de viaje. Si, de viaje.
Porque cada curso es un viaje al conoci-
miento, lleno de momentos y experiencias
que nos sorprenden o nos asustan, que
nos motivan o nos hacen cuestionarnos.
Por eso, esta bitacora tiene la intencion de
recopilar la mayoria de momentos, pensa-
mientos, dudas y reflexiones que brotan
en el escritor a partir del curso bioética.
Te invito a conocer mi manera de pensar,
sentir y cuestionarme las cosas. (E2)

Las bitacoras pueden incluir “epilogos” e incluso
anexos.

Respondiendo a mis propias preguntas:
Hago este anexo para citar mi propia bi-
tacora, en la cual he planteado durante mi
comienzo en el curso algunas incognitas
con el proposito de intentar auto-respon-
derlas finalizado el mismo. (E3)

En la exploracion de las bitacoras se puso énfa-
sis en los diferentes niveles de reflexion sobre los
principales ejes tematicos del curso, sobre el tra-
bajo en grupo, sobre la bitacora en si y sobre el
curso y sus dinamicas. A continuacién, se utiliza-
ran algunos fragmentos, vinculados con las areas
0 modulos del curso, para vincular los procesos
reflexivos de los estudiantes con los desafios es-
pecificos de las tematicas tratadas.
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Si se juzga a partir de las consecuencias,

¢£c0mo juzgamos si desconocemos cuales son estas?
Las consecuencias objetivas y finales

de una accién no necesariamente estan

ligadas a la intencién de la misma. (E4)”

El médulo de Fundamentos de Etica tiene como
objetivo brindar una introduccion al campo de la
ética a partir de su definicion, la distincién entre
ética y moral, y la identificacion del tipo de proble-
mas que la ética aborda. Asimismo, propone un
abordaje panoramico por distintas teorias éticas
a modo de ilustracién sobre los marcos teéricos
generales en funcion de los cuales pueden anali-
zarse los problemas éticos.

Algunos estudiantes muestran en sus bitacoras
la capacidad de realizar una sintesis propia acer-
ca de los conceptos en juego, denotando com-
prension de los temas trabajados. Este tipo de
exposiciones trasciende la mera reproduccion de
contenidos, pero no deja por ello de ser un abor-
daje predominantemente descriptivo.

Con respecto al primer médulo quiero
detenerme en las preguntas ;Por qué es
importante distinguir la moral de la ética?
¢Como se vincula ello con un curso de
bioética? Considero que es importante te-
ner bien clara la diferencia entre la moral
y la ética debido a que la ética nos permi-
te identificar y cuestionar los supuestos o
creencias morales (ideolégicas, politicas,
ecolégicas, culturales, religiosas, eftc.)
que estan detras de nuestras decisiones,
para poder problematizar e interpelarnos
a nosotros mismos. Sin la ética cuestio-
nando nuestra moral no podemos iden-
tificar de donde provienen nuestras opi-
niones, juicios, valoraciones o creencias
sobre diversos temas. (E5)

Este fragmento contiene una caracteristica fre-
cuente de las bitacoras analizadas: se estructu-
ran a partir de preguntas que ofician de puntos de
partida o hilo conductor de los temas y problemas
abordados. En este caso, se trata de preguntas
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que fueron explicitamente planteadas en el curso
y que el estudiante selecciona como relevantes
para introducir aspectos conceptuales del médulo
que esta comentando. Aun cuando la respuesta
a estas preguntas se presenta como una postura
personal (“‘considero que...”), la finalidad de este
fragmento es dar cuenta del manejo de las de-
finiciones de dos conceptos en juego. Parte del
objetivo de las bitacoras es ofrecer un espacio
para resumir y registrar los contenidos trabajados
en clase, por tanto este tipo de entradas de estilo
predominantemente expositivo también contribu-
ye a reforzar la comprension de los temas abor-
dados en el curso.

Algunos estudiantes elaboran una sintesis a par-
tir de consideraciones sobre su propio accionar
y sentir, dandole “significado” a los aspectos teo-
ricos a partir de su experiencia. Este es el caso
del siguiente fragmento en el que, ademas, el
humor potencia el dialogo consigo mismo. Como
menciona Moon (1999a), uno de los aspectos po-
sitivos de los diarios de aprendizaje es que esti-
mula una escritura desestructurada que permite
dar vuelo a la creatividad y a la expresion desde
estilos propios. En este sentido, el humor puede
ser una via para apropiarse de los conceptos tra-
bajados.

Soy ‘relativista”, pensé en clase. Creo
que todos los sistemas morales son va-
lidos desde el punto de vista de aquellos
que lo practican, lo que nos hace incapa-
ces de generar juicios. Inmediatamente
después me di cuenta de que no lo era.
Yo creo que las mujeres merecen igual-
dad de derechos y oportunidades; que
aquellos mas privilegiados deben hacer
todo lo posible para equilibrar la balanza;
que la vida es un derecho en si mismo, y
que el anana en la pizza deberia estar pe-
nalizada; y creo que todo esto deberia ser
independiente a la cultura de uno. Juzgo,
entonces, a aquellos sistemas que no se
adecuan a estos principios. No soy rela-
tivista (chau chau, Einstein), sino univer-
salista. Este paradigma establece la exis-
tencia de minimos morales universales,
independientes al sistema. Y a pesar de
tener serios problemas con el concepto:

Jcomo pueden ser universales si muchos
sistemas no los aceptan?, ;como pueden
ser objetivos si son establecidos por no-
sotros, que nos regimos bajo un sistema
moral individual?, creo que he llegado a
comenzar a entenderlo: La objetividad
de las minimas surge de la capacidad de
dar argumentos vélidos (no “porque asi lo
dijo Dios”, eso supongo seria dogmatis-
mo: esta bien porque esta bien), de por
qué algo estéa bien o no. Si entendi bien,
entonces, me gusta la idea. No implica la
existencia de unas tabletas magicas crea-
das por Shiva sobre qué es lo minimo que
podemos definir como “bien”, sino que
esta basado en la dialéctica (un pro del
curso es definitivamente el vocabulario
que aprendo y me permite “sonar” intelec-
tualmente pedante). (E6)

En este fragmento, al igual que en el caso anterior,
se manejan definiciones de conceptos abordados
en el curso, pero se reelaboran de forma original
e incluso se problematizan a partir de preguntas.
En este caso las preguntas no son una estrategia
de ordenamiento conceptual, ni reflejan cuestio-
namientos realizados directamente en clase, sino
que explicitan cierto problema subyacente a los
conceptos en juego.

También se encuentran preguntas problematiza-
doras que interpelan a las corrientes, autores o
teorias trabajadas, mostrando la complejidad in-
herente a su aplicacion. De este modo, se mues-
tra comprension de los contenidos, pero suman-
do ademas una elaboracién original y critica.

El utilitarismo goza de una gran versati-
lidad para reformular sus tradicionales
presupuestos y elaborar sofisticadas pro-
puestas teodricas que asimilen las mas
convincentes concepciones del bienestar,
la racionalidad o las exigencias normati-
vas derivadas de los derechos o las obli-
gaciones especiales. ;Quiénes decidimos
lo que debe ser el bienestar y bajo qué
argumentos? ;Quién tiene oportunidad
de gozar de ese bienestar? ;Puedo ne-
gar mi acercamiento a ese bienestar sin



luchar contra un gigante: las necesidades
adquiridas? (E7)

Otra forma de mostrar comprensién y apropia-
cion del cuerpo de conceptos trabajados es vin-
cularlos a una situacién o caso particular. Algu-
nos estudiantes, por ejemplo, aplican las teorias
éticas para hacer una evaluacion de la practica
cientifica tal como ellos la entienden, o incluso de
su propia practica. También aplican los concep-
tos para evaluar situaciones particulares o inclu-
SO Sus propios preconceptos.

Algo que me aporté mucho fue la dis-
tincion entre ética y moral. Esto me hizo
reflexionar sobre como he tenido mu-
chas discusiones morales pero ninguna
discusion ética. Esto ultimo se ve sobre
todo reflejado en las multiples discusio-
nes sobre politica que he tenido. En ellas
estoy constantemente justificando cosas
partiendo de principios morales, pero sin
nunca discutir sobre el origen de estos y
por tanto sobre su legitimidad. Pobreza
y discriminacién resultan ser particular-
mente buenos ejemplos ya que las dis-
cusiones suelen morir cuando uno se da
cuenta que el interlocutor esta utilizando
principios morales fundamentalmente di-
ferentes a los propios. Es una lastima que
muchas de las personas con las que se
discute no quieren/pueden extender el
dialogo pasado este punto, (cosa que lue-
go de este curso quiero definitivamente
hacer). (E1)

Algunos estudiantes optan por posicionarse y
defender una postura personal a partir del mar-
co tedrico trabajado en el médulo, o por tomarlo
como punto de partida para la revision bibliogra-
fica y el desarrollo de reflexiones originales. Este
tipo de entradas no solamente manifiesta apro-
piacion de contenidos, sino que permite ejercitar
habilidades de argumentaciéon y pensamiento
critico.

Ahora, que toda actividad inherentemente
humana sea moral, ;significa que toda ac-
tividad moral sea inherentemente huma-
na? Esta es una interrogante que surgioé
en clase y que tuvo como respuesta cier-
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”

tos ejemplos: algunos animales “sociales
presentan conductas morales o pseudo
morales. Investigando acerca del tema,
me he encontrado con diversos articulos
e informacién, mayoritariamente prove-
nientes del etélogo primatdlogo neerlan-
dés Frans de Waal. El nos muestra sus
hallazgos, y como cree que los mamife-
ros también presentan valores morales.
Se basa en que la moral se sostiene bajo
dos pilares esenciales: la reciprocidad,
asociada al sentido de justicia y equidad;
y la empatia, asociada a la compasion. El
video nos muestra diversos experimentos
realizados en los que observamos estos
rasgos: primates que realizan favores en-
tre ellos desinteresadamente, elefantes
que cooperan entre si. También, primates
que sienten empatia, desde expresiones
bésicas como el bostezo (que sabemos
se ‘repite” en seres con sentido de em-
patia), a mas complejas, como animales
que consuelan a otros de manera simi-
lar a los seres humanos. Luego de esta
presentacion, él resume presentando a la
moral como una moral evolutiva, presente
y continuada en todos los primates. Con-
cluyendo, considero este argumento una
respuesta muy interesante y muy buena a
la pregunta, y la comparto. (E4)

En este ultimo fragmento se puede observar un
proceso reflexivo interesante: al igual que en
fragmentos anteriores, el estudiante toma como
punto de partida una problematizacion de una
afirmacion realizada en el curso. Sin embargo,
a diferencia de los fragmentos previamente ex-
puestos, en este caso la problematizacién no se
cierra en la sola elaboracion de la pregunta, sino
que ésta abre un proceso de indagacién que lle-
va al estudiante a investigar y ensayar una res-
puesta. Este tipo de ejercicios reflejan el conjunto
de habilidades complejas que la bitacora puede
estimular: la problematizacion, la indagacion, la
conexion entre los conceptos trabajados a nivel
tedrico y la practica (Moon et al. 2013) y la argu-
mentacién personal a partir de una mirada origi-
nal y critica que trasciende la mera reproduccion
de contenidos del curso.
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¢Acaso los cientificos no dudan de su institucion?
¢ Qué nos habra otorgado tanta potestad
e inmunidad? (E7)

Este modulo brinda una mirada histérica sobre
las concepciones de ciencia y su vinculaciéon con
el mundo de lo moral. Se intenta estimular una
reflexion sobre la concepcién heredada de la
ciencia y su desvinculacion con las dimensiones
social y moral, asi como reflexionar sobre el rol
del cientifico y la finalidad de la ciencia.

Algunas bitacoras muestran algunas de sus in-
quietudes iniciales sobre esta tematica. Por
ejemplo, el siguiente fragmento traduce a pre-
gunta uno de los temas discutidos en el médulo,
en torno a la responsabilidad ética del cientifico:

Acerca de las consecuencias de nuestras accio-
nes, ¢hasta qué nivel es responsable uno como
investigador acerca de los posibles usos dados a
sus hallazgos? Esta pregunta queda abierta para
ser abordada durante el curso, a medida que se
me presenten las herramientas necesarias para
responder. (E4)

Varias de las bitacoras reflejan interés y reflexion
sobre el mundo académico en el que los estu-
diantes se forman, problematizando el ambito de
ensefianza de la ciencia a partir de los conteni-
dos del modulo. Incluso algunos lo hacen revi-
sando su propio proceso en la bitacora.

Desde nifios, quiza por la dificultad de es-
tablecer una comunicacion fluida entre la
comunidad cientifica y el resto de la so-
ciedad, se nos muestra la figura del cien-
tifico como algo distante, totipotente, una
actividad sélo para genios, algo para ser
contemplado casi como quien contempla
un truco de magia, pero sin la intencién de
llegar realmente a comprenderlo. Enton-
ces cuando crecemos tenemos esa idea
insertada tan en lo profundo que, aunque
pensamos de otra forma, es inevitable ac-
tuar como si de alguna forma el cientifico
estuviera mas alla del cuestionamiento

de las personas comunes porque no es
una persona comun. Porque las perso-
nas comunes no llegan a ser cientificos,
0 al menos eso se creia. En parte por esa
concepcién creo que fue mas dificil cla-
sificar la situacion en la que se posiciona
al cientifico como el “héroe verdadero”,
no solo por las distintas concepciones de
héroe sino porque quizas, desde la inge-
nuidad infantil, aun posicionamos incons-
cientemente el rol del cientifico como algo
extraordinario y por ende ligado inevita-
blemente al bien. Pero creo que el princi-
pal problema es que en ese caso puntual
el anico involucrado en la definicién del
“bien” es el cientifico y, sin ningun tipo de
regulacién, nada garantiza que ese “bien”
coincida con la definicién de lo bueno ela-
borada por la comunidad. (E10)

Sinceramente, antes de entrar a la facul-
tad, tenia una vision demasiado idealiza-
da de lo que significa ser un cientifico (y
aun la tengo); en general pensaba que las
palabras que venian de parte de la co-
munidad cientifica eran poco menos que
una verdad absoluta. En el marco de la
discusion que hubo en este moédulo en-
tre el modelo lineal y el “bidireccional”
de la ciencia y el papel del cientifico en
las cuestiones morales, aparecieron to-
picos muy interesantes. En particular me
di cuenta de que mi posicién utopica res-
pecto a ciencia y moral es ingenua. Sigo
creyendo que es un ideal a alcanzar pues
pienso que el desarrollo de la humanidad
hacia lo bueno deberia estar guiado por
el conocimiento certero caminando de la
mano con una ética fuerte y presente. En-
tonces uno, como investigador (futuro en
mi caso), debe tener conciencia de como
lo que hace puede afectar a los otros y
cuestionarse en base a esto si se puede
continuar por ese camino. (ES8)

En el contexto de estas reflexiones, la dicotomia
objetividad-subjetividad, asi como el concepto
(nuevo para la mayoria de los estudiantes) de in-
tersubjetividad, son otros aspectos que exploran
varios estudiantes con distintos niveles de pro-



fundidad y en algunas ocasiones cuestionando
sus propias intuiciones o asunciones.

¢Por qué tengo la idea de que la subjeti-
vidad es algo no tan bueno que en cierto
punto genera problemas? Es mas, ;por
qué considero que la subjetividad y la
ética no pueden ir de la mano? Lo pien-
so y lo vuelvo a pensar, y es como que
estoy en un circulo vicioso, sin salida, no
sé cual es la respuesta “correcta”. ;Por
qué veo de forma tan intuitiva a la sub-
Jetividad como una mancha negra en las
cuestiones éticas? Ahora, el hecho de que
yo considere que si se pueden dar razo-
nes a las opciones morales, trae consigo
otras consideraciones: ;son justas esas
razones?, ;para quién/quiénes lo son?,
¢lo son en cualquier contexto y tiempo?
Es decir, sesas justificaciones de por qué
una persona hace lo hace son validas y/o
aceptadas de la misma manera por todos
los que formamos parte de la comunidad?
¢Quién/quiénes deciden eso? Este pro-
blema de la objetividad vs. subjetividad
respecto a las cuestiones cientificas, ¢se
solucionara considerando el concepto
de intersubjetividad, planteado en clase?
(E11)

En este caso aparecen una serie de preguntas
con una nueva finalidad, diferente a la hallada en
fragmentos anteriores: no se trata aqui de pro-
blematizar contenidos sino de problematizar las
propias actitudes, creencias o preconceptos. La
indagacion cumple aqui la funcion de iniciar una
autorreflexion que exige explorar las raices o fun-
damentos de los propios conocimientos o ideas,
en una actividad que acerca al estudiante al de-
sarrollo de procesos metacognitivos.

La neutralidad valorativa de la ciencia, interpe-
lada, genera incomodidad en la mayoria de los
estudiantes y esto se refleja en las bitacoras. El
siguiente fragmento es una reflexion original que
muestra integracién conceptual y comprensién
significativa para el analisis de la problematiza-
cion planteada.

Rev. Redbioética/lUNESCO, Afo 11, 1 (21): 68 - 102 enero - junio 2020

ISSN 2077-9445

La bitacora como herramienta... - Marila Lazaro et al.

La ciencia no es buena o mala en si mis-
ma. Es su posterior uso el que puede
ser juzgado”. Esta frase que escuché en
la primera clase fue de las primeras en
despertarme inquietud, e incluso fue muy
discutida y trabajada en los primeros ta-
lleres del curso. “La ciencia es la accion
de generar conocimiento” pensamos en
clase. También dijimos, “es un producto
humano”. Considerando ese concepto de
ciencia, no estoy de acuerdo con que la
misma sea neutra en si misma, ya que
toda accion humana esta ligada a subje-
tividad... ;Por qué? Porque no existe ser
humano sin ideas. Para dar una explica-
ciéon mas “biolégica” de mis argumentos,
recordaré que el simple hecho de ver es
una construccion mental. Para percibir
un objeto nuestra mente se basa en dos
elementos: las fibras que llegan a la corte-
za visual desde la retina, y las que llegan
desde ofras areas cerebrales. Es decir,
ver, es un fenémeno activo, en el que el
cerebro interpreta basado en la experien-
cia previa, ademas del estimulo fisico que
proyecta la retina. Por tanto, cada perso-
na “ve” diferente. Aunque el estimulo fi-
sico que llega a la retina sea el mismo,
Su construccion, su percepcion de este,
es diferente...Pero si cada persona per-
cibe diferente, la ciencia, como cualquier
acciéon humana, no puede ser completa-
mente objetiva. No podemos pensar sin
ideas previas. No podemos mirar el pas-
to y pensar que es “una cosa verde que
crece de la tierra con forma finita y larga”.
Porque el hecho de pensar en la palabra
“verde”, o “tierra”, ya implica tener ideas
previas. Por estos motivos considero que
el humano es subjetivo y la ciencia, como
accion humana, no esta exenta de sub-
jetividad. Seguiré mas adelante con esta
idea. (E12)

En el curso generalmente se utilizan también for-
matos alternativos para la presentacién de los te-
mas y sus dilemas asociados. Para incluir la mi-
rada satirica sobre aspectos del vinculo ciencia y
ética se suelen utilizar vifietas u otros formatos.
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En muchas ocasiones los estudiantes incorporan En un momento intenté justificar a esos

las vifietas a sus bitacoras, o las comentan, para 4 cientificos y mirar de una posicibn mas
llevar las reflexiones compartidas en clase a un optimista la situacién. Pensé que no es-
plano mas personal (gj. Fig.1). taba mal un poco de propaganda, en el

buen sentido: promocién de su trabajo,
ya que como dije antes la ciencia es un
producto de la sociedad y depende de
ella. Pero enfonces no deberian dar su
opinién como hecho y decir que la terapia
génica es segura y que debemos creer-
les. Esto es una afirmacién falaz y abusa
de esa imagen de prestigio que poseen
los miembros de la comunidad cientifica
y da como resultado cierta credibilidad a
sus afirmaciones al ojo publico (falacia ad
verecundiam). Esta en el como lo dicen el
problema; si ellos dijeran que opinan que
la terapia génica, a pesar de haber obteni-
do algunos resultados negativos, tiene un
potencial que ellos creen capaz de solu-
cionar problemas graves en pacientes en-
Lo planteado por este estudiante trasciende los fermos, tendrian todo mi interés... (E13)
aspectos directamente trabajados en el aula y re-

fleja su reflexion critica sobre aspectos a menudo

invisibilizados o naturalizados.

Una interpretacion de la imagen que sur-
gioé en clase es que los cientificos estan
“en un escalén més alto” y no tienen la
obligacién de justificar sus afirmaciones,
porque el hecho de ser cientificos hace
que la sociedad no dude de sus palabras.
Estoy de acuerdo con la interpretacion
que se dio en clase y una observacion
personal que hago de esta imagen es el
hecho de que los cientificos de la vitrina
son todos hombres y son “los que tienen
la razén”; puede ser intencion del autor
también mostrar esa critica al mundo de
la ciencia donde generalmente los que
ocupan los espacios y cargos son hom-
bres. (E5)

Figura 1
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Caricatura de S. Harris que brinda su vision sobre una controversia cientifico-tecnolégica, en esta caso la terapia génica.
Obtenido, con permiso del autor, de <www.ScienceCartoonsPlus.com>.



Me cuestiono si tenemos siquiera potestad de
modificar seres vivos a nuestro antojo. Sinceramente
no encuentro una respuesta que satisfaga esta
pregunta. (E4)

Este mddulo brinda algunos elementos que per-
miten discutir y problematizar sobre los dilemas
éticos, sociales, politicos y ambientales de la bio-
tecnologia, e incluye una mirada histérica en vin-
culacién con el médulo anterior.

En las bitacoras se registran preguntas o pro-
blemas que sirven como inicio de una reflexién
mas personal, que, en algunos casos, no termi-
na desarrollandose. Un desafio de las bitacoras
es lograr una problematizacién que trascienda la
enumeracion de preguntas y que incluya reflexién
sobre su complejidad e incluso se ensayen posi-
bles respuestas. Aun asi, hay un logro relevante
en el cuestionamiento y revisién de las propias
ideas y sentimientos asociados: la pertinencia
de las preguntas muestra comprensién de los
problemas en juego y direcciona una posible re-
flexion sobre ellos.

¢Qué nos garantiza que el hecho de que
una empresa privada tenga acceso a
nuestra informacién genética no haga que
la misma pueda utilizarse con fines eco-
noémicos, en los que ninguno de nosotros
se ve beneficiado? ;Mi informacién gené-
tica es mi patrimonio, y por lo tanto tengo
derecho a decidir qué quiero hacer con
ella?, ;tengo que aceptar que no me per-
tenece del todo y puede ser utilizada por
otras personas, sea con el fin que sea?
¢Me casaria con un hombre sabiendo que
probablemente desarrolle alguna patolo-
gia que pueda causar su muerte prema-
tura o, en un futuro, pueda ser transmitida
genéticamente a mis hijos? Estas y otras
cuestiones son problemas que probable-
mente acarrearia el uso de la ingenieria
genética para el diagnéstico de enferme-
dades. (E14)
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La elaboracién narrativa del fragmento no evi-
dencia el proceso de construccion de la pregun-
ta y, ademas, la discusién no se desarrolla; sin
embargo, introduce elementos personales que
acercan la discusion a un nivel practico concreto.
Si se profundizara en los problemas que se insi-
nuan, estas preguntas podrian ser un buen pun-
to de partida para iniciar un proceso de reflexion
significativo.

En esta misma linea tematica aparecen también
reflexiones a partir de un didlogo interno y en
asociacion con el bagaje cultural del estudiante.

No puedo evitar acordarme del relato
“Las langostas” de Bradbury. Es tan difi-
cil creer que tenemos que llenar el mundo
de hijos hiper sanos, blancos y resistentes
a todo... Y también esta obsesion de los
occidentales por la longevidad, por man-
tener una “salud perfecta” (aunque medio
mundo se automedica con ansioliticos y el
otro medio con azucar), me hizo recordar
a “Blade Runner’”; el tiempo y la proyec-
cién humana en un futuro obsesionan a
los “replicantes”, deseosos de recuerdos
y una estancia mas larga. Al no poseer ni
uno ni otro, mueren estrellados contra un
presente sin trascendencia. (E7)

Los principios de responsabilidad y de precau-
cion, a partir de su tratamiento en este mddulo,
se vuelven transversales al curso y motivan a
los estudiantes a explayarse sobre ellos en las
bitacoras. En los extractos a continuacion se evi-
dencia una reflexion problematizadora sobre la
aplicacion (o no) de los principios.

Sabemos que no todo lo que se “puede’,
se “debe” hacer. Por eso hemos de apelar
a la ética de la responsabilidad. La técnica
y la ciencia posibilitan el progreso, pero
no lo garantizan. Y esto lo hemos obser-
vado desde los inicios de esta asignatu-
ra, con diferentes ejemplos y tematicas.
En las sociedades del “bienestar”, en las
sociedades del conocimiento, se debe-
ria ampliar el campo de la responsabili-
dad humana, y corresponde a esta, con
la ayuda de la reflexion ética, determinar,
mas alla de los conocimientos adquiridos,
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cual es el uso verdaderamente “humani-
zador” de las nuevas posibilidades que
surgen en el campo de la genética, a la
que ahora prestamos honda atencion Vy,
mas concretamente, en la investigacion
sobre el genoma humano. (E7)

Se estima que se precisa un lapso de
20 afios para determinar si determinado
elemento es el causante de determinado
(prometo no usar mas esa palabra) efec-
to. Aqui surge un problema. ;Esperamos
a que la ciencia demuestre que algo no es
danino antes de comenzar a implemen-
tarlo? En la entrada anterior hablé de lo
mismo, pero ahora vengo con otra opinion
(consistencia de pensamiento). Si, o en
parte, si. Hay que ser precavidos. Si bien
no podemos prever todo, por lo menos po-
demos invertir la carga de prueba, y pedir-
le a la ciencia que, aunque no demuestre
que algo es completamente seguro, que
demuestre que en su mayoria no es dafii-
no (que pruebe que no es cancerigeno, o
alergénico, por ejemplo). Eso es “sencillo”
(no lo es) en farmacos, pero ;qué pasa
con los problemas ambientales que son
tan dificiles de predecir? (E6)

El ultimo fragmento, ademas de sugerir una pro-
blematizacion en torno a los principios clasicos
de la bioética, muestra un dialogo del estudiante
consigo mismo a partir de una referencia a una
entrada previa en la bitacora. El estudiante se
propone examinar una pregunta relativa al mo-
dulo de microbioética, y para ello revisita su re-
flexién anterior e incluso reformula su propia pos-
tura: se hace una pregunta, se responde, ensaya
una nueva respuesta (diferente de una previa), y
encuentra un nuevo problema. Este ida y vuelta
es potenciado por el caracter escrito y progresivo
de la bitacora, en la que el estudiante va regis-
trando periédicamente sus reflexiones y tiene la

posibilidad de volver a ellas para revisarlas o re-
problematizarlas desde nuevos puntos de vista.

Algo es muy claro para mi y es que el modelo actual,
el marco en el que nuestra moral se maneja con
respecto a la naturaleza y todo lo no humano, debe
cambiar radicalmente. (E13)

En este médulo se trabaja con la dimensién am-
biental de las controversias y dilemas éticos,
incluyendo diversas estrategias metodologicas
para incorporar las visiones y valores de diferen-
tes actores implicados. Es en este modulo en el
que se trabajan también los dilemas morales del
uso de animales, especificamente la experimen-
tacion. Se trata del moédulo mas extenso y ambi-
cioso desde el punto de vista tedrico y practico;
incluye tematicas y problemas complejos que
pueden registrarse en cualquiera de las carreras
con las que se trabaja. Se desarrolla en los talle-
res de este modulo un simulacro de un proceso
de participacién publica deliberativa: una confe-
rencia de consenso o juicio ciudadano® sobre to-
picos controversiales en el pais (en general han
sido sobre OGMs).

En sintonia con el acapite de esta seccion, varias
son las bitacoras que ensayan alguna opinién
fundamentada sobre la situacion actual.

Es evidente que son muchas las razones
por las que puede argumentarse la im-
periosa necesidad de modificar nuestras
conductas en pos de favorecer la conser-
vacion de ecosistemas y de la biodiver-
sidad, incluso si se mira la problematica
desde un punto de vista meramente antro-
pocéntrico, siendo que el agotamiento de
recursos constituye una sélida amenaza
al sistema econdémico en el que vivimos.

3 Las Conferencias de consenso, o Juicios ciudadanos como se denominan en Uruguay, son mecanismos de deliberacion
publica basados en la participaciéon de ciudadania o publico general (no expertos ni implicados en la tematica a tratar). Las
conferencias de consenso son también consideradas como una herramienta para las éticas aplicadas —como la bioética—
ya que permiten establecer didlogos y consensos minimos entre interlocutores validos (cualquier ciudadano) y potenciales
afectados ante decisiones, en el marco de debates asociados a riesgos, valores y responsabilidades. Los ciudadanos son
concebidos desde esta perspectiva como seres racionales y autébnomos que pertenecen a diferentes grupos sociales y para
quienes ejercer su autonomia significa decidir sobre las circunstancias que afectan su propia vida y la de los entornos que

consideran valiosos (Lazaro et al. 2013).



Es lamentable que tal necesidad quede
solapada entre los millones de billetes que
ganan unos pocos, mediante politicas de
destruccion y explotacion, a expensas del
bienestar de animales, plantas, ecosiste-
mas e incluso seres humanos que estan
sometidos a esas mismas condiciones
de explotacién y esclavismo. Siendo que
esta realidad esta asociada al capitalismo
y consumismo que reina en nuestras so-
ciedades, ¢es posible modificar un siste-
ma econdémico que esta tan arraigado a
nuestro estilo de vida? (E9)

Se registran a su vez diferentes niveles de re-
flexion y problematizacion sobre los enfoques éti-
cos y su aplicabilidad frente a situaciones reales
y sobre nuestro rol como agentes morales en la
asignacién de valores. En algunos casos se in-
cluye la toma de posicidén con diferentes grados
de fundamentacion. El siguiente fragmento con-
tiene, por ejemplo, varios aspectos interesantes
para comentar.

Por consiguiente, al defender una pos-
tura biocentrista, cabe preguntarse si
podemos vivir y “dejar vivir”. Llevando al
extremo esta postura, podriamos consi-
derar el caso de la moral budista, la cual
propugna evitar el dafio a toda forma de
vida. Pero ¢;seria posible llevar a cabo
este estilo de vida a nivel de la sociedad
global? El ser humano toma recursos de
la naturaleza y los transforma para llevar
una vida mas confortable. ¢;Estaria dis-
puesta a tomar sacrificios dentro de este
estilo de vida la poblacion? ... Quizas el
caso extremo de la postura biocentrista
se acerca al dogmatismo, es decir, vale
solo la proposicién de permitir todo tipo de
vida obligatoriamente como unico sistema
de pensamiento valido. Esto muy segu-
ramente generaria grandes conflictos y
quizé nuevos problemas a resolver. Pero
mediante la postura dialdgica, podriamos
alcanzar principios minimos que busquen
el mayor bienestar posible del resto de los
seres vivos sin implicar cambios drasticos
en nuestras vidas. Podriamos llegar, por
ejemplo, a acuerdos inspirados en impe-
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rativos de Immanuel Kant (tal como los
derechos humanos), en los que, como ar-
gumentamos al inicio del capitulo, estos
sean categorizados como individuos con
estatus moral y por consecuencia, tengan
Su propia serie de derechos basicos que
respeten su dignidad. Asi, una postura
universalista quiza sea la mas adecuada
a adoptar para esta cuestion. (E4)

Este fragmento refleja varios logros: muestra
comprension del tema e identifica problemas
subyacentes a partir de una sintesis en la que
logra integrar conceptos abordados en distintos
modulos. Con la finalidad de discutir la compleji-
dad de una postura biocéntrica, el estudiante de-
fine una postura personal a partir de una reflexion
en la que emplea los conceptos de “dogmatismo”
y “universalismo”; refiere a la ética dialdgica, a
la ética kantiana y a la moral budista -todos es-
tos contenidos trabajados en médulos anteriores
que logran ser hilvanados con pertinencia-. Es
un ejemplo de la complejidad de los procesos de
apropiacion conceptual que la bitacora permite
desarrollar.

Es destacable que afo tras afio, la ética animal
se constituye en el tema mas controversial, con-
flictivo y motivante para los estudiantes (en mu-
chos casos a partir de su experiencia concreta
como estudiantes de ciencias o a partir de una
posicién previa en relacion con la experimenta-
cion). Esta situacion se refleja claramente en las
bitacoras en donde plasman, anotan (notan) sus
propias incomodidades, opiniones o sentimientos
previos a su tratamiento en clase.

Pese a que la empatia que puedo tenerle
a un insecto es limitada, el ver como se
separaban algunas de ellos para luego
ahogar en agua enjabonada a todo el res-
to de esa poblacion (alrededor de media
centena de individuos) me llevd a plan-
tearme varios cuestionamientos morales.
Pese a que mi juicio e interpretaciones
determinan que eso estaba moralmente
mal, yo prosegui con el practico sin mas
que una pequena frase a mis comparieros
de grupo como unica sefial de protesta.
Existen muchas cosas en juego, pero de-
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finitivamente no hubiese sentido ese ni-
vel de angustia moral de no ser por este
curso. Mis ansias de profundizar en ética
ambiental y experimentacion animal fue-
ron definitivamente potenciadas en este
episodio. (E1)

A medida que el curso y sus diferentes propues-
tas tratan el tema, aparecen en sus bitacoras re-
flexiones que incluyen un dialogo con sus propias
experiencias y sentir. Por ejemplo, en la edicién
2019 del curso se trat6 el uso de animales, no solo
vinculado con la experimentacién sino también, y
a iniciativa de un estudiante, con la produccién
para el consumo. En su bitacora hay un hilo con-
ductor en sus reflexiones. Desde el momento que
toma contacto con la extrafieza o incomodidad
comienza un proceso de indagacion de sus pro-
pios sentimientos, elecciones y razones, con el
objetivo, ademas, de tomar una decision y actuar
con fundamentos. Se percibe en los siguientes
fragmentos, su proceso de cuestionamiento y su
necesidad de aclarar (se).

Un dia estaba comiendo carne y sin nin-
guna razoén aparente me senti extrafo.
Pensé en que lo que tenia enfrente era un
cadaver y se me fue el apetito. Ese fue
el puntapié inicial para cuestionarme si
esta mal esto que tenia tan naturalizado.
Al principio de la bitacora comenté de for-
ma breve de donde sale mi pensamien-
to respecto a la ética y la moral, ahi dejo
en claro que los procesos mentales que
me llevaron a esas conclusiones fueron
siempre muy antropocentristas debido a
que el lugar que encontré para basar mi
vision moral fue la capacidad de entablar
acuerdos con otros semejantes. Sucede
que con los animales es imposible hacer
tratados como con los que son semejan-
tes a uno y por esta razén nunca los tuve
en el radar moral. ;Sera que tengo que
cambiar? (E8)

Luego de transcurrido un debate en aula que él
mismo organizo, sefiala:

La gran pregunta es ;voy a dejar de co-
mer carne? Es complicado, no fui profun-
damente conmovido por la idea de ani-
males sufriendo; supongo que me cuesta
tenerles empatia, en comparaciéon con
los seres humanos. Sin embargo, ya no
me siento lo comodo que estaba antes
comiendo carne. No sé si estos cuestio-
namientos van a tener marcha atras o no;
lo que creo que siento hoy es que voy a
intentar reducir el consumo en lo posible y
veré que tal resulta, esto es lo mas hones-
to que puedo ser. (E8)

Y al final, a modo de conclusion general sobre su
propia bitacora se lee:

En lo personal si creo que hubo cuestiona-
mientos sinceros en algunas cosas como
se puede leer en secciones precedentes.
Principalmente destaco la preocupacion
que me surgioé respecto a la moralidad de
comer carne y los sentimientos que me ha
generado el debate; incluso estoy consi-
derando en forma seria reducir el consu-
mo de carne y si funciona me plantearia
dejarla. Para mi todo esto es nuevo y por
lo tanto no estoy en condiciones de prever
qué va a suceder con todo esto, pero en
lo inmediato diria que tiene seriedad pues
he estado evitando la carne como nunca
estos dias. Esto lo destaco porque son
cuestiones que no hubieran aparecido si
no fuera por el curso, de eso estoy segu-
ro. (E8)

En otras bitacoras se encuentran también ele-
mentos problematizadores de las decisiones indi-
viduales y colectivas a propodsito del uso general
de animales.

. creo necesario modificar la forma en
la que nos relacionamos con los anima-
les, siendo que no es suficiente imponer
leyes y escribir declaraciones sobre los
derechos de los animales si continuamos
considerandolos objetos a poseer, con
un valor de mercado asociado, u objetos
a ser aprovechados por el humano para
concretar fines propios de este ultimo.
Es evidente que lo planteado en el parra-



fo anterior no es algo que todos estimen
deseable, por lo que lograr, en efecto,
modificar las relaciones entre humanos
y animales no constituye una tarea sim-
ple. De todos modos, si tengo la capaci-
dad de modificar mi forma de vinculacién
con los mismos y es, en este sentido, que
tanto la experimentacién animal como el
uso de animales para entretenimiento y el
consumo de carne me resultan realmente
interpelantes y me llevan a una constante
reflexién (E9).
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tampoco. Para ser sincero me parece una
manera extremadamente perezosa de
reglamentar. “Bueno si los abris y tienen
algo duro adentro los cuidamos, si no,
nd”. Pero bueno, asi es la cosa.” (E6)

En algunos casos la reflexién incorpora, ademas,
aspectos extra-modulo para cuestionar los limites
de las conceptualizaciones y definiciones cienti-
ficas a la hora de determinar cursos de accion.

Ahora, volviendo a la experimentacion y
suponiendo que tenemos todo el conoci-

La poblacién estudiantil, mayoritariamente prove-
niente de las ciencias biolégicas, a menudo re-
flexiona sobre los criterios, muchas veces biol6-
gicos, que se han utilizado para conceder estatus
moral a algun grupo de animales.

miento necesario para diferenciar orga-
nismos sintientes o no sintientes, ¢sestaria
entonces todo dado para resolver el pro-
blema? Quizas no, porque anteriormente
lo que surgi6 fue los limites que el conoci-

Un aspecto muy interesante a debatir en
este mddulo fue el caracter de estatus mo-
ral, ¢solo el humano debe gozar de ese
privilegio? ¢Solo él tiene valor en si mis-
mo y solo debo considerar su bienestar a
la hora de tomar decisiones? Considero
que hay muchos argumentos para pensar
que no. La presencia de sentimientos, ra-
cionalidad, conciencia, alma, inteligencia,
lenguaje, razon, autoconciencia, capa-
cidad de sentir dolor- placer separaron y
mantuvieron esta barrera de separacion
de estatus moral del hombre con el resto
de los animales a lo largo de la historia,
pero muchas de estas concepciones tam-
balean ante las recientes investigaciones.
Los cefalépodos se han sometido a inves-
tigaciones y demuestran altisimas capaci-
dades de resolver problemas y de apren-
der, al igual que muchas aves, cetaceos,
y primates. Cuanto mas investigo, mas
candente se pone el tema y méas anima-
les debo considerar para brindarle estatus
moral. (E15)

Amo a los cefalépodos. Es cierto, lo hago
en todo su gelatinoso y tentaculoso es-
plendor, y nunca entendi porque no se los
considera en regulaciones éticas. Hoy,
después de una discusion del tema, en-
tiendo que nadie esta del todo seguro,

miento nos impone, es decir a medida que
sabemos mas, sabemos menos sobre
como solucionar o donde trazar la linea
que delimita lo que siente de lo que no,
pero nunca nos cuestionamos qué signi-
fica sentir y como tan solo una definicién
puede simplificar o dificultar el problema.
Si sentir es, nada mas ni nada menos, per-
cibir un estimulo del medio externo, jups!,
ya no podemos hablar solo de animales
con sistema nervioso muy desarrollado, ni
poco desarrollado, ni tan solo de anima-
les, sino que también debemos posicionar
a plantas, arboles, etc. dentro del deba-
te. Me resulta muy interesante ver como
muchos conflictos o problemas se pueden
en algunos casos resumir o tomar desde
las definiciones, desde el lenguaje, herra-
mienta fundamental para nuestro desarro-
llo y también ver como dicha herramienta
y el conocimiento se relacionan. (E16)

El tema experimentacion con animales es uno de
los mas “esperados” asi como el analisis de las
normas vigentes. En las bitacoras, la vinculacién
de lo normativo con la fundamentacion ética im-
plicita es también motivo de reflexion.

La experimentacion animal “;vale la pena?
La respuesta puede ser muy facilmente si,
0 no, dependiendo de qué extremo del es-
pectro se esté mirando (si hablamos de un
extremo que representa las investigacio-

85



86

nes que significan cambios radicales para
la calidad y esperanza de vida humana, y
otro de caréacter superficial, o llanamente
innecesario). Pero la gracia aqui, y como
todo en la bioética, se encuentra en el me-
dio, en los grises.” (E13)

“Las normativas existen y hay que se-
guir trabajando en ellas, y no solamente
repetir la sigla de las tres R, como si al
decirlas se cumplieran. No podemos que-
darnos conformes y me gustaria algun dia
ser pionero de métodos alternativos a la
experimentacién con animales, por lo me-
nos en investigaciones que sean invasi-
vas y produzcan dolor y estrés. (E17).

Y nuevamente con humor, se cuestiona el propio
proceso de justificacion de lo moral y se proble-
matizan algunas certezas o intuiciones morales.

¢Por qué esta mal experimentar con pre-
s0s?”, comentd un compafiero. “Piensen
como avanzaria la medicina si pudiéra-
mos probarla en presos, ;por qué en ani-
males si y en ellos no?”. Esa frase acti-
vO un neuroreceptor en mi cerebro y por
simple inercia largué mi manifiesto huma-
nista. Me parecié deplorable, espantoso,
algo sacado del diario intimo de Mengele.
Luego me detuve (metaféricamente ha-
blando ya que nunca pierdo la oportuni-
dad de discutir). ;Por qué no? Obligarlos
seria un horror (a Kant le vendria un ACV
sobre sus imperativos categoricos). Pero
podria ser con consentimiento. Y a todo
esto, ¢Por qué con animales si? Ellos no
dieron ninguna clase de consentimiento.
Yo opino que no es lo mismo con anima-
les y que estd mal experimentar en pre-
S0S, pero nunca me puse a pensar por
qué. A todos los efectos practicos no soy
mas que un Vincenzo Maculani cualquie-
ra. (E6)

El fragmento anterior muestra un hilo de pregun-
tas encadenadas que dan cuenta de un proce-
so reflexivo complejo: el estudiante comienza
tomando una pregunta inicial de un compafiero,
que problematizaba una asuncion moral natura-
lizada (la condena hacia la experimentacién con

seres humanos), reacciona frente a esa pregunta,
problematiza a su vez su propia reaccion, y me-
diante una analogia elabora una reflexion sobre
el problema de la experimentacion con animales.
Asimismo, la reflexion anterior tiene la particula-
ridad de elaborar un cuestionamiento que podria
ser facilmente rechazable. La interpelacion y de-
safio de los sistemas de valores, (propios y colec-
tivos), genera condiciones para los procesos de
argumentacion critica y para la reduccion de ses-
gos de confirmacion (Oswald & Grosjean 2004).

En definitiva, en este médulo las bitacoras en ge-
neral exhiben inquietudes y cuestionamientos ha-
cia las propias actitudes y creencias que revelan
cierto compromiso emocional respecto al proble-
ma abordado en el curso. Como se menciond en
un inicio, la bitacora es una de las posibles estra-
tegias educativas que no solamente potencia el
pensamiento critico, sino que también contribuye
al desarrollo de aspectos como la sensibilidad y
la empatia (Junges 2016; Nussbaum 1997).

¢Seguiran considerando en los tiempos que corren
que el enfermo es un “ser moralmente incapaz” de
saber lo que le conviene o que el enfermo debe
obedecer las indicaciones del médico? ;Seré que
siguen considerando que la persona enferma no
debe formar parte de la toma de decisiones sobre la
enfermedad que padece? (E11)

El médulo de Salud y ciencia se propone proble-
matizar el concepto de “salud” y explorar sus im-
plicaciones éticas a la luz de distintos modelos
de “ciencia”. Ademas, presenta las caracteristi-
cas de, entre otros, el enfoque de “ecosalud”, que
configura un acercamiento transdisciplinario a los
problemas vinculados a la salud desde una pers-
pectiva ecosistémica.

Algunos estudiantes utilizan los conceptos ana-
lizados para revisar la propia experiencia en el
sistema de salud. Asi se manifiesta en el frag-
mento citado en el acapite de esta seccion: en él,
se traduce a preguntas sobre las préacticas actua-
les los elementos trabajados en el médulo a nivel
tedrico, estableciendo un vinculo entre la teoria y



la practica interpelada. La misma persona desa-
rrolla esta problematizacién en el siguiente frag-
mento.

A cuantos de nosotros nos ha pasado de
ir al médico y sentir que ese modelo de
relacién de corte paternalista sigue aun
vigente. Me ha pasado de atenderme con
doctores que ni siquiera me dejan explicar
bien qué es lo que me pasa, qué sintomas
presento en ese momento. Esta claro (o
por lo menos eso me parece) que no hay
otra persona que conozca mejor su cuer-
po que uno mismo, y que lo ideal seria
que la atencion sea bidireccional, es decir,
uno le plantea claramente lo que siente, lo
que le pasa, y es el médico, que teniendo
herramientas y conocimientos acordes, el
que presentara el camino mas adecuado
para solucionar ese problema. Sin embar-
go, casi nunca se da de esta forma, mu-
chas veces porque las consultas no de-
ben durar mucho tiempo o simplemente
porque no tienen ganas de escuchar (;es-
taran cansados?). Otras veces sélo me
plantean una solucién posible sin tener en
cuenta que puede haber muchas otras (o
en el caso de que no las haya explicar por
qué esos caminos no se pueden tomar en
el caso planteado), otras veces se enojan
0 se molestan si uno les pregunta mas
acerca de la patologia, el tratamiento, po-
sibles consecuencias, cuidados o forma
de prevenir algo. (E11)

Algunos incorporan reflexiones originales sobre
los modelos y su prevalencia mas o menos expli-
cita en los sistemas de salud.

Es importante reflexionar, a modo de sin-
tetizar el médulo, cémo la sociedad occi-
dental actual se aproxima hacia la salud
como un bien material, capitalizable, pro-
ducto del sistema econémico que rige ac-
tualmente. Aun con el surgimiento gradual
de estrategias en ecosalud, estas son pa-
ralelas a bastiones del acercamiento pa-
ternalista mecanicista remanente del pen-
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samiento post Revolucion Industrial como
son, por ejemplo, los hospitales. Esto se
da en fuerte contraste con lo que consi-
dero yo deberia ser el sistema de salud,
uno donde ésta es vista como una cuali-
dad de la persona, un bien vital que debe-
mos preservar. Es decir, estoy contrapo-
niendo una medicina curativa frente a una
preventiva, y afirmo que la dltima es mas
beneficiosa para la sociedad en general.
Una sociedad sana significa una sociedad
feliz, fuerte, que se ve favorecida. Por po-
ner de ejemplo, una sociedad que sufre
de enfermedades menores, debilitantes
pero prevenibles, es una mas productiva,
lo que significa un gran paso en la bus-
queda de la sustentabilidad, equidad y
justicia social para la poblacion general.
(E4)

¢Para qué hacer ciencia? Pregunta super importante
que no todo el mundo se hace. (E12)

Uno de los objetivos de este médulo es promover
una reflexion acerca de la finalidad de la cien-
cia: ¢por qué y para qué hacer ciencia? Ademas,
se intenta analizar como las diversas formas de
concebir a la ciencia y la relacion ciencia-tecno-
logia-sociedad condicionan distintos abordajes
politicos de la investigacion cientifica, incidien-
do por ejemplo en qué actividades se financian
y qué organismos lo hacen. Para ello se anali-
zan algunos problemas y complejidades en torno
a las politicas cientificas: jcoémo se orientan las
decisiones politicas en materia cientifica? ;Como
se estructura la financiacion de la actividad cienti-
fica en funcién del modo en que se conciben po-
liticamente los fines de la ciencia?

En varias bitacoras se observa que la pregunta
“;por qué y para qué hacer ciencia?” genera pro-
cesos de reflexion y de revision de las propias
expectativas respecto a su carrera. El ejemplo
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de la brecha 90-10* es también un aspecto que
utilizan mayoritariamente a la hora de reflexionar
sobre estos temas. La problematizacion funciona
como un disparador para que los estudiantes en-
sayen una respuesta personal asociada, no solo
a la finalidad de la ciencia, sino a la finalidad de
su futura practica como cientificos en particular.

ra de comportarnos. El dinero y el poder
tienen una relacion estrecha, y no en la
actualidad, si no que desde hace siglos.
Por lo tanto, es légico que la mayor parte
de los recursos vaya a parar a la inves-
tigacion cientifica que beneficia a dicho
sector. Aqui podemos evidenciar algo

Pero de las cosas que mas quedaron
resonando en mi cabeza, las que defini-
tivamente ganaron, fueron las preguntas
“¢Para qué investigar / hacer ciencia? Y
épor qué hacer investigacion?”. Claro, lo
que nunca me habia puesto a pensar es
que, al haber decidido estudiar ciencia,
para poder “hacerla” en un futuro, tam-
bién estoy haciendo politica de cierta for-
ma. Esto lo vi claramente en los datos que
nos brindaron en clase acerca de que, por
ejemplo, el 70% de la investigacion y de-
sarrollo mundial se realiza en empresas
privadas, o que el 90% de investigacion
y desarrollo biomédico se dirige a enfer-
medades que afectan al 10% mas rico de
la poblacion del planeta. Estos son datos
que, al menos a mi, me hacen bastante
ruido...No digo que haya que dejar de
prestarle atencién a la investigacion en
aquellas enfermedades que aquejan al
10% de la poblacion. Pero si que no se le
de toda la importancia a esas enfermeda-
des, y se le dé mas importancia a aquellas
que afectan a la mayoria de nosotros... Y
pretender estas cosas hace que yo, hoy y
el dia de mafana, tenga que hacer politi-
ca. (E14)

También es importante el tema econémi-
co; en clase se menciond que el estudio
de enfermedades que se lleva la mayor
parte de los recursos es el estudio de en-
fermedades que afectan al menor porcen-
taje de la poblacién, pero, ese sector de la
poblacién es el de mas recursos, el mas
rico. Si analizamos esto entonces pode-
mos entender mucho mas la existencia de
la brecha, pero ahora basandonos en la
importancia del dinero en nuestra mane-

que hablamos en reiteradas ocasiones
en clase, la no neutralidad de la actividad
cientifica dado a que la investigacion esta
orientada, dirigida, destinada a un sector
social, por ejemplo. (E16)

Algunos estudiantes establecen vinculos entre
los problemas planteados en este médulo y los
conceptos trabajados en otro médulo, como el
concepto de ecosalud y las estrategias metodo-
l6gicas que responden a enfoques inter o trans-
disciplinarios.

. ¢Por qué los cientificos deben decidir
qué es lo importante para la sociedad?
¢Solo un cientifico puede hacer ciencia?
Una ciencia en funcion de la sociedad de-
beria ser, a mi criterio, una ciencia cuyos
lideres sean ciudadanos, y los cientificos
apoyen. No al revés. Un buen ejemplo de
ello, son los grupos transdisciplinarios de
ecosalud. (E12).

Los contenidos del médulo propician reflexiones
originales e integradoras, con niveles destaca-
bles de problematizacion de la realidad.

Podremos considerar que nuestras accio-
nes tienen sentido politico segun nuestra
definicién de politica, pero si pensamos
en la politica no solo como el hecho de
sufragar para elegir representantes sino
como algo activo que requiere compro-
miso civico ciudadano y del que todos, al
menos idealmente, debemos ser parte. Si
pensamos en la politica como una herra-
mienta para construir una mejor sociedad
entonces ;como podriamos siquiera su-
gerir que la ciencia no estéa relacionada?
Algunos autores afirman que el desliga-
miento de la politica con distintos sectores

Apenas el 10% de los recursos mundiales destinados a investigacion en salud se dedica a las enfermedades responsables
del 90% de la carga mundial de morbilidad. Esta situacion se conoce como la brecha 10/90.



de la sociedad esta lejos de ser casual y
que ese desapego de la ciudadania es el
principal enemigo de los procesos demo-
craticos saludables porque es mucho mas
facil hacer lo que se quiera con el pueblo
cuando al pueblo no le interesa ser escu-
chado. (E10)

En esta linea, en un mundo donde la cien-
cia y la tecnologia estédn cada vez mas
emparentadas y, por lo tanto, el vinculo
entre el crecimiento econémico y la acti-
vidad cientifica es cada vez mas estrecho,
los procesos de participacion ciudadana y
la democratizacion del conocimiento son
de vital importancia. Siendo que el cono-
cimiento es poder, los procesos de priva-
tizacion del conocimiento colocan a unos
pocos en posiciones dominantes. De este
modo, se constituye una nueva amenaza
dentro del sistema capitalista en el que
vivimos, que aporta a agrandar la grieta
entre ricos y pobres, y que podria decirse
son los “nuevos informados y desinforma-
dos”. Dicho lo anterior, ademas de recal-
car la importancia de impulsar la interven-
cion de distintos actores en la evaluacion
de las politicas cientificas, es necesario
favorecer el acceso de mayor cantidad de
ciudadanos a la educacion universitaria,
asi como procurar que la Universidad ten-
ga un rol activo en la democratizacién de
la informacién para todas y todos. (E9)

Las reflexiones de los estudiantes en este mo-
dulo, en general, logran, ademas de identificar
los problemas subyacentes al modelo tradicional
de investigacion cientifica, construir un punto de
vista critico y desarrollar habilidades argumenta-
tivas.

Recuerdo que en los primeros dias de este viaje me
costaba un poco escuchar y aceptar las opiniones
de las personas, pero a medida que van pasando los
dias, esta tarea se torna realmente mas facil, y, de
hecho, me gusta que asi sea (E14)
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En este articulo (como en el curso) se asume que
el desarrollo de ciertas dinamicas de clase que
promuevan el trabajo colaborativo, la delibera-
cioén, la problematizacion y el debate, son parte
esencial de un curso de Bioética. Es decir, una
metodologia de trabajo que involucre la partici-
pacion activa de los estudiantes es imprescindi-
ble para un curso de Bioética. Es en este sentido
que, por ejemplo, en un par de talleres se realiza
un simulacro de Juicio ciudadano. Los distintos
grupos de estudiantes se “colocan” en el rol de un
determinado tipo de implicados para desarrollar
y presentar sus argumentos en este foro ciuda-
dano.

La bitacora ofrece a los estudiantes un espacio
para tomar distancia de las actividades realiza-
das y, sea antes o después de ellas, observarlas
criticamente. No se trata solamente de manejar
contenidos, sino también de desarrollar habi-
lidades vinculadas a la interaccion, el dialogo y
la colaboracion con el otro. Estas habilidades se
desarrollan no solo en el transcurso mismo de la
actividad, sino luego, cuando la actividad es revi-
sitada reflexivamente en las bitacoras. También
en ellas vuelcan sus reflexiones sobre sus pro-
pias actitudes o rasgos de caracter, sobre todo
cuando se exponen al didlogo y a la deliberacién
en grupos o en publico. Esto colabora con la au-
to-observacion, con el hacerse inteligible para
con nosotros y los demas como rasgo particular
de la ética, tal como plantea Adela Cortina (2013).

En algunos pocos casos sus reflexiones se diri-
gen al propio proceso de desarrollo de las acti-
vidades grupales, como en el siguiente ejemplo.

Fue claramente posible ver cémo los
hombres hablabamos (seguido y llenos
de confianza), incluso cuando lo que te-
niamos que decir no era demasiado perti-
nente o correcto. Las mujeres sin embar-
go eran mucho mas conscientes de lo que
estaban diciendo, planteando las cosas
de forma mas reflexiva y sin el impetu que
tienen las personas de las que se asume
siempre tienen razon. El ser parte del pri-
mer grupo me genera algo de vergiienza,
ya que solo me doy cuenta de estas cosas
mientras estoy hablando. De todas for-
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mas, el privilegio inherente a ser un hom-
bre blanco alto y sin discapacidades le da
cierta omnipresencia a este sentimiento.
(E1)

El trabajo en grupos también incide en la revision
de las propias actitudes o concepciones y en
ocasiones se vuelca en las bitacoras. Estas re-
flexiones son valiosas porque permiten explicitar
como los procesos deliberativos repercuten en
procesos reflexivos particulares. Si no contara-
mos con una herramienta como la bitacora, seria
muy dificil hacer visible este aspecto.

Yo estaba contento con mi pensamien-
to, el cual planteé en el juicio ciudadano,
pero en la segunda intervencion del pa-
nel ciudadano recibi una pregunta de un
compafiero que me dejé pensando. No
recuerdo la forma exacta, pero me inte-
rrogo sobre si no estaba siendo ingenuo
al pensar en el consumidor como alguien
que actua en libertad con plena conscien-
cia de sus acciones, pues él consideraba
que en realidad los consumidores acttan
como una masa ho critica que se mueve
en bloque por inercia. Claro, fue una pre-
gunta muy buena que me mandoé a pensar
a mi casa. ldealmente el consumidor po-
dria usar su sentido critico y su capacidad
de consumo para dirigir los mercados,
este uso democratico del consumo podria
traer consecuencias increibles en muchos
aspectos. (E8)

Algunos pasajes de las bitacoras relatan expe-
riencias similares a la expuesta en el fragmento
anterior. Las preguntas o el dialogo con sus pa-
res en los talleres funcionan como disparadores
para profundizar en la reflexion. La capacidad
de incorporar la retroalimentacién brindada en-
tre pares y utilizarla para confrontar y evaluar las
propias ideas, indicaria apertura a nuevas ideas
(Baron 1993).

Algunas bitacoras se refieren a las actividades
realizadas en funcion de juicios de valor, no nece-
sariamente evaluando al curso en si mismo sino
a cuan comodos o no se sintieron con las dinami-
cas realizadas. Especificamente, varios refieren
al juicio ciudadano.

Me gustaria reflexionar un poco acerca
de este gran taller partido en dos. Sien-
do sincera, al principio no le tenia tanta
fe. Si pensaba que iba a ser una actividad
interesante, y que iba a ser interesante
también defender una postura con la que
en principio no estaba de acuerdo. Sin
embargo, me sorprendié para bien. Pri-
mero que nada, y como reflexionamos en
el informe, fue muy interesante ver como
todos o al menos la gran mayoria de no-
sotros se metié de lleno en el papel, de-
fendiendo la postura que le correspondia
y dando conclusiones desde su lugar. Yo
misma me meti de lleno en el papel, y a
la hora de dar la conclusion, senti que la
que estaba hablando era una ambientalis-
ta, y no yo. Por otro lado, me movié cosas
que no pensé que me iba a mover. Al final
de la clase, hablando con un compafiero
de mi grupo, le dije algo asi como que no
podia creer como al principio yo estaba
en completo desacuerdo con la postura
que defendia (en contra de los OGM), y
como a lo largo de las dos instancias me
fui cuestionando cosas que hicieron que
al final no estuviera tan segura de cual
era mi opinién al respecto. Esto hizo que
una idea que vengo teniendo hace bas-
tante tiempo desde que comencé el curso
se afirmé atin més: en la Etica no es todo
blanco o negro, sino que existen grises,
matices, excepciones, circunstancias. Y
exactamente lo mismo pasa con la cien-
cia, y era de esperar, ya que Etica y cien-
cia no pueden separarse. (E14)

En el taller de microbioética realizamos
una simulacion de un Juicio ciudadano
sobre transgénicos. Aunque hubo dos
instancias de juicio, me quedé con ganas
de contestar o discutir algunos comenta-
rios o argumentos. Pero asi es un juicio
ciudadano; no se trata de intentar conven-
cer, sino de dar los mejores argumentos
e informacién desde cada mirada o pos-
tura, para que el panel ciudadano pueda
informarse y formar una opinién sobre el
tema o problema. Ademas, es la manera



Y en algunos casos minoritarios, a partir del mis-
mo tema se incluye revision de caracteristicas
personales y problematizaciones originales al

Jjusta de que cada panel tenga el mismo
tiempo para expresarse. Este taller, a mi
gusto uno de los mas lindos, me aporté
varias cosas. En primer lugar, pude tener
mas idea del tema transgénicos, tan con-
troversial e importante. Si bien tuve que
ponerme en el lugar del panel de Defensa
del Consumidor, me identifico con el pa-
nel ciudadano, en el sentido de que es-
cuchar todos los actores implicados con
sus respectivos argumentos enriquecio
mi informacién y reflexion sobre la temati-
ca. Por otro lado, el taller me enserio este
sistema de participaciéon ciudadana que
no conocia previamente. Me encantaria
participar de uno real. Por ultimo, fortale-
ci6 mi reflexion (un poco discutida en la
primera parte de esta bitacora) sobre lo
valioso de escuchar distintas opiniones y
discutir interdisciplinariamente. (E12)

respecto.

Hay muchas cosas que se podrian de-
cir sobre el juicio ciudadano. Tantas que
pensé en utilizar mis apuntes para guiar-
me y me sorprendié bastante porque las
cosas que habia anotado como puntos
débiles en la argumentacion o cosas que
podria “usar a mi favor” no eran cosas
que yo usaria como disparador para pro-
blematizar en la bitacora. Eran cosas que
un empresario usaria para defenderse y
seguro sonarian completamente creibles
porque no eran mentira, pero tampoco
eran completamente verdad. Y entonces
no me queda mas que preguntarme qué
tanto la realidad es lo que es y cuanto es
lo que queremos que sea; porque en ese
momento, metida en el personaje, todas
esas frases lucieron de una forma com-
pletamente distintas cuando volvi a verlas
con mis ojos. Tanto asi que ni siquiera
quiero usarlas. (E10)
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Finalmente, después de esta actividad® no
tengo una postura clara acerca del uso de
los organismos genéticamente modifica-
dos. Entonces, si parece haber sido tan
indtil la actividad ¢;por qué escribir una
seccion en la bitacora sobre esto? Bueno,
en realidad fue un disparador para mu-
chas preguntas interesantes. Si es verdad
que a nivel del contenido concreto quizas
no aproveché mucho la discusién, pero
el hecho de participar en si en un inter-
cambio con muchos actores (nunca mejor
dicho, porque tuvo un cierto tinte teatral
en el que cada grupo interpretaba una
posicion) involucrados me permitié iniciar
algunos cuestionamientos. En primer lu-
gar, me puse a pensar en este prejuicio de
Solo escuchar a las voces “autorizadas” de
los cientificos. ¢;Por qué limitarse a esto?
Este pensamiento viene en concordancia
con mi incipiente proceso de desidealiza-
cion del ambito académico que mostré
vagamente en una seccién anterior de la
bitacora cuando me referia a lo ingenuo
de mi postura en cuanto a que lo cientifico
sea exactamente lo bueno. (E8).

No sé cuando callarme. Normalmente,
si tengo algo para decir, solo lo digo. Y
creo que una cosa que todos deberiamos
aprender es que no importa que tan valio-
S0 0 bueno sea lo que tienes que decir si
no dejas el espacio para que los demas
puedan hacer lo mismo. No solo importa
que tan habil sea hablando, porque la co-
municacion y el intercambio con otros es
una cosa de ida y vuelta. (E10).

6. Discusion

La pregunta sobre los fines ultimos y aplicacio-
nes de la investigacion tecnocientifica cobra
importancia capital para evaluar distintos tipos

Refiere a la actividad de simulacro de Conferencia de consenso o Juicio Ciudadano sobre OGM.
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de respuestas. Adela Cortina y Emilio Martinez
(2001) lo plantean en forma muy ilustrativa: “los
cientificos son expertos en cuanto a medios para
conseguir determinados fines, pero en cuanto a
determinar la conveniencia en concretar unos fi-
nes u otros nadie es experto” (Cortina and Mar-
tinez 2001, p. 170). Esto evidencia el riesgo de
dejar las decisiones importantes respecto a los
fines ultimos de la actividad tecnocientifica en
manos de expertos, representantes politicos o
empresas trasnacionales. Y por eso es necesario
abrir un dialogo publico y abierto sobre fines y
sobre quiénes tienen derecho a decidir ya que, en
muchos de estos desarrollos tecnocientificos, los
ciudadanos en general, como afectados poten-
ciales, deberian ser considerados interlocutores
validos y ser asesorados por una pluralidad de
expertos (Lazaro et al. 2013).

Este es uno de los aspectos en los que se intenta
trabajar y profundizar en el Curso de Bioética y
Etica de la Investigacion y algunas bitacoras asi
lo reflejan.

Recapitulando lo expresado a lo largo de
toda la bitacora, me llamo la atencion la
presencia de un denominador comun en
distintas entradas. En este sentido, lo
reflexionado durante la totalidad del se-
mestre lleva a concluir que la actividad
cientifica tiene una clara capacidad trans-
formadora a mdultiples niveles. Con esto
quiero decir que la ciencia no solo genera
conocimiento y se relaciona con el desa-
rrollo de diversas tecnologias, sino que es
capaz tanto de favorecer la perpetuacion
de sistemas opresivos, asi como de pro-
piciar la formacion de sociedades justas
y equitativas. En este sentido, es verda-
deramente importante que los cientificos
sean conscientes de la responsabilidad
que implica investigar en ciencias e imple-
menten continuamente la reflexion critica
en torno a su actividad, siendo que esta
tiene la potencialidad de modificar la rea-
lidad que nos rodea. Cambiar la jerarquia
académica por una menos estructurada y
mas accesible para todas y todos, promo-
ver la participacion ciudadana en proce-
sos de investigacion, e investigar para dar

resolucioén a los problemas que afectan a
humanos y a otros seres en el diario vivir,
asi como asegurar el acceso de todos los
integrantes de la sociedad a informacion
de calidad y favorecer la insercién de mas
ciudadanos en la educacién terciaria, son
solo algunas de las acciones que pueden
impulsar los investigadores, en el intento
de materializar una sociedad menos frag-
mentada, con igualdad de oportunidades
y derechos, donde los esquemas de opre-
sién dejen de ser la norma. (E9)

En el contexto del trabajo en sus grupos interdis-
ciplinarios estables (en el ambito de los talleres
y de su interaccion a lo largo del curso) se tra-
baja en el cumplimiento de los rasgos de calidad
de una deliberacion. La deliberacion implica un
modo de comunicacién particular basado en la
argumentacion y respeto mutuo. Se consideran
claves algunas caracteristicas como el aprendi-
zaje a partir del intercambio de perspectivas de
diferentes actores en dialogo; la orientacion ha-
cia la solucion de los problemas o conflictos; la
oportunidad de explorar diversas perspectivas
emocionales y experiencias personales en un
contexto exento de competencia; y la posibilidad
de cambiar la propia posicion basado en la nueva
informacién, argumentos y perspectivas (Dryzek
2010).

Y la bitacora otorga el espacio de reflexion indivi-
dual sobre la experiencia deliberativa en si y tam-
bién sobre el tratamiento de controversias cienti-
fico-tecnoldgicas y sus dilemas éticos.

Durante el curso, muchas cosas me lleva-
ron a la misma idea: jqué importante es
reflexionar! jQué importante es pensar el
porqué de las cosas! Y no alcanza con la
auto-reflexioén, puesto que son las opinio-
nes opuestas las que mas nos aportan.
Si, eso creo. Que es con quienes opinan
lo opuesto a nosotros con quienes debe-
riamos charlar mas. (E12)

Es interesante destacar algunas consideraciones
presentes en las bitacoras sobre el propio curso,
sus componentes y objetivos, asi como la idea de
bioética que terminan manejando, ya que reflejan
en parte las metas del curso. Algunas de estas
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reflexiones revelan la importancia de la pregunta, no es bajo ningun concepto es neutra.
la duda y el debate como proceso fundamental (E17)

de la actividad cientifica. y ) ] )
También se vislumbra el manejo de concepciones

Es verdad que seguramente terminé el plurales, inter y transdisciplinarias de la bioética.

curso con mas dudas que con las que
comencé, pero de verdad creo que son
dudas que ningun cientifico, e incluso nin-
gun ciudadano deberia eludir. (E18)

Este curso, permitié que pudiera reflexio-
nar sobre la interconexion de mi disciplina
cientifica y mi propia formacién con la so-
ciedad, la politica y la ética, de una forma
argumentada. Y es aqui donde valorizo lo
hecho en esta bitacora, ya que aqui que-
dara plasmado en palabras lo que pude
procesar de cada interrogante planteada
a lo largo del semestre, ya sea por mi mis-

Es el momento de preguntarme ;qué es lo
que me dejo6 este curso? Sin duda aprendi
un montoén de contenidos, pero no es eso
lo mas valioso a mi entender. Si tengo que
elegir algunos mensajes sobre los apor-
tes principales que me llevo serian los si-
guientes: Es importante tratar los proble-
mas de forma holistica y no solo en par-
tes. Es importante pararse a reflexionar.
Es necesaria la reflexion en conjunto y no
solamente individual. Es necesaria la di-
versidad de miradas. Estas cuatro frases,
estan en verdad muy relacionadas. (E12)

mo, por los autores de las lecturas, los do-
centes 0 mis propios compafneros. La dis-
cusioén en clase y los debates realizados
a lo largo de los talleres, nos enriquecen
como futuros cientificos, en una profesién
que se alimenta del debate, la critica y los
consensos. (E19)

Una estudiante culmina su bitdcora con una
declaracién sobre el alcance de la bioética que
trasluce una original perspectiva de hilado de sus
reflexiones a lo largo del curso.

La bioética -podria considerarse- como
conocimiento transdisciplinario, de, para
y en la vida, como otra forma de hacer y
de producir conocimiento. Es decir, como
actividad cognitiva que, al romper con la
oposicién entre sujetos y objetos, entre
hechos y valores, no privilegia tnica y
exclusivamente el cémo funcionan las co-
sas, sino que integra tanto el agente de
ese conocimiento como la finalidad del
mismo. Si bien en su acepcion mas co-
mun la bioéticaes reducida a sus dimen-
siones practicas (comités de bioética) y
normativas, y asimilada al ambito exclusi-
vo de la clinica en muchas ocasiones, en
su acepcion “integral” se presenta como
una reflexién que va tomando impulso en
el estudio de las consecuencias del mo-

He intentado centrar mi escrito en las no-
tas que fui tomando sobre las dudas que
me iban asaltando durante las clases-de-
bate, cosa que, hasta ahora, por cierto,
no habia experimentado durante esta
carrera. Creo firmemente que ésta es la
manera, el abordaje de problemas y dile-
mas desde la inclusion del estudiante en
la dilematica, introducir sus opiniones en
las controversias que nos atanen a todos
dentro de la comunidad cientifica. (E7)

Y se suma en muchos casos la caracterizacion
de la propia actividad cientifica como no neutral
desde el punto de vista valorativo.

Me voy de este curso con la conviccion
de que, para un cientifico o cualquier pro-
fesional, es muy importante reflexionar
sobre sus acciones y como estas pueden
afectar a los demas. También me llevo el

delo de desarrollo cientifico-tecnolégico
para y sobre la vida en general, y desarro-
llando una reflexién critica sobre el acto
de conocer. (E7)

concepto de que la ciencia es un todo con
la sociedad que lo rodea, y quizas no sea
ni buena ni mala en si misma, pero lo que

Es interesante también mencionar algunos ejem-
plos de cémo los propios estudiantes evaluan la
herramienta bitacora. No sélo porque es una for-
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ma de evaluacion necesaria para su mejora, sino
porque algunos incorporan al hacerlo una evalua-
cion de sus propios logros y cambios asociados
a escribir la bitacora (en relacion con el proceso
reflexivo y su relacion con la escritura).

Pero si hay algo que sin dudas creo que
fue esencial y valioso en mi proceso, fue
la bitacora. No voy a mentir, al principio
me aburria el hecho de tener que escribir
reflexiones o cosas que iba viendo en el
curso. De hecho, sentia que no tenia mu-
cho sentido y que no me iba a aportar en
mucho. Para mi sorpresa, fue todo lo con-
trario. La bitacora fue de las cosas mas
importantes en todo este proceso que
realicé durante el curso, ya que de alguna
manera me forzo a reflexionar y cuestio-
narme acerca de muchas cosas que nun-
ca me habia cuestionado. (E14)

Me resulta muy interesante ver como mu-
chos conflictos o problemas se pueden
en algunos casos resumir o tomar desde
las definiciones, desde el lenguaje, herra-
mienta fundamental para nuestro desarro-
llo y también ver como dicha herramienta
y el conocimiento se relacionan (E11).

Durante la lectura de esta bitacora se pue-
den notar relaciones entre los distintos te-
mas sobre los cuales me expresé. Estas
relaciones no surgen después de plantear
los temas por separado, sino que, mien-
tras intento desarrollar una opinién sobre
algun concepto nacen nuevas preguntas,
ideas, contradicciones, etc. que generan
el nexo entre las distintas exposiciones.
(E16)

En este sentido es de destacar que la bitacora es
una de las motivaciones que expresan los estu-
diantes a la hora de elegir el curso de bioética. La
bitacora se ha convertido en un elemento impor-
tante para el equipo docente y también es perci-
bido como tal por los propios estudiantes.

Resulta relevante analizar los modos en que se
manifiestan los ejercicios de problematizacién en
las bitacoras. Posiblemente, la forma mas clara
de identificar los procesos que conducen a in-
terpelar o problematizar las visiones asumidas,
y transformarlas criticamente en problemas a in-
vestigar, sea a través de las preguntas que los
estudiantes formulan.

La funcionalidad de la pregunta no puede anali-
zarse aisladamente del discurso que la produce
o introduce. La pregunta juega un rol preponde-
rante como activador de diferentes procesos in-
volucrados en el aprendizaje. Las preguntas pue-
den favorecer, generar o fortalecer procesos de
alta complejidad cognitiva (Chin & Brown 2002;
Chin & Osborne 2008; Offerdahl and Montplaisir
2014; Aflalo 2018), como son la metacognicion, la
reflexiéon critica y la resolucién de problemas; de
esta forma contribuyen al desarrollo de compe-
tencias tales como el pensamiento critico (Mason
2014), la creatividad (Getzels & Csikszentmihalyi
1975; Penick 1996) y la ciudadania (Wilen 1985;
McCowan 2006).

Algunas preguntas encontradas en las bitacoras
muestran una evolucion del proceso reflexivo. En
ellos la pregunta oficia como disparador para el
uso de argumentos o desarrollos discursivos cada
vez mas abstractos. En este sentido, aparecen en
las bitacoras preguntas problematizadoras origi-
nales (de contenidos o de practicas). Algunas de
ellas identifican problemas subyacentes al tema
tratado, sin desarrollarlos en profundidad. Asi se
observa, por ejemplo, en las reflexiones sobre el
manejo de la informacion genética de E14: “;Qué
nos garantiza que el hecho de que una empre-
sa privada tenga acceso a nuestra informacién
genética no haga que la misma pueda utilizarse
con fines econémicos, en los que ninguno de no-
sotros se ve beneficiado?”. Otras, como se refleja
en el fragmento de E4, logran iniciar un proceso
de indagacion sobre los problemas identifica-
dos: “Ahora, que toda actividad inherentemente
humana sea moral, ¢significa que toda actividad
moral sea inherentemente humana?”; a partir de
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esta pregunta indaga sobre la moralidad en los
animales, recurriendo a autores vinculados con
esa area. Algunas preguntas permiten entrever
procesos de pensamiento critico: aquellas que
interpelan conceptos, autores o teorias; esto se
ilustra con las consideraciones de E7 a partir del
cuestionamiento a la determinacion de bienestar
del utilitarismo: “;Quiénes decidimos lo que debe
ser el bienestar y bajo qué argumentos?”. Incluso
algunas, en un plano mas autorreflexivo, inter-
pelan sus propias actitudes, creencias o precon-
ceptos. Ejemplo de ello son las reflexiones de E8
a partir del cuestionamiento y analisis sobre su
propia ingesta de carne y los motivos por los que
lo hace a pesar de la extrafieza o la duda moral
que lo interpela. Este ultimo tipo de pregunta es
el que mejor permite vislumbrar procesos meta-
cognitivos.

Quizas sea en cursos de ética en los que mas se
precise de herramientas que potencien y colabo-
ren con los procesos de estimulo del pensamien-
to critico y la metacognicion. El estimulo a la me-
tacognicion es sumamente valioso para optimizar
los procesos de aprendizaje en general, pero es-
pecificamente para colaborar en el desarrollo de
habilidades de razonamiento ético que permitan
esclarecer ideas, precisar conceptos, distinguir
criterios acerca de qué conductas son justas y
cuales no (Rhee & Sternberg 2011:167). En ese
sentido vale la pena volver a las bitacoras para
ilustrar sus potencialidades para lograrlo.

Cuando llega el momento de confrontar
con uno mismo, todas las ideas, filosofia

haber tenido una creencia y que el valor
que uno puede tener viene de la busque-
da genuina de una respuesta (no nece-
sariamente de cual sea esta). No sé qué
tanto valor puede tener esto, pero siento
que es necesario reiterar esto a la gen-
te. Incluso si solamente se lo piensa para
que la gente no se retracte a esa cueva
de tribus inmutables donde el cambiar de
idea es tabu. (E1)

La leccién que me llevo es no menor, me
he dado cuenta de que somos seres mu-
cho mas irracionales de lo que hubiera
estado dispuesto a aceptar en otros mo-
mentos de mi vida. ;Por qué digo esto?
Siempre crei que uno podia justificar la
moral en un sistema racional que tuviera
como objetivo asegurar el bienestar de to-
dos los participantes, algo asi como bus-
car una estrategia 6ptima en el juego de la
vida para alcanzar el equilibrio de Nash...
Cuando pensaba en esto de si es moral
matar a un animal para comerlo, aunque
no se tenga necesidad real para hacerlo,
observé que si soy honesto conmigo mis-
mo las Unicas razones validas que tengo
para mantenerme en mi postura inicial
son: porque si, porque me gusta la carne,
o porque no me importa. Sin lugar a dudas
no son planteamientos del todo racionales
y esto me llevé a terminar de entender que
en realidad actuamos la mayor parte del
tiempo por costumbre o emotividad. (E8)

y posturas éticas se esfumaron, dejando
atras el refugio de la familiaridad. Esto es
entendible en retrospectiva, es un meca-
nismo de defensa. Tiene sentido querer
conservar la idea que uno tiene de si mis-
mo, no sélo como un agente moral, sino
como un ser que con la moral correcta.
Es parte de la identidad que uno forma.
Este es un problema que realmente no sé
como resolver. Tal vez la respuesta sea
progresivamente ir haciendo ejercicios
morales (como debatir por una postura en
la que uno no cree) hasta egjercitar la ca-
pacidad de la mente para comprender la
idea de que uno no es malo o bueno por

Moon (2006) menciona que un cuaderno de
aprendizaje debe demostrar calidad en una serie
de elementos entre los cuales destaca la hones-
tidad y autoevaluacién, asi como la capacidad de
revisar las propias ideas. El fragmento anterior
es un claro ejemplo de un proceso de revisién
sincero y detallado sobre la propia postura del
estudiante. Su originalidad, sin embargo, no ra-
dica uUnicamente en su capacidad de transmitir
un discurso sincero. El estudiante no se limita a
la exposicion de sus ideas ni tampoco a buscar
modificar las mismas para adecuarlas a un con-
tenido. Trasciende la evaluacién concreta de la
situacion o problema y traslada la reflexion desde
la dimensioén individual a la colectiva.
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Luego de relatar detalladamente la diseccion de
un ratén que realiz6 en el marco de un curso, otro
estudiante escribe en su bitacora

Voy a mi casa, no puedo contarle a nadie
mi experiencia. Mi pareja no quiere oirlo
porque le revuelve el estbmago todo lo
que tenga que ver con visceras y 6rganos
(el hecho de ser un ratén no le es dema-
siado relevante). Tampoco puedo contarle
a mi suegra ya que no le gusta demasiado
la tematica. Me quedo sentado, sin saber
qué pensar o qué sentir. Nada pasa, ni
hay castigo ni hay recompensa. El actuar
moralmente, o no, en esta situacion soélo
me importa a mi. Entonces lo entiendo,
entiendo por qué soy tan vocal con algu-
nas causas y no con otras. Yo veo actos
de violencia de género todos los dias y sé
que otras personas van a verse afectadas
y van a verme de forma distinta en funcién
de mi postura. Ese es el gran motivador:
el sentido de justicia solamente me lleva a
tener culpa y ansiedad. Es el tener otras
personas que me juzguen lo que me lleva
a actuar. Si esto habla de la importancia
de las acciones colectivas y del hablar,
aunque nadie te escuche, o del poder de
la inercia en la actitud humana, no lo sé.
Pero definitivamente voy a sequir digirien-
do esta experiencia por un buen tiempo.
(E1)

Este fragmento ejemplifica las habilidades que
Nussbaum sefala como indispensables para que
las personas se formen como ciudadanos sen-
sibles del mundo: que sean capaces de realizar
un examen critico de si mismos y de “verse” en
vinculo con los demas (Nussbaum 1997). Esto
estimularia, segun la autora (y en consonancia
con la pedagogia socratica), que las personas
puedan razonar y argumentar bien por si mismas,
que comprendan la diferencia entre argumentos
I6gicamente validos y no validos y que distingan
entre la légica de un argumento y la verdad de su
premisa (Nussbaum 1997: 35-36).

Entre las dificultades a las que se enfrentan los
estudiantes de carreras cientificas al desempe-
fiarse en tareas relacionadas a las ramas de la
filosofia, Gooday (2007) destaca especialmente
los problemas relacionados a la escritura de en-
sayos. Muchos estudiantes muestran dificultades
a la hora de escribir ensayos reflexivos. Esta difi-
cultad puede llevar incluso a que “no desarrollen
adecuadamente el pensamiento critico, analisis y
evaluacion, y puedan ser incapaces de construir
una discusion” (Johnson 2010:201).

Lo planteado por Gooday se constata en el desa-
rrollo de las bitacoras. Incluso, en algunos casos,
se encuentra explicitado de alguna manera por
los estudiantes en sus bitacoras.

Podria decir que esa aparente distancia
entre los estudiantes de ciencias de la na-
turaleza y cursos como el de bioética es
resultado de la adquisicién de ciertos pre-
Juicios respecto a las areas de estudio de
la filosofia, ya sea por malas experiencias
en épocas liceales o por la falsa creencia
de que la filosofia es para algunos pocos.
Quizas se debe a las metodologias de la
ensefianza a las que fuimos acostumbra-
dos, en las que el cuestionamiento y la in-
terpelacion no siempre son promovidos o
priorizados. (E9)

Cabe destacar que la mayoria de las bitacoras
incurren en aspectos descriptivos ya que, entre
otras cosas, la descripcion no se desalienta en
la medida en que puede servirles de sintesis de
estudio. Algunas no pasan de lo expositivo (ca-
tegorizadas como no encaminadas), y podrian
caracterizarse como “escritura descriptiva” si-
guiendo a Hatton and Smith (1995): aquella en la
que no aparecen discusiones ni exposiciones de
visiones personales criticas. A partir de esa base
se registran diferentes formas de enriquecer la
reflexion que muestran niveles de complejidad
creciente.

Un primer nivel de complejidad podria identificar-
se como “reflexién descriptiva” de acuerdo con



Hatton and Smith (1995): el texto es predomi-
nantemente descriptivo, pero aparecen algunos
elementos que denotan consideraciones un poco
mas profundas. Este nivel puede asociarse a su
vez con los tres primeros estados del mapa de
representacion del aprendizaje que plantea Moon
(1999b): en un primer estado el estudiante mues-
tra que cierto tema es de su interés y lo vincula
con algun incidente o experiencia concreta; en
el siguiente estado busca conocer un poco mas
sobre el tema de interés; y continuando hacia un
tercer estado, el nuevo material es asimilado por
el estudiante, quien hace preguntas y conecta
ideas. En definitiva, en este primer nivel de com-
plejidad se manifiestan elementos descriptivos
pero que contienen un esfuerzo de apropiacion y
establecimiento de vinculos pertinentes con pro-
blemas, conceptos o situaciones concretas.

Un segundo nivel de complejidad se establece
cuando el estudiante realiza un trabajo de distan-
ciamiento respecto a la propia experiencia (o al
contenido original que se esta describiendo) con
la finalidad de crear nuevo significado Seria un
estado que se acerca a lo que Moon (1999b) de-
nomina “trabajando con el significado” o Hatton
and Smith (1995) llaman “reflexion dialégica”.

Finalmente, algunas bitacoras de las analizadas
aqui alcanzan niveles de reflexion, metacognicién
y problematizacién que se nutren de los procesos
de discusioén grupal y demuestran una apropia-
cion del propio proceso de aprendizaje que per-
mite a los estudiantes una orientacién personal
del mismo. La presencia de estos elementos indi-
caria, segun Hatton y Smith (1995), una “reflexién
critica”, o bien un “aprendizaje transformador” al
decir de Moon (1999b). Aproximadamente un
cuarto de las bitacoras, afio a afio, alcanzan es-
tos niveles de reflexion.

El desafio de “los %" restantes no debe desesti-
mular el uso de la herramienta. La bitacora puede
estimular el proceso que lleve a cada estudiante
a potenciar sus capacidades reflexivas ya que el
proceso de su escritura favorece las condiciones
de aprendizaje. Como Moon plantea (1999a), los
diarios de aprendizaje generan un espacio en el
que los estudiantes pueden pensar, una oportu-
nidad de ordenar el pensamiento y darle sentido
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a su propio proceso de aprendizaje, utilizando el
lenguaje del pensamiento. Los siguientes frag-
mentos demuestran ese esfuerzo.

Antes de realizar el curso pensé que no
iba a poder reflexionar ni escribir en mi bi-
tacora sobre ello, pero si, lo logré, y me
encontré con que tenia mas para reflexio-
nar de lo que yo pensaba. Aprendi la im-
portancia de reflexionar acerca de todo, y
que no solamente hay aceptar las cosas
“porque asi son”, tenemos que cuestio-
narnos sobre todo. (E20)

La bitacora fue de las cosas mas impor-
tantes en todo este proceso que realicé
durante el curso, ya que de alguna mane-
ra me forzo a reflexionar y cuestionarme
acerca de muchas cosas que nunca antes
me habia cuestionado. (E14)

Por otra parte, la evaluacion de la bitacora es
un tema desafiante que registra distintos puntos
de vista.  Puede emplearse la bitacora como un
instrumento de evaluacion sumativa, en el senti-
do de una herramienta de calificacion? ¢lInhibe
los procesos reflexivos el saberse observados y
calificados? Boud (2001) sefiala que existe una
tensién entre la reflexion y la evaluacion. Y, como
plantea Moon (2010), la evaluacion de los diarios
de aprendizaje, puede tener efectos en cémo los
estudiantes los escriben y sobre lo que plasman
alli.

El marco pedagdgico del aprendizaje reflexivo es
consistente con una concepcidén constructivista
de la evaluacion, esto es, entendida como un pro-
ceso continuo en donde el estudiante tiene una
participacion activa. Esta evaluacién esta integra-
da a los procesos de aprendizaje y su finalidad
es predominantemente formativa (Alvarez Mén-
dez 2001). El concepto de “evaluacion formativa”
fue introducido por Scriven (1967) para referir a
aquellas actividades de evaluacion orientadas
a obtener informacién del proceso de ensefian-
za-aprendizaje mientras éste se desarrolla, con
el objetivo de poder mejorarlo. En este sentido,
la evaluacion formativa no es meramente una he-
rramienta de calificacion o control para el docen-
te, sino una estrategia dinamica que brinda al es-
tudiante elementos que le facilitan el proceso de
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reestructuraciéon de conocimientos que va reali-
zando a lo largo de su aprendizaje. El objetivo de
las evaluaciones formativas es, entonces, facilitar
el aprendizaje, y no solamente medirlo (Alvarez
Méndez 2001). La “evaluacion sumativa”, por el
contrario, es aquella dirigida a medir, calificar o
acreditar que el estudiante alcanza ciertos logros
al finalizar su proceso de aprendizaje.

El equipo docente del curso (y autoras de este
trabajo) considera que, en base a las considera-
ciones previas, la evaluacion de las bitacoras es
fundamental en un sentido predominantemente
formativo, pero también sumativo. Se requiere
de una estrategia que no se base en las tradicio-
nales formas de evaluacién sumativas, sino que
oriente al estudiante en su proceso a partir de
una consigna desestructurada, pero con criterios
de evaluacion claros, transparentes y acordados.
En el curso se toman en cuenta como criterios de
evaluacion la claridad conceptual y argumental
de las bitacoras, la comprension y manejo de las
tematicas tratadas (incluidos los desafios, contro-
versias, dificultades, entre otros), la incorporacion
de reflexiones personales que demuestran su es-
fuerzo en integrar y darle significado a los temas
tratados (incluyendo dudas, cuestionamientos,
indagaciones personales), la capacidad para pro-
blematizar y cuestionar los aspectos dilematicos
de los temas tratados y el didlogo que logran
con su propio proceso de aprendizaje. Teniendo
en cuenta lo anterior se les realiza, a mitad del
curso, una devolucion colectiva explicando esos
criterios a partir de la categorizacién de sus bi-
tacoras como Muy Bien Encaminada (MBE), En-
caminada (E) o No Encaminada (NE). La version
final de la bitacora es calificada, a partir de las
mejoras incorporadas, traduciendo las categorias
anteriormente citadas al sistema habitual.

La evaluacion de las bitacoras contiene por tan-
to un componente formativo inicial, mediante el
cual, a través de una retroalimentacion en forma
de juicio, se busca reorientar al estudiante en el
camino necesario para que él mismo logre me-
jorar su proceso reflexivo. Pero, ademas, la eva-
luacion formativa se combina con una evaluacién
final sumativa, puesto que no solamente se eva-
lua el proceso, sino que también se califica el
producto final y contribuye a la acreditacion del

curso. Este caracter sumativo de la evaluacién
fortalece el proceso de aprendizaje en tanto crea
un incentivo para que el estudiante incorpore las
devoluciones recibidas e invierta energia en me-
jorar el proceso de elaboracién de la bitacora. De
alguna manera, la participacion explicita en la ca-
lificacion final del curso le otorga a la actividad
de escritura de la bitacora una importancia que
no seria tan clara si se tratara de una actividad
sin calificacion. El siguiente fragmento ofrece la
mirada de un estudiante al respecto.

Epilogo: Sé que muchas frases, ideas y
comentarios se me quedan en el tintero, y
a esta pluma y a este teclado les encan-
taria seguir tatuando el papel (aunque sea
virtual), expresando mis opiniones al res-
pecto...De todas maneras les agradezco
por la oportunidad que nos brindan a to-
dos de expresarnos por este medio y por
obligarnos a zarpar en esta aventura de
escribir lo que uno piensa. Gracias ade-
mas por tomarse el tiempo de leer esta y
cada una de las bitacoras. (E2)

En términos de evaluacién de pensamiento criti-
Co y procesos metacognitivos, aun reconociendo
los posibles sesgos y el desafio que presenta la
llegada a acuerdos entre docentes, se registra
una preferencia por parte de los investigadores
por el uso de instrumentos menos estructurados
(como las preguntas abiertas, ensayos, monogra-
fias, discusiones grupales, entre otros) (Ku 2009).
Los procesos de evaluaciones sistematicas,
construidos a partir de la discusién y el consenso
entre docentes, tienen la potencialidad de gene-
rar herramientas de uso docente de alta calidad
(Wilson and Sloane 2000). La estrategia descrita
en este trabajo, que se ha mantenido en las dife-
rentes ediciones del curso, ha permitido que el
nivel de consenso docente vaya consolidandose
y se dibuje una imagen compartida que permite
dar cuenta del “cémo se ve” un proceso reflexivo
critico valioso y una auto-reflexién del propio pro-
ceso de aprendizaje.

La ensenanza de la bioética, en el marco de una
propuesta pedagogica de aprendizaje integral y



reflexivo, tiene como objetivo la promocion de
habilidades asociadas al pensamiento critico y
la practica deliberativa, orientadas a la compren-
sion, compromiso, analisis y toma de decisiones
frente a problemas éticos complejos. En este
contexto, requiere la implementacion de estrate-
gias didacticas que promuevan la metacognicién,
la sensibilidad frente a los problemas abordados
y la creatividad. La bitacora permite desarrollar
estos aspectos.

La lectura de las bitacoras de los estudiantes
del Curso de Bioética en la Facultad de Ciencias
(UdelaR) muestra que esta herramienta potencia
procesos reflexivos y autorreflexivos complejos
en los que se manifiesta, de forma integrada, el
desarrollo de habilidades tales como el analisis,
la sintesis la abstraccion, la argumentacion y la
problematizacion. Los estudiantes de bioética,
cada uno con su estilo, sus intereses, sus expec-
tativas, y preconceptos, encuentran en la bitaco-
ra un medio desestructurado para reordenar sus
pensamientos e integrar los conceptos apren-
didos de diversas formas, expresandose con
creatividad y compromiso. De esta manera, las
lecturas y discusiones trabajadas en el curso no
quedan aisladas en un cuerpo tedrico curricular,
sino que son usadas para interpelar e interpelar-
se. Para quienes no se sienten tan comodos con
la oralidad, incluso, la bitacora es el instrumento
que les permite continuar dialogando y desarro-
llando su punto de vista personal sobre lo discu-
tido en clase.

El Curso de Bioética se propone aportar elemen-
tos para la problematizacion y reflexién ética y
social sobre el alcance e impacto de la actividad
cientifico-tecnolégica, en el entendido de que es-
tas “herramientas” (habilidades o capacidades)
son cruciales para la formacion y el desempefio
critico y reflexivo de los estudiantes y futuros pro-
fesionales.

Asi como los capitanes de los barcos acudian a
las bitacoras para revisar las decisiones toma-
das a la luz de lo acontecido, los estudiantes de
bioética demuestran que pueden utilizar esta he-
rramienta para registrar sus propios procesos de
navegacién a través de una materia que los in-
terpela. Ademas de identificar dilemas éticos, en-
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contrarse o (reencontrarse) con su propia voz re-
flexiva, apelar a ella para deliberar y fundamentar
con otros en un marco de tolerancia, demuestra
ser util para estimular también el reconocimiento
del propio proceso de aprendizaje. El fragmen-
to del acapite de este articulo lo refleja: a pesar
de la incomodidad por abandonar las certezas
y “problematizar tantas cosas”, el estudiante se
anima a “salir de la cueva” para sentirse “intelec-
tualmente mas honesto” y para “mejorarme a mi
mismo”.

La metafora también es ilustrativa en otro senti-
do. En una Facultad de Ciencias el viaje por una
materia vinculada a la ética es un viaje exdtico.
Las bitacoras pueden colaborar para que el inte-
rés sea, al decir de Nussbaum (1997), mayor al
de un “turista casual”.
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Vulnerabilidad como referencia para la enseianza

de bioética en América Latina y el Caribe

Vulnerability for Reference for the Teaching

of Bioethics in Latin America and the Caribbean

Thiago Rocha da Cunha*

Resumen

Este trabajo tiene como objetivo proponer el concepto de vulnerabilidad como punto de referencia
para la ensefianza de la bioética en América Latina y el Caribe. Para ello, recuperaré publicaciones
de mi coautoria en las que he investigado el marco de vulnerabilidad. En seguida, abordaré las
condiciones de legitimidad para proponer y aceptar una agenda internacional para la ensefianza de
la bioética en la region. Finalmente, indicaré algunos enfoques para la elaboracién de una curricula
de bioética latinoamericana basado en la consideracion critica de la vulnerabilidad en sus diferentes
dimensiones y aplicabilidad.

Palabras clave: vulnerabilidad, bioética, ensefianza, aprendizaje, curricula

Resumo

O objetivo deste trabalho é propor o conceito de vulnerabilidade como ponto de referéncia para a
educacgdo em bioética na América Latina e no Caribe. Para esse fim, recuperarei trabalhos de minha
coautoria em que investiguei 0 marco da vulnerabilidade. Em seguida, abordarei as condigbes de
legitimidade para propor e aceitar uma agenda internacional para o ensino de bioética na regido.
Por fim, indicarei algumas abordagens para a composi¢cdo de um curriculo latino-americano de
bioética com base em uma consideracgao critica da vulnerabilidade em suas diferentes dimensoes
e aplicabilidade.

Palavras-chave: vulnerabilidade, bioética, ensino, aprendizagem, curriculo

Abstract

This papers aims to propose the concept of vulnerability as a point of reference for the teaching
of bioethics in Latin America and the Caribbean. For that, | will retrieve previus works from my
co-authorship in which | have investigated the differents frameworks of vulnerability. In sequence,
| will address the conditions of legitimacy to propose and accept an international agenda for the
teaching of bioethics in the region. Finally, | will indicate some approaches for the composition of a
Latin American Bioethics curriculum based on a critical consideration of vulnerability in its different
dimensions and applicability.

Keywords: vulnerability, bioethics, teaching, learning, curriculum
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Determinaciones geopoliticas del

concepto de vulnerabilidad en
bioética

En un articulo publicado en 2017, titulado “Vul-
nerability: a key principle for global bioethics?”,
investigué como es que la vulnerabilidad es com-
prendida de manera distinta entre las diferentes
regiones geograficas del planeta, sefialando que
en todas estas comprensiones hay una aborda-
je comun al significado etimolégico de la palabra
“vulnerabilidad” (que se refiere al latin vulnus /
herida) y que siempre se refiere a la posibilidad,
susceptibilidad o fragilidad ante un riesgo de
dafno (Cunha & Garrafa 2016).

Demostré que la similitud se encuentra solo en
las bases etimoldgicas de la palabra, y que de-
pendiendo de los contextos geopoliticos en los
que se desarrolla la bioética, el concepto de vul-
nerabilidad se expresa de diferentes maneras.
En la perspectiva estadounidense, por ejemplo,
la vulnerabilidad puede usarse esencialmente en
relacion con el principio de autonomia: vulnera-
ble se refiere a un individuo o un grupo que no
puede defender o decidir autbnomamente sobre
sus propios intereses. En funcién de esa caracte-
ristica contingencial, la vulnerabilidad se podria
superar aplicando un proceso de consentimiento
legitimo que preservase la autonomia en la deci-
sion (Belmont Report 1978; Beauchamp & Chil-
dress 2013).

Desde una perspectiva europea de la bioética, la
vulnerabilidad no se entiende como una situacion
provisoria, sino como una condicion existencial
insuperable: vulnerable es todo ser vivo, porque
todos estan sujetos a los sufrimientos que son
intrinsecos al hecho de existir y estar vivo. En
didlogo con la larga tradicidn filosofica de esa
region, la bioética europea reconoce en los se-
res humanos una expresiéon muy especial de la
vulnerabilidad, ya que estos, conscientes de su
finitud, su muerte y la continua necesidad de re-
conocimiento por parte del otro, presentan una
forma ontoldgica de vulnerabilidad.
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Es decir, la vulnerabilidad seria un componente
de la naturaleza humana y, por esa razén, segun
diferentes autores de la regién europea, como
Solbakk (2011) y ten Have (2014), esta podria
definirse como un supuesto ético universal. Sin
embargo, estos autores también reconocen que
la vulnerabilidad se puede expresar en contextos
particulares, lo que requiere acciones de protec-
cioén especificas para grupos especialmente vul-
nerables. En este ultimo sentido, la bioética euro-
pea, como la bioética latinoamericana, se aproxi-
ma a los marcos de vulnerabilidad descritos en la
Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos (UNESCO 2005), que plantea el reco-
nocimiento de la base universal de la vulnerabili-
dad, al mismo tiempo que defiende la considera-
cion de las especificidades de las contingencias
de vulnerabilidad que se expresan localmente.

En la investigacion mencionada anteriormente,
traté de identificar como es desarrollado el con-
cepto de vulnerabilidad en la bioética africana y
asiatica y, a pesar de todas las dificultades para
caracterizar, por un lado, un continente africano
con produccion insuficiente de bioética autdcto-
na, y, por otro lado, un continente grande y diver-
so como el asiatico, fue posible establecer una
base de identidad minima para comprender la
vulnerabilidad en estas regiones (Cunha & Ga-
rrafa 2016).

En la bioética africana, Behrens (2013), por ejem-
plo, propone una bioética basada en la tradicion
del pensamiento Ubuntu. El autor explica que
este pensamiento africano incluye un conjunto de
valores y practicas compartidos por los diferentes
pueblos del continente, especialmente desde su
parte subsahariana, cuya base es la compren-
sion del atributo de “personalidad” a partir de la
relacion armoénica entre un individuo y su colec-
tividad. Gbadegesin (1993), a su vez, defendio
la construccion de una bioética africana basada
en la tradicién religiosa de los “Yoruba”. A par-
tir de ella seria posible identificar una dimension
normativa para la bioética desde la compren-
sion particular de la relacion entre la persona y
el cuerpo, siempre establecida en la integracién
entre elementos fisicos / psiquicos / espirituales



de los individuos, constituidos en y por sus comu-
nidades.

En la literatura asiatica, se encontré una variedad
de producciones de bioética que tratan directa o
indirectamente el tema de la vulnerabilidad pero,
dada la diversidad cultural, religiosa y poblacional
que atraviesa el continente, no fue posible esta-
blecer una identidad comun tan nitida acerca del
concepto de vulnerabilidad (y de la propia bioé-
tica) como los encontrados en otros continen-
tes. Es importante destacar, sin embargo, que
hay una critica comun en algunos de los autores
asiaticos respecto a la comprension individualista
de la bioética occidental, frente a una tradicion
oriental mayormente guiada por valores familia-
res u holisticos (De castro 1999; Tai & Lin 2001;
Pembroje 2009).

Vulnerabilidad en la bioética

producida en América Latina y el
Caribe

En este tépico, dedicaré un poco mas de atencion
al analisis de la vulnerabilidad en la bioética lati-
noamericana, ya que el objetivo principal del ca-
pitulo es presentar algunos elementos para que
la vulnerabilidad sea incorporada a proyectos y
procesos de ensefianza y aprendizaje de bioética
en la region.

Mainetti (2010), dividié la historia de la bioética
en América Latina en tres etapas: recepcion, asi-
milacién y recreacién. La primera corresponde a
la década de 1970, periodo en el que la bioética
fue ‘trasplantada’ de los Estados Unidos. La se-
gunda - 1980 - se refiere al momento de su ins-
titucionalizacién en la region. La tercera y actual
se caracteriza por la fase de recreacion, cuando,
después del fin de las dictaduras en estos dos
subcontinentes, la bioética latinoamericana ad-
quirié su propia identidad. Segun el autor, el he-
cho de que Estados Unidos apoy6 directamente
a la mayoria de los golpes militares en la regién
contribuyé para que en ella la bioética pudiera
caracterizarse “mas como un movimiento politico
0 movimiento de reforma social, que como una
disciplina académica restringida al dominio de
cuidados de la salud” (Mainetti 2010:25).
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De hecho, el Diccionario Latinoamericano de
Bioética (Tealdi 2008) afirma que la llamada
“bioética critica latino-americana” es reconoci-
da precisamente porque tiene en cuenta, en el
andlisis de conflictos bioéticos, los procesos
histéricos y las relaciones de poder que tienen
repercusiones en las desigualdades sociales y
colectivas, como pobreza, inequidad, explotacion
social y / o ambiental, etc. Esta caracteristica se
puede encontrar en Garrafa & Prado (2001), por
ejemplo, quienes consideraron que la vulnerabi-
lidad “abarca diferentes formas de exclusion de
grupos poblacionales de aquellos hechos o bene-
ficios que pueden estar ocurriendo en el proceso
de desarrollo mundial”. Los mismos autores, al
analizar la aplicacion de la expresion al campo
de la ética en la investigacion con seres huma-
nos, entendieron el adjetivo vulnerable como “el
lado mas débil de un tema o problema” o “el punto
por el cual alguien puede ser atacado, dafiado o
herido”, lo que los llevé a su interpretacién dentro
de un contexto de “fragilidad, desproteccion, des-
ventaja, incluso impotencia o abandono” (Garrafa
& Prado 2001:1491).

En esta linea de pensamiento critico y autécto-
no, Schramm (2006) propuso una distincién entre
los conceptos de “vulnerabilidad”, “vulnerados y”
“vulneracion”. Esto se debe a que, segun el au-
tor, la vulnerabilidad, o el sujeto vulnerable, sigue
siendo un “poder ser”, en la medida en que esta
en una dimensién de la “posibilidad”, mientras
que el sujeto vulnerado refiere al “acto”, a un pro-
pio ser dafiado. Es decir, todos los seres vivos
son susceptibles de lesiones y dafios (todos son
vulnerables), pero solo aquellos que de hecho
estan heridos pueden considerarse “vulnerados”.
Schramm definio el paso del poder ser a la accion
(de lo vulnerable a lo vulnerado) como “proceso
de vulneracion”. Kottow (2004), en una corriente
tedrica similar, habia tratado de politizar la dife-
rencia entre vulnerabilidad como condicién onto-
I6égica y vulnerabilidad como situacion contingen-
te. Denominé a esta ultima “susceptibilidad”, que
se caracterizaria como una situacion social pro-
ducida, que amenaza a ciertos grupos y que jus-
tifica las acciones de proteccion de los estados.

105



106

También considerando las implicancias politicas
de la reflexion bioética, Lorenzo (2006) sefalo
la necesidad de considerar las influencias de la
“vulnerabilidad social” en la investigacion clinica,
entendiéndola como los “limites de la autode-
terminacion y la mayor exposicion a los riesgos
creados por una situacion de exclusion social”. El
mismo autor, junto con Garrafa, Solbakk y Vidal
(2010), advirtié sobre la necesidad de medidas de
proteccidon especificas para los participantes de
la investigacion en paises periféricos, demostran-
do cémo la vulnerabilidad social produce ciertos
“riesgos ocultos” que no pueden ser identificados
por evaluaciones tradicionales de la ética de la
investigacion.

Nascimento (2010), por otro lado, consideré que
incluso en la bioética latinoamericana la vulne-
rabilidad se ha utilizado de manera inapropiada
cuando se trata de caracterizar con ella a un “su-
jeto abstracto™, lo que hace imposible identificar
efectivamente los conflictos que involucra el con-
cepto. Por esta razoén, este autor argumenté que
es esencial caracterizar al sujeto “vulnerable”,
cuya ubicacién en la sociedad casi siempre es-
tara en una situacion de fragilidad o exclusion en
relacion con el patron de poder “colonial”’. Este
poder ha mantenido el sistema mundial estructu-
rado desde el principio de la modernidad, a saber:
el sujeto vulnerable, histéricamente es aquel que
se encuentra por debajo de los privilegios y po-
deres del hombre vardn, blanco, euroamericano,
cristiano, propietario joven / adulto, heterosexual,
etc. En un trabajo posterior, en asociacion con
Martorell (2013), el mismo autor consideré que
no todos los individuos y grupos son igualmen-
te susceptibles a los efectos de la jerarquizacion
colonial, pero que es importante considerar que,
en general, “el proceso de vulnerabilidad resulta
en la intersecciéon de factores de vulnerabilidad”
(Nascimento & Martorell 2013: 425).

Estos estudios indican que en el contexto de la
bioética latinoamericana el concepto de vulne-
rabilidad esta fuertemente relacionado con la
dimension “social” y “politica” de los conflictos
morales, donde las diferencias socioeconémicas
entre los sectores de la poblaciéon son marcado-
res de exclusion y diversas formas de violencia.
Esto influye principalmente en las practicas rela-

cionadas con el control ético de la investigaciéon
en seres humanos y cuestiones relacionadas con
el acceso a la salud.

Vulnerabilidad moral en el contexto

de la bioética producida en
América Latina

En otra investigacién propia, problematizamos
una forma muy especifica de vulnerabilidad que
se expresa mas alld de las contingencias del
consentimiento, como apunta la bioética esta-
dounidense, de los fundamentos ontoldgicos o
metafisicos, como destaca la bioética europea,
o de los puros condicionantes socioecondmicos,
como defiende la mayoria de los estudios latinoa-
mericanos, y que estaria mas cerca de la propia
dimension cultural de la moralidad. A esta expre-
sion de la vulnerabilidad, la denominamos “vul-
nerabilidad moral” (Sanches, Mannes & Cunha
2018).

Esta propuesta conceptual parte de la premisa
de que la vulnerabilidad existencial y social no
son suficientes para comprender ciertas situacio-
nes de discriminacion y exclusion a las que estan
sometidas algunas personas y grupos sociales.
Nos referimos especificamente a escenarios en
los que la vulnerabilidad se basa en elementos
abiertamente morales, culturales o tedricos, v,
por lo tanto, son defendidos explicitamente por
un grupo moral hegemaonico.

Desde esta perspectiva, la vulnerabilidad exis-
tencial no es suficiente para definir los conflictos
de la bioética, ya que ignora importantes facto-
res morales que caracterizan las circunstancias
particulares de vulneracion. Por otro lado, la di-
mension social no permite comprender todos los
mecanismos de exclusion de personas y grupos,
ya que existen formas de vulnerabilidad que se
producen mas alla del perfil socioeconémico. En
este sentido, podemos dar el ejemplo de las per-
sonas LGBTI, o de las mujeres, que viven en lu-
gares con fuerte discriminacion, persecucion y/o
exclusion de derechos. En tales casos, indepen-
dientemente de la situacion social y econdémica,
todas las personas que no se ajusten al estandar



considerado normal por la sociedad seran vulne-
rables a la persecucién y la exclusion.

Otro ejemplo de vulnerabilidad moral se puede
encontrar en una encuesta que dirigi, hace algu-
nos anos, a profesionales de la salud que traba-
jan en un Hospital en Brasilia (Brasil) que realiza
procedimientos de aborto previstos por la ley.
Descubrimos que, ademas de las mujeres, los
profesionales que asisten a este servicio tienden
a ser juzgados y estigmatizados por sus pares
por llevar a cabo un procedimiento que la mayo-
ria de la poblacién brasilefia considera objetable
(Rocha et. al 2015).

Por lo tanto, basado en el concepto de “vulne-
rabilidad moral”’, es posible aclarar la situacién
de exclusién y discriminacion de las personas en
nombre de un determinado ethos hegemdnico,
de un determinado padrén moral colectivo. Estas
personas o grupos moralmente vulnerados son
colocados en esta condiciéon con base en argu-
mentos explicitamente aceptados y elaborados a
partir de una cierta tradicién cultural, filosdfica,
cientifica, politica o religiosa prevalente en cier-
to contexto y, muchas veces, son ocultados por
lecturas estrictamente ontoldgicas, contingentes
0 socioecondmicas de la vulnerabilidad. Es evi-
dente que la lectura de la vulnerabilidad moral
no excluye esas otras dimensiones de la vulne-
rabilidad, al contrario, debe ser concebida por un
abordaje critico — y autocritico — en los marcos de
la interdisciplinaridad y de la interseccionalidad.

De este modo, con base en estas experiencias
de investigaciones tedricas y practicas, tengo de-
fendida repetidamente la consideracion de que
todas las dimensiones de la vulnerabilidad deben
ser profundizadas en las reflexiones bioéticas,
especialmente en América Latina y el Caribe,
donde las dimensiones sociales, politicas y cultu-
rales requieren una mayor contextualizacion. Por
eso, al final del capitulo, seguido de una reflexién
acerca del imperialismo y de la colonialidad en
procesos educativos, propongo la incorporacion
de algunas pautas y enfoques generales para
trabajar la vulnerabilidad en la ensefianza de la
bioética en la region.
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El imperialismo y la colonialidad
como problemas para la ensefnanza

de la bioética en América Latina y
el Caribe

¢Seria deseable establecer un conjunto de temas
para un plan de estudios sobre la ensefianza de
la vulnerabilidad en la bioética latinoamericana?
Contestaré positivamente esa pregunta con algu-
nas advertencias, sefialando que el propio cues-
tionamiento debe ser considerado como uno de
los temas principales de la reflexion bioética en la
regién, sobre todo considerando el enfoque glo-
bal sobre la ensefianza de la bioética (Cunha &
Garrafa 2016; Garrafa & Cunha 2018).

La atencidon a esa cuestion preliminar es profun-
damente necesaria, ya que el intento de esta-
blecer un plan o programas de estudios para la
region puede implicar formas indeseables de im-
perialismo moral (Angel 1988) o de colonialidad
del saber (Quijano 1992). Esa atencién también
es importante para evitar la falta de respeto por
el pluralismo moral, que debe ser un valor fun-
damental para las experiencias de bioética pro-
ducidas en el contexto de las relaciones Sur-Sur
(Kottow 2019).

El tema del imperialismo moral es discutido por
varios autores de América Latina y fuera de él,
sin embargo, para el propdsito de este capitulo,
centraré en lo que Garrafa & Lorenzo (2008) lla-
maron, por un lado, de “imperialismo moral direc-
to”. Este se revela en la movilizacion de los paises
centrales, con Estados Unidos al frente, para “fle-
xibilizar” los documentos internacionales sobre la
regulacion ética de la investigacion clinica, espe-
cificamente la Declaracion de Helsinki, Por otro
lado abordaré el “imperialismo moral indirecto”,
que es una interferencia mas sutil por medio de
procesos educativos patrocinados por institucio-
nes publicas y privadas de los paises centrales.
Su objetivo es cooptar investigadores y evalua-
dores de los paises mas fragiles para que ellos
reproduzcan estandares éticos mas “flexibles”
de proteccion ética. En otras palabras, ambos
son procesos de “capacitacion educativa”’ con el
objetivo de aflojar las reglas (y sus aplicaciones)
para satisfacer los intereses de estos paises pa-
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trocinadores y sus industrias biomédicas y farma-
céuticas. Como ejemplo, en América Latina, esta
bien registrada la capacitacién de investigadores
y miembros de comités de ética en investigacién
clinica a través de programas educativos promo-
vidos por los Institutos Nacionales de Salud de
Estados Unidos (NIH) y cuya legitimidad ha sido
cuestionada con mucha propiedad (Hellmann et.
al. 2015).

A pesar de las repetidas y exhaustivas quejas so-
bre las diferentes formas de ejercer las acciones
imperialistas en el campo de la bioética global,
la evidencia reciente de estos cursos sefiala que
los estudios exploratorios y abusivos contindan
realizandose en las regiones periféricas del mun-
do. Lo hacen incluso en América Latina, donde
existe un sistema ético en investigaciones razo-
nablemente mas sélido que en otras regiones del
sur global, haciendo uso exploratorio no solo de
las diversas vulnerabilidades que afectan a indi-
viduos y grupos, sino también de la fragilidad de
los propios sistemas de salud de la region (Ho-
medes Y Ugalde 2014) .

Por lo tanto, enfatizo aqui que los planes de es-
tudio para ensefar bioética en América Latina y
el Caribe deben asumir un abordaje critico frente
a los intereses politicos y econdmicos hegemoé-
nicos y un compromiso con la proteccién y con
la superacion de procesos de vulneracion. Esos
planes deben buscar maximizar los beneficios
reales para todas las comunidades y al mismo
tiempo respetar y valorizar el pluralismo y la di-
versidad moral que caracteriza a la region.

Con perspectiva critica, los estudios sobre la co-
lonialidad han cuestionado como la epistemolo-
gia hegemonica de diferentes areas del conoci-
miento y la ciencia tiende a sobreestimar las con-
tribuciones del pensamiento euroamericano y a
silenciar otras manifestaciones del pensamiento
“local”, especialmente aquellas de Africa, de las
partes mas pobres de Asia y de la propia América
Latina.

Basado en este marco, Nascimento (2010) sefia-
la que la imagen de Europa y los EE.UU como
patrones de desarrollo de la modernidad resul-
tan en una “forma de interpretacién eurocéntrica”
y que, debido a esta imagen, todo lo que no es

“moderno, no es civilizado”: esta atravesado por
la marca de la subalternidad, de la marginacién.
Lo local, es, en este contexto, mas pequeno, su-
bordinado, marginal, frente al centro desarrolla-
do, civilizado. Lo local esta desplazado del cen-
tro, visto como algo conectado a lo retrégrado,
como lo que necesita ser educado o mejorado
para lograr el ideal / global en el futuro. Por lo
tanto, los contextos y procesos de vulnerabilidad
en las regiones periféricas, particularmente en
América Latina, terminan siendo utilizados como
justificaciones para jerarquizar los saberes, los
poderes y las propias vidas de acuerdo con un
patron colonial impuesto violentamente o, cuando
no es posible, mas sutiimente.

Por lo tanto, las formas de vida en los paises cen-
trales y periféricos son escalonadas de manera
jerarquica, suponiendo no solamente una diferen-
cia en el nivel de desarrollo cultural o civilizatorio,
sino también en una escala de valores entre las
propias vidas. Esta jerarquizacion es una variante
de la diferencia colonial que Nascimento llamé de
colonialidad de la vida, que es el proceso de crear
una ontologia que autoriza a definir que algunas
vidas sean mas importantes que otras. Esa defi-
nicion justifica la dominacién, explotacién y sumi-
sion bajo el pretexto de que estas son caminos
hacia el desarrollo de vidas menos desarrolladas.

En el campo de la ética de la investigacién con
seres humanos, por ejemplo, Nascimento apunta
que la colonialidad encuentra argumentos en de-
fensa del doble estandar en la investigacion cli-
nica, argumentos que naturalizan las relaciones
sociales en los paises periféricos, dando la idea
de que esas vidas mas vulnerables pueden tener
medidas de proteccién mas fragiles comparadas
con las normas de paises centrales.

Igualmente a lo que se ha dicho sobre el imperia-
lismo moral, comprender los problemas que sur-
gen desde la perspectiva de la colonialidad per-
mite que se establezcan procesos de aprendizaje
de la bioética que se definan en oposicién a los
mecanismos que mantienen estas situaciones
indeseables, excluyentes y sobretodo injustas de
vulneracion.



Enfoques de la vulnerabilidad

para la ensefianza de bioética en
América Latina y el Caribe

En seguimiento a lo que abogamos para la ense-
fAanza de la bioética en el contexto global, aqui se
postula que la ensefanza de la bioética en Amé-
rica Latina y el Caribe debe suplantar los meros
abordajes puramente tedricos y conceptuales y
basarse en el compromiso de considerar esta ac-
cién como un instrumento para superar los me-
canismos que hacen mas vulnerables a las per-
sonas y grupos de la region. Esto puede ocurrir
al considerar las especificidades de los contextos
locales, identificando y denunciando las fuerzas
de poder que determinan los conflictos bioéticos
en la regién y construyendo un marco educativo
y normativo emancipador. Este marco debe ser
creado a partir del dialogo entre los especialistas
y los propios grupos que mas sufren en la region.

Por lo tanto, ademas de los fundamentos metafi-
sicos y ontolégicos de la bioética europea, o de
los enfoques reduccionistas de los procesos de
consentimiento de la bioética estadounidense,
proponemos, en base a los marcos materialistas
de la Bioética de intervencién (Garrafa & Porto
2003), situar el cuerpo como principio universal
concreto para identificacion de la vulneracion. La
clave sera interpretar su placer y dolor como mar-
cadores somaticos de acciones éticamente de-
seables o indeseables. Esto permite trabajar en
un enfoque universalizado de la bioética sin incu-
rrir en propuestas etnocéntricas, imperialistas o
coloniales, al tiempo que permite identificar y ca-
racterizar las diferentes expresiones de la explo-
tacion de vulnerabilidad en la region, tanto como
proponer modos adecuados para su superacion.

Es necesario tener en cuenta que otros autores
de bioética — y no necesariamente de la region
- también abordaron la bioética desde perspecti-
vas materialistas sobre el cuerpo al indicar enfo-
ques globales de la ética. Potter, uno de los fun-
dadores del campo de la bioética, por ejemplo,
defendio la salud como un valor concreto positivo
para apoyar las acciones deseables de la bioéti-
ca global, en oposicion a la enfermedad, conside-
rada como un valor concreto negativo, es decir, lo
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que debe evitarse desde una perspectiva moral
(Potter 1988).

En este sentido, es importante remarcar que la
ensefianza de bioética en América Latina debe
ser basada en categorias criticas que puedan
contribuir al establecimiento de una conciencia
moral local y global que respalde un compromiso
en la busqueda de soluciones a los conflictos éti-
cos que afectan a la humanidad, especialmente
aquellos relacionados con procesos de explota-
ciéon y dominacién que involucran procesos de
vulneracion.

Entre estas posibles categorias criticas y a partir
de los diferentes autores citados en el texto, pro-
pongo algunos enfoques para el establecimiento
de la ensefanza de la vulnerabilidad en el con-
texto de la bioética en América Latina y el Caribe,
incluyendo:

el enfoque de la vulnerabilidad social, de sus
determinantes y de las condiciones sociopo-
liticas necesarias para su superacion.

el enfoque de la vulnerabilidad moral, espe-
cialmente de sus relaciones con formas de
estigmatizacion y de discriminacion negativa,
asi como las condiciones socioculturales ne-
cesarias para su superacion.

el enfoque basado en didlogos interdiscipli-
nares que permitan identificar las intersec-
cionalidades entre las diferentes expresiones
de la vulnerabilidad.

el enfoque de la vulnerabilidad social, de sus
determinantes y de las condiciones sociopo-
liticas necesarias para su superacion.

el enfoque de la vulnerabilidad moral, espe-
cialmente de sus relaciones con formas de
estigmatizacion y de discriminacion negativa,
asi como las condiciones socioculturales ne-
cesarias para su superacion.

el enfoque basado en dialogos interdiscipli-
nares que permitan identificar las interseccio-
nalidades entre las diferentes expresiones de
la vulnerabilidad (raza, género, clase social,
etc) en la region, buscando actuar, prioritaria-
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mente, en la proteccién de grupos que estan
mas marcados por estas intersecciones.

el enfoque sobre la vulnerabilidad tal como
fue normatizada en la Declaracion Universal
sobre Bioética y Derechos Humanos, desde
una perspectiva critica acerca de los funda-
mentos y las aplicaciones de los propios de-
rechos humanos.

el enfoque en la relaciéon entre autonomia y
vulnerabilidad no sélo desde una perspectiva
enfocada en individuos o en relaciones inter-
personales, sino privilegiando los procesos
sociales de vulneracion y las condiciones
materiales para expresion de la autonomia.

el enfoque de la vulnerabilidad ontoldgica y
existencial mediante un dialogo critico con la
tradicion y las producciones actuales de la
filosofia y del pensamiento critico latinoame-
ricano.

el enfoque de la vulnerabilidad en ensayos
clinicos internacionales, con especial aten-
cion a la problematica de los dobles padro-
nes morales.

el enfoque en la distinciéon entre vulnerabi-
lidad, vulneracion y vulnerados, dedicando
atencion especial a la intervencién en los
procesos de vulneracion, que son justamen-
te los responsables por permitir que los vul-
nerables se tornen vulnerados.

el enfoque critico sobre la propia practica
educativa en bioética, resaltando cémo el
imperialismo moral directo e indirecto y las
diferentes formas de colonialidad poden pro-
ducir y profundizar vulnerabilidades.

el enfoque sobre la vulnerabilidad y su rela-
cién con problematicas actuales y transver-
sales, tales como el cambio climatico, las
distintas formas de violencia, con especial
atencion a la violencia de género, la nega-
cion del derecho a la salud y la educacién,
entre otros.

el enfoque sobre formas emergentes de vul-
nerabilidad, especialmente relacionadas con
el contexto de la bioética urbana, incluyendo
la soledad, la pérdida de lazos sociales, la
depresién, la inseguridad sobre el futuro, en-
tre otros.

el enfoque sobre la relacién entre practicas
econdmicas, sociales y culturales actuales
que pueden afectar la vulnerabilidad de las
préximas generaciones y/o que afectan ne-
gativamente la supervivencia.

Al mismo tiempo que se destaca que estos en-
foques tienen una funcion ejemplificativa — y no
exhaustiva —, es fundamental reforzar que estas
propuestas de abordajes sobre la vulnerabilidad
no deben aplicarse como contenidos curriculares
predefinidos. Es necesario contextualizarlos y
desarrollarlos en las diferentes regiones de Amé-
rica Latina y el Caribe en profundo dialogo con la
realidad local — y con sus actores, sobre todo con
los mas vulnerables. Asimismo se deben consi-
derar las dinamicas globales, buscando resaltar y
superar las causas y los procesos que inciden en
la perpetuacion de la explotacién de la vulnerabi-
lidad que afecta injustamente individuos y grupos
en nuestra region y en todo el planeta.
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Agustin Garcia Banderas

Victor Manuel Pacheco

Presidente de la Comision Nacional de Bioética en Salud de Ecuador

Conoci al Dr. Agustin Garcia
Banderas hace 45 afios. En
el sexto ano de la Facultad
de Ciencias Médicas. Tenia
entonces, quien fue mi profe-
sor, el porte recto, la mirada
azul directa, la voz limpia, su
mision como profesor de Gi-
necologia, esclarecida y sin
fisuras. Para los ingenuos y
atolondrados estudiantes de
pregrado, dados a poner mo-
tes a sus profesores, su es-
tampa era la de un “sheriff” del
oeste norteamericano. Tras-
mitia sus conocimientos con
seguridad y solvencia. Sus
evaluaciones, transformadas
en las notas necesarias para
la promocioén al curso superior, fueron siempre no
discutibles y justas.

20 afios después, cuando recibi el encargo de
reconstruir la Catedra de Humanidades Médicas
en la Universidad Central del Ecuador, Agustin
fue de los primeros en inscribirse en la aventura.
Descubri entonces que su pasioén era la filoso-
fia, y que las horas de estudio en su consultorio
no eran solo para lograr el bienestar femenino
sino también de reflexién en ética médica y en
bioética como nueva disciplina de la conducta
humana. Apasionado como fue, el Dr. Garcia se
transformo, para generaciones de médicos, en el
maestro en estas areas. Termind por ser jefe de
catedra por algunos afios. Con jovenes colegas
publicé varios libros constituidos en manuales
basicos para el estudio de la Bioética Médica en

Coordinador del Capitulo de la Redbioética en Ecuador

Ecuador. Catedratico universita-
rio por cerca de 50 afos, solida-
rio con quienes fueron sus com-
pareros en la carrera, se alined
con quienes buscaron un mejor
futuro para la Facultad y la Uni-
versidad cuando la disyuntiva
exigioé de decisiones para seguir
la ruta progresista.

Amable en extremo, trasmitio
sus vivencias para impulsar,
con otros nombres como los de
Oswaldo Chavez, la creacion
de la Sociedad Ecuatoriana de
Bioética, de la que fue Miembro
Fundador, Vicepresidente, Pre-
sidente y Presidente Honorario
hasta su partida.

Mi relacion con Agustin fue mayor desde 2012,
cuando el Estado ecuatoriano, en cooperacién
con UNESCO y OPS, asume el compromiso de la
creacion de la nueva Comisién Nacional de Bioé-
tica en Salud. En ella, y desde su membresia, el
Dr. Garcia fue el compariero que con mesura pero
firmeza comunicé sus ilustradas lecturas para dar
sentido y oportunidad a sus opiniones. Criterios
sélidos en suficiencia para redactar un “Credo
humanizador” de la practica médica, defender
sus criterios en ética de la reproduccion humana
y estructurar una propuesta de estatuto del em-
brién. Fue el hombre bueno que se preocupaba
por todos, que buscaba, desde la Comision, cum-
plir con los principios universales de la bioética
fundamentada en los derechos humanos, e im-



pregnarlos en las opiniones y posicionamientos
que tomamos colectivamente.

Apasionado por la vigencia y actividad de la Red-
bioética de América Latina y el Caribe UNESCO,
sus compafieros reconocimos en él a uno de los
mayores bioeticistas de la region.

Amigo entrafable de pensadores vy filésofos, le
gustaba el dulce de babaco de los valles de la
serrania ecuatoriana. Practicé el toreo de salon
con su estampa de Manolete blanco. Escribid
versos a la madre, a la angustia entre la razén y
la fe, al siglo de desconcierto que ahora vivimos.
Vivié y murio, como un hombre.

Rev. Redbioética/lUNESCO, Ao 11, 1 (21):112 - 113 enero - junio 2020

ISSN 2077-9445

Recuerdo - Agustin Garcia Banderas

En el obituario de Agustin Garcia Banderas quie-
nes lo conocimos, y desde la Comisién Nacional
de Bioética de Ecuador, el homenaje que sabe-
mos que le gustaria que le rindamos: que fue un
hombre honrado, justo y bueno, maestro de la
bioética en el pais y Latinoamérica, miembro fun-
dador de la Sociedad y de la Comision Nacional,
amigo entranable, referente respetado y querido.
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Hélder Pessoa Camara (Dom Hélder)

Los derechos humanos
tuvieron su protector en
2017, por lo menos en Bra-
sil, donde el Parlamento
decidié proclamar a dom
Hélder Camara “Patrono
de los Derechos Huma-
nos”’, una proclamacioén
que tomo por sorpresa a la
Iglesia Catdlica brasilefia.

Con un una ley de fin de
afo, Brasil reconoce la fi-
gura de Camara como el
emblema de la defensa de
los derechos de los mas
desprotegidos, especialmente durante la dicta-
dura militar cuando era arzobispo de Olinda y
Recife, sede en la que habia sido nombrado por
Pablo VI en marzo de 1964. En aquel momento,
el nuevo arzobispo repudi6 el ascenso al poder
de los militares y manifestd un fuerte apoyo a la
Accion Catdlica diocesana que habia condenado
el golpe, lo que, obviamente, le acarre6 inmedia-
tamente la acusacién de “comunista, demagogo
y libertino” de parte de las nuevas autoridades
militares. Incluso el gobernador local le prohibio
hablar en publico, fuera del recinto de la iglesia,
y cada vez que predicaba la policia politica regis-
traba sus homilias ubicandose ostensiblemente a
poca distancia del arzobispo con el grabador bien
a la vista. En esas circunstancias — recuerda Luis
Badilla de la agencia vaticana |l Sismografo, “Ca-
mara optd por tomar otro camino: escribir y dictar
conferencias en el exterior”.

Hélder Pessoa Camara, nacié en Fortaleza en
1909, es el décimo primer hijo de una familia
sencilla y numerosa, compuesta de trece hijos
de los cuales s6lo ocho consiguieron sobrevivir,
falleciendo los demas a causa de una epidemia

de gripe que asold
la regién en 1905. El
padre, Jodo Camara,
era administrativo de
una firma comercial.
La madre, Adelaide
Pessoa Camara, era
profesora de primaria.
El nombre de Hélder
lo escogié el padre,
siendo la denomina-
cién de un pequefio
puerto de Holanda. Ya
en la infancia comenzo
a manifestar su deseo
de ser sacerdote. Cierto dia escucho de su padre
estas palabras: «Hijo mio, ¢sabes lo que es ser
sacerdote? Ser ‘padre’ y ser egoista no pueden ir
nunca juntos. El ‘padre’ tiene que gastarse, que
dejarse devorar».

El que fuera convertido en simbolo de la llamada
“Iglesia de los pobres”, ingresé en el seminario
en 1923, y fue ordenado sacerdote en 1931 a los
22 anos de edad, con autorizacion especial de
la Santa Sede, al no tener aun la edad minima
exigida. Ese mismo afio, fundd la Legion Cea-
rense del Trabajo y, en 1933, la Sindicalizacién
Obrera Femenin Catdlica, que congregaba a las
lavanderas, limpiadoras y empleadas domésti-
cas. Participd en la elaboracion de las politicas
gubernamentales del estado de Ceara, dando un
importante impulso a las ideologias comunistas
en el area de la educacion publica. Fue nombra-
do director del Departamento de Educacién de
Ceara.

En 1936 fue trasladado a Rio de Janeiro, don-
de se preocupd por las condiciones de vida de
los habitantes de las “favelas”. En 1950, entré en
contacto con Monsefor Giovanni Batista Monti-



ni, entonces subsecretario de Estado de la San-
ta Sede y futuro papa Pablo VI, quien apoyé y
consiguid la aprobacion, en 1952, para crear la
Conferencia Nacional de los Obispos de Brasil,
con sede en Rio de Janeiro. Hélder Camara fue
el secretario general de esa Conferencia, has-
ta 1964 y delegado de la misma en la Segunda
Conferencia General del General del Episcopa-
do Latinoamericano (Medellin, 1968), la Tercera
en Puebla (1979) y la Cuarta en Santo Domingo
(1992). Fue durante ese afio que fue nombrado
obispo auxiliar de la arquidiécesis de Rio de Ja-
neiro, el 3 de marzo de 1952 y ordenado obispo
a los 43 anos. Desde su cargo de secretario ge-
neral de la Conferencia Nacional de los Obispos
de Brasil, impulsé la creacion de la Conferencia
Episcopal Latinoamericana (CELAM).

En 1956, fundé la Cruzada S&o Sebastido, con el
objetivo de dar viviendas decentes a los favela-
dos y sin techo. De esa iniciativa, surgieron varios
conjuntos habitacionales. En 1959, fundé el Ban-
co da Providéncia, cuya actuacion se centrd en la
atencion a las personas que viven en condicién
de miseria.

De baja estatura, delgado, llevando siempre una
batita parda, parecia un gigante cuando tomaba
la palabra. Participé activamente en el Concilio
Ecuménico Vaticano Il, siendo uno de los pocos
latinoamericanos que lo hicieron. Fue elegido pa-
dre conciliar en las cuatro sesiones del Concilio.
Ya proxima la finalizacion del Concilio, Hélder
Camara fue uno de los proponentes y signatarios
del Pacto de las Catacumbas, un documento fir-
mado por cerca de 40 padres conciliares el 16 de
noviembre de 1965, después de celebrar juntos
la eucaristia en las Catacumbas de Domitila en
Roma. Por ese pacto se comprometieron a cami-
nar con los pobres asumiendo un estilo de vida
sencillo y renunciando a todo simbolo de poder.

El 15 de agosto de 1967 fue uno de los redacto-
res y firmantes del Manifiesto de los 18 Obispos,
que apoyando el llamado de Pablo VI en la en-
ciclica Populorum Progressio, que toma posicién
contra los “opresores del mundo de los pobres”,
llama a sustituir el capitalismo y a promover un
verdadero socialismo, sin colectivismo totalitario
ni persecucioén religiosa. Tanto el pacto como el
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manifiesto tuvieron fuerte influencia en el surgi-
miento de la Teologia de la liberacion. Se lo con-
sidera una de las figuras mas destacadas en este
movimiento, junto a teélogos como Leonardo Boff
o Jon Sobrino

El 12 de marzo de 1964 fue designado arzobis-
po de Olinda y Recife, Pernambuco, cargo que
ejercio hasta el 2 de abril de 1985. El dia de su
toma de posesién como obispo de Recife, no qui-
so ser recibido en el templo sino en la plaza pu-
blica (en paralelo con el nacimiento de Jesus en
el Evangelio de Lucas), deseaba hacer llegar su
mensaje a todos alli donde el pueblo se congre-
ga. Fue alli donde dijo: «En el Nordeste, Cristo se
llama Zé&, Anténio, Severino... ‘ecce Homo’:j he
aqui al Cristo, he aqui al Hombre! El es el hom-
bre que necesita justicia, que tiene derecho a la
justicia, que merece justicia». Instituyo el gobier-
no colegiado de la archididcesis, organizado en
sectores pastorales. Cred el Movimiento Encuen-
tro de Hermanisos, el Banco da Providéncia y la
Comision de Justicia y Paz de la arquididcesis.
Por otra parte apoyo, impulsé y fortalecio las Co-
munidades Eclesiales de Base nacidas de las re-
comendaciones del Concilio Vaticano Il

‘Dom’ Helder se resistié a la dictadura militar ins-
talada en el pais en 1964; esta le persiguio, le
calumnié y maté a algunos de sus colaborado-
res inmediatos. Como lider del movimiento por
los derechos humanos no vacilé en acudir a los
medios de comunicacion para denunciar las in-
justicias. Predicé en Brasil e internacionalmente
una fe cristiana comprometida con las reivindi-
caciones de los empobrecidos. Fue perseguido
por los militares por su actuacion social y politica,
siendo sefialado como comunista. Fue llamado el
“arzobispo rojo” (arcebispo vermelho). En 1968
su residencia fue ametrallada y un afo después
fue asesinado uno de sus colaboradores mas
cercanos. Tras el llamado “Acto Institucional Nu-
mero Cinco” le fue vedado el acceso a medios de
comunicacion e inclusive fue prohibida cualquier
referencia a él.

Durante el gobierno Geisel, desde el Iltamaraty
(palacio de gobierno en Brasilia) se empefiaron
en que no recibiese el premio Nobel de la Paz.
Esto no impidié que. en 1970, el Sunday Times
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lo definiera como “el hombre mas influyente de
América Latina después de Fidel Castro”. Al que-
dar aislado de la opinién publica brasilefa, fue en
el exterior donde divulgé ampliamente sus ideas
y denuncias de violaciones de derechos huma-
nos en Brasil. Fue promotor del movimiento de
no violencia activa. La fe lo sostenia y no tenia
problema en enfrentar a los violentos.

De su relacién con la policia militar, el pueblo
cuenta algunas anécdotas significativas. En cier-
ta ocasion, la policia federal llamo a su puerta:

— Venimos a ofrecerle un equipo de seguridad. Si
usted muriera en accidente o fuera asesinado por
un malvado, la culpa recaeria sobre el régimen
militar.

‘Dom’ Helder rechazé el favor y con seguridad
respondio:

- Ya tengo tres personas que cuidan de mi.
Los delegados se quedaron sorprendidos:

- No consta en nuestros archivos. Nadie puede
tener seguridad privada sin autorizacion oficial.
Denos sus nombres.

El arzobispo respondio:

- Son el Padre, el Hijo y el Espiritu Santo.

En otra ocasién, una familia pobre llamé a la
puerta del arzobispo:

- Sefor obispo, la policia se llevé a nuestro padre
confundido con un bandido. Estan pegandole.

‘Dom’ Helder comparecié inmediatamente en la
delegacion.

-iSefior obispo! - exclamé el delegado- ¢usted
por aqui?

- Si - le respondié Dom Helder- he venido a bus-
car a mi hermano.

- ¢Su hermano?
- Si, esta detenido aqui. jEs fulano!

El delegado ordend la inmediata liberacion del
preso.

- iPero, ustedes son tan diferentes -obser-
v6 el delegado- en el color de la piel y en el nom-
bre!

Sin titubear, Dom Helder dice:

- Es que somos hijos del mismo Padre.

En 1984, al completar 75 afios, presentd su re-
nuncia por edad. Tras su jubilacién, continud vi-
viendo hasta su fallecimiento en Recife, a los 90
afios, en los cuartos de la Iglesia de las Frontei-
ras, donde residia desde 1968.

En la postulacion a su santidad la Iglesia Caté-
lica brasilefia sostiene: «Le fastidiaba la pompa
excesiva y el progresivo alejamiento de la iglesia
de las cuestiones sociales», Una vez dijo: “Cuan-
do le doy de comer a un pobre, me llaman san-
to. Pero cuando digo que los pobres no tienen
qué comer, me llaman comunista”. El texto hace
notar las coincidencias con el Papa Francisco,
quien dos anos atras fue tildado de marxista por
la prensa estadounidense.

Dom Hélder fue denominado «obispo de los po-
bres», «voz de los sin-vozy», «abogado del Tercer
Mundo», «profeta de la Iglesia de los Pobresy,
«apostol de la no violencia activa», «obispo rojo»;
el pueblo de Olinda y Recife, su pueblo, usaba las
siguientes expresiones: «nuestro ‘Dom’», voy a
hablar con ‘el Dom’», «’el Dom’ llega ahi». El salu-
do del Papa Juan Pablo Il cuando visito Brasil en
1980 fue «jDom Hélder, hermano de los pobres y
hermano mio!”, anadiendo a aquellas palabras el
gesto de abrazarle largamente contra su pecho.

Pertenecié a 45 organizaciones internacionales
dedicadas a los derechos humanos, la justicia y
la paz. Escribié unos 20 libros, traducidos a las
principales lenguas, entre ellos El Evangelio con
Dom Helder, El desierto es fértil; Mil razones para
vivir; Las conversiones de un obispo; Cristianis-
mo, socialismo, capitalismo; Quién soy yo?; Es-
piral de violencia; La rebelion de los economistas;
Revolucién de los no violentos: una iniciativa; La
Iglesia y el desarrollo de América Latina; Para
llegar a tiempo y Pobreza, abundancia y solida-
ridad.



Doctor honoris causa por mas de una docena de
universidades recibié numerosos premios nacio-
nales e internacionales, entre ellos el Premio del
Pueblo para la Paz, instituido para €l como pro-
testa del pueblo noruego tras la adjudicacién de
Nobel de la Paz a Kissinger y Lé Duc Tho sien-
do que habia sido propuesto para ese premio en
cuatro oportunidades. Asimismo recibié el premio
Martin Luther King de la paz (1970) y el de la fun-
dacion Niwano (1983), instituido por los budistas
japoneses, por su destacada labor en pro de los
débiles y marginados.

“Catdlicos o no catdlicos, creyentes o no
creyentes, escuchen todos mi saludo fra-
ternal: 4Quién soy yo?... Una criatura hu-
mana que se considera, en su debilidad y
en su pecado, hermano de todos los hom-
bres, de todas las razas y de todas las par-
tes del mundo... Mi puerta y mi corazén
estaran abiertos a todos, absolutamente
a todos. Cristo murié por todos los hom-
bres: a ninguno debo excluir del didlogo
fraternal. Es claro que, aunque amando-
los a todos, debo tener, siguiendo el ejem-
plo de Cristo, un amor especial por los
pobres... Quienquiera que esté sufriendo
en su cuerpo o alma, quienquiera, pobre
0 rico, que esté desesperado tendra un
lugar especial en el corazén del obispo...
Si queremos llegar a la raiz de nuestros
males sociales tendremos que ayudar al
pais a romper el circulo vicioso del sub-
desarrollo y de la miseria... Tengamos la
serenidad de espiritu y el coraje cristiano
para salvar las ideas justas, encarnadas
en expresiones que, por el momento, son
casi palabras prohibidas: cultura popular,
toma de conciencia, politizacion, autopro-
mocion. Quizas estas palabras deberan
ser por ahora relegadas y hasta cambia-
das. Pero no podemos arriar banderas
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auténticas por el hecho de que han sido
esgrimidas por manos fallidas. ¢ Por qué
temer a los movimientos que sélo se inte-
resan por la auténtica democracia y que
s6lo pueden concretarse en regimenes
que respeten la libertad? Por qué temer
a los movimientos que son de esencia
profundamente cristiana? Seria escanda-
loso e imperdonable que las masas fue-
ran abandonadas por la Iglesia en su hora
mas dura. Esto daria la impresién de falta
de interés por ayudarlas a alcanzar un ni-
vel de dignidad humana vy cristiana... To-
dos nosotros creemos que todos los hom-
bres son hijos del mismo Padre que esta
en los cielos... Tratétmonos sinceramente
como hermanos... Todos nosotros cree-
mos que la libertad es un don divino que
es necesario salvar a cualquier precio...
Todos nosotros creemos que el ideal por
alcanzar es el desarrollo integral del hom-
bre y de todos los hombres... Que, en lu-
gar de tanto temor y tanto sobresalto, el
hombre sepa que en los momentos mas
dificiles, en la mas profunda oscuridad, en
la noche mas negra, brilla una luz... Que
el hombre, mi hermano en la grandeza y
en la miseria, encuentre nuevamente la
esperanza... Que vengan las reformas,
sin necesidad de coaccién y, sobre todo,
sin choques y sin rencores. Que el pueblo
brasilefio sea cada vez mas incapaz de
odio y que sepa que éste es el gran peca-
do, el pecado maximo: el desamor, ya que
Dios es caridad, Dios es amor... Pedid al
Padre que vuestro nuevo arzobispo os re-
cuerde siempre a Juan XXIII”

“,Qué quiere decir exactamente situacion
infrahumana? ;No es acaso una expre-
sion demasiado fuerte, cargada de dema-
gogia? De ninguna manera. Con frecuen-
cia existe una herencia de miseria. Por-
que ¢quién no sabe que la miseria mata
como las guerras mas sangrientas? Hace
mas que matar: produce trastornos fisicos
(basta pensar en Biafra), trastornos men-
tales... y trastornos morales”... “No es fa-
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cil entender exactamente lo que significa
condicion de vida infrahumana. Hasta qui-
Zas parezca una expresion vacia o exage-
racion demagogica, pero cuando se vive
en Recife, es facil ver con los propios ojos
y tocar con las propias manos esta condi-
cion de vida infrahumana. Imaginemos a
una persona que vive en una casa que no
merezca el nombre de casa, que se viste
con ropas que no merecen el nombre de
ropas, que no tiene alimentos y le falta un
minimo de condiciones de educacion, de
trabajo. Es evidente que esa criatura no
deja de ser criatura humana, pero se en-
cuentra a un nivel tan infrahumano... No
podemos imaginar hasta qué punto la he-
rencia de la miseria deja marcas en el ser
humano: marcas de servilismo y de fata-
lismo... es lastimoso ver como caminan a
veces los pobres habitantes del medio ru-
ral: marcha de esclavos, mirada de escla-
vos, palabra de esclavos... ;Qué significa
anunciar el Evangelio a estos hombres
sino promoverlos, despertando en ellos la
conciencia de desarrollo, de autopromo-
cion, de libertad...?” (Me llaman el Obispo
Rojo, Paulinas, 1974).

“Llamo ‘colonialismo interno’ a la actitud
mantenida dentro de los paises subdesa-
rrollados por hombres que se enriquecen
desmesuradamente a costa de sus pro-
pios compatriotas, a los que mantienen
en condiciones infrahumanas. Aumenta el
colonialismo interno. Se trata de un grupo
numeroso de privilegiados de la misma
Latinoamérica cuya riqueza se mantiene
a expensas de millones de conciudada-
nos. Duefos de inmensas tierras produc-
tivas, las mantienen inexploradas en su
mayor parte. Permiten que alli trabajen y
vivan familias pobres. Pero para que no
adquieran ningun derecho, se les mantie-
ne cuidadosamente en infectos cuchitriles
y trabajando en régimen patriarcal, sin
ninguna ley que los proteja. Situacién in-
discutiblemente infrahumana. Esclavitud
blanca. Si el obrero osa pretender algun

mejoramiento o garantia... se le ame-
naza con la expulsién de las tierras del
patriarca. Si se obstina, se le derriba la
casa. Si trata de defenderse, corre peligro
de muerte. Si queda malherido o es ase-
sinado, la familia no tendra ni siquiera el
consuelo de ver castigado el crimen, pues
en las regiones subdesarrolladas, el pro-
pietario no solo es sefor de la vida y de
la muerte, sino que tiene la costumbre de
controlar la politica, la policia y la preca-
ria justicia humana.” (Me llaman el Obispo
Rojo, Paulinas, 1974).

No, no te detengas

Comenzar bien es una gracia de Dios
Continuar por el buen camino

Y no perder el ritmo...

Es una gracia todavia mayor.

Pero, la gracia de las gracias,

Esta en no desfallecer

Con fuerzas todavia, o ya no pudiendo mas,
Hecho trizas o afiicos

Seguir avanzando hacia el fin

Vira o que chamarao de “o tempo da bo-
nanca”. Talvez muitos de vocés meus
irméos, ja se encontrem nele, iludidos
achando que tudo caminha bem. Tudo
muito maquiado. Mas a pior de todas as
tempestades ainda esta por vir. Esse mau
tempo vira, sem piedade, onde pessoas,
0 pobre principalmente sera tratado como
lixo humano, sera descartavel.

O bezerro de ouro criara vida e o pobre
sera o pasto dele. Talvez eu nao esteja
presente em vosso meio neste terrivel
tempo. Mas entendam também que a ven-



da que esta nos olhos de muitos irmaos e
irmas caira e entdo perceberado a impor-
tancia de muita coisa que era essencial
na sua vida, com o préximo, com a familia
e vocé também descartou.

Sim! Serdo tempos dificeis! Mas acredi-
tem, o auténtico Amor de Deus mandara
embora a tempestade.

Pois muitos de vocés perceberdo a im-
portancia dele na sua vida, e no préoximo.
Mas muitos também n&o enxergaréo, por-
que estardo de joelhos diante do bezerro
de ouro.

E o Deus da vida, do amor contra o deus
da morte, do egoismo e do lucro.

O Senhor esteja convosco!! (Homilia,
19/05/1996)

La postura del cristiano frente a la espe-
ranza es compleja y operante. Nosotros
no nos alienamos con las esperanzas
terrenas y dirigimos nuestros ojos exclu-
sivamente hacia la esperanza eterna, y
ni siquiera nos zambullimos en el efime-
ro olvido de la eternidad. No perdemos
de vista el hecho de que el Creador ha
confiado al hombre el derecho y el deber
de completar la creacion, pero tampo-
co olvidamos que nosotros somos sélo
cocreadores y que nuestras esperanzas
ahondan sus raices en la grandeza y en la
generosidad del Padre, que nos ha que-
rido a su imagen y semejanza y nos ha
hecho participes de su naturaleza divina.

Nuestra esperanza no es ingenua ni tiene
miedo de hacer frente a los obstaculos.
Tiene el coraje suficiente para mirarlos de
cerca y se esfuerza por superarlos con-
tando con sus propias fuerzas, sin olvidar,
no obstante, que el Hijo de Dios se hizo
hombre y ha comenzado ya la obra de
liberacion del hombre, y que a nosotros
nos corresponde completarla con la ayu-
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da de Dios. ¢Es acaso una audacia exce-
siva, un suefo irrealizable, una esperanza
vana, pensar en «la esperanza de una co-
munidad mundial»? Pues si, ciertamente,
es una audacia, es un suefio. Una auda-
cia y un suefio que, sin embargo, segun la
decisién y el realismo con los que seamos
capaces de afrontar los obstaculos que
se levanten en el camino, podran transfor-
marse de esperanza en realidad [...].

Cuando esperar nos parezca absurdo o
ridiculo, acordémonos de que, en la evo-
lucién creadora, el hombre brot6 de un
pensamiento de amor del Padre, ha cos-
tado la sangre del Hijo de Dios y es objeto
permanente de la accion santificadora del
Espiritu Santo (Conferencia pronunciada
en Winnipeg el 13 de enero de 1970).

Sefior, ¢ No hay mucho despilfarro en la creacion?
Los frutos no compensan

La profusion de las semillas.

Las fuentes desparraman
Cantidades de agua.

El sol expande

Diluvios de luz.

Que tu magnanimidad

Me ensefie la grandeza del alma.
Que tu magnificencia

No me deje ser mezquino.

Que viéndote prodigo,

Las manos siempre abiertas,
Generoso y bueno,

Dé sin cuento,

Sin medida,

Como un hijo de rey,

Como un hijo de Dios.
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Los trabajos originales deberan tener una
extension de hasta 8000 palabras, con
las fuentes bibliograficas al final del texto,
pudiendo contener notas de comentario al
pie de pagina. Deberan ser enviados ex-
clusivamente por correo electrénico en ta-
mano A4, Documento Word (.doc o .docx)
u Open Office Writer (.odt), letra Verdana
tamafio 10 con interlineado de 1,5.

Las resefas no deberan pasar de las
1.000 palabras incluyendo titulo y notas.

Titulo del articulo centrado en letra nor-
mal, en castellano e inglés utilizando ma-
yuscula/minusculas segun corresponda
(en castellano la primera letra de cada
parrafo o los nombres propios, en inglés
todos los substantivos, adjetivos y ver-
bos), en negrita. Letra Verdana tamafio 10
con interlineado sencillo.

Autor/es: nombre y apellido en el margen
derecho, Letra Verdana tamano 10, con

nota final (del tipo*) indicando titulo, car-
go, lugar de trabajo y/o pertenencia insti-
tucional, direccion de correo electronico,
y fecha de envio del articulo, en tamano
Verdana 9.

Resumenes en idiomas espafiol, inglés y
portugués, de hasta 150 palabras cada
uno, en letra Verdana tamafio 9 con inter-
lineado doble. Incluir cinco (5) palabras
clave en los tres idiomas, en mayuscula/
minusculas y separadas con comas.
Ejemplo: Palabras Clave: consentimiento
informado, Espafia, induccion indebida,
pobreza, enfermedad critica, etc.

Subtitulos en margen izquierdo, en ma-
yuscula/minusculas, negritas.

Los cuadros, graficos, fotos e ilustracio-
nes deben enviarse en archivo separado
(formatos TIF, JPG o PNG) numerados
segun orden de aparicion en el texto (el

cual debe indicar claramente su ubicacion
e incluir el epigrafe correspondiente).

Las transcripciones textuales de autores
al igual que las entrevistas y citas de cua-
dernos de campo, que no superen las tres
lineas se mantendran en el cuerpo princi-
pal del texto, entre comillas y sin italicas ni
negritas. En caso de referencias mayores
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al comenzar y otro al terminar, sin comi-
llas, sin italicas ni negritas, seguido de la
cita bibliografica. Interlineado doble, letra
Verdana 10, sangria izq. y dre. 10.
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letra Verdana 9, espacio sencillo.

Las citas bibliograficas seran colocadas
en el cuerpo principal del texto, con el
apellido del autor en mindscula, y deben
mantener la forma de referencia siguiente:
(Apellido autor afo). Ejemplo: (Gonzalez
2010).

En el caso de cita textual incluir pagina/s.
Ejemplo: (Goldschmitt 1988:49).

En caso de mas de una cita se ordenara
cronolégicamente por afio de publica-
cion del mas antiguo al mas reciente. Ej.:
(Gonzalez 1998, 2001). Igual criterio se
utilizara en caso de ser trabajos del mis-
mo afo, utilizando las letras, a, b, c, etc.
Ej.: (Gonzalez 2001a) (Gonzalez 2001b).
En caso de tratarse de mas de tres auto-
res, se citara solo a los tres primeros y se
agregara: et al.

La bibliografia debe colocarse al final del
articulo sin sangrias y por orden alfabéti-
co, sin numeracion, referenciando Unica-
mente aquella citada en el articulo. Letra
Verdana 10. No se utilizara el formato “Ci-
tas al final” del programa Word
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articulos de revistas: Apellido de autor
en mayusculas, inicial del nombre en
mayusculas con punto, afo (sin parénte-
sis). titulo del trabajo citado, nombre de
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of the article without indentations and in
alphabetical order, without numbering,
referencing only those cited in the article
(if it is necessary to specify other informa-
tion - original edition, modifications in the
editions, etc. -, it should be added at the
end of the corresponding reference). Do
not use the “Quotations at the end” tool of
the Word program.

Journal articles should follow the format:
Author’s last name in capital letters,
initial name in capitals with period, year
(without parenthesis). Title of the cited
work (without quotes, without italics),
name of the journal, year, volume, num-
ber, place, pagination. Point after the
year, all the rest separated by commas,
at the end, period. Examples: VIDAL,
S., 2010, Bioethics and development
human: a vision from Latin America, Re-
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vista Redbioética / UNESCO, Year 1, Vol
1, No 1, Montevideo, pp.112-134.

books should follow the format: author’s
last name in capital letters, initial of the
name in capital letters with period, di-
rector or compiler if applicable in paren-
theses, year, title, edition if applicable,
publisher, place. Point after the year,

all the rest separated by commas, at
the end, period. Example: JURY, W. A.,
GARDNER, H. W., 1991, Soil Physics,
John Wiley & Sons, New York.

book chapter follow the format: author’s
last name in capital letters, initial of the
name in capital letters with period, year,
title of chapter, author (s) of book’s last
name with capital letter, initial of the
name with capital letter with period, di-
rector or compiler if applicable between
parentheses, title, editorial, place, page.
Point after the year, all the rest sepa-
rated by commas , at the end, period.
Examples: MORALES, J., CUCUZZA,
F., 2002. Apocryphal biographies in
bioethics, in GOSTIONIZ, J. (comp),
Bioethics writings, Ed. Sanjuaninas, San
Juan, Argentina, pp. 123-164.

Quotations of documents and / or institu-
tional declarations. Quotations of docu-
ments and / or declarations by national
institutions or international organizations
(WHO, UNESCO, CONICET, etc) will be
done by placing the acronym or acron-
ym of the institution in capital letters,
followed by the institutional name, the
year, the title and the URL from which it
was retrieved. Point after the year, all the
rest separated by commas. According to
the following model: ECLAC - Economic
Commission for Latin America, 2002.
Globalization and Social Development,
Executive Secretary. [Electronic ver-
sion]. Retrieved on August 28 of 2003.
Available at: http: //www.eclac.cl/publi-
cations/Executive Secretariat/3/LCG-
2157SES293/Globa-c10.pdf. If the cited
edition is printed, the place should be
included as in the case of books.

Whenever possible, the URL of the web
page where the cited work can be acces-
sed should be added at the end of the
reference.



B INSTRUCOES A0S AUTORES [N

Os manuscritos originais devem ter uma
extensao até de 8000 palavras, com re-
feréncias no final do texto em ordem orto-
grafica. Comentérios de notas de rodapé
séo permitidos na parte inferior da pagina.
Devem ser enviados exclusivamente por
e-mail em tamanho A4, Documento Word
(.doc ou .docx), letra Verdana tamanho 10
com espagamento entre linhas de 1,5.

O titulo do artigo deve ser centrado em
negrito, no idioma original e em inglés,
usando letras maiusculas / minusculas
conforme apropriado, sem sublinhado.
Letra Verdana tamanho 10 com espaca-
mento entre linhas simples.

Autor (es): nome e sobrenome na margem
esquerda, em Verdana tamanho 10, com
nota de rodapé (usando *) indicando titulo,
cargo, local de trabalho e / ou afiliagao
institucional, e-mail e data de submisséo
em letra Verdana tamanho 9.

Resumos no idioma original e inglés, de
até 150 palavras cada um, letra Verdana
tamanho 9 com espagamento entre linhas
1,5. Inclua cinco (5) palavras-chave em
ambos os idiomas, em minusculas (exceto
nomes proprios) e separados por virgulas.
Por exemplo. Palavras-chave: Garrafa,
consentimento informado, indugéo indevi-
da, pobreza, criticas a doencgas, etc.

Subtitulos na margem esquerda, maius-
culas / minusculas, sem sublinhado, em
negrito.

Imagens, gréficos, fotos e ilustra¢des
devem ser enviados em um arquivo
separado (formatos TIF, JPG ou PNG)
numerados de acordo com a ordem de
aparecimento no texto (que deve indicar
claramente sua localizagao e incluir a epi-
grafe correspondente).

As transcrigcbes textuais de autores, entre-
vistas e citagdes de notas de campo, que
nao excedam trés linhas, serao mantidas
no corpo principal do texto, entre aspas e
sem italico ou negrito. No caso de referén-
cias maiores que trés linhas, elas devem
ser apresentadas separadamente do
corpo principal do texto com um espago
no inicio e outro no final, sem aspas, sem
uso de italico ou negrito. Espagamento
entre linhas 1,5, letra Verdana 10, recuos
esquerdo e direito 10.

As citagdes bibliograficas devem ser colo-
cadas no corpo principal do texto e devem
manter o seguinte formato de referéncia:
(Ultimo autor (minusculas) ano). Exemplo:
(Gonzalez 2010). No caso de cita¢des
textuais, elas devem incluir pagina / s.
Exemplo: (Goldschmitt 1988: 49). No caso
de mais de uma referéncia do mesmo au-
tor, estas devem ser ordenadas cronolo-
gicamente por ano de publicagdo do mais
antigo para o mais recente. Por exemplo:
(Gonzalez 1998, 2001). O mesmo critério
deve ser usado no caso do ano, usan-

do as letras a, b, c, etc. Ex.: (Gonzalez
2001a) (Gonzalez 2001b). No caso de
mais de trés autores, apenas os trés pri-
meiros devem ser citados, acrescentando
“et al” para os demais.

As referéncias devem ser colocadas no
final do artigo sem recuos e em ordem
alfabética, sem numeragao, referenciando
apenas as citadas no artigo (se for ne-
cessario especificar outras informagoes -
edicdo original, modificagdes nas edigoes,
etc.-, devem ser adicionadas no final da
referéncia correspondente). Nao use a
ferramenta “Referéncias no final” do pro-
grama Word.

Artigos de periédicos devem seguir o
formato: sobrenome do autor em letras
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maiusculas, nome inicial em maiusculas
com periodo, ano (sem parénteses). Ti-
tulo do trabalho citado (sem aspas, sem
italico), nome do periddico, ano, volume,
numero, lugar, paginagao.

Ponto apés o ano, todo o resto sepa-
rado por virgulas, no final ponto final.
Exemplos: VIDAL, S., 2010. Bioética e
desenvolvimento humano: uma visdo da
América Latina, Revista Redbioética /
UNESCO, Ano 1, Vol 1, No 1, Montevi-
déu, pp. 112-134.

os livros devem seguir o formato: sobre-
nome do autor em letras mailsculas,
iniciais do nome em letras maiusculas
com periodo, diretor ou compilador, se
aplicavel entre parénteses, ano, titulo,
edicao, se aplicavel, editor, local.

Ponto apés o ano, todo o resto separado
por virgulas, no final, ponto final. Exem-
plo: JURY, W.A. & GARDNER, HW,,
1991. Soil Physics, John Wiley & Sons,
Nova lorque.

capitulo do livro deve seguir o formato:
sobrenome do autor em letras maiuscu-
las, inicial do nome em letras maiusculas
com periodo, ano, titulo do capitulo, au-
tor (es) do sobrenome do livro com letra
maiuscula, inicial do nome com letra
maiuscula com periodo, diretor ou com-
pilador, se aplicavel, entre parénteses,
titulo, editorial, local, pagina.

Ponto apés o ano, todo o resto separado
por virgulas, no final, ponto final. Exem-
plos: MORALES, J., CUCUZZA, F,,
2002, Biografias apdcrifas em bioética
em GOSTIONIZ, J. (comp), Bioética, Ed.
Sanjuaninas, San Juan, Argentina, pp.
123-164.

Citagdes de documentos e / ou de-
claragdes institucionais. As citagdes

de documentos e / ou declaragdes de
instituicdes nacionais ou organizagdes
internacionais (OMS, UNESCO, CONI-
CET, etc.) serao feitas colocando-se a
sigla ou sigla da instituicdo em letras
maiusculas, seguido do nome institucio-
nal, do ano, do titulo e o URL a partir do
qual foi recuperado, tudo separado por
virgulas. Segundo o modelo a seguir:
CEPAL - Comissao EconOdmica para

a América Latina, 2002, Globalizagao

e Desenvolvimento Social, Secretaria
Executiva. [Versao eletronica]. Obtido
em 28 de agosto de 2003. Disponivel
em: http: //www.eclac.cl/publications/Se-

cretaria Executiva/3/LCG2157SES293/
Globa-c10.pdf. Se a edicao citada for
impressa, o local deve ser incluido como
no caso de livros.

Sempre que possivel, o URL da pagina
web onde o trabalho citado pode ser
acessado deve ser adicionado no final
da referéncia.
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