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EDITORIAL

En el mes de noviembre de 2021 la Red de América
Latina y el Caribe de Bioética celebr6 su Séptimo
Congreso Internacional. Hubo una gran convoca-
toria en toda América Latina y el Caribe e incluso
en otros paises y se escucharon ponencias sobre
todas las cuestiones que preocupan y ocupan a la
bioética en nuestro continente. Esas ponencias han
sido publicadas en las Memorias del Congreso y
son una muestra del alcance de los intereses de
los bioeticistas latinoamericanos. Algunas de ellas
han sido seleccionadas para formar parte del mate-
rial de publicacién de dos numeros extraordinarios:
uno de la Revista Bioética de Colombia y otro el
que estamos presentando de la Revista Redbioéti-
ca UNESCO. Esos textos haran visible una vez mas
que la bioética latinoamericana no se ocupa sola-
mente de lo que tiene que ver con la medicina y
sus intereses como es el caso de la investigacion
biomédica o la genética o la relacién médico-pa-
ciente, aunque sean cuestiones que siguen gene-
rando conflictos éticos que no puede abandonar,
sino que sus intereses son mas exhaustivos. Asi no
puede dejar de preocuparse y ocuparse de las mi-
graciones en nuestro continente o la violacion en
todas sus formas de la dignidad de la mujer, tampo-
co de la violencia y las dificultades de la gobernan-
za, o de las amenazas de la inteligencia artificial
asociada a las explotaciones de la tierra, o de las
consecuencias del cambio climatico y el futuro del
planeta. Se multiplican los conflictos y también las
miradas sobre ellos y eso es lo que ha mostrado el
VIl Congreso de la Redbioética que como todos los
celebrados anteriormente, ha congregado a voces
de todas los paises latinoamericanos y del Caribe
y a algunas mas como la de Boaventura de Sousa
Santos.

Como dije mas arriba la Revista Redbioética UNES-
CO ha decidido publicar un numero extraordina-
rio con trabajos de representantes de Argentina,
Brasil, Cuba y México que fueron ponencias en el
VIl Congreso de la Redbioética y luego fueron con-

vertidas en articulos cientificos. Desde cuestiones
epistemoldgicas, funcionamiento de los comités de
ética de la investigacion y responsabilidad de los
médicos en las investigaciones médicas, hasta te-
mas sobre tratamientos especificos como los tras-
plantes, protagonismos y respuestas autéonomas
frente a la enfermedad y el dolor, reclamos de res-
puesta a individuos y poblaciones para enfrentar
los peligros que acosan al planeta, hasta los alcan-
ces de la tecnologia que nos obligo a usar la pan-
demia, que fueron planteadas en el VII Congreso, lo
son en este numero.

La presencia de la técnica, sobre todo la que pare-
ce acercar a las personas como son las reuniones
virtuales, fue protagonista en los momentos de
aislamiento a que nos vimos obligados todos los
habitantes del planeta debido a la epidemia de CO-
VID-19. Los argentinos Diego Fonti y Maria Lucia
Colombero plantean en su trabajo “Problematici-
dad bioética en psicoterapias” las dificultades que
representa el uso de esa tecnologia en la consulta
psicoterapéutica. Las particularidades que adquie-
re el dispositivo virtual en tanto farmakon, puede
funcionar como remedio o como veneno. ;Quién y
como puede juzgar, desde la bioética, entre un re-
sultado y otro si los mismos profesionales dudan
de la posibilidad de hacerlo? Marcela Paulina Ber-
nal, también de Argentina, por su parte, nos obliga
a reconocer, mediante su trabajo “La interdiscipli-
na comunicacional en la asignacion de recursos en
tiempos de COVID-19. La bioética y los derechos
humanos” la necesidad de la comunicacién inter-
disciplinaria en momentos de crisis sanitaria. Y per-
mite apuntar un poco mas lejos de esta reflexion:
tal vez seria apropiado adoptar dicha asignacion
mas alla de las crisis sanitarias, para otros tipos de
crisis en que esta en juego la vida de las poblacio-
nes. También proveniente de Argentina y asociado
con la pandemia de COVID 19, presentamos el rela-
to de las adecuaciones que adopto, para su adecua-
da respuesta a la exigencia de la investigacion de



urgencia, uno de los mas prestigiosos hospitales de
ese pais, sobre todo en lo que tiene que ver con los
tiempos de analisis y las condiciones de aprobacion
de los protocolos de investigacion. El relato “La re-
conversion del Comité de Etica de la Investigacion
del Hospital Posadas de Argentina durante la pan-
demia de COVID-19”, lo hace E. Ross coordinador
del Comité y parte de los miembros del mismo.

La cuestion de las decisiones, de la autonomia, de
la responsabilidad médica y del enfermo e incluso
de los no enfermos que rodean esa relaciéon que
nunca es solamente de a dos, es una problematica
que se repite ya que no tiene respuestas absolutas
ni simples. ;Cuando una persona tiene capacidad
juridica y mental para tomar decisiones sobre su
vida? No es una pregunta facil de responder y con
seguridad no la responden Isis Machado y Volnei
Garrafa, desde Brasil, en el texto “Capacidades ju-
ridica e mental e os importantes aportes bioéticos
para promog¢ao da autonomia de pessoas idosas’.
Pero si aportan reflexiones valiosas que ponen
nuevamente sobre el tapete una cuestién que nos
sigue interpelando desde la enfermedad mental
e incluso la no mental pero incapacitante, desde
la edad, las condiciones de vida, el momento his-
torico, las costumbres, las religiones. La bioética
brasiena ha hecho importantes aportes a este con-
greso y por consiguiente a este niumero especial.
Ademas de lo ya mencionado Echazu y su equipo
rescatan en su trabajo “Boas praticas frente as
vacinas: olhares bioéticos em uma pesquisa-inter-
vengao junto a comunidades do Nordeste brasilei-
ro” la necesidad del avance en el dialogo con las
poblaciones vulneradas histéricamente, desde una
perspectiva decolonizadora. Asi, buscan darle la
palabra a los pueblos del nordeste brasileno como
protagonistas de una salud comunitaria, que puede
resultar eficaz a la hora de administrar la vacuna
contra el COVID109.

Mariane Ferreira Barbosa y Katia Torres Batista
abordan por su parte un tema de bioética clinica
poco tratado como es de un banco de piel para
trasplantes. Su trabajo “Percepcion de las necesi-
dades de ampliacién de la red del banco del piel en
Brasil: narrativa de la trayectoria de una enferme-

ra”, nos introduce al problema desde la perspectiva
de una de ellas como enfermera. También hablan
de cuestiones clinicas la brasilera Daniela Rabelo y
su equipo, que en su texto “Bioética, enfermedades
raras y singularidad: narrativas de madres sobre el
proceso de enfermedad de sus ninos”, permiten ver
el proceso terapéutico desde otra mirada: la de las
madres. Un trabajo muy enriquecedor pues obliga
a pensar qué hacer cuando no hay “cura” ;es que
la medicina, los médicos no pueden hacer nada en
esos casos? Las madres tienen algunas respues-
tas. También leyendo a Calita Celada Cifuentes, de
Cuba, podemos encontrar una respuesta entre las
muchas a que enfrenta esa pregunta. En “El opioide
como indicador de equidad y beneficencia para el
control sintomatico en cuidados paliativos, desde
la Bioética de Intervencién” plantea la obligacién
médica de aliviar el dolor pero muestra como la
responsabilidad médica debe ir mas alla de ello.
Pone a la medicina frente a disyuntivas importan-
tes en que la igualdad, la equidad y la beneficencia
toman la palabra y obligan a ser escuchadas. En
su texto reconocemos que los tabues deben dejar-
se de lado pero también es necesario afrontar la
medicalizacion de las respuestas que pone toda la
responsabilidad sobre las drogas.

Desde México Eduardo Guillermo Gomez Rojas y su
equipo se alejan un poco de la clinica y enfrentan
una cuestidn que aunque muy tratada, no esta real-
mente asumida por los médicos que se dedican a
investigar: la del lugar del sujeto de investigacion.
Su texto “Conocimientos basicos de la responsabi-
lidad ética y social del investigador en médicos in-
ternos de pregrado”, muestra que la bioética viene
generando responsabilidades, pero que todavia hay
dudas, desconocimiento, tal vez incluso desinterés
de parte de futuros meédicos frente a la investiga-
cién con humanos.

Ana Rosa Casanova Perdomo nos devuelve a Cuba
y responde, con su trabajo “Cambio climatico: noti-
cias y presagios. Epigenética y bioética global”, en
que la epigenética toma la palabra, a cuestiones
que desde hace tiempo viene suscitando la ge-
nética. Los planteos bioldgicos, farmacoldgicos,
genéticos, deben comenzar a reconocer que el ser
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humano forma parte de un universo mucho mas
amplio que incide definitivamente sobre la salud y
el bienestar humano y no humano. Frente al cam-
bio climatico que nos atosiga con sus visibles mani-
festaciones y nos amenaza con sus danos cada vez
mayores no podemos olvidarlo, pues poco podran
las drogas y las intervenciones quirurgicas frente a
huracanes, terremotos, desaparicion del agua dul-
ce, desertificacion de los suelos, hambrunas, y toda
la violencia que ello desatara. La bioética tiene la
obligacion de responder a la crisis ambiental que
se manifiesta con el cambio climatico y a pregun-
tarse como debera afrontarse una resiliencia socio
ambiental que permita continuar con la vida en
este planeta. Todos estos autores, asi como el VII
Congreso de la Redbioética donde presentaron sus
ponencias, nos invita a salir del consultorio médico
y del hospital porque la vida sana es mucho mas
que evitar la enfermedad, es poder encontrar la ar-
monia entre los hombres sanos y enfermos y con
el universo.

Latinoamérica tiene recursos propios para enfren-
tar la crisis ambiental, y no hablo de su riqueza na-
tural en vegetacion y animales, sino de las ensenan-
zas que pueden dejarnos sus pueblos originarios.
La defensa de esas tradiciones, de esos pueblos,
de esas poblaciones debe ser uno de los objetivos
principales en nuestra mision. En ese sentido en
este ndmero tomamos como testimonio a Transito
Amaguana, la ecuatoriana que dedic6 cada minuto

de su vida a defender a su pueblo. Debemos luchar
por que finalmente reconozcamos esa riqueza que
es mucho mas significativa que todas las divisas
monetarias que podamos atesorar, que no necesa-
riamente debe desplazar a todo lo que provenga
de otras latitudes sino complementarse con ello.
Debemos permitirnos escuchar las ensenanzas de
esos pueblos que saben reconocer una de las vir-
tudes que proclamamos y no vivimos como es la
solidaridad. La solidaridad exige la igualdad de de-
rechos, podemos traducir esa expresion de nuestra
cultura en practicas que no asumimos, pero si lo
hacen en esas comunidades originarias. Si recono-
cemos el valor de la humildad debemos practicarla
aceptando aprender lo que no sabemos, volcando
en la praxis ética y politica discursos como los de
la paz, la justicia, el amor, desterrando la violencia,
la codicia, la avaricia y sobre todo la discriminacion.

Nuestra mision no es solamente ética sino bioéti-
ca y por ello adoptamos normas morales como los
derechos humanos, y recuperamos la obligacion de
volcar los principios y mandatos éticos en conduc-
tas politicas respetuosas de esos derechos.

Maria Luisa Pfeiffer
Editora
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Percepgao da necessidade de ampliagédo da rede de banco de pele

Percepcao da necessidade de ampliacao
da rede de banco de pele no Brasil:
narrativas do percurso de enfermeira

Perception of the need to expand the
skin bank network in Brazil: narratives of
the nurse journey

Mariane Ferreira Barbosa Emerick®
Katia Torres Batista**

Resumen

Este estudio parte de las trayectorias en la practica de enfermeria en un centro de tratamiento de quemados y en
el Centro Nacional de Trasplantes para la percepcion de la necesidad de ampliar la red de bancos de piel en Brasil.
Método: investigacidn cualitativa en la que el sujeto de investigacién/autor es el protagonista de la investigacion.
Resultados: fue realizado en Brasilia, en los servicios del Centro Nacional de Trasplantes (CNT) en el periodo de
2018 a la actualidad y en la unidad de atencién de quemados del Hospital Regional de Asa Norte durante el periodo
de 2013 a 2015. Los resultados del estudio indican el aprendizaje como las posibilidades y obstaculos en la atencién
de las quemaduras en el principal centro de atencion en el Distrito Federal y la CNT. Conclusién: la narracién de la
experiencia en los servicios de quemados y el CNT, trajo a la reflexién los problemas vivenciados especificos para
el cuidado de los pacientes gravemente quemados y el CNT, como la falta de donantes, la necesidad de expansidn
de la red de banco de piel. Ademas, la necesidad de una discusion bioética para encontrar herramientas para
enfrentar las barreras y obstaculos hallados, desde la perspectiva latinoamericana e intervencionista, buscando
pensar diferente, revisando las normas y leyes, visualizando los dilemas y problemas relacionados con el tema,
teniendo para esta discusion el referente de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos.

Palabras clave: quemaduras, transplantes, enfermeria, cuidado del paciente, bioética

Resumo

Este estudo parte dos caminhos na pratica de enfermeira em Centro de tratamento de queimaduras e na Central
Nacional de Transplantes para percepcao da necessidade de ampliagao da rede de banco de pele no Brasil. Método:
pesquisa qualitativa investigativa em que o sujeito/autor da pesquisa é o protagonista da investigagao. Resultados:
foi realizado em Brasilia, nos servicos da Central Nacional de Transplantes (CNT) no periodo 2018 até os dias de
hoje e na Unidade de atendimento a queimaduras do Hospital Regional da Asa Norte durante o periodo de 2013
a 2015. Os resultados do estudo indicam os aprendizados quanto as possibilidades e entraves no atendimento as
queimaduras no principal centro de atendimento no Distrito Federal e na CNT. Conclusao: a narrativa da vivéncia nos
servigos de queimaduras e da CNT trouxe para reflexao os problemas vivenciados especificos aos atendimentos dos
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pacientes queimados graves e pela CNT, tais como a falta de doadores, necessidade da ampliagao da rede de banco
de pele. Além destes a necessidade da importante discussao bioética para encontrar ferramentas para confrontar
as barreiras e entraves encontrados na perspectiva latino-americana e intervencionista, buscando levar as pessoas
a pensarem de maneira diferente, revendo as normas e leis, visualizando os dilemas e problemas relacionados ao
tema, tendo para esta discussao o referencial da Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos.

Palavras-chave: queimaduras, transplantes, banco de tecido, enfermagem, cuidado do paciente, bioética

Abstract

This study establishes the background in the practice of a nurse in a burn treatment center and in the National
Transplant Center which led to the perception of the need to expand the skin bank network in Brazil. Method:
investigative qualitative research in which the research subject/author is the protagonist of the investigation.
Results: it was carried out in Brasilia, while in the services of the National Transplant Center (Central Nacional de
Transplantes - CNT) from 2018 to the present day and in the Burn Care Unit of Hospital Regional da Asa Norte,
from 2013 to 201. The results from this study indicate the learnings related to the possibilities and obstacles in
the care of burns in the main care center in the Federal District and in the CNT. Conclusion: the narrative of the
experience in the burn services and the CNT caused a reflection about the specific problems experienced connected
to the care of severely burned patients and by the CNT, such as the lack of donors, the need to expand the skin
bank network. In addition to these, the need for an important bioethical discussion to find tools to confront the
barriers and obstacles found, from the Latin American and interventionist perspective, seeking to make people think
differently, reviewing the norms and laws, visualizing the dilemmas and problems related to the theme, having for
this discussion the reference of the Universal Declaration of Bioethics and Human Rights.

Keywords: burns, transplants, skin bank, nursing, patient care, bioethics

rios, procedimentos cirdrgicos, acompanhamento,
medicamentos apds transplantes e rede publica de

Introducao

E papel do ministério da saude brasileiro dispor de  saude.

condicdes para a protecao e recuperagao da saude

¢ p~ P ) ¢ P ) ¢ Em relacao a alta complexidade no tratamento de
da populagao, reduzindo as enfermidades, contro- . . .
L. . um grande queimado, segundo a Sociedade Brasi-

lando as doencas endémicas e parasitarias e me- . ) .
leira de Queimaduras (SBQ), estimou-se que ocor-
ram em torno de 1.000.000 de acidentes por quei-
maduras ao ano no pais. Destes, cerca de 100.000
requerem atendimento a nivel hospitalar e 2.500
ao ébito devido as queimaduras e/ou suas compli-
cagoes (World Health Organization 2008). Segundo

dados da Organizacao Mundial de Saude (OMS), as

lhorando a vigilancia a saude, dando, assim, mais
qualidade de vida ao brasileiro. Sao obriga¢des do
Ministério da Saude entre outras areas, as areas de
atencao de média e alta complexidade, relaciona-
das aos centros de tratamentos de queimaduras e
do sistema nacional de transplantes (Brasil 2021).
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No site do Ministério da Saude Brasileirol consta
que o Brasil é referéncia mundial na area de trans-
plantes e possui 0 maior sistema publico de trans-
plantes do mundo, é o segundo maior transplan-
tador do mundo, atras dos EUA. Atualmente cerca
de 96% dos procedimentos no pais sao financiados
pelo Sistema Unico de Saude (SUS), que prevé as-
sisténcia integral e gratuita, exames pré-operaté-

queimaduras estao associadas com altas taxas de
morbimortalidade, limitagcao funcional, desfigura-
¢ao e estigma social. Ademais, os procedimentos
de média e alta complexidade requerem altos in-
vestimentos financeiros, instituicdes com infraes-
trutura adequada, e uma equipe multiprofissional
especializada e atenta as novas tecnologias.



Percepgao da necessidade de

As vivéncias descritas na literatura pela equipe
de enfermagem com pacientes queimados sao de
medo, ansiedade, angustias, sentimento de impo-
téncia dos pacientes (Oliveira, Moreira e Gongalves
2012) (Campos e Passos 2016). Estes profissionais
sao alvo de estresse diario, quase todos os funcio-
narios tentam evitar trabalhar nesse setor devido
a complexidade dos casos de pacientes la interna-
dos. Compete a esse profissional participar de to-
das as etapas, do primeiro atendimento até o tér-
mino do tratamento.

Para Paul Ricoeur (2010), fildsofo francés, um dos
expoentes no campo da fenomenologia e da her-
menéutica, considerado um dos grandes nomes da
filosofia contemporanea, nos seus estudos sobre o
tempo e a narrativa, descreveu a importancia da
narrativa no processo de falar de fatos, pessoas
e relagdes, mediante a construcao de um enredo.
Para ele a vida dos homens vai para além dos fatos
biolégicos, pois perpassam pelas historias narradas
e vividas. Partindo disso, a narrativa da vivéncia
dos caminhos na pratica de enfermeira em Centro
de tratamento de queimaduras e na Central Nacio-
nal de Transplantes pretendeu apresentar a anali-
se de discurso proposta por Ricoeur (2010) como
referencial metodoldgico para ampliar a reflexao
baseada na bioética de intervencao sobre a neces-
sidade de ampliagao da rede de banco de pele no
Brasil.

Referencial tedrico

1. O Sistema Nacional de transplantes
(SNT)

O transplante de 6rgaos é um procedimento cirdr-
gico que consiste na reposigao de um drgao solido
(coracao, figado, pancreas, pulmao, rim) ou tecido
(medula éssea, 0ssos, pele, corneas) de uma pessoa
doente (receptor) por outro érgao ou tecido normal
de um doador, vivo ou morto. Doador vivo é qual-
quer pessoa saudavel que concorde com a doacao,
desde que nao prejudique a sua propria saude. O
doador vivo pode se dispor a doar um dos rins, par-
te do figado ou do pulmao e medula dssea. Pela

ampliagdo da rede
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lei, parentes até o quarto grau e conjuges podem
ser doadores. Fora desse critério, somente com au-
torizacgao judicial. Ja o doador falecido é a pessoa
em morte encefalica cuja familia pode autorizar a
doagao de 6rgaos e/ou tecidos, assim como a pes-
soa que tenha falecido por parada cardiaca que,
nesse caso, podera doar tecidos. Recomendados
os critérios para triagem de doencas, entre elas, do
coronavirus nos candidatos a doagao de drgaos e
tecidos.

A morte encefalica é a perda completa e irrever-
sivel das fungoes encefalicas (cerebrais), definida
pela cessacao das fungoes corticais e de tronco
cerebral, portanto, é a morte de uma pessoa. As-
sim, ap6s a parada cardiorrespiratoria, pode ser
realizada a doacao de tecidos (cérnea, pele, mus-
culoesquelético, por exemplo). A Lei 9.434/97 (Bra-
sil 1997) e complementada pela Lei 10.211/2001
(Brasil, 2001) e Decreto 9.175/2017 (Brasil 2017a)
que estabelece que doacao de 6rgaos p6s morte sé
pode ser feita quando for constatada a morte ence-
falica por médico com capacitacao especifica, obe-
decendo ao protocolo estabelecido e regulamen-
tado pelo Conselho Federal de Medicina e apos o
consentimento familiar. E funcdo do Ministério da
Saude (Brasil 2001):

l. Coordenar as atividades de que trata do
Decreto 9.175/2017;

. Expedir normas e regulamentos técnicos
para disciplinar os procedimentos estabe-
lecidos neste Decreto, o funcionamento
ordenado e harmonico do Sistema Nacio-
nal de Transplantes (SNT) e o controle,
inclusive social, das atividades desenvol-
vidas pelo Sistema (Brasil 2001);

I1l.  Autorizar o funcionamento de Central Es-
tadual de Transplantes (CET);

|V.  Autorizar estabelecimentos de saude, ban-
cos de tecidos ou células, laboratérios de
histocompatibilidade e equipes especiali-
zadas a promover retiradas, transplantes,
enxertos, processamento ou armazena-
mento de 6rgaos, tecidos, células e partes
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do corpo humano, nos termos estabeleci-
dos no Capitulo Il (Brasil 2001);

V. Cancelar ou suspender a autorizagao de
estabelecimentos de saude ou de equipes
e profissionais que nao respeitem as regras
estabelecidas neste Decreto, sem prejuizo
das sangoes penais e administrativas pre-
vistas no Capitulo V da Lei n° 9.434, de
1997, mediante decisao fundamentada e
observados os principios do contraditério
e da ampla defesa (Brasil 2001);

VI. Articular-se com os integrantes do SNT
para viabilizar seu funcionamento;
VIl. Prover e manter o funcionamento da CNT

(Central Nacional de Trasplantes) (Brasil
2001);

Gerenciar a lista unica de espera de recep-
tores, de forma a garantir a disponibilida-
de das informacgdes necessarias a busca de
orgaos, tecidos, células e partes do corpo
humano para transplantes; sendo que a
lista Unica de espera de receptores sera
constituida pelo conjunto das seguintes
listas: 1: lista regional, nos casos que se
aplique; 2 lista estadual; 3: lista macror-
regional; e 4: lista nacional (Brasil 2001).

VIII.

O grupo de assessoramento estratégico (GTA) cria-
do desde 1998, auxilia a Coordenagao Nacional do
SNT, 6rgao formado pelo Ministério da Saude e Se-
cretarias (Quadro 1) no exercicio de suas fungoes.

Quadro 1 - Sistema Nacional de Transplantes

l. O Ministério da Saude;

I. As Secretarias de Saude dos Estados e do Distrito Federa;

IIl.  As Secretarias de Saude dos Municipios;

IV.

V. A Central Nacional de Transplantes — CNT

Desde 2000, a Central Nacional de Transplantes
(CNT) faz a articulagao de ag¢bes relacionadas a
transplante de érgaos e tecidos entre os diferentes
estados da federacao e com os demais integrantes
do Sistema Nacional de Transplantes, da rede na-
cional de transplantes conforme descrito no Qua-
dro 2.

A criagao da CNT levou a maior equidade e trans-
paréncia na distribuicao de o6rgaos e tecidos para
transplantes e enxertos. Isso foi resultado da cons-
tante necessidade de aperfeicoar o processo de
gerenciamento e controle das listas de receptores
estaduais, regionais e nacional. Outro motivo foi
o reconhecimento da necessidade de estabelecer

As Centrais Estaduais de Transplantes - CET;

mecanismos e critérios que permitissem a adequa-
da captacao de érgaos e sua consequente distribui-
¢ao, sempre respeitando critérios de compatibilida-
de, urgéncia e tempo de espera, para que os 6rgaos
e tecidos sejam destinados aos receptores ideais.

A partir de janeiro de 2001 o Ministério da Saude
celebrou um Termo de Acordo de Cooperacao Téc-
nica entre Comando da Aeronautica, Infraero, em-
presas aéreas e as concessionarias dos principais
aeroportos. Esta parceria foi de extrema importan-
cia para o Sistema Nacional de Transplantes, uma
vez que permite o transporte gratuito dos 6rgaos
e tecidos entre os estados, bem como das equipes
médicas de retirada.
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Quadro 2 - Rede Nacional de Transplante

27  Centrais de Notificagao, Captacao e Distribuicao de érgaos

14  Camaras Técnicas Nacionais
506 Centros de Transplantes
825 Servicos habilitados

1265 Equipes de Transplantes

6%  Bancos de Tecidos

1%  Bancos de sangue de Cordao Umbilical Publicos

574

72  Organizagoes de Procura de 6rgao

2. Os bancos de tecidos

Os bancos de tecidos sao especializados no proces-
samento e na conservacao de enxertos de tecidos,
tais como pele, osso, cartilagem, tendao, corneas,
valvas etc., doados para transplantes alégenos (a
parte é doada por outra pessoa), fornecendo teci-
dos de alta qualidade técnica e seguros para trans-
plante. Atualmente sao assim classificados (Brasil
2015):

»  Banco de Tecidos Oculares (BTOC)
» Banco de Tecidos Cardiovasculares (BTCV)
»  Banco de Tecidos Musculoesqueléticos (BTME)

» Banco de Peles (BP)

2.1 Banco de Pele

A pele tem aplicacao no tratamento de queimadu-
ras ou de feridas cronicas, como as feridas na perna
decorrentes do diabetes ou de Ulcera venosa.

A necessidade de estruturas organizadas, destina-
das a processar e armazenar tecidos humanos para
transplante por longo tempo, sempre foi um con-
senso entre os envolvidos com o tratamento de vi-
timas de queimaduras extensas ou de tumores &s-
seos, a portaria 2600/09 (Brasil 2009), mais tarde

Comissoes Intra-hospitalares de Doacgao e Tranplantes

revogada pela Portaria de Consolidagao n°4/2017
(Brasil 2017b) dispoe sobre os transplantes, inclu-
sive de pele. A pele processada vai funcionar como
um curativo bioldgico para pacientes que sofreram
graves queimaduras. No inicio do tratamento do
queimado, sao realizados desbridamentos (retira-
da da pele queimada). A pele transplantada sera
utilizada em substituicao aos tecidos carbonizados
e mortos que foram retirados. Sofrera, entao, um
processo de integracao, permitindo que o pacien-
te melhore as suas condigoes clinicas. Ainda sao
poucos os Centros de Queimados no Brasil. Mesmo
nos grandes centros urbanos, os leitos destinados
a0s pacientes queimados e os profissionais espe-
cializados nesta area ainda estao bem abaixo do
necessario (Souza, Nogueira e Campos 2018).

3. Centro de Tratamento de

Queimaduras (CTQ)

A portaria N° 1.273/200013, definiu a organizacao
e implantacao de Redes Estaduais de Assisténcia a
Queimados, integradas por Hospitais Gerais e Cen-
tros de Referéncia em Assisténcia a Queimados.
Entende-se por Hospital Geral aquele que, embora
nao especializado na assisténcia a queimados, seja
cadastrado pelo SUS e tenha condigdes técnicas,
instalacoes fisicas, equipamentos e recursos hu-
manos adequados para realizar o primeiro aten-
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dimento, ambulatorial e de internacao hospitalar
aos pacientes com queimaduras e por Centros de
Referéncia em Assisténcia a Queimados, aqueles
hospitais/servicos, devidamente cadastrados como
tal, que, dispondo de um maior nivel de complexi-
dade, condicoes técnicas, instalagdes fisicas, equi-
pamentos e recursos humanos especificos para o
atendimento a pacientes com queimaduras, sejam
capazes de constituir a referéncia especializada na
rede de assisténcia a queimados. Organizar a assis-
téncia a pacientes com queimaduras, em servicos
hierarquizados e regionalizados, com estreita rela-
¢ao com os Sistemas Estaduais de Referéncia Hos-
pitalar em Atendimento de Urgéncias e Emergén-
cias e com base nos principios da universalidade
e integralidade das acOes de saude (Brasil 2000).

Os CTQs, como hospitais de referéncia em quei-
maduras, realizam tratamentos de média e alta
complexidade, equipe multiprofissional para aten-
dimento, entre médicos, enfermeiros, técnicos e
auxiliares de enfermagem, psicélogos, psiquiatras,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, entre
outros, onde sao realizados diariamente servigos
ambulatoriais, de internacao e de emergéncia que
funcionam 24 horas.

Narrar os conflitos éticos no processo de doagao
de pele para transplante, dos entraves para a so-
licitacao e disponibilizacao do tecido a partir da
perspectiva da bioética da intervencao.

No plano metodolégico buscou-se a pesquisa nar-
rativa autorreferente, a partir da vivéncia e percep-
¢ao da pesquisadora sobre a realidade das queima-
duras e dos transplantes em sua atuagao como en-
fermeira no periodo de setembro/2018 até os dias
atuais e na Unidade de atendimento a queimaduras
do Hospital Regional da Asa Norte durante o perio-
do de margo/2013 a fevereiro/2015.

1. Cenario do estudo

O Distrito Federal faz parte das 27 unidades fede-
rativas do pais, sendo dividida em 33 regides admi-
nistrativas, ocupando uma area de 5 760,784 km?,
situando a capital federal do Brasil, a saber Bra-
silia, apresentando uma populagao aproximada de
3.055.149 habitantes (Brasil 2021a) (Brasil 2021b).
A capital federal conta com 16 hospitais publicos,
entre eles o Hospital Regional da Asa Norte (HRAN),
referéncia no tratamento do paciente queimado,
credenciado pelo Ministério da Saude 16. Atende
aproximadamente 200 pacientes por més vitimas
de queimaduras, sendo que aproximadamente 20
carecem de internacao hospitalar (Brasil 2021b)
(Brasil 2021c).

O paciente vitimado por queimadura é atendido no
HRAN a nivel ambulatorial e nos casos mais graves
a nivel de internacao, por uma equipe multidiscipli-
nar, composto por enfermeiros, médicos, técnicos
de enfermagem, psicologo, psicopedagoga, nutri-
cionista, fisioterapeutas, farmacéutica e terapeuta
ocupacional, farmacéutico, ou seja, um atendimen-
to integral e diferenciado. A Unidade de Tratamen-
to de Queimados possui 2 salas para balneoterapia,
1 sala de curativo, 1 centro cirurgico (sala cirurgica
e recuperagao anestésica), 1 ambiente para entre-
timento e 16 leitos para paciente em fase aguda da
queimadura. O pronto socorro queimadura HRAN
funciona 24 horas, 7 dias por semana e estima-se
que no ano de 2020 foram realizados 2.135 (Brasil
2021b) (Brasil 2021c) (Brasil 2020) atendimentos de
pacientes com queimaduras. E valido ressaltar que
também faz parte do atendimento ao queimado o
ambulatorio, que funciona de portas abertas, de
segunda-feira a sexta-feira, com o horario de fun-
cionamento entre as 08h-14h e das 14h-18h, com a
realizacao de troca de curativos e acompanhamen-
tos das queimaduras de baixa complexidade, bem
como o acompanhamento dos pacientes de alta
hospitalar da UTQ, no ano de 2020 foram realiza-
dos 4.917 (Brasil 2021b) (Brasil 2021c) (Brasil 2020)
consultas e troca de curativos.



O outro cenario do estudo relaciona-se com a Cen-
tral Nacional de Transplantes (CNT), situada na ca-
pital Federal no Ministério da Saude, sendo o brago
operacional do Sistema Nacional de Transplantes,
funcionando 7 dias por semana e 24h por dia. A
CNT é responsavel pela articulagcao com as Cen-
trais Estaduais, apoiar o gerenciamento, distribui-
¢ao e alocagao dos orgaos, levando em considera-
¢ao as especificidades de cada dérgao, bem como
o tempo de isquemia, acessibilidade e logistica do
orgao. Considerando os critérios estabelecidos na
legislacao vigente, garantindo o melhor aproveita-
mento e equidade na sua destinagao.

2. Formacgao

No ano 2008 ingressei no curso de Bacharel em
Enfermagem na Universidade Catoélica de Brasilia,
concluindo apés 5 anos de curso no ano de 2012.
Os estagios foram diversos e com base nas teorias
gerais da enfermagem. Anatomia geral e aplicada,
biofisica, bioquimica, citologia e histologia, em-
briologia, fisiologia geral e aplicada, genética, mi-
crobiologia, parasitologia, patologia, farmacologia
geral e aplicada, psicologia, psiquiatria, saude cole-
tiva | e Il, imunologia, enfermagem cirurgica, sau-
de do adulto, saude da crianca e do adolescente,
paciente critico, saude da mulher e neonato, saude
do idoso, nutricao e dietoterapia. Apos o término
do curso de enfermagem prestei processo seleti-
Vo para ingresso em programas de residéncia em
area profissional da saude da Fundacao de Ensino e
Pesquisa em Ciéncias Saude — FEPECS (residéncia
SES DF) - modalidades de ensino de P6s-Graduagao
Lato Sensu sob a forma de cursos de especializa-
¢ao, caracterizado por ensino em servigo - Residén-
cia em Enfermagem em Pacientes Queimados no
ano 2013, sendo a area de Concentragao a Unidade
de Tratamento de Queimados do Hospital Regional
da Asa Norte, com duracao de 2 anos, carga Ho-
raria Total (da Area de Concentracdo): 5760 (cinco
mil, setecentos e sessenta) horas - 60 (sessenta)
horas semanais; carga Horaria Tedrica de 1152 (mil
cento e cinquenta e duas) horas e carga Horaria
Pratica de 4608 (quatro mil seiscentos e oito) ho-
ras; regime de dedicagao exclusiva. Com enfoque
principal em bases nas teorias gerais da enferma-

gem: Anatomia e fisiologia da pele; Atendimento
pré-hospitalar do queimado; Exame fisico do pa-
ciente queimado; Fisiopatologia da queimadura; A
dor e o paciente queimado; Atendimento hospitalar
ao paciente queimado (1° e 2° grau); Assisténcia ao
grande queimado; Assisténcia a crianga queimada;
Uso de hemocomponentes e de expansores do vo-
lume plasmatico; Acometimento das vias aéreas
por queimaduras; Infeccao no paciente queima-
do; Queimaduras elétricas; Queimaduras espe-
ciais (agentes causadores, quadro clinico, riscos e
complicagoes, tratamento); Complicacdes clinicas
das queimaduras; Cuidados intensivos ao paciente
queimado; Doencas vesicobolhosas; Organizagao
Estrutural e funcional de uma unidade de queima-
dos; Balneoterapia; Curativo inicial em queimados;
Tipos de coberturas usadas nos pacientes queima-
dos; Oxigenoterapia hiperbarica no tratamento das
queimaduras; Cicatrizagao e cicatrizes; Atuagao da
equipe multiprofissional; Tratamentos cirurgicos
durante a internacao; Substitutos cutaneos; Apli-
cagoes da microcirurgia em queimaduras; Catas-
trofes e prevencao de Queimaduras; Assisténcia
de enfermagem ao paciente queimado; Cuidados e
curativos ambulatoriais; Sequelas. Entre as ativida-
des assistenciais como enfermeira residente viven-
ciei as atividades na Unidade de queimaduras do
HRAN com profissionais de outras areas de saude,
composto por 7 enfermeiros, médicos, 34 técnicos
de enfermagem, psicologo, psicopedagoga, nutri-
cionista, fisioterapeutas, farmacéutica e terapeuta
ocupacional, farmacéutico, para o atendimento de
16 leitos de média a alta complexidade. O primeiro
ano da residéncia (R1) é destinado ao rodizio em
assisténcia hospitalar: clinica médica, clinica cirar-
gica, emergéncia, cirurgia plastica, pediatria, UTI,
centro cirurgico, centro obstétrico e CME, bem como
ao rodizio atengao basica: vigilancia epidemiologi-
ca, grupo de diabetes, ambulatdrio dos queimados/
plastica, atendimentos aos ostomizados e casa de
parto. O segundo ano da residéncia (R2) é desti-
nado ao rodizio em assisténcia hospitalar: balneo-
terapia, curativo, enfermarias, centro cirurgico dos
queimados, educacao continuada, administragao
dos servicos de enfermagem, bem como ao rodizio
em atencao basica: grupo de prevencao de quei-
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maduras e ambulatério de sequelados. O publico
de atendimento é amplo, ou seja, criangas, adoles-
centes, jovens adultos, adultos e idosos, podendo
ser paciente de baixa, média e alta complexidade,
bem como sequelados. De segunda-feira a sexta-
-feira permanecia no CTQ/UTQ, sendo a tarde de
terca-feira destinada para o ambulatério (consul-
tas/curativos). A rotina de balneoterapia é realiza-
da pela manha, sendo necessario para a realizagao
do procedimento a presenca do enfermeiro, técnico
de enfermagem e médico anestesista, a preparacao
do paciente é iniciada no periodo noturno, uma vez
0 paciente necessita de jejum para a sedacao.

Foram produzidas durante esses dois anos de resi-
déncias inumeras aulas expositivas, treinamentos
em equipe, protocolos operacionais, folhetos expli-
cativos sobre a vida p6s-queimadura (ambulatério),
visita multiprofissional e 1x/semana roda de con-
versa com apresentacao de artigos.

Ingressei nas atividades na Central Nacional de
transplantes (CNT), no ano de 2018 por meio de
processo seletivo interno da Coordenacao-Geral
do Sistema Nacional de Transplante - CGSNT, com
vinculo de agente publico na Fundacao para o De-
senvolvimento Cientifico e Tecnolégico em Saude
- FIOTEC, com a carga horaria de 144h mensais, di-
vididos em 12 plantdes de 12h, conforme necessi-
dade do setor, com horario de entrada as 07h00min
e saida as 19h00min. Desempenho a funcao de
enfermeira plantonista com qualificacao no apri-
moramento do Sistema Nacional de Transplantes
e monitoramento dos seus resultados. Atividades:
Apoiar o Sistema Nacional de Transplante com en-
foque na logistica e alocagao de 6rgaos e tecidos
no que competem as funcdes de desenvolvimen-
to exclusivo do centro de controle de navegacao
area. A equipe é composta por 21 pessoas, sendo
14 plantonistas destinado para os 6rgaos (13 enfer-
meiros e 1 farmacéutica), 2 administrativos, 4 cola-
boradores responsaveis pela cérnea e Transplante
de Medula Ossea, 1 coordenadora da CNT.

3. Intervencao: conflitos éticos

Pacientes queimados tém suas proprias maneiras
de expressar suas experiéncias de vida e comporta-

mentos diante do trauma. As caracteristicas espe-
ciais da doencga, como a origem e agente da quei-
madura, a internacao hospitalar prolongada, suas
expectativas, o0 medo e ansiedade de recuperagao
e possiveis sequelas, a incerteza da morte, dores
intensas e conflitos internos, fazem desse quadro
uma realidade dramatica que requer atencao es-
pecial (Oliveira, Moreira e Gongalves 2012) (Silva
e Cabra 2020).

Durante a assisténcia do paciente grande queima-
do pude observar dificuldades em todas as fases de
atendimento, desde a fase aguda, como por exem-
plo, o atendimento especializado e rapido para o
paciente; atendimento na emergéncia e urgéncia;
a balneoterapia; curativos; controle da dor; cobrir o
leito da ferida o mais precocemente, sendo 0 mais
indicado a autoenxertia, que no paciente grande
queimado nem sempre é possivel, devido a limita-
¢ao de pele devido a extensao corporal queimada.

Lembro-me de pacientes com grandes superfi-
cies queimadas, que seriam possivel candidatos
ao transplante, passarem por longas internacoes,
inumeras cirurgias, mas que infelizmente nao pu-
deram utilizar da terapéutica do transplante. En-
tender que existem indmeras possibilidades tera-
péuticas, entre elas, o transplante de pele, mas que
nao é factivel a toda populacao, gera frustacao ao
profissional que busca minimizar a dor e o tempo
de internacao do paciente queimado.

Através dessa frustacao e ainda durante minha for-
macao de residente de enfermagem em pacientes
queimados, levantei alguns questionamentos em
relacao ao banco de pele, devido o perfil de pa-
cientes que a residéncia me apresentou. Durante
o periodo de residéncia presenciei diversos au-
to-enxertos, porém nenhum transplante de pele
proveniente de doador falecido, entre os motivos
de nao realizar com frequéncia o transplante de
pele no HRAN podemos elencar a falta do banco
de pele no Centro-Oeste, bem como a “burocracia”
para conseguir a pele. Comecei ainda na residéncia
a questionar qual razao, apesar de haver politica
publica que regula o transplante de pele, a tera-
péutica nao é factivel aos maiores beneficiarios
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em potencial dos efeitos dessa politica (grandes
queimados)? Apos ingressar na CNT pude entender
mais sobre os tramites necessarios para a obtencao
de pele e comecei a avaliar os conflitos éticos no
processo de doacgao de pele para transplante e os
entraves para a solicitacao e disponibilizagao do
tecido, a luz da bioética de intervengao. Porém, foi
a durante a selegao para Programa de Pés-Gradua-
¢ao em Bioética da UNB- mestrado que optei por
unir as duas areas de conhecimentos adquiridos ao
longo da carreira de enfermeira. Assim como todo
académico da area da saude, tive uma matéria de-
nominada bioética na graduagao, bem como cursos
durante a residéncia, porém em ambas a situacgoes,
uma bioética voltada ao principialismo e ao codigo
de ética da enfermagem. Levando em consideragao
a especificidade do paciente queimado, bem como
o transplante de pele, torna-se necessario enfatizar
que a Bioética de Intervencao advoga como moral-
mente justificavel, na esfera publica e coletiva, a
priorizagao de politicas e tomadas de decisao que
irao beneficiar o maximo de pessoas e produzir os
melhores resultados pelo maior tempo possivel.
Portanto, pretendeu-se com este texto discorrer
os conflitos éticos no processo de doagao de pele
para transplante, dos entraves para a solicitacao e
disponibilizacao do tecido, a partir da perspectiva
da Bioética de Intervencao, em que se objetiva be-
neficiar o maior numero de pacientes e melhores
desfechos.

A experiéncia do atendimento ao paciente queima-
do, bem como aos procedimentos como a balneo-
terapia, curativos e cirurgias e a exposicao diaria
ao sofrimento sem duvida modificou a forma de
exercer a minha profissao colocando a bioética
em pratica e sua demanda para respeitar a vida e a
dignidade dos pacientes. Ja a conhecimento sobre
doacao de 6rgaos, voltou o meu olhar para o lado
que tantos da area da saude teme, a saber, a morte
e de como a finitude da vida pode trazer a “quali-
dade de vida” a quem espera por um érgao, outrora
retirada pela doenca/injuria.

ampliagdo da rede d
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e banco de pele

4. Perspectiva bioética

A narrativa da vivéncia nos servicos de queimadu-
ras e da CNT trouxe para reflexao os problemas
tais como limitagao da autonomia e consentimento
para tratamentos e doagoes, relacionados a aloca-
¢ao de recursos, falta de doadores, politicas publi-
cas insuficientes, desproporcional oferta e deman-
da, estigmatizacao e discriminagao de pessoas com
sequelas de queimaduras, necessidade de termino-
logias inclusivas, obstaculos na gestao financeira
e a necessidade da ampliacao da rede de banco de
pele. Do ponto de vista bioético elencou-se dilemas
que podem ser analisados a luz da Declaragao Uni-
versal sobre Bioética e Direitos Humanos (Unesco
2005), nos seus artigos relacionados a autonomia
e responsabilidade individual, consentimento, indi-
viduos sem a capacidade de consentir, privacidade
e confidencialidade, principalmente aqueles que
promovem a igualdade, justica e equidade, nao dis-
criminagao e nao estigmatizagao e responsabilida-
de social e saude.

Este texto mostra que, seguindo a metodologia da
Ricoeur (2010), é possivel identificar os conflitos
éticos no processo de doacao de pele para trans-
plante e dos entraves para a solicitacao e disponi-
bilizacao do tecido; e refletir, a partir da perspecti-
va da Bioética de Intervencao, em que se objetiva
beneficiar o maior numero de pacientes e melhores
desfechos.

Narrar as experiéncias nao sé permite identificar a
violagao do direito de acesso aos transplantes de
pele a pessoas gravemente queimadas que depen-
dem destes para sobrevivéncia, mas também como
e quando o individuo em qualquer faixa etaria e
género, vitima de queimaduras, em risco de morte
iminente, e privado de opgoes de atendimento ja
existentes no Brasil, mas, entretanto, inacessiveis a
toda populagao brasileira.

Conclusao

Com este estudo procurou-se na narrativa de ex-
periéncia apresentar a descrigao da vivéncia de en-
fermeiro com o tema de queimaduras e os dilemas
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presenciados. Esta experiencia partiu do plano real
da subjetividade da autora, evoluiu para a constru-
¢ao da percepgao sobre a criagao de estratégias
para melhoria do atendimento, tal como pela ne-
cessidade da criacao da rede de bancos de pele.
Voltando os olhos para o triste cenario no atendi-
mento agudo das queimaduras, que envolvem os
fendmenos da dor, da morte da desfiguragao, da
deficiéncia fisica, agravados pelas iniquidades,
quando estes apresentam grande area de superfi-
cie corporal, principalmente criancas, com poucas
chances de sobrevivéncia, marcados pelo sofrimen-
to, por complicagdes, longo tempo de recuperagao,
pelo estigma e necessidades assistenciais relacio-
nadas e nao contempladas.

A narrativa da experiéncia da equipe de enferma-
gem em centros de queimaduras, demonstram o
trabalho em equipe multiprofissional, todavia, os
enfermeiros trabalham em regime de plantao (diur-
no e/ou noturno) atendendo a vitimas de queima-
duras em todas as etapas de cuidado durante as
24 horas de funcionamento das instituicoes. De
acordo com Kornhaber e Wilson (2011) os senti-
mentos de enfermeiras de unidade de tratamento
de queimados, encontrou quatro categorias, a ina-
dequacao, apreensao, vulnerabilidade e frustracao.
O sentimento de inadequacao referiu-se a sensa-
¢ao de incompeténcia do profissional ao cuidar do
paciente, devido a dor, e por nao conseguir fazer
0 que gostaria para lhes proporcionar conforto; a
apreensao relacionou-se ao medo do que poderia
acontecer ao paciente apds a alta, sem o suporte
da equipe profissional; perceberam-se vulneraveis,
porque alguém de sua prépria familia, ou eles mes-
mos, poderiam ser os futuros pacientes, o que nao
gostariam, visto que conheciam a real situagao; e,
sentiram grande frustracao ao proporcionar a inde-
pendéncia do paciente, devido ao lento processo
de recuperacao (Kornhaber e Wilson 2011).

Autores como Campos e Passos (2016), Oliveira,
Moreira e Gongalves (2012) e Santos, Oliveira e
Moreira (2006) inferem que estes sentimentos re-
latados aqui e por outros de enfermagem, geram
estresse, frustragoes, desgaste fisico e mental nes-
tes profissionais, devido aos cuidados complexos,

repetidos, lidar com a dor e o sofrimento, que pio-
ram quando percebem a impossibilidade de solu-
cionar muitos dos problemas dos pacientes. Des-
ta forma esta narrativa contribuiu também para
descrever estes sentimentos numa proposi¢ao de
encontrar quais os fatores e dilemas envolvidos e
procurar ferramentas para reflexdes, gerando sen-
timentos de inquietude e esperanca.

A histéria contada diz o quem da agao e aparece
como mediadora entre a vida e as acdes dos ho-
mens. Como se diz, “o sujeito se lanca para além
de sua existéncia puramente bioldgica, meramen-
te corporal e ganha ‘representacdo’ para Ricoeur
(2010), a narrativa é mais que uma enumeracao de
fatos que apenas coloca os varios acontecimentos
um apos o outro, ela organiza os fatos e articula os
acontecimentos. As narrativas estao concatenadas,
intimamente, com as acdes dos homens, pois sao
construidas pelos acontecimentos da vida, que sao
aqueles eventos que marcam as agoes dos homens
no mundo, e envolvem tanto o fazer quanto o so-
frer algo. O sujeito, constituido ao mesmo tempo
como leitor ou escritor de sua proépria histdria ou
da historia de outros, ao se apropriar de uma com-
posicao narrativa, é capaz de encontrar, nas agoes
que foram articuladas e ordenadas com certa inte-
ligibilidade e de forma dinamica, as possibilidades
de reescrever sua agao no mundo.

No trabalho nao ha relato de entrevistas ou mes-
mo de casos concretos, mas pretendeu-se realizar
a descricao da metodologia proposta por Ricoeur
(2010) para analise do tema. O fendmeno foi a ex-
periéncia enquanto experienciada, e a sua signifi-
cagao vivida, que se tornou publica no seu signi-
ficado neste relato. Para Ricoeur (2010), por estar
no mundo, somos afetados por situacdes, a partir
das quais adquirimos compreensao e precisamos
contar sobre isso a outra pessoa, ou seja, temos
a experiéncia para trazer a linguagem. Esta ferra-
menta de estudo de relatos de casos ou narrativas
de experiencias para analise de fendbmenos deve
contribuir como metodologia para estudo sobre a
Bioética de Intervencao, em que as reflexoes acer-
ca do fend6meno podem apontar para medidas ne-
cessarias e importantes, tal como almeja esta cor-
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rente, com o proposito de diminuir as iniquidades.
Ressaltando que esta metodologia escolhida traz o
sentido de narrativa de Ricoeur (2010) onde narrar
consiste no processo de falar de fatos, pessoas e
relagoes, mediante a constru¢ao de um enredo, isto
¢, de significagoes que interrelacionem, de maneira
dialdgica, seus componentes e estruture uma or-
dem razoavel de atos.

Portanto, a partir da narrativa da vivencia de en-
fermeira nos centros de complexidade, CTQ e CNT,
constatou-se dilemas relacionados ao atendimento
de pacientes queimados e aos transplantes entre
eles: a necessidade urgente de ampliar a rede de
transplantes de pele no Brasil, a capacitagao para
transplantes; quanto ao perfil dos doadores; con-
taminacao da pele humana ; a situacao frente a
pandemia; o processo de doacao, as dificuldades
para doacao como a incerteza de morte encefalica,
a legislagao e o risco a mercantilizagao e trafico de
orgaos.

De acordo com Gorgozinho, Gomes e Garrafa
(2012) e ainda Brasil (2006) podemos observar que
o Brasil conta com ampla rede de regulamentagao
relativa aos transplantes de 6rgaos e tecidos, es-
senciais para o atendimento dos pacientes graves
de queimaduras, mesmo que ja se tenha descrito a
experiencia dos poucos bancos de pele e o proto-
colo para implementacao deles, ainda nao € uma
realidade para a maioria da populacao brasileira.
Gomes, Rosa e Garrafa (2008) referem que a ques-
tao dos transplantes se contextualiza nos limites
entre a vida e a morte, entre o individual e o coleti-
vo, cultural e religioso, espiritual e material, trazen-
do dilemas morais que ultrapassam a problematica
dos pacientes, afetando toda a sociedade.

A narrativa da vivéncia nos servicos de queimadu-
ras e da CNT trouxe para reflexao os problemas
vivenciados especificos aos atendimentos dos pa-
cientes queimados graves e pelo CNT, tais como
a falta de doadores, necessidade da ampliagao da
rede de banco de pele. Além destes a necessidade
da importante discussao bioética sob a perspecti-
va latino-americana e da Bioética de Intervencao,
tendo como ferramenta principal a Declaragao de
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barreiras e entraves encontrados. Enquanto nao
houver a ampliacao da rede de Banco de Pele, nao
havera equidade no atendimento ao paciente quei-
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La interdisciplina comuinicacional en la asignacién de recursos

La interdisciplina comunicacional en

la asighacion de recursos en tiempos
de COVID-19. La bioética y los derechos
humanos

Communicational interdiscipline in
resources assignment in COVID-19 times.
Bioethics and Human Rights

Marcela Paulina Bernal*

Resumen

Analizaremos causas de propuestas interdisciplinarias comunicacionales generadas en hospitales publicos de Mar
del Plata, Argentina, en la pandemia del COVID-19 y nos interpelaremos sobre su importancia para asignacién
de recursos en salud. Metodologia: cualitativa, con analisis bibliografico y observacién objetivada del contexto
hospitalario del 2020 y 2021. Resultados: observamos tensiones entre biomedicina, modelo médico hegemonico,
tecnologias duras versus tecnologias blandas, trabajo vivo, interferencia mutua y cuidado integral. En el 2021,
por necesidades detectadas, se revalorizaron institucionalmente estas propuestas proyectadas en 2020 para
apoyo de profesionales de primera linea de atencién y para mejorar la relacion médico-paciente. Conclusion: se
evidencio la importancia de la interdisciplina comunicacional para asignacion de recursos, sus causas, la necesidad
de potenciarla y de priorizar las tecnologias blandas y el trabajo vivo para el encuentro y cuidado integral. Nos
interpelamos sobre la proyeccion de estas propuestas en tiempos pospandémicos desde la Bioética y los DDHH.

Palabras clave: interdisciplina, comunicacién, cuidado, recursos, salud

Abstract

We will analyze the causes of interdisciplinary communication proposals generated in public hospitals in Mar del
Plata, Argentina, in the COVID-19 pandemic and we will question their importance for the allocation of health
resources. Methodology: qualitative, with bibliographic analysis and objectified observation of the hospital context
of 2020 and 2021. Results: we observed tensions between biomedicine, the hegemonic medical model, hard
technologies versus soft technologies, live work, mutual interference, and comprehensive care. In 2021, due to
detected needs, these proposals projected in 2020 were institutionally revalued to support front-line professionals
and to improve the doctor-patient relationship. Conclusion: the importance of communicational interdiscipline for
resource allocation, its causes, the need to promote it and to prioritize soft technologies and live work for meeting
and comprehensive care was evidenced. We question ourselves about the projection of these proposals in post-
pandemictimes from Bioethics and Human Rights.

Keywords: interdiscipline, communication, health care, resources assignment
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Resumo

Analisaremos as causas das propostas de comunicacgao interdisciplinar geradas em hospitais publicos de Mar del

Plata, Argentina, na pandemia de COVID-19 e questionaremos sua importancia para a alocagdo de recursos de

salide. Metodologia: qualitativa, com analise bibliografica e observacao objetivada do contexto hospitalar de 2020

e 2021. Resultados: observamos tensdes entre biomedicina, modelo médico hegemdnico, tecnologias duras versus

tecnologias leves, trabalho vivo, interferéncia mutua e cuidado integral. Em 2021, por necessidades detectadas,

essas propostas projetadas em 2020 foram reavaliadas institucionalmente para apoiar os profissionais da linha

de frente e melhorar a relacdo médico-paciente. Conclusdo: evidenciou-se a importancia da interdisciplinaridade

comunicacional para a alocacao de recursos, suas causas,a necessidade de promové-la e de priorizar as tecnologias

leves e o trabalho vivo para o encontro e o cuidado integral. Questionamo-nos sobre a projecao dessas propostas

em tempos pds-pandemia a partir da Bioética e dos Direitos Humanos.
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Introduccion

Como objetivo nos proponemos analizar las causas
de propuestas interdisciplinarias comunicacionales
generadas en las areas criticas del contexto hospi-
talario publico de Mar del Plata, Argentina durante
la pandemia del COVID-19 e interpelarnos sobre su
importancia en la asignacion de recursos en salud.
Reactualizamos nuestra linea iniciada en el ano
2020 en que destacamos la relevancia de la comu-
nicacion en dicha asignacién durante la primera ola
pandémica, desde la necesidad de transparentar y
dar a conocer los criterios de asignacién en forma
previa a la toma de decisiones sanitarias, dado los
distintos protocolos vigentes en Argentina (Bernal
2020). La comunicacion y su relacion con la bioé-
tica ha sido objeto de numerosos trabajos en estos
tiempos de COVID-19 por su gran trascendencia
(Bernat Carreras et al. 2021; Rodriguez Suarez y
Prieto Martinez 2021; Vergara Lacalle 2021; Maglio
2021; De Angeli 2021).

Nos motiva el hecho de pertenecer a un comité de
bioética asistencial, con el que hemos realizado
talleres durante el ano 2020 y hemos participado
en reuniones hospitalarias en que se ha detectado
la necesidad de la interdisciplina comunicacional
dentro del propio equipo de salud y en la relacion
médico-paciente para la asignacion de recursos en
pandemia, revalorizada institucionalmente durante
la segunda ola del 2021. Las propuestas generadas

en estas experiencias las hemos narrado y han sido
objeto de una observacidén objetivada, junto con
fuentes periodisticas relevadas, a partir de catego-
rias conceptuales surgidas de la indagacién biblio-
grafica realizada. De esta forma, hemos trabajado
con la metodologia cualitativa, con la técnica de
indagacion bibliografica (exploratoria y descripti-
va) y con la observacion objetivada del contexto
hospitalario publico de Mar del Plata, Argentina,
enmarcado en talleres y reuniones realizados du-
rante los anos 2020 y 2021 con las areas de emer-
gencia y otras areas criticas, como con los jefes de
servicios y gestion hospitalarios, para analizar las
causas de las propuestas interdisciplinarias comu-
nicacionales generadas en dicho contexto y para
preguntarnos sobre su importancia para la asigna-
cion de recursos.

Como marco tedrico de analisis hemos seleccio-
nado el pensamiento de Menéndez (2003, 2020),
Merhy et al (2006), Franco y Mehry (2016), Terenzi
Seixas et al (2016) entre otros autores en el tema
de comunicacién, y el enfoque de la bioética en-
marcada en los derechos humanos.

1. Metodologia

Hemos trabajado con la metodologia de investi-
gacién cualitativa, “inherentemente multimétodo”
(Valles 1999:100), para contribuir a la consecucion
del objetivo de nuestro trabajo.



Como método o técnica hemos realizado un ana-
lisis bibliografico, de caracter exploratorio y des-
criptivo, a partir del cual hemos seleccionado ca-
tegorias conceptuales con las que disenamos un
instrumento para la observacion objetivada de ex-
periencias en que se generaron propuestas de in-
terdisciplina comunicacional para la asignacion de
recursos en salud, con el objetivo de identificar sus
causas e importancia para dicha asignacién. Estas
propuestas surgieron en el contexto hospitalario
publico de Mar del Plata, Argentina, durante la pri-
mera ola de pandemia en el 2020 y fueron revalori-
zadas durante la segunda ola en reuniones en que
también participaron jefes de servicio y de gestién
hospitalaria. De esta forma, este contexto en el
que se pensaron estas propuestas, enmarcado en
talleres y reuniones, fue objeto de una observacion
objetivada a los fines de determinar las causas que
las motivaron y su importancia para la asignacion
de recursos en salud. La observacion objetivada la
realizamos en base a narraciones y fuentes perio-
disticas relevadas y la analizamos a partir de las
categorias conceptuales indagadas.

2. Categorias conceptuales

2.1. Biomedicina

La categoria conceptual “biomedicina” segin Me-
néndez, en tanto “institucion y proceso social”, se
caracteriza por el continuo cambio de “formas do-

”» «

minantes de organizarse e intervenir” “técnica, eco-
némica, y socialmente” (Menéndez 2003:191). Es la
“forma de atencion que mas se expande directa o
indirectamente”, mas notoriamente con el “con-
sumo de medicamentos producidos por la indus-
tria quimico/farmacéutica”. No obstante, las crisis
que sufrio la biomedicina se siguen encontrando
posibles soluciones que aseguran su expansion y
“donde reiteradamente su eje” “estad centrado en
la biologizacién de su enfoque profesional y técni-
co”. “Este proceso de expansion” se da en distintos
“niveles”™ “a través de las actividades profesionales
que se realizan”, en “niveles” y “nimero” de “cober-
tura de atencion”, de “profesionales”, de “camas de
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hospitalizacién” y “proceso de medicalizacidn”, en-
tre otros (Menéndez 2003:192-193).

2.2. Modelo médico hegemodnico

La categoria conceptual “Modelo Médico Hege-
monico” (MMH) se relaciona con la “biomedicina”
(Menéndez 2003:197). Se caracteriza por su “bio-
logismo, pragmatismo, individualismo” (Menéndez
2020:2), “ahistoricidad”, “asociabilidad”, “mercanti-
lismo”, “asimetria”, “autoritarismo”, “participacién
subordinada y pasiva del paciente”,
conocimiento del consumidor”, “legitimacion juri-
dica”, “profesionalizacién formalizada “, “identifica-
cién con la racionalidad cientifica”, “tendencias in-
ductivas al consumo médico”. Su “rasgo estructural
dominante es el biologismo” (Menéndez 1988:452);

exclusion del

y no solo cumple “funciones curativas y preventi-
vas sino también funciones de normatizacién, de
control y de legitimacion” (Menéndez 2020:2). Este
autor ha visualizado las tendencias imaginarias del
mismo que conllevarian a su perpetuacion futura,
y ha reflexionado que, si bien se observan algunas
modificaciones sustantivas, especialmente deriva-
das de la inteligencia artificial, la genética y la ro-
bética, sus caracteristicas y funciones siguen sien-
do las mismas en la actualidad (Menéndez 2020).

Por otro lado, las intervenciones derivadas de la
inteligencia artificial, la robética, la telemedicina,
o la genética, con variantes entre los distintos sec-
tores sociales, no obstante, sus aportes, “indican
un proceso de intervencion cada vez mas profundo
sobre nuestros cuerpos, lo que implica una mayor
dependencia de nuestras vidas, o por lo menos de
algunos de sus aspectos” (Menéndez 2020:6). Se
evidencia una “intervencion médica para mantener
al sujeto vivo pese a condiciones negativas que son
irreversibles, y que suponen sufrimiento afectivo y
econdmico, no solo del paciente, sino de su familia”
(Menéndez 2020:9).

2.3. Tecnologias en salud: duras, duras-
blandas, blandas

La categoria conceptual de “tecnologia” se refiere
al “conjunto de saberes e instrumentos” expresados
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“en la produccidon de servicios” que sus “agentes
articulan en su practica en una totalidad social” y
las “relaciones que se establecen en el interior del
proceso de trabajo entre la actividad operante y los
objetos de trabajo” (Mendez-Goncalves 1994:8).

A las “tecnologias en salud” Franco y Merhy (2016)
las dividen en “duras”, duras-blandas y blandas. Las
primeras se vinculan con cuestiones instrumenta-
les y “equipamientos” (ecografo, estetoscopio); las
segundas se refieren a “saberes muy estructura-
dos” (clinica, epidemiologia); y las terceras aluden
al “espacio relacional trabajador-usuario” (Franco y
Merhy 2016:85-86). Las tecnologias blandas permi-
ten producir relaciones” y expresan como sus “pro-
ductos” “la construccion de acogimiento, vinculos y
responsabilizaciones”, “transferencias”, entre otros”
(Franco y Mehry 2016:87-88).

A los fines didacticos Franco y Merhy (2016:85-
86) propusieron la nocion de los “maletines” que
el profesional de la salud utiliza para actuar en el
proceso de interseccion con el usuario/paciente.
Consideraron que los “maletines representan ca-
jas de herramientas tecnoldgicas” como “saberes
y sus desdoblamientos materiales y no-materia-
les, que cobran sentido de acuerdo con los lugares
que ocupan” en el encuentro segun su finalidad.
Sostuvieron que el profesional de salud para ac-
tuar utiliza tres tipos de maletines, el de las manos
que esta integrado por herramientas tecnoldgicas
como el estetoscopio, ecdgrafo, endoscopio, entre
otros equipos, que expresan las tecnologias duras.
El maletin de la cabeza, que incluye saberes muy
estructurados, como la clinica y la epidemiologia,
que expresan las tecnologias blandas-duras. Y, por
ultimo, el maletin del espacio relacional, que inclu-
ye tecnologias blandas implicadas en la produccion
de las relaciones entre sujetos, que solo se mate-
rializan en acto.

2.4. Trabajo vivo en acto

La categoria conceptual de “trabajo vivo en acto”
se refiere, segun Franco y Merhy (2016: 87), al ver-
dadero “momento productivo” en salud que ocurre
en el espacio relacional trabajador-usuario, en su

“encuentro”, en la “singularidad del proceso de tra-
bajo” “como productor de cuidado”, se rige por tec-
nologias blandas que permiten producir relaciones.
Para Terenzi Seixas et al “la potencia del trabajo
vivo se produce en acto” y “permite un buen en-
cuentro cuidador”, en el cual se despliega la “es-
pontaneidad” y la “creatividad”(Terenzi Seixas et al
2016:117).

2.5. Interferencia mutua

Los mismos autores sostienen que la “interferen-
Cia es mutua y la construccién es conjunta, a partir
del momento en que se reconoce al otro como un
interlocutor valido con el que vale la pena pactar”.

tiene necesidades”, “deseos” y “saberes”,
“la mayoria diferentes” que enriquecen la practica
(Terenzi Seixas et al 2016:117-118)

» «

“Ese otro

2.6. Cuidado integral e integralidad en
salud

El concepto de “integralidad en salud” surge como
una respuesta a un MMH biologicista con una con-
cepcion mecanicista del cuerpo, entendido como
piezas aisladas unidas entre si. Terenzi Seixas et al
consideraron que la integralidad en la practica que
produce cuidado esta vinculada con reconocer la
diferencia y singularidad de los otros en su pensar,
saberes, forma de vivir y de situarse en el mundo. EL
cuidado integral tiene que ver con tratar de “dejar-
se afectar por el encuentro” para construir juntos
estrategias cuidadoras que desde esta perspecti-
va seran “integrales”; con atencion de las deman-
das y necesidades personales y colectivas (Terenzi
Seixas et al 2016:120).

2.7. La potencia del encuentro

Esta categoria conceptual se refiere al “encuentro
que aumenta nuestra potencia de actuar”, “un en-
cuentro de posibilidades”, donde hay una “dosis de
incertidumbre” e “interferencia mutua”. “Se trata
de dejarse afectar por el otro y en esa interferen-
cia producir un cuidado integral”, reconociendo su
saber y su alteridad. En un “buen encuentro” las

tecnologias blandas deberian ser las que prevale-



cen orientando el uso del resto de las tecnologias.
(Terenzi Seixas et al 2016:117).

2.8. Micropoliticas de atencion de la
salud

Esta categoria conceptual se refiere, por una parte,
a las relaciones de poder que se ponen en juego en
la practica asistencial, las decisiones que toman los
profesionales en ellas y las distintas combinacio-
nes de tecnologias en salud que realizan. Se vincu-
lan con “micropoliticas de las practicas de produc-
cion de salud”, con el “espacio de organizacion del
trabajo” y las “practicas” (Merhy et al. 2006). Benet
Blasco considerd que el “plano micropolitico esta
en constante produccion” y esta definido como el
“territorio de lo creativo y lo instituyente”. Tiene
que ver con el espacio en que las “personas (pro-
fesionales, usuarios, gestores) construyen sus in-
tereses y acciones cotidianas” “En el momento del
encuentro” “ponen en juego sus representaciones
acerca de la salud, la atencion en salud o su pro-
blema o situacion en salud” (Benet Blasco 2017:33).

2.9. Interdisciplina

La categoria conceptual de “interdisciplina” tras-
ciende “los analisis especializados o particulares”
(Lopez y Laje 2012:1). Esta “compuesta por dos
” “lo que se da entre” y “disciplina-
riedad que expresa la calidad de disciplina”. “Es un
intercambio de métodos, conceptualizaciones, cé-
digos linglisticos, técnicas, de cada uno de los que

vocablos” “inter

9, « » «

intervienen en el abordaje”; “se requiere” "dominio
de saberes de las correspondientes disciplinas par-
ticipantes”, conocimiento del “lenguaje de los otros
con el fin de lograr un adecuado proceso comuni-
cacional” (Lopez y Laje 2012:3). Stolkiner sostuvo
que hablar de interdisciplina significa situarse en
un paradigma pos positivista. Se trata de reconocer
una contrasena que agrupa a quienes adhieren, de
diversas maneras, a una epistemologia que recono-
ce la historicidad, la relatividad de la construccion
de los saberes disciplinarios, sin suponer relaciones
lineales de causalidad, anteponiendo la compleji-
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dad a la busqueda de partes aisladas y desconecta-
das. (Stolkiner 2005)

2.10. Comunicacién

Hemos sostenido que la categoria conceptual “co-
municacién” es “un proceso de interaccién facili-
tador de los cambios sociales y ruptura de para-
digmas” (Bernal 2020:5) y que debe ser “estraté-
gica, fluida, con escucha activa y empatia” (Bernal
2020:15). Watzlawick et al. (1991) en la Teoria de la
Comunicacién Humana han destacado los efectos
de esta sobre la conducta humana. Nosotros he-
mos afirmado su impacto sobre el reconocimiento
de los DDHH (Bernal 2021a:5).

Por su parte, Bernat Carreras han resaltado la im-
portancia de la comunicacién y del didlogo en la
atencion sanitaria con propuestas de formacion en
este tema (Bernat Carreras et al. 2021b). También,
Rodriguez Suarez y Prieto Martinez (2021) han prio-
rizado “el rol del lenguaje en la humanizacion de la
salud”. EL Observatorio de Bioética y Derecho de la
Universidad de Barcelona ha dedicado el “Dossier
comunicacion en el ambito sanitario”, dada su rele-
vancia en la “Revista de Bioética y Derecho, Pers-
pectivas Bioéticas” del ano 2021.

Tres guias éticas de asignacion de recursos en tiem-
pos de pandemia vigentes en Argentina en 2020
han destacado la importancia de la comunicaciény
del dialogo en este contexto, reafirmado por la re-
solucion 4/2020 de la Comision Interamericana de
Derechos Humanos (Bernal 2021a). Esta ha sido la
linea también de las “Guias para el ingreso y egreso
de pacientes a las Unidades de Terapia Intensiva”,
del Equipo de Cuidados Integrales del Hospital de
Infecciosas Francisco J. Muniz del ano 2021 (Maglio
2021).

2.11. Bioética enmarcada en los derechos
humanos

La categoria conceptual “bioética enmarcada en
los derechos humanos” considera™ que los valores
de estos ultimos deben ser la “base juridica y el
minimo ético irrenunciable” de las sociedades de-
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mocraticas, siguiendo a Casado (2002:192) y de Le-
cuona (2015:499). Casado (2002:192) ha propuesto
una “bioética flexible” para el Siglo XXI sustentada
en los “principios constitucionales y los DDHH que
la enmarcan y la dotan de contenido”. Marin Cas-
tan (2021:157) sostuvo que “la bioética se inscri-
be” en los DDHH “internacionales, garantizando el
respeto por la vida y la dignidad de las personas”.
Su marco debe ser un limite frente a situaciones
de conflicto, como un paraguas para que se respe-
te el pluralismo de ideas, principios y valores. Los
DDHH como marco para la bioética deben inspirar
toda normativa, tanto juridica como ética, hacia el
respeto de la libertad, igualdad y dignidad (Casado
2001).

La autonomia es la consagracion del respeto por la
libertad y la justicia se vincula con la igualdad (Ca-
sado 2001, 2018). Estos derechos, junto con el plu-
ralismo, son valores sobre los que se debe asentar
la convivencia social y son principios rectores de la
bioética y los derechos de los pacientes e integran
los DDHH (Casado 2001).

Los pactos, tratados e instrumentos internacio-
nales deben ser completados por instrumentos
especificos, como refuerzo de su reconocimiento,
como los sancionados dentro del ambito europeo
(Casado 2001, 2018) como el Convenio de Oviedo
(Marin Castan 2021), o como la Declaracion Univer-
sal sobre Bioética y Derechos Humanos de UNESCO
2005. Esta ultima fue la primera declaracion inter-
nacional que relaciond la bioética con los DDHH.
Bergel (2015:446), a diez anos de su aprobacion,
considerd que tiene “valor juridico, politico y social”
y que importo un corte entre la “bioética clasica”,
desprovista de estos valores, con la “nueva bioé-
tica” que ubica al hombre en un escenario global
junto a sus semejantes y a los demas integrantes
de la bidsfera”. Por su parte, recientemente Marin
Castan sostuvo que esta declaracién “implica un
cambio paradigmatico en el concepto de bioética”,
“supera el ambito especificamente sanitario” y se
abre a “dimensiones politicas, sociales y medioam-
bientales” (Marin Castan 2021:167).

Casado ha afirmado que el derecho, basado en los
DD,HH y en sus valores, “debera establecer los Li-
mites de lo permitido” en una estrecha relacién
con la bioética, sobre todo frente a situaciones de
conflicto en la sociedad (Casado 2002:183). Esta
autora sostuvo esta vinculacién “no para juridificar
la Bioética” en “sentido legalista”, “sino para en-
tender los valores constitucionales y los principios
generales de las naciones civilizadas como acuerdo
minimo: a la luz de la Declaracién de Derechos del
Hombre y de las demas declaraciones internacio-
nales” (Casado 2002 191-2). En este sentido, Marin
Castan (2021) afirmo6 que la bioética requiere del
bioderecho.

Juan Carlos Tealdi, ha vinculado también a la bioé-
tica con los DDHH, desde otra mirada, ha soste-
nido que es necesario ‘reflexionar criticamente”
sobre esta relacién “ante el imperio globalizante
de la forma mercancia y su violencia, frente a un
individualismo incapaz de pensar la justicia para
un mundo con un destino comun”. Si bien recono-
Ci6 que “bioética” y “derechos humanos” son dos
“términos distintos” sostuvo que tienen un sen-
tido semanticamente “complementario”; criticd
las posiciones pragmaticas individualistas que se
han opuesto a esta vinculaciéon y consideré que
esta relacion constituye un “progreso moral’, de-
rivado de la “nocion socioldgica del consenso”, del
respeto por el “pluralismo” y la “tolerancia de las
diversas visiones” (Tealdi 2007:371). Afirmé que el
“contenido universal del Derecho Internacional” de
los DDHH “es la moral mayor de nuestro tiempo”,
siendo “indisociables en su relacién con la bioéti-
ca”, aunque se trate de conceptos distintos (Tealdi
2007:372). Pfeiffer sostuvo que la bioética no pue-
de ignorar la practica politica de defensa y promo-
cion de DDHH, debe existir una relacion necesaria
entre bioética y estos ultimos (Pfeiffer 2011).

Los autores mencionados, con distintas miradas,
tienen como punto de conexion entender la bioéti-
ca, desde la perspectiva de los DDHH, que debe ser
pluridisciplinar, plural y laica, respetuosa de dis-
tintos valores y principios y de la interdependen-
Cia, despojada de cualquier dogmatismo limitante.



La Red de Bioética Latinoamericana y del Caribe
UNESCO y el Observatorio de Bioética y Derecho
de la Universidad de Barcelona, con sus bioeticis-
tas referentes han defendido reiteradamente esta
perspectiva, como por ejemplo Pfeiffer, (2006,
2011), Maglio (2020, 2021) o Casado (2002, 2018),
de Lecuona (2015), Marin Castan (2021), respecti-
vamente, entre otros autores.

3. Resultados

A partir de las categorias conceptuales indagadas,
hemos analizado los resultados de la observacion
objetivada de narraciones de experiencias de ta-
Lleres y reuniones realizados durante el ano 2020
en el servicio de emergencias y otras areas criticas
del contexto hospitalario publico de Mar del Plata,
Argentina, en las cuales surgieron propuestas de
interdisciplina comunicacional. Hemos analizado
las tensiones observadas en este contexto vincu-
ladas con la asignacion de recursos en salud que
fueron las posibles causas de estas propuestas; la
revalorizacion institucional de ellas en el ano 2021,
su importancia para la asignacion de recursos y la
necesidad de potenciarlas. También hemos anali-
zado los resultados de la observacion de fuentes
periodisticas relevadas relacionadas con el tema.

3.1. Surgimiento de las propuestas de
interdisciplina comunicacional

Con integrantes del Comité de Bioética Asistencial
de los hospitales publicos de nuestra ciudad, du-
rante la primera ola de la pandemia del 2020, he-
mos realizado talleres semanales de reflexion-ac-
cion para los equipos de salud, de areas de emer-
gencia y otras areas criticas, sobre diversos temas
en los cuales se detecto la necesidad de potenciar
la interdisciplina comunicacional para apoyar a los
médicos de primera linea de atencidn y otros profe-
sionales, tanto en la interaccion dentro del propio
equipo de salud como en la relacion médico-pa-
ciente.
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Esta necesidad surgié porque todos ellos se encon-
traban afectados por distress moral (Konikoff et
al. 2019), derivado de la angustia ante la posibi-
lidad de asignacion de recursos escasos en salud,
con eventuales dificiles decisiones de “triage”, tan-
to para tomar como para comunicar a pacientes y
familiares. En este sentido, se percibié una gran
preocupacion en especial en el equipo de médicos
de primera linea de atencién por tener que tomar
decisiones en la soledad y por la forma de comuni-
carlas a los pacientes y familiares.

Surgieron del debate y de la reflexion conjun-
ta propuestas de trabajo cooperativo desde una
lluvia de ideas interactiva generandose la posibi-
lidad de solicitar a las direcciones que gestionan
las instituciones hospitalarias el abordaje y apoyo
del equipo de salud mental, de servicio social de
la planta permanente de la propia institucién. De
no contar con profesionales disponibles se planted
la posibilidad de convocar a las universidades para
colaborar en esta tarea. También se propuso la ne-
cesidad de invitar a profesionales especialistas en
comunicacion.

Estas propuestas surgidas en estos talleres y reu-
niones tuvieron como objetivo, tanto mejorar la co-
municacién dentro del propio equipo de salud en-
tre si y con los pacientes y familiares, como aliviar
la angustia generada ante una posible asignacion
de recursos escasos en salud, sobre todo durante
el pico de la primera ola de pandemia. Al respec-
to, hemos sostenido que “no debera ser el propio
equipo de salud que esta en la primera linea de
atencion” el que en “soledad” debera “hacerse car-
go” de la comunicacién, por su agotamiento, des-
gaste, contagio o aislamiento, “con una sobrecarga
desmesurada de trabajo” en el contexto pandémico
y que “deben arbitrarse mecanismos de asistencia
interdisciplinaria® con trabajo cooperativo y en
equipo para la comunicacién e informacion con los
pacientes y familiares (Bernal 2020:13). Esto fue
planificado también en el Hospital de Infecciosas
Francisco J. Muniz, como retomaremos mas adelan-
te (Maglio 2021).
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3.2. Revalorizacién de las propuestas de
interdisciplina comunicacional

Durante el ano 2021 en la segunda ola pandémica
se revalorizaron institucionalmente, en reuniones
con los jefes de servicio y gestion hospitalaria, las
propuestas pensadas en los talleres semanales y
reuniones realizados en las areas criticas durante
el ano 2020 a partir de necesidades imperiosas
detectadas, tanto de médicos de primera linea de
atencion y otros profesionales, como de los pacien-
tes/usuarios y sus familiares, para la asignacion de
recursos en salud. Esta situacion se intensificd du-
rante el pico de la segunda ola.

Estas prepuestas fueron concretadas de la siguiente
forma: los profesionales de planta permanente de
los servicios de salud mental y social (psicélogos,
psiquiatras y trabajadores sociales) se organizaron
y ofrecieron su colaboracion para contener y apo-
yar a los equipos de salud de las areas criticas del
hospital. Para el caso que no se sintieran comodos,
por trabajar dentro de la propia institucién como
companeros, se ofrecio el apoyo de profesionales
externos convocados en la Universidad Nacional
de Mar del Plata. Y para mejorar la comunicacién
en la relacién equipo de salud-pacientes- familia-
res se dispuso la intervencion de los residentes de
los servicios referidos, también con apoyo externo
de profesionales de la universidad local.

El apoyo para el equipo de salud hospitalario por
parte de la planta permanente no tuvo una deman-
da importante, quizas por la cercania laboral exis-
tente referida, a diferencia del apoyo externo pro-
veniente de profesionales de las universidades que
fueron mas requeridos, sobre todo por personal de
las unidades de cuidados intensivos en especial a
cargo de pacientes con COVID-19.

Por otra parte, no fueron convocados especialistas
en comunicacion como se propuso en los talleres
realizados durante la primera ola de la pandemia
en el ano 2020.

Ahora bien, no obstante esta revalorizacidén y sus
buenas intenciones, es necesario reforzar la efec-
tivizacion de estas propuestas en la practica, dado

el desgaste emocional y psicoldgico tanto de los
equipos de salud como de los usuarios/pacientes y
familiares intervinientes en los procesos de salud,
enfermedad, atencién (PSEA), como retomaremos
mas adelante.

Esta dinamica, pero potenciada y con una mayor
organizacioén, se observd en el Hospital de Infec-
ciosas Francisco J. Muniz de Ciudad Auténoma de
Buenos Aires, que implementdé un equipo inter-
disciplinario de apoyo disponible las veinticuatro
horas del dia de quince profesionales de diversas
areas, que priorizan el vinculo con los familiares y
apoyan al equipo de salud para que no tome deci-
siones sanitarias en soledad en medio de la pande-
mia (Etchenique 2021/ Maglio 2021).

Dentro de esta misma linea, Esquerda Areste y Ra-
mos Pozén han presentado propuestas concretas
para “favorecer el despliegue y fortalecimiento de
habilidades comunicativas” desde un “modelo es-
calable” que pueda “adaptarse” a “diferentes pro-
fesiones sanitarias en funcion de sus necesidades
formativas y laborales” para favorecer “decisiones
compartidas” (Esquerda Areste y Ramos Pozdn
2021:31).

3.3.Tensiones observadas

De la observacién objetivada, de las narraciones de
las experiencias realizadas, y del contexto hospi-
talario de las areas de atencion critica en donde
se generaron las propuestas de interdisciplina co-
municacional, y de fuentes periodisticas relevadas,
hemos visibilizado una tension entre “biomedicina”,
“modelo médico hegemdnico”, “tecnologias duras”
versus “tecnologias blandas”, “
ferencia mutua” y “cuidado integral”. Esta tension
contribuy6 a la necesidad del surgimiento de estas

propuestas y se habria constituido en sus posibles

9 e

trabajo vivo”, “inter-

causas.

Ahora bien, jen qué hechos observamos esta ten-
sién? Esta tension, aumentada durante el pico de la
primera ola de la pandemia del ano 2020 y agudi-
zada en el pico de la segunda ola del 2021, la ob-
servamos entre el respeto de estrictos protocolos



de acceso a unidades de atencion para evitar con-
tagios y el respeto del derecho de familiares a des-
pedir o visitar a sus parientes, situacidén que se fue
atenuando paulatinamente con la flexibilizacion y
excepcion de los protocolos en base a potenciar el
encuentro y la interferencia mutua. Al respecto han
dicho Terenzi Seixas que “cuando los trabajadores
se esconden detras de los programas y protocolos,
se producen paralisis en el cuidado que tienden a
restarle potencia al encuentro” (Terenzi Seixas et
al 2016:119). Esta situacion fue publicada reite-
radamente en articulos periodisticos, que relatan
situaciones de pacientes que han fallecido en la so-
ledad en la pandemia en todo el pais y en el resto
del mundo'.

En este sentido, en los hospitales publicos de Mar
del Plata se humaniz6 la atencion con guias de
acompanamiento en los finales de vida que pudie-
ron implementarse. Asimismo, observamos que ha-
bria existido un déficit comunicacional mayor que
el propio déficit normal de la relacion médico-pa-
ciente provocado por el recargo de tareas sufrido
por el equipo de salud de la primera linea de aten-
cién, agotado y desgastado. En este mismo sentido,
se ha expresado Poveda Moral et al (2020). Por su
parte, Menéndez ha considerado, “el incremento de
la fatiga” y depresion” en el personal de salud -
especialmente en los médicos- que se “sintetiza”
en el “sindrome del quemado” (Menéndez 2020:3).
Todos estos factores dificultan los intercambios
comunicacionales entre los actores involucrados
en los procesos de salud, enfermedad, atencién
(PSEA) y bloquean el dialogo y la escucha activa.

Otro hecho revelador de la tension existente, agu-
dizado en los tiempos de pico de la primera ola e
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incrementado en la segunda ola de la pandemia, se
habria dado con la ocupacion casi total de las ca-
mas operativas, tanto en las clinicas privadas como
en la atencidn hospitalaria publica de Mar del Pla-
ta. Esta cuestion que hemos observado también
fue narrada por fuentes periodisticas relevadas?.

Esta ultima situacién habria aumentado la tensidn
y la necesidad de priorizar las tecnologias blandas,
el “trabajo vivo” en acto, la “interferencia mutua”
y el “cuidado integral”; y motivo las propuestas de
interdisciplina comunicacional como una necesi-
dad imperiosa para el equipo de salud y para los
pacientes/usuarios y sus familiares. Entendemos
por camas operativas los recursos materiales y hu-
manos necesarios para la atencion de los usuarios/
pacientes, que incluyen tecnologias duras como
mobiliario de camas y respiradores, tecnologias
duras-blandas como saberes estructurados de los
profesionales intensivistas y tecnologias blandas
de estos integrantes del equipo de salud (Merhy et
al. 2006).

Esto se suma a la existencia de diversos protocolos
vigentes en Argentina sobre asignacion de recur-
sos en salud en tiempos de pandemia que podria
haber generado también conflictos sociales ante
la diferencia de criterios de acuerdo al protocolo
que cada establecimiento sanitario utilizara (Ber-
nal 2020). Por ejemplo, algunos protocolos admiten
criterios neutrales aleatorios en el peor escenario
posible, y otros no lo permiten (Bernal 2020). Es
importante tener en cuenta que ante la saturacién
de las clinicas privadas durante los picos de pande-
mia los hospitales publicos se habrian hecho cargo
de la atencidn de pacientes para hacer efectivo el
derecho humano a la salud integral; y es posible

1

Algunos ejemplos de articulos que dan cuenta de lo expuesto: https://scielo.isciii.es/pdf/bioetica/n50/1886-5887-bioeti-
ca-50-00081.pdf;https://www.lanacion.com.ar/el-mundo/coronavirus-el-drama-muerte-soledad-italia-hubiera-nid2343415/).
Este hecho se fue morigerando con recomendaciones que se comenzaron a aplicar (ttps://www.perfil.com/noticias/salud/
muerte-en-soledad-exigen-protocolo-para-visitar-pacientes-graves-coronavirus.phtml;https://www.argentina.gob.ar/sites/de-
fault/files/recomendaciones_situacion_ultimos_dias_horas_de_vida_pacientes_covid.pdf)

Para mayor informaciéon consultar: https:/infobrisas.com/pedido-desesperado-intensivistas-del-hospital-modular-mar-pla-
ta/; https://lwww.0223.com.ar/nota/2020-9-4-16-58-0-video-medico-marplatense-se-sumo-al-pedido-desesperado-de-la-so-
ciedad-argentina-de-terapia-intensiva;https://www.iamnoticias.com.ar/2020/09/01/el-desesperado-pedido-de-los-inten-
sivistas-al-pueblo-argentino/; https://www.Imneuquen.com/el-desesperado-pedido-la-sociedad-argentina-terapia-intensi-
va-n729791; https://www.lacapitalmdp.com/en-una-semana-se-quintuplico-la-cifra-de-pacientes-covid-con-respirador-en-
mar-del-plata/; https://www.pagina12.com.ar/288336-mar-del-plata-critica-situacion-de-las-camas-de-terapia-inte; https:/
quedigital.com.ar/sociedad/coronavirus-mar-del-plata-el-higa-derivo-en-avion-sanitario-a-un-paciente-por-falta-de-ca-
mas-de-terapia/9;https://www.minutouno.com/sociedad/mar-del-plata/infectologa-advierte-que-hay-riesgo-saturacion-y-tam-
poco-habra-camas-infartados-n5186534
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que los efectores publicos y privados aplicaran dis-
tintos protocolos vigentes (Gobbi 2020).

Otro ejemplo de la tensidn existente, (provocado
por la infodemia propia de la pandemia respecto
a tratamientos no probados y vacunas), se habria
dado por el reclamo de familiares a los equipos de
salud para que apliquen los mismos aun sin la in-
dicaciéon médica pertinente, como el caso del ibu-
profeno inhalado, el diéxido de cloro, entre otros
tratamientos promovidos por las fake news de los
medios de comunicacion, que fueron observados
en el relevamiento de fuentes periodisticas y moti-
varon el Documento de Posicion del 8-10-2020 de
la Sociedad Argentina de Infectologia (SADI 2020)3.

Estos hechos se habrian agravado con la mercan-
tilizacion propia del MMH que se incrementé con
la llegada de las vacunas y las dificultades para
acceder a su distribucion con justicia y equidad,
noticia publica y notoria, que vulnera el art. 10 de
la Declaracion Universal sobre Bioética y DDHH
de UNESCO que promueve el respeto de la justicia
y equidad de todos los seres humanos (Mautone
2009).

Todo este escenario agudizo la necesidad de poner
en practica la interdisciplina comunicacional, tanto
para los equipos de salud de primera linea de aten-
cion entre si y de areas criticas, como en la rela-
cién médico-paciente y los familiares. Por lo tanto,
a partir de esta tensidn se generaron propuestas
proactivas pensadas en la primera ola de la pande-
mia para potenciar el espacio de encuentro.

No obstante lo positivo de estas propuestas, volve-
mos a destacar el desgaste emocional y psicolégico
de profesionales, pacientes y familiares, intensifi-
cado en los profesionales de primera linea de aten-
cion. Esta situacion se habria agravado luego de
pasado el pico de la segunda ola de la pandemia,
lo que habria aumentado la tension existente, con
escaso personal de salud disponible, ya sea por re-
nuncia, agotamiento o falta de recursos humanos.
Este escenario, que habria incrementado la tension
y el déficit de los intercambios comunicacionales,

con escucha activa y empatia (sobre todo en la re-
lacion médico-paciente), demuestra la necesidad
de reforzar y potenciar la interdisciplina comuni-
cacional con una mayor impronta de accién y efec-
tivizacion.

4. Discusién y conclusiones

Hemos recuperado del analisis de la observacién
objetivada del contexto hospitalario publico de
Mar del Plata, Argentina, en que se generaron las
propuestas de interdisciplina comunicacional, en-
marcado en talleres y reuniones realizadas durante
los anos 2020y 2021 en areas criticas, de emergen-
cia y en reuniones con jefes de servicios y gestion
hospitalaria, las siguientes categorias conceptua-
les como las mas recurrentes. Frente a la “biome-
dicina”, el “modelo médico hegemonico” y las “tec-
nologias duras” pregnantes hemos observado un
predominio de la necesidad de “tecnologias blan-
das”, “trabajo vivo en acto”, “interferencia mutua”,
“potencia del encuentro” y “cuidado integral”, ve-
hiculizadas en propuestas de interdisciplina comu-
nicacional para la asignacion de recursos en salud,
en que se dio prioridad a lo relacional, al encuentro
con el otro, a lo vincular, y al trabajo cooperativo en
equipo. En este sentido, fue importante la presen-
cia de las categorias de analisis de “interdisciplina”
y “comunicacion” de estas propuestas, para mejo-
rar la relacion dentro del propio equipo de salud
entre si, dentro de los propios profesionales y para
humanizar la relacion médico-paciente-familiares,
que surgieron como “micropoliticas de atencion de
salud” para la asignacion de recursos.

Asimismo, en las propuestas de interdisciplina co-
municacional observamos la categoria conceptual
de “bioética enmarcada en los derechos humanos”
desde la intencidn de respetar el espiritu de este
enfoque. En este sentido, con su diseno e imple-
mentacién se intentd garantizar el acceso efectivo
a DDHH vinculados con los procesos de salud, en-
fermedad, atencion (PSEA).

3 https://chequeado.com/el-explicador/ibuprofeno-inhalado-la-ruta-de-la-desinformacion-de-este-posible-



Por lo tanto, se desprende que aun en tiempos de
crisis sanitaria y pandemia, la discusion se da entre
el predominio de la “biomedicina”, el “modelo mé-
dico hegemdnico”, las “tecnologias duras” versus
las “tecnologias blandas”, el “trabajo vivo en acto”,
la “interferencia mutua” y el “cuidado integral”, que
se encuentran en continua disputa.

Como conclusién, consideramos que si bien es ne-
cesaria la unificacion de criterios de asignacion de
recursos con transparencia y comunicacién, desde
las macropolitica como hemos sostenido en traba-
jo anterior (Bernal, 2020), a nivel de micropoliticas
en la atencidn de salud deben priorizarse las “tec-
nologias blandas” y el “trabajo vivo en acto” para
potenciar el espacio de encuentro y el “cuidado in-
tegral”, vinculados estrechamente con las propues-
tas relacionales y comunicacionales expuestas.

En este sentido, destacamos la connotacidn positi-
va de las propuestas de interdisciplina comunica-
cional para la asignacion de recursos en salud en
esta pandemia, surgidas en el ano 2020 en talleres
y reuniones dentro del propio seno del contexto de
las areas criticas y de emergencias de los hospita-
les publicos de Mar del Plata, Argentina, que fue-
ron valorizadas institucionalmente durante el ano
2021 en reuniones semanales realizadas también
con la gestidn y los jefes de los servicios hospita-
larios.

Desde esta perspectiva, como resultado del anali-
sis realizado, se puso en evidencia la importancia
de la interdisciplina comunicacional para la asigna-
cién de recursos en salud en este contexto de pan-
demia de COVID-19, se develaron las causas de las
propuestas generadas y su necesidad de potenciar-
las. Para ello, consideramos que es preciso volver
a retomar la valorizacidén de estas propuestas me-
diante nuevas intervenciones concretas, desde una
bioética en accion (De Lecuona 2015/Maglio 2021).
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Finalmente, nos interpelamos sobre la relevancia
de la proyeccion de estas propuestas interdiscipli-
narias comunicacionales en tiempos pospandémi-
cos desde la Bioética con enfoque en los DDHH*
Ahora bien, ;por qué resulta fundamental este en-
foque bioético e interpelarnos sobre esta proyec-
cion? Porque con la aplicacién de estas propuestas
se respeta el acceso efectivo a los derechos de in-
formacion comprendida, libertad, autodetermina-
cién, justicia con equidad, igualdad inclusiva y sa-
lud integral, tanto desde la perspectiva del propio
equipo de salud como desde la perspectiva de los
pacientes o usuarios. Estos derechos humanos se
encuentran reconocidos por los tratados interna-
cionales de igual jerarquia constitucional en nues-
tro pais y por la bioética enmarcada en los mismos,
que inspird a la Declaracion Universal sobre Bioé-
tica y DDHH de UNESCO del 2005, que este ano
ha cumplido diecisiete anos desde su aprobacion y
que merece nuestro mas profundo reconocimien-
to.’
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Cambio climatico, noticias y presagios:
epigenética y bioética global

Climate change, News and Premonitions:
Epigenetic and Global Bioethics

Ana Rosa Casanove Perdomo *

Resumen

Este trabajo pretende ser un aporte mas a los conocimientos que ya se tienen en relacion a la forma en que el
cambio climatico puede influir en la salud de las personas. Cambios que son ya evidentes en muchas regiones del
mundo y afectan de forma significativa a las poblaciones que viven en condiciones de pobreza. Se analiza también
la forma en que en estos entornos se activan mecanismos epigenéticos que, dependientes de los ambientes
bioldgico,social y cultural,pueden modificar la expresion de los genes sin alterar la secuencia del material genético
y transmitirse a las siguientes generaciones. Se propone una hipédtesis de cdmo es posible que, en el contexto de
la pobreza global, generadora de hambre y malnutricion y por mediacion de los mecanismos epigenéticos, podria
existir transmisidn intergeneracional de enfermedades. Los problemas como las pandemias, el hambre y el cambio

climatico requieren un accionar conjunto a nivel global

Palabras clave: cambio climatico, mecanismos epigenéticos, pobreza, epigenética intergeneracional, bioética global

Abstract

This work aims to be a further contribution to the knowledge that we already have in relation to the way in which
climate change can influence people’s health. Changes that are already evident in many regions of the world and
significantly affect populations living in poverty. It also analyzes the way in which epigenetic mechanisms are
activated in these environments that, depending on the biological, social and cultural environments, can modify
the expression of genes without altering the sequence of the genetic material and are transmitted to the following
generations. A hypothesis is proposed as to how it is possible that in the context of global poverty, which generates
hunger and malnutrition and through epigenetic mechanisms, there could be intergenerational transmission of
diseases. Problems such as pandemics, hunger and climate change require joint action at the global level.

Keywords: climate change, epigenetic mechanisms, intergenerational epigenetics, poverty, global bioethics.

Resumo

Este trabalho pretende ser mais uma contribuicao para o conhecimento que ja possuimos em relacao a forma
como as alteragdes climaticas podem influenciar a saude das pessoas. Mudangas que ja sao evidentes em muitas
regioes do mundo e afetam significativamente as populacées que vivem na pobreza. Também analisa a forma
como 0s mecanismos epigenéticos sao ativados nesses ambientes que, dependendo dos ambientes bioldgicos,
sociais e culturais, podem modificar a expressao de genes sem alterar a sequéncia do material genético e sao
transmitidos as geragdes seguintes. Propoe-se uma hipdtese de como é possivel que no contexto de pobreza global,
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que gera fome e desnutricao e por mecanismos epigenéticos, possa haver transmissao intergeracional de doengas.

Problemas como pandemias, fome e mudancas climaticas exigem uma agao conjunta em nivel global.

Palavras-chave: cambio climatico, mecanismos epigenéticos, epigenética intergeracional, pobreza, bioética global

Introduccién

El cambio climatico, por ser un proceso de alcan-
ce planetario, es una de las mayores tensiones del
presente. A pesar de que el dano causado al pla-
neta y sus consecuencias sean desiguales, es res-
ponsabilidad de todos solucionar el problema, en
especial de aquellos paises que representan una
amenaza para la ecologia global. En este sentido,
es imprescindible que un mayor numero de paises
(especialmente las economias mas grandes del pla-
neta) asuman metas de carbono neutralidad pues
sin ellos ningun esfuerzo tendra impacto global
por mucho que otros paises se planteen esos fines.
Fundamentalmente se requiere, decision politica,
apoyo financiero y transferencia tecnolégica a ni-
vel global.

Entre los riesgos asociados al cambio climatico
se encuentran el cambio en la epidemiologia de
enfermedades respiratorias, cardiovasculares, nu-
tricionales, infecciosas y mentales que son ya evi-
dentes en muchas regiones del mundo y afectan de
forma significativa a las poblaciones que viven en
condiciones de pobreza (Gorga 2016).

Las pandemias son eventos casi imposibles de pre-
decir y a lo largo de la historia de la humanidad
han tenido consecuencias muy graves en la salud
humana, efectos catastréficos a la economia de
muchos paises y danos al bienestar econémico y
financiero mundial. Ese es el caso de la COVID-19,
que esta siendo muy intensa y de impacto inme-
diato. Es dificil prever la evolucién epidemioldgica
de la pandemia en cada pais debido a las caracte-
risticas genéticas y epigenéticas de los hospede-
ros humanos y también a los factores culturales y
socioecondémicos (Nohama et al 2020), pero indu-
dablemente el momento actual requiere de un es-
piritu de responsabilidad compartida en el que las

acciones que se acometan deben estar impulsadas
por la precaucion inteligente y no por el progreso
econdmico. El virus no diferencia la riqueza ni la
clase social pero no todos tienen las mismas posi-
bilidades de enfrentarse a la pandemia.

La epigenética estudia los efectos de factores
determinados por el ambiente, en lugar de por la
herencia, en la expresidn génica, sin cambio en la
secuencia. Es el conjunto de procesos que modifi-
can la actividad del ADN sin alterar su secuencia
de nucleotidos.

El impacto del ambiente en el epigenoma, puede
tener lugar desde el desarrollo embrionario hasta
la vida adulta. En cada una de las etapas las causas
de la activacion epigenética son diferentes y las
alteraciones potenciales que puede provocar son
también especificas. Los que se producen durante
el desarrollo embrionario, tendran un impacto ma-
yor en el organismo.

Debido a la demostrada influencia del ambiente
en la expresidn de los genes es logico analizar que
los acontecimientos vividos como consecuencia del
cambio climatico y la pandemia pueden afectar la
expresion de nuestro material hereditario y el de
nuestra descendencia fundamentalmente en las
poblaciones que han tenido las peores condiciones
de enfrentarla.

Es evidente que siguen sin estar resueltos los te-
mas fundamentales que preocupaban a la primera
generacion de bioeticistas y que innegablemente
estan surgiendo otros nuevos como resultado de
los cambios sociales, tecnoldgicos y culturales que
estamos viviendo a nivel mundial lo que demues-
tra la importancia de la bioética global y los traba-
jos realizados desde esta perspectiva.



Metodologia

Se realiz6 una investigacion documental. Para lo-
calizar la informacion se accedio a los buscadores
PubMed, Medline, Google Académico y los sitios
Web de organizaciones e instituciones reconocidas
en el tema. Se seleccionaron estudios originales,
revisiones bibliograficas, asi como contenidos de
textos sobre cambio climatico, epigenética, epige-
nética transgeneracional y bioética global. Se uti-
lizaron también términos relacionados y combina-
ciones logicas.

La estrategia de seleccion incluyo la revision de-
tallada y cuidadosa de los documentos obtenidos.
Se descartaron los poco utiles o poco referentes al
objetivo de la investigacion. El resto se incluyeron
como fuentes para recopilar los saberes, develar
la dinamica y ldgica presentes en la descripcion o
explicacién del tema y sustentar los analisis e in-
terpretaciones.

Resultados

Cambio climdtico. Noticias y presagios

Se llama cambio climatico (CC) a la variacién glo-
bal del clima de la Tierra. Es un cambio en la distri-
bucion estadistica de los patrones meteorolégicos
durante un periodo prolongado de tiempo (de dé-
cadas a millones de anos). Es causado por factores
naturales y procesos bioticos, dentro de los que se
destaca la actividad humana, que alteran la com-
posicion de la atmosfera global y se suman a la
variabilidad natural del clima.

Las presiones del ser humano sobre los grandes
sistemas naturales exceden marcadamente las ca-
pacidades del planeta para compensarlas. Entre las
manifestaciones de este fendmeno se mencionan
la disminucién drastica del ozono estratosférico, la
disminucion de la fertilidad del suelo, la disminu-
cién de las reservas de agua, la pérdida de biodi-
versidad, la acidificacion de los océanos y las al-
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teraciones en los ciclos del nitrégeno y del fosforo
(Gorga 2016, Fabra 2020).

Por sus causas y consecuencias globales, el CC ha
sido categorizado como el desafio mas importante
de la humanidad para el presente siglo, un fend-
meno que segun las evidencias cientificas es esen-
cialmente antropogénico pues en 200 anos la ac-
tividad humana ha provocado cambios en el clima
que, de forma natural, habrian durado millones de
anos (Barcena et al 2020). Se trata de un comple-
jo fenomeno resultante del proceso civilizatorio,
que desestabilizara aun mas los ciclos y dinamicas
naturales y sociales de todo el planeta y constitu-
ye un problema de repercusion incuestionable de
nuestros tiempos (Canaza-Choque 2018, 2019).

ElL CC esta teniendo ya consecuencias devastado-
ras. La temperatura media de la tierra ha aumen-
tado un grado centigrado durante el Ultimo siglo
debido al incremento en la concentracién de car-
bono en la atmésfera y esto ha provocado fendéme-
nos climaticos como huracanes, sequias, deshielo,
inundaciones y también problemas sociales como
migraciones, enfermedades, conflictos geopoliti-
cos e incremento de la pobreza y se ha acelerado
tanto que ya no es solo un problema de las gene-
raciones futuras, sino de nuestra generacion (Fabra
2020). Es de lento avance, pero de impactos ge-
neralizados sobre la poblacion y los ecosistemas,
y las acciones que se realicen actualmente para
lograr la neutralidad del carbono tendran impacto
dentro de 150 anos debido al ciclo del CO2 en la
atmosfera (Garro y Castro 2020).

Los distintos informes del IPCC (Panel Interguber-
namental sobre Cambio Climatico) de la ONU co-
rroboran la realidad del CCy la influencia humana
como causa fundamental del calentamiento glo-
bal. Se destaca en ellos que si no ocurren cambios
en el comportamiento del hombre en relacion a la
naturaleza se avecina una catastrofe inminente y
potencialmente irreversible (IPCC 2020).

La Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible,
adoptada por la Asamblea General de las Naciones
Unidas en septiembre de 2015, plantea entre sus
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17 objetivos tomar medidas urgentes para comba-
tir el CC y sus efectos (ONU 2015). En el mundo,
121 paises han planteado estrategias para reducir
el impacto del CC con el compromiso de conver-
tirse en CO2 neutrales para 2050. Para alcanzar la
neutralidad es necesaria una reduccion drastica de
las emisiones, que deben incluir la electrificacion
del transporte, el empleo de fuentes renovables de
energia y la reforestacién (Garro y Castro 2020).

Con ese propésito Cuba creé el 25 de abril de 2017
el Plan de Estado para el Enfrentamiento al cambio
climatico, Tarea Vida, que contempla cinco accio-
nes estratégicas y once tareas dirigidas a contra-
rrestar las afectaciones del cambio climatico en las
zonas vulnerables (Chavez 2021).

Los elementos que determinan la salud de las po-
blaciones son muy diversos e interactian de modo
complejo, pero, sin dudas, los estudios evidencian
cada vez mas que las alteraciones climaticas y del
medio ambiente tienen repercusiones en la salud
humana. Es bien conocido que los fendmenos se-
cundarios al cambio climatico, como las tempera-
turas extremas, las olas de calor y los cambios en
la calidad del aire o del agua tienen importantes
efectos sobre la morbimortalidad de la poblacion.
Los riesgos para la salud asociados al cambio cli-
matico son multiples y afectan particularmente a
aquellas poblaciones en condiciones de pobreza
por ser las mas vulnerables (Aarons 2019).

La creciente sociedad consumista y el inconsis-
tente desarrollo econémico, requieren contribuir
a establecer una conciencia ambiental en los ciu-
dadanos de cada rincon del planeta, por ese mo-
tivo la UNESCO apremia a hacer de la educacion
medioambiental un componente central del curri-
culo escolar de todos los paises. Para salvar el pla-
neta, debemos transformar nuestra forma de vivir,
producir, consumir e interactuar con la naturalezay
por ello es fundamental integrar la educacién para
el desarrollo sostenible en todos los programas de
aprendizaje de todos los lugares (UNESCO 2021).

La Declaracion Universal sobre Bioética y Dere-
chos Humanos de la UNESCO (DUBDH), en su ar-

ticulo 14, destaca la importancia del cuidado del
medioambiente como condicion fundamental para
alcanzar el grado maximo de salud (UNESCO 2005).

El desarrollo humano responde a cambios progra-
mados en el genoma y tiene ademas la capacidad
de registrar, senalizar y perpetuar efectos ambien-
tales que influyen en la actividad de los genes.

La genética es el estudio cientifico de la herencia
y la variacion hereditaria, su desarrollo durante
el siglo XX llevo a considerar los genes como los
principales responsables de la produccién de en-
fermedades, lo que constituye una posicién reduc-
cionista, biologicista y determinista que es la que
predomina en el contexto mundial porque la hiper-
bolizacion de los aspectos genéticos tiende a des-
viar la atencién de los factores medioambientales y
de la estructura socioecondmica que influye sobre
la ocurrencia de enfermedades.

La epigenética estudia los efectos de factores de-
terminados por el ambiente, en lugar de por la he-
rencia, en la regulacién de la expresion génica, sin
cambio en la secuencia de nucleétidos del material
hereditario y estos conocimientos dejan sin valor
las tendencias politicas e ideoldgicas que funda-
mentan las enfermedades en los mecanismos ge-
néticos. De esa manera, a la informacién contenida
en los genes, se adiciona un sistema de marcas o
modificaciones en el ADN que van a contribuir a
que un mismo gen se exprese 0 no en dependencia
de determinadas condiciones ambientales. Estos
cambios pueden ser transmitidos a través de divi-
siones mitoticas y, en algunos casos, meidticamen-
te, es decir, pueden pasar de una generacién a otra
(Corella 'y Ordovas 2017).

La epigenética estudia la forma en que ciertos
factores ambientales y estilos de vida como la
dieta, el lugar de residencia, el lugar de trabajo,
los tratamientos farmacologicos y los habitos no
saludables, pueden modificar la expresidén de de-
terminados genes. El impacto del ambiente en el
epigenotipo, puede tener lugar desde el desarrollo



embrionario hasta la vida adulta. En cada una de
las etapas las causas de la activacion epigenética
son diferentes y las alteraciones potenciales que
puede provocar son también especificas.

Los que se producen durante el desarrollo embrio-
nario, tendran un impacto mayor en el organismo.
Las alteraciones ocurridas en células madre em-
brionarias individuales afectaran a muchas mas cé-
lulas (Casavilca-Zambrano et al. 2019; Abanto-Re-
yes, et al 2021). Una de las situaciones mas preocu-
pantes es el entorno materno desfavorable durante
el embarazo ya que en esta etapa los cambios que
afectan el desarrollo embrionario se producen por
diferentes causas, entre las que se destacan la vul-
nerabilidad en los determinantes sociales de la sa-
lud, la deficiente alimentacion, el estrés materno,
la violencia, el uso de drogas y la exposicion a los
disruptores endocrinos (Briozzo et al. 2013).

Los efectos epigenéticos resultan de la modifi-
cacion del ADN después que ha sido sintetizado
(Krebs et al 2018). Existen tres mecanismos princi-
pales en los cuales existe coincidencia entre todos
los autores que son, la metilacion del ADN, las mo-
dificaciones postraduccionales de las histonas y los
micro ARN (Blanco-Pereira et al. 2019; Abanto-Re-
yes et al 2021). Estos son los mecanismos molecu-
lares principales comprometidos en la activacion o
represion de genes y tanto el ambiente fisico como
social ejercen modulacién sobre los mecanismos
epigenéticos antes mencionados (Casanova 2015,
2017).

La metilacion directa del ADN, que es el proceso
epigenético mejor conocido, consiste en la transfe-
rencia de grupos metilo (CH3) de la S-adenosilme-
tionina a la citosina en ciertos dinucleétidos CpG.
Las llamadas islas CpG normalmente se ubican en
las regiones promotoras de los genes donde pre-
dominan estos dinucleoétidos. La alteracion en los
patrones de metilacion se corresponde con la apa-
ricion de enfermedades por cambios en la expre-
sién génica, de esa forma, la hipometilacién se re-
laciona con el incremento de la expresién génica y
la hipermetilacion con el silenciamiento de genes.

La modificacion quimica de las histonas, que son
las proteinas unidas estructuralmente al ADN para
formar los nucleosomas, que constituyen el primer
nivel de compactacion de la cromatina (Casanova
2017), se lleva a cabo a través de reacciones quimi-
cas como metilaciones, acetilaciones o fosforilacio-
nes. Este es el mecanismo epigenético mas exten-
samente estudiado debido a que lleva a mayores
remodelaciones de la cromatina. Esas moléculas
organicas, ligadas quimicamente al ADN, poseen la
importante capacidad de alterar el comportamien-
to de los genes a los que estan unidas haciéndolos
mas o menos activos, y de mayor importancia es la
capacidad de mantenerlos asi por largos periodos
de tiempo y a veces durante toda la vida.

Actualmente se sabe que este es un mecanismo
complejo en el que combinaciones especificas de
las modificaciones “marcan” muchos nucleosomas
y gobiernan sus interacciones con otras proteinas.
Estas “marcas” son leidas cuando mdédulos de pro-
teinas, que forman parte de complejos mayores, se
unen a los nucleosomas modificados en una regién
de la cromatina. Estos complejos interactian para
garantizar que un gen especifico se exprese o no
en determinado tipo de célula, en diferentes etapas
del desarrollo o en respuesta a un estimulo porque
como ha explicado Penchaszadeh (2018), las histo-
nas tienen la capacidad de “leer” (readers) modifi-
caciones quimicas epigenéticas de la cromatina, e
“incorporarlas” (writers) o “borrarlas” (erasers) del
genoma. Se han encontrado cambios en el grado
de metilacién de las histonas H3 y H4 asociado con
restriccion calorica en la alimentacion (Mardones
2019).

Los micro ARN son pequenos ARN no codificadores
importantes en la regulacion de la activacion y si-
lenciamiento de los genes. Este tercer mecanismo
ha sido descrito en mamiferos por la deteccién de
tres clases de pequenos ARN no codificadores. Una
clase de ellos llamado pequenos ARN interferentes
(ARNsi o ARNi), pueden desconectar la expresion
génica dirigiendo la degradacién de ARN mensa-
jeros especificos y el establecimiento de estructu-
ras mas compactas de la cromatina que impiden el
proceso de sintesis de proteinas. EL término ARNi
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es frecuentemente usado también para incluir la
inhibicion de la expresidn génica por micro ARN
(ARNmi). Los micro ARN también pueden estar in-
volucrados en la metilacién del ADN e influir en la
estructura de la cromatina mediante la regulacion
de modificadores de las histonas (Penchaszadeh
2018). En su accion sobre las modificaciones pos-
traduccionales de las histonas pueden afectar el
neurodesarrollo fetal (Salas-Huestos et al. 2019).

La mayor parte del ARN encontrado en una célu-
la esta relacionada con la regulacién de la trans-
cripcion del ADN actuando como interruptores de
genes particulares que pueden ser “expresados” o
“silenciados” por mecanismos epigenéticos. Es im-
portante destacar que, aunque por problemas me-
todoldgicos nos hemos referido a estos mecanis-
mos separadamente, ellos actian de manera coor-
dinada y muy relacionada funcionalmente debido a
la dinamica integral entre ellos.

La inaccesibilidad a la cromatina para impedir la
expresion de un gen determinado, no es meramen-
te la ausencia de factores para la actividad sino
una especie de “conspiracion de silencio” donde
proteinas especificas y modificaciones especificas
aseguran el mantenimiento del estado inactivo.
Ademas de secuencias “siempre activas” y “siempre
silenciadas”, existen secuencias celulares especifi-
cas que se mantienen en un estado de la cromati-
na que les permite activarse cuando llega la senal
apropiada. Las modificaciones epigenéticas son
procesos dinamicos y potencialmente reversibles
que ocurren durante toda la vida y son sensibles a
la fase del desarrollo por la que transite el sujeto
(Casanova 2017).

Dentro de los factores que influyen en los proce-
s0s epigenéticos se encuentran: la edad (durante el
desarrollo embrionario o después del nacimiento),
la nutricién (antes, durante el embarazo y posterior
al nacimiento), los cuidados maternos, las adiccio-
nes (tabaco, alcohol, marihuana y otras drogas), los
contaminantes ambientales y los agentes infeccio-
s0s, entre otros. La susceptibilidad a sufrir modifi-
caciones epigenéticas por factores ambientales es

variable: algunos genotipos podrian ser mas sus-
ceptibles que otros.

La epigenética ha contribuido a cambiar la concep-
cién reduccionista, biologicista y determinista de
que la informacién contenida en los genes estable-
ce las caracteristicas morfoldgicas, fisiologicas e
incluso conductuales de los individuos, pues mues-
tra cdmo los eventos ambientales pueden regular
la actividad del genoma sin implicar modificacion
de la secuencia de nucleétidos del ADN.

No hay dudas de que la comprension de los me-
canismos epigenéticos, permite explicar el papel
protagonico del ambiente, incluido lo social, lo cul-
tural y lo psicologico, en el desarrollo humano.

Epigenética intergeneracional

Hoy se conoce que el ambiente fisico y psicosocial
en el que vivieron los padres y abuelos pueden
afectar a sus descendientes. Se sabe también, que
los factores externos pueden influir en el complejo
entramado de interruptores que hace falta conec-
tar y desconectar. No se trata, por tanto, solamente
de qué genes heredamos o no de nuestros padres,
sino de si estan activos o inactivos a través de inte-
rruptores epigenéticos.

La epigenética es un factor determinante en la ex-
presion fenotipica de rasgos, actitudes e incluso
enfermedades crénicas no trasmisibles como obe-
sidad, diabetes mellitus tipo 2 (DM2) y enfermeda-
des cardiovasculares (CVD), las cuales se plantea
que pueden heredarse por la descendencia del in-
dividuo (Cahuana-Berrocal et al 2019).

Generalmente, como ejemplo de este tipo de he-
rencia se considera lo ocurrido en una poblacion
del oeste holandés, al finalizar la Il Guerra Mundial.
Esta poblacion fue sometida a un estado de ayuno
prolongado, lo que se tradujo en una condicion de
mal nutricién con una baja carga proteica y calori-
ca. Esto generd un efecto sobre el epigenoma de
las madres que se encontraban embarazadas. Los
hijos de las gestantes que lograron sobrevivir y
posteriormente dieron a luz, presentaron predispo-
sicion a sufrir DM2, obesidad y CVD relacionadas



con el estado de mal nutricidn observado en las
madres durante el embarazo (Huypens et al. 2016).
Los individuos seleccionados 6 o 7 décadas des-
pués de haber sido concebidos durante este perio-
do mostraros niveles bajos de metilacion en partes
especificas de las secuencias de ADN. Esta fue una
de las evidencias claras del impacto de condiciones
ambientales desfavorables en la estructura micro-
genética de un individuo y se destaca como una de
las investigaciones mas significativas en esta area
(Rutter y Pickles 2016). Por ello, es considerada
también la primera evidencia del efecto epigenéti-
co prenatal, al demostrar que la alimentacion ma-
terna es fundamental para un desarrollo saludable
del hijo en gestacion, pero ademas, repercute en su
salud futura y en el de futuras generaciones (Mar-
dones et al. 2019).

Se plantea (Briozzo et al. 2013, Garduno-Espinosa
et al. 2019) que en condiciones de malnutricién de
la madre durante el embarazo se lleva a cabo la
activacion epigenética del llamado“fenotipo aho-
rrador” que tiene como finalidad encender genes
que fueron esenciales en el proceso evolutivo. In-
cluye genes que posibilitaron que en tiempos de
gran necesidad el humano optimizara al maximo
sus funciones con el menor gasto energético po-
sible. La programacioén fetal en estas condiciones
optimiza la estructura y funcién de los 6rganos en
un contexto de escasez de nutrientes y oxigeno. La
activacion de este fenotipo tiene consecuencias no
deseadas pues, ademas del retardo en el crecimien-
to fetal, hay alteraciones en el desarrollo cognitivo
desde la vida fetal porque se reduce el nimero de
neuronas y la capacidad sinaptica. Segun esos au-
tores, la activacion de este fenotipo prevalece en
los sectores socio econdmicos mas vulnerables y
vulnerados y tienden a aumentar el riesgo en su
progenie.

Coincidimos con Schmidt (2014) en la complejidad
de definicién del concepto de transgeneracional
pues, cuando el efecto ambiental es ejercido sobre
la madre embarazada, este afecta directamente

al feto en desarrollo en el utero (F1) y también a
las células germinales que se desarrollan dentro
de ese feto, las cuales al madurar se convierten en
ovulos y espermatozoides que formaran la gene-
racion siguiente (F2). Por ello, solamente cuando
la manifestacion de la exposicién inicial se mani-
fiesta en las generaciones posteriores a la F3 es
que pueden considerarse verdaderamente transge-
neracionales.

La mayor parte de los trabajos que evidencian
efectos transgeneracionales de diferentes sustan-
cias quimicas se han realizado en roedores, y por
ello Scorza et al (2018), hacen notar que, a pesar
del nivel de evidencia de transmisién transgenera-
cional en trabajos con animales, es necesario mas
investigaciones en humanos antes de que podamos
decir con certeza que existen buenas evidencias de
que estos patrones impactan en seres humanos.
Otros autores se refieren al creciente consenso en
la comunidad de investigadores en este campo de
que los cambios en la metilacion del ADN vy el de
las modificaciones de las histonas pueden pasar de
una generacién a otra y que pueden contribuir a
los procesos de desarrollo (Rutter y Pickles 2016,
Cahuana-Berrocal et al. 2019, Casavilca-Zambrano
et al. 2019) y también a que la transmision inter-
generacional de los cambios epigenéticos es un
fendmeno fiable, que establece el principio de la
heredabilidad de caracteristicas adquiridas. Esto
contrasta claramente con los modelos de deter-
minismo bioldgico y aporta una nueva via de pen-
samiento acerca de los cambios educacionales y
sociales.

Por tanto, es muy importante que se desarrollen
programas de prevencién que trabajen con pobla-
ciones sometidas a diversos ambientes negativos
para incrementar su calidad de vida y romper el
ciclo biolégico de las enfermedades cronicas en el
contexto de la pobreza.

Las situaciones vividas en el ultimo tiempo por la
pandemia de COVID-19 han afectado de distinta

1 Enla mayoria de los articulos revisados se habla de “genotipo ahorrador “pero realmente esto ocurre por mecanismos epige-
néticos que como hemos planteado no cambian los genes sino su expresion, por ello consideramos mas adecuado referirnos

a este como fenotipo ahorrador.
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manera la salud fisica mental de muchas personas
(Mardones 2020; Nohama et al. 2020). Es probable
que esta pandemia produzca marcas epigenéticas
heredables que afecten la susceptibilidad a enfer-
medades y los patrones de comportamiento de las
nuevas generaciones. Seria importante considerar
la realizacion de estudios en la descendencia de la
poblacidn expuesta, de forma similar a los estudios
que se han realizado luego de eventos histéricos
emblematicos como el de la hambruna holandesa.

No hay dudas de que existe herencia intergenera-
cional de los efectos epigenéticos pero coincidimos
con Gonzalez (2019) en que, desde el pensamiento
complejo, la salud humana va mas alla de lo huma-
no pues responde y se retroalimenta también de la
salud de las plantas, los animales, los ecosistemas
y el planeta en una red compleja en la que inter-
vienen diferentes las dimensiones, y se da a partir
de la relacion entre la genética, la cultura, lo social,
lo econdmico, el pensamiento, las vivencias y las
experiencias, siendo el reflejo de lo que nos hace
plenamente humanos.

Bioética global

En su obra de 1988 Global Bioethic, Van Rens-
selaer Potter anadi6 el subtitulo Building on the
Leopold Legacy, en homenaje a Aldo Leopold por
estar erigida su vision global de la bioética sobre el
legado del también profesor de la Universidad de
Wisconsin que fue el primero en dar argumentos
acerca de la relacién entre los conceptos de ética
y ecologia, en la que él sostuvo una nueva ética
que denomind ética de la tierra (Land Ethic). En esa
obra Potter vincula de forma expresa la salud hu-
mana y el respeto de la Tierra que la sustenta. La
visualizaba como un sistema interdisciplinar “cuya
misidn es la definicion y el desarrollo de una ética
para una supervivencia humana sostenible a largo
plazo” (Potter 1988).

Potter tuvo plena conciencia de la ambivalencia
que define la sociedad industrializada y tecno-
cientifica, que se caracteriza por la contradiccion
esencial de poseer la capacidad de crear grandes
recursos de todo tipo, mientras paraddjicamente

tanto el mundo humano como el medioambiente
siguen padeciendo problemas de injusticia social,
explotacién econdmica y deterioro progresivo e in-
cluso irreversible de la naturaleza. Desde su punto
de vista, la ecologia y la ética ambiental eran esen-
ciales para la misién bioética. Estaba consciente de
las diversas vias por las que el progreso cientifico
y la propia ciencia amenazaban el medio ambiente
y la calidad de la vida humana e incluso la propia
supervivencia de la especie.

La Bioética Puente fue la primera etapa en el pen-
samiento de la bioética de Potter y la construccion
de puentes hacia cada una de las especialidades
y de puentes entre las especialidades, permitié el
desarrollo de una segunda etapa que fue la Bioéti-
ca Global que considera el bienestar humano en el
contexto del respeto por la naturaleza.

En el libro Global Bioethics, Potter vincula la salud
humana con la salud ambiental, comprendidas am-
bas como una sola realidad exigente de una ética
global protectora de la naturaleza, sin la cual no
habra supervivencia del ser humano ni de los de-
mas seres vivos en el planeta (Cely Galindo 2009).

En opinién de Delgado (2011), la bioética global no
se reduce a los problemas de la salud humana y
las ciencias biomédicas. Su origen esta relaciona-
do con las consecuencias de la intervencion de las
ciencias y el conocimiento en la vida en un sentido
mas amplio y fue promovida como una reflexion
critica de mayor alcance y profundidad.

Teniendo en cuenta la orientacion clinica que ha
tenido la bioética, muchas importantes personali-
dades en este campo se han pronunciado en con-
tra de la visidn reduccionista de la bioética global,
como es el caso de Diego Gracia (Gracia 2020) y
defienden la perspectiva de que la bioética es una
herramienta transdisciplinar que trasciende el am-
bito médico y circula irrestrictamente por las cien-
cias sociales, internalizandose no sélo en los do-
minios del hombre, sino muy profundamente en la
naturaleza (Acosta 2009).

Edmund Pellegrino consideraba que el camino re-
corrido por la bioética desde su nacimiento hasta



el presente puede dividirse en tres etapas: una eta-
pa educativa o de “proto-bioética”, que se extiende
desde los anos 60 hasta 1972; una etapa ética, o de
“bioética filosofica” que se extiende hasta la mitad
de los anos 80; y finalmente una etapa de “bioética
global” que se mantiene hasta la actualidad (Pose
2020). Sin embargo, 50 anos después de su naci-
miento, estamos muy lejos de haber llegado a la
tercera etapa en todos sus términos y haber cum-
plido el objetivo que tanto Potter como sus precur-
sores se propusieron.

Potter en su obra describe con precision las impli-
caciones metodologicas de la Bioética Global para
el desarrollo de la investigacion social y la aplica-
cién del conocimiento generado, es decir, la nece-
sidad de humildad cognoscitiva por parte de quie-
nes realizan la ciencia y se arrogan la posicién de
cientificos o investigadores; la necesidad de supe-
rar las fronteras de las disciplinas, pensar y actuar
de manera inter y multidisciplinaria; y reconocer la
importancia del papel desempenado por el sujeto
que investiga, que se desenvuelve en un contexto
social especifico (Garcia-Rodriguez, Delgado y Ro-
driguez-Leon 2009).

Teniendo en cuenta que uno de los objetivos de la
bioética global es evaluar las implicaciones éticas
presentes y futuras del desarrollo cientifico-técni-
Co y su impacto sobre el medioambiente, debemos
preocuparnos por las consecuencias generales del
cambio climatico como producto de la actividad
humana, principalmente los escenarios medioam-
bientales con potenciales consecuencias para la
salud, fundamentalmente de las poblaciones mas
vulnerables.

Dentro de los objetivos de la Agenda 2030 para
el Desarrollo Sostenible se encuentran, erradicar
la pobreza en todas sus formas en todo el mundo
y poner fin al hambre, conseguir la seguridad ali-
mentaria y una mejor nutricion, y promover la agri-
cultura sostenible. El Informe sobre el Estado de la
Seguridad Alimentaria y Nutricion en el Mundo en
2020, publicado por la Organizacion de las Nacio-
nes Unidas para la Alimentacion y la Agricultura
(FAO), refiere que millones de personas en el mun-

do padecen de hambre, inseguridad alimentaria y
distintas formas de malnutricion. Los principales
factores determinantes de los cambios recientes
son los conflictos, la variabilidad y las condicio-
nes extremas del clima y las desaceleraciones y
debilitamientos de la economia, agravados por la
pobreza y los altos y persistentes niveles de des-
igualdad. Las dificultades han aumentado a raiz de
la pandemia de la COVID-19 y de las medidas para
contenerla. En este informe se presentod la primera
evaluaciéon mundial de la inseguridad alimentaria
y la malnutricion en 2020 y se ofrecen algunas in-
dicaciones sobre la posible magnitud del hambre
para 2030 teniendo en cuenta las complicaciones
derivadas de los efectos duraderos de la pandemia
de la COVID-19. La situacion exige acciones e inter-
venciones articuladas, compartidas y coordinadas
globalmente, cuyo horizonte de analisis critico tie-
ne que ser, necesariamente, el de la bioética global.

Blanco-Pereira et al (2019) analizan que la alimen-
tacion es sin dudas un importante factor epigené-
tico para explicar la actual crisis de la salud. La
desnutricion en el periodo prenatal y de lactancia
resulta en la modificacion de las funciones cogni-
tivas, socio-emotivas y disturbios en el aprendizaje
y memoria, incrementando el riesgo de enferme-
dades psiquiatricas tales como la depresion, desér-
denes de la personalidad y esquizofrenia. Estudios
clinicos realizados en ninos expuestos a malnutri-
cién proteica muestran cambios en el comporta-
miento que se mantienen aun en la etapa adulta.
Estos cambios involucran problemas de atencion,
hiperactividad, agresividad y otras conductas an-
tisociales, cuyas consecuencias representan un
enorme costo econémico y humano.

Los principios reconocidos en la Declaracion so-
bre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO
(DUBDH) proporcionan una base comun y un punto
de apoyo para conseguir una bioética global, situa-
da, evolutiva, flexible y capaz de ayudar a la re-
solucion de los problemas bioéticos, asi como de
promover la equidad y el respeto a los derechos
humanos. En ese camino estamos transitando pues
Garrafa (2018), al analizar las repercusiones de esa
resolucién explica que existe una lenta pero cre-
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ciente aceptacion y adopcion de la misma en dife-
rentes partes del mundo por lo que la bioética del
siglo XXI transita de una agenda principalmente
biomédica-biotecnoldgica a otra también sanitaria,
social y ambiental.

En su desarrollo como especie bioldgica, el ser
humano, ha estado muy vinculado a las variacio-
nes climaticas que condicionan su evolucién y el
CC esta enfrentando a la humanidad a la tarea de
tomar conciencia sobre el impacto que estamos
creando en el planeta y también de las consecuen-
cias ecoldgicas, sociales, econdmicas y politicas de
ese impacto. Sin embargo, este no es un problema
que se pueda resolver con sélo disminuir la produc-
cién de gases de efecto invernadero, que seria un
enfoque reduccionista. EL CC es una manifestacion
de un cambio ambiental global, generado por la
actividad humana y se debe enfrentar con un cam-
bio cultural y social.

ElL CC esta directamente relacionado con las alte-
raciones a los ecosistemas y es tanto causa como
consecuencia de la migracion de especies. No es
solo que una especie desaparezca por accion hu-
mana, es que todo su ecosistema se afecta y se al-
tera por su desaparicién. Aunque se cuente con un
“reemplazo” para el organismo bioldgico afectado,
la red cambia y no vuelve a su estado inicial (Aris-
tizabal et al. 2019).

La herencia intergeneracional demuestra como el
medioambiente induce cambios fenotipicos no so-
lamente en los individuos expuestos a determina-
das influencias medioambientales, sino también en
sus descendientes, a pesar de no haber tenido una
exposicion directa a dichas influencias. En estos ca-
sos la genética y la epigenética interactuarian para
estableces fenotipos 6ptimos en su adecuacion a
las diferentes condiciones ambientales, pero como
mencionamos anteriormente, este proceso pue-
de fallar y conducir a consecuencias patologicas,
cuando existe incompatibilidad entre el medioam-
biente previsto y el que existe efectivamente como

es el caso del fenotipo ahorrador en los hijos de las
madres que fueron expuestas a la hambruna du-
rante el embarazo.

Hemos analizado los resultados de situaciones que
permitieron determinar la herencia intergenera-
cional como la hambruna holandesa, pero podrian
servir para proyectar posibles situaciones en las
que la variacién en la disponibilidad de alimentos
ocurriera por los efectos secundarios al CC (Gonza-
lez y Meira 2020), y las consecuencias sobre la ex-
presion del genoma, mediado por los mecanismos
epigenéticos estudiados.

Con base en el trabajo de Briozzo et al (2013), es
factible proponer una hipotesis de como es posible
que, en el contexto de la pobreza global, genera-
dora de hambre y malnutriciéon y por mediacion de
los mecanismos epigenéticos, podria existir trans-
mision intergeneracional de enfermedades.

Cuando el embarazo se produce en el entorno des-
favorable de la pobreza, causada por las enormes
desigualdades sociales y acrecentadas por los im-
pactos globales del CC y la pandemia, se activan
los mecanismos epigenéticos que traen como con-
secuencia alteraciones del desarrollo y crecimiento
fetal, se activa el fenotipo ahorrador y se producen
cambios, que aunque pueden ser reversibles, de-
terminan la restriccién del crecimiento intrauterino
y provocan afectaciones del lactante que los hace
mas vulnerable a influencias ambientales adversas
en su vida postnatal y los condiciona a patologias
futuras.

Si persiste el ambiente de pobreza, debido a que en
general los determinantes sociales que propician
las afecciones alimentarias durante el embarazo se
mantienen en la primera infancia, y la alimentacién
o los cuidados maternos no son los adecuados, au-
menta el riesgo de enfermedades crénicas y afec-
tacién de la primera infancia.

EL mantenimiento del entorno desfavorable, la
mala alimentaciéon y en muchos casos la falta de
apego y cuidados determinaran en ninos y adoles-
centes problemas de crecimiento que pueden ma-
nifestarse en una talla y rendimiento escolar bajos.



Se sabe también que los ninos que nacen con bajo
peso tienen una respuesta exagerada y prolongada
al estrés cronico.

En la infancia y la adolescencia a la mala alimen-
tacion pueden sumarse los habitos téxicos como el
consumo de alcohol, tabaco y drogas que aumen-
tan mas el riesgo de enfermedades crénicas en el
adulto por el efecto epigenético de estos (Casavil-
ca-Zambrano et al. 2019).

En estas etapas de la vida, la marginalidad, la falta
de perspectivas y la inexistencia de marcos refe-
renciales hacen que los jovenes sean particular-
mente vulnerables a la violencia y por ello existe
la posibilidad de que vulneren a otros grupos so-
ciales.

La disminucién de la talla del adulto y el rendi-
miento escolar tendran su impronta en el ingreso
economico por lo que con gran probabilidad persis-
tira la condicion de pobreza. La limitacion del acce-
so a la educacion implicara limitacion a los mejores
puestos laborales y consecuentemente la mejor re-
muneracion, tanto en el caso de los hombres como
en las mujeres. Generalmente los vinculos sociales
se limitan a sectores que padecen los mismos ni-
veles de vulnerabilidad bioldgica y social, lo que
incrementa las posibilidades de reproduccién entre
ellos y consecuentemente el riesgo de alteraciones
epigenéticas. Esto puede convertirse en un ciclo
en el que los danos causados por la desnutricion
materno-infantil afectan las posibilidades de que
las poblaciones logren salir de la pobreza, es decir,
se genera un ciclo de exclusion y enfermedad y su
base bioldgica seran la pobreza y los determinan-
tes sociales de la salud.

Lo analizado no debe tomarse como una especie
de determinismo bioldgico pues todo ser humano
es un agente independiente, libre y responsable de
si mismo, con la capacidad de colocarse por enci-
ma de su herencia bioldgica y del ambiente que lo
rodea. La biologia y el entorno social influyen en
la conducta pero esta se deriva primordialmente
de decisiones fundadas en el libre albedrio y es por
ello que muchos individuos logran romper ese ciclo

y en esto la educacion desempena un importante
papel.

Los genes no se expresan de forma determinista
sino en funcién de variables como el entorno, lo
que explica que la historia de cada individuo con
su componente subjetivo, las experiencias y los
modelos politico, econémico y social influyen en la
expresion de los genes. Ademas, existen evidencias
de que la informacion sobre qué gen se activa o
desactiva en funcion del entorno puede transmitir-
se de una generacion a la siguiente.

Es importante comprender, como lo plante6é Hans
Jonas (1997), que es nuestra responsabilidad pro-
porcionar la maxima informacién sobre las conse-
cuencias de nuestro actuar colectivo. El espiritu de
responsabilidad compartida que exige el momento
actual requiere acciones impulsadas por una pre-
caucién inteligente, y no por el progreso econémi-
co a toda costa como ha venido ocurriendo en el
caso de las vacunas contra la COVID-19.

Consideraciones finales

Los objetivos del desarrollo sostenible incluyen
poner fin a la pobreza en el mundo, erradicar el
hambre y lograr la seguridad alimentaria y adoptar
medidas urgentes contra el cambio climatico que
es responsabilidad del ser humano, lo que induda-
blemente implica el reconocimiento de que es en
el contexto de pobreza que se genera el ciclo bio-
logico de las enfermedades crénicas que pueden
transmitirse a la descendencia.

Las dificultades para cumplir los objetivos ante-
riormente mencionados han aumentado a raiz de
la pandemia de la COVID-19 y de las medidas para
contenerla pero las consecuencias del cambio cli-
matico siguen siendo el factor fundamental, el reto
sanitario y econdmico mas importante que debe
asumir la sociedad pues este podria causar mas
muertes que la COVID-19. A diferencia del nuevo
coronavirus, para el cual contamos ya con varias
vacunas, no hay una solucién de dos anos para el
cambio climatico que esta teniendo consecuencias
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devastadoras, no solamente en forma de fendme-
nos climaticos anormales sino también en forma de
problemas sociales.

Las investigaciones en el campo de la epigenética
han permitido la identificacion de mecanismos que
desempenan un importante papel de mediadores
entre los genes y el ambiente y que han contribui-
do a definir el papel protagonico de este ultimo en
el desarrollo humano, y también a cambiar la con-
cepcién lineal que se tiene de la genética al mos-
trar como los eventos ambientales pueden regular
la actividad del genoma sin implicar modificacio-
nes en la secuencia del ADN. Estos conocimientos,
en primer lugar, dejan sin valor las tendencias poli-
ticas e ideoldgicas que fundamentan los males del
ser humano como producto de la heredabilidad por
mecanismos genéticos de manera fija e inmutable
y, en segundo lugar, reclaman una revaloracion del
manejo clinico y de las politicas publicas en rela-
cidn a esos males bioldgicos y sociales.

Los cambios fenotipicos inducidos por el ambiente
y mediados por los mecanismos epigenéticos pue-
den manifestarse no solamente en los individuos
expuestos a las influencias ambientales sino tam-
bién en sus descendientes.

La critica situacién global que enfrentamos, tan-
to en los aspectos ecologicos como sociales, hace
cada vez mas urgente el retomar la perspectiva de
Potter de una bioética global, que integre critica-
mente los saberes bioldgicos y sociales y también
que se aproxime cada vez mas al alcance de la
igualdad de todos los seres humanos, enfatizando
en los temas ecologicos y los limites que estos im-
plican para el comportamiento humano.
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El opioide como indicador de equidad y
beneficencia para el control sintomatico
en cuidados paliativos, desde |la Bioética
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The opioid as an indicator of equity and
beneficence for symptomatic control
in palliative care, from Intervention
Bioethics

Celita Mairely Celada Cifuentes®

Resumen

Los opioides ocupan un lugar muy importante en los cuidados paliativos y se consideran un indicador de calidad.

El uso de estos a lo largo de los anos es muy polémico. EL presente estudio, es una reflexion desde la Bioética de
Intervencion. Surge de la evidencia del uso de opioides en los ultimos cinco anos, las desigualdades existentes con
su uso y las necesidades en el control del dolor en los paises periféricos,aln no resueltas. Asimismo, la importancia
del dolor total y del control de sintomas desde una perspectiva practica y colectiva. Se concluye que los opioides
son medicamentos complejos, cuando se mercantilizan sin equidad destruyen a los mas vulnerables y niegan el
alivio a los mas sufridos. Se recomienda evaluar las politicas que los incluyen en los cuidados paliativos, para
ajustar indicadores representativos del beneficio real de los pacientes que los utilizan correctamente.

Palabras clave: bioética, opioides, cuidados paliativos, control de sintomas

Abstract

Opioids are a pillar of palliative care and they are considered an indicator of quality of care. The use of opioids in

palliative care is a controversial issue. This study is a reflexion from the stand point of the Intervention Bioethics.

The study was preformed by analyzing opioids use in palliative care patients in the past five years. The results
evidence inequalities in opioid use and the need for opioid use for pain in peripheral countries that have not been
resolved. The study also evidences the importance of total pain and the control of symptoms from a collective and
practical perspective. It is concluded that opioids are complex medications and the improper commercialization
of these medications destroy vulnerable groups and impede their use by patients in need. A reevaluation of the
politics of opioid use and access is imperative to adjust indicators representative of the actual benefit to patients
using opioids for their intended purposes.

Keywords: bioethics, opioids, palliative care, symptom control

*

Especialista en Oncologia Médica, Especialista en Medicina General Integral. Profesora Asistente. Médico especialista de la
Clinica del Dolor del Instituto Nacional de Oncologia y Radiobiologia. Cuba. celadacelitaO7 @gmail.com

53



54

Resumo

Os opioides ocupam um lugar muito importante nos cuidados paliativos e sao considerados um indicador de

qualidade.O uso ao longo dos anos é muito controverso.O presente estudo é uma reflexao da Bioética da Intervengao.

Ela surge de evidéncias de uso de opioides nos ultimos cinco anos. Os resultados mostram as desigualdades

existentes com o uso de opioides, as necessidades de controle da dor em paises periféricos, ainda nao resolvidas.

A importancia da dor total e do controle dos sintomas de uma perspectiva pratica e coletiva. Conclui-se que

os opioides sao drogas complexas, quando sao modificados sem equidade, destréi os mais vulneraveis e nega

alivio aos mais sofridos. Recomenda-se avaliar as politicas que as incluem em cuidados paliativos, para ajustar

indicadores representativos do real beneficio dos pacientes que os utilizam corretamente.

Palavras-chave: bioética, opioides, cuidados paliativos, controle de sintomas

Introduccién

El opio es un derivado de la adormidera, del cual
se aisld la morfina en 1803. En 1853 se aumenta la
distribucidn de este opioide fuerte con el uso de la
aguja hipodérmica. Después de la Guerra del Opio,
en Estados Unidos la Federal Harrison regulo la
produccion, importacion y distribucién de los opioi-
des en 1914. En 1946 se crea la primera Clinica del
Dolor en Estados Unidos (Escutia y col. 2011).

Los opioides se controlan por la Convencién Unica
de Viena de 1961, con enmienda en el 1972. Exis-
te una entidad fiscalizadora, la Junta Internacional
de Estupefacientes (JIFE), que vela porque los me-
dicamentos estén disponibles para uso médico y
cientifico, también para controlar el uso ilegal del
medicamento (De Lima 2000).

En 1980 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
incorpora oficialmente el concepto de cuidados pa-
liativos y promueve el Programa de Cuidados Palia-
tivos como parte del Programa para el Control del
Cancer. Diez anos después lo hace la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS) (Del Rio y Palma
2007).

Los opioides adquieren un papel importante en el
alivio del dolor, a partir de que un Comité de Exper-
tos Internacionales en Ginebra 1984 construyen la
Escalera Analgésica. Dos anos mas tarde se publica
como guia. El propésito de la guia fue introducir
a paises subdesarrollados pautas encaminadas al
control del cancer y dando prioridad al alivio del

dolor. Ubico a los opioides débiles en el segun-
do escalén y a la morfina, Unico farmaco de ese
momento, en el tercer escaldn. (Carvajal y Rocha
2020). Esta estrategia para el control del dolor se
difundio por la OMS a paises desarrollados y sub-
desarrollados. A pesar de esto, en menos de diez
anos se inicié un debate sobre su modificaciéon y
uso.

Menos del 10% de los establecimientos sani-
tarios publicos participantes en las encuestas
en los paises de ingresos bajos contaban con
analgésicos opioides como morfina, bupre-
norfina, codeina, metadona y tramadol, medi-
camentos esenciales para tratar el dolor aso-
ciado a numerosas enfermedades progresivas
en sus estadios avanzados (Agenda de la OMS
para el 2030, punto 38 sobre la cobertura sa-
nitaria universal y sistemas de salud, 2019:6).

Esta realidad de los paises pobres o periféricos,
manifiesta la pertinencia del tema desde la Bioéti-
ca de Intervencion, al abordar el opioide como indi-
cador de equidad y beneficencia durante el control
sintomatico.

Metodologia

ElL objetivo de este trabajo es identificar qué se
necesita para que el opioide esté considerado un
indicador de equidad y beneficencia dentro de los
cuidados paliativos.



Para el analisis se plantearon las siguientes pre-
guntas.

;Cual fue el origen del opioide como indica-
dor y que reveld?

;Qué es la crisis de los opioides y qué lec-
ciones da a los cuidados paliativos?

¢La prescripcion de opioides es igual al ac-
ceso a cuidados paliativos?

;Por qué los cuidados paliativos requieren
mas que opioides inaccesibles?

Para el analisis se evaluo la problematica del opioi-
de mediante una revision sistematica de los ulti-
mos cinco anos. Los articulos fueron seleccionados
por su aporte en la tematica de los cuidados palia-
tivos a nivel mundial.

Los dos principios en discusion son el principio de
beneficencia y de equidad.

Principio de beneficencia: hacer el bien. Es el prin-
cipio mas evidente de todos, ya que el personal
sanitario ha sido educado y formado para hacer el
bien, no sélo al individuo enfermo, sino a la socie-
dad en su conjunto (Azulay 2001). Bajo este princi-
pio debe identificarse el beneficio del opioide para
el paciente paliativo.

Principio de equidad: reconocimiento de necesida-
des diferentes de sujetos también diferentes, para
atingir objetivos iguales, es uno de los caminos de
la ética aplicada frente a la realizacion de los de-
rechos humanos universales, entre ellos el derecho
a una vida con dignidad, representado por la posi-
bilidad de acceso a la salud (Garrafa 2008). Bajo
este principio el dialogo se centra en la posibilidad
de acceso al tratamiento para el control del dolor,
con el uso de los opioides de todas las poblaciones
por igual.

En el ano 2000 los medicamentos opioides toman
gran importancia. Se considera que su disponibili-
dad es un acapite importante en la politica de los

cuidados paliativos de Latinoamérica. En ese mo-
mento se propuso una estrategia que incluyo efec-
tuar los cambios necesarios en las legislaciones
y las regulaciones que impedian su uso correcto.
Desde ese momento se plantea que se debe im-
portar la cantidad de medicamentos necesarios,
para satisfacer las necesidades. También mejorar el
sistema de distribucion en zonas rurales y urbanas
(De Lima 2000).

La OMS (2011) publica la guia para garantizar el
equilibrio en las politicas nacionales sobre sustan-
cias controladas: Guia para la disponibilidad y acce-
sibilidad de medicamentos controlados. Un ano mas
tarde se publica la Guia para el tratamiento farmaco-
légico del dolor persistente en nifios con enfermeda-
des crénicas y en noviembre de ese mismo ano, se
adopto el consumo de opioides fuertes por muer-
tes por cancer como indicador de acceso a cuidados
paliativos. EL primer indicador propuesto que inclu-
yo a los opioides: “El acceso a cuidados paliativos
medido por el nivel de consumo (en equivalentes
de morfina) de analgésicos opioides fuertes (ex-
cluida la metadona) por cada muerte por cancer”
(De Lima 'y col. 2013).

La Asociacién Latinoamericana de Cuidados Palia-
tivos de América Latina y el Caribe publica el pro-
yecto: Indicadores de Cuidados Paliativos. Incorpora
otros dos indicadores relacionados con el uso de
los opioides. El segundo indicador es consumo de
opioides fuertes per capita. Su definicién es: “Con-
sumo anual de opioides fuertes en equivalencia a
morfina, excluyendo meperidina en una poblacion
definida, per capita”. EL denominador es per capita,
porque proveeria de mayor informacion y daria mas
acertadamente la disponibilidad de opioides para
todos los pacientes con necesidades paliativas, no
solo los pacientes terminales con cancer. Por ulti-
mo, se incluyo el tercer indicador: establecimientos
farmacéuticos que dispensan opioides fuertes por
millén de habitantes. Este es definido como: “nu-
mero de establecimientos farmacéuticos publicos o
privados autorizados que dispensan opioides fuer-
tes a pacientes ambulatorios”. Los tres indicadores
mantenian al opioide como punto central (De Lima
y col. 2013).
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Estos indicadores se difundieron como parte de di-
ferentes programas de cuidados paliativos. EL Atlas
en Europa 2019 describe la morfina en miligramos
per capita. Estos resultados muestran que 41 de 50
paises europeos, reportan la prescripcion de opioi-
des, incluso algunos de estos paises incluyeron el
registro electrénico del proceso de prescripcion;
también describe el tiempo de la prescripcién y las
ciudades que no tienen limite de tiempo. EL Atlas
refleja la distribucién de morfina desde la atencién
primaria de salud consignando que 38 de 51 paises
tienen una disponibilidad mayor del 50% en farma-
cias de atencion primaria (Arias-Casais 2019).

EL Atlas de Latinoamérica 2020 reafirma el valor de
los opioides como indicador de cuidados paliativos:
la razén dada es por su utilidad en el manejo del
dolor y la disnea. Se estudiaron seis opioides: fen-
tanilo, morfina, hidromorfina, oxicodona, codeina,
meperidina, con datos de 17 paises. Se trazaron dos
objetivos: 1. distribucién de opioides seleccionados
(por kg) y 2. calidad de la colaboracion entre pres-
criptores y reguladores de analgésicos opioides.
Las estadisticas revelaron que el fentanilo es el
opioide de mayor distribucién con un 56.48%, se-
guido de la morfina 38.95% y la oxicodona 10.64%
(Pastrana y col 2020).

La Oficina de las Naciones Unidas contra la Droga
y el Delito informd que, durante el 2018, mas del
90 % de todos los farmacos opioides disponibles
para uso médico se encontraban en los paises de
ingresos altos: alrededor del 50 % en América del
Norte, el 40% en Europa y el 2% en Oceania. En
esos paises vive Unicamente el 12% de la poblacion
mundial. Se estima que los paises de ingresos ba-
jos y medianos, donde vive el 88% de la poblacion
mundial, consumen menos del 10% de los farma-
cos opioides. Por ejemplo: el 87% de la cantidad
de morfina disponible en todo el mundo para fines
médicos, se consumio en los paises de ingresos al-
tos (World Drug Report 2020).

Al comparar el consumo de opioides en ambos in-
formes se encontré un promedio de consumo de
morfina de 4,8 mg/habitante, en comparacion con

el promedio mundial de 58,11 mg/habitante (Pas-
trana 2021).

Sin embargo si bien el opioide, como indicador, re-
velo por un lado la inequidad existente en la aten-
cién al dolor, también mostré que la disponibilidad
y el acceso equitativo al medicamento se ve limita-
do por otros factores relacionados al uso inadecua-
do de estos farmacos. Existen riesgos potenciales
que los opioides representan y que generaron en
su momento la crisis o epidemia de los opioides.

La crisis o epidemia de los opioides se refiere al
aumento del uso inadecuado del opioide, y afec-
to principalmente a Estados Unidos y Canada. Se
inicié a partir del ano 1990 y paulatinamente fue
incrementandose. Algunos analistas consideraron
que el detonante fue el tratamiento para el dolor,
sumado al aprovechamiento poco ético de com-
panias farmacéuticas. Un grupo de expertos de
Norteamérica en el 2017 relaciond esta epidemia
con los bonos a representantes comerciales, con el
aumento del nimero de recetas debido a la realiza-
cion de pagos a médicos para que participaran en
coloquios y la proporcion de informacion inexacta
sobre riesgos inherentes (Comision Global de Poli-
tica de Drogas 2017).

En el 2021 se publicé la primera parte de un anali-
sis histdrico de la epidemia de opioides en Estados
Unidos donde se relata una secuencia de hechos
que ejemplifica el aumento en la prescripcion de
opioides por ano, desde 1991 hasta 2013, que fue
incrementado de un 76% a un 207%.
narran cronoldégicamente como algunos opioides
que salieron al mercado fueron advertidos por la
FDA por utilizar publicidad enganosa y también por
el riesgo potencial de algunos opioides como la
metadona, por sobredosis y muerte en pacientes.
El estudio reflej6 que muchas personas admitieron
el uso de OxyContin para fines no médicos (Regue-
ras y Lopez 2021).

Los autores



La OMS ordend una revisién de los documentos so-
bre el control del dolor y descontinuar las guias del
2011 y del 2012, guias mencionadas anteriormente,
que hacian referencia a las estrategias para el tra-
tamiento del dolor en adulos y ninos: ambas daban
un valor especial al uso de opioides segun la escala
analgésica. Asimismo aclaro las limitaciones de la
escala analgésica como estrategia para el control
del dolor (Carvajal y Rocha 2020). Se identifico que
solo el 10% de los pacientes que recibian el opioide
eran educados con relacion al buen uso (OMS 2021)

En Espana se publicé en el ano 2017 la Guia de
consenso para el buen uso de analgésicos opioides,
resultado del trabajo de cuatro sociedades cienti-
ficas con participacion de la Sociedad Espanola de
Cuidados Paliativos. Alli quedo en claro que
opioides son medicamentos que requieren tanto la
responsabilidad del prescriptor como de las poli-
ticas sanitarias que regulan su uso (Alvarez y col.
2017).

los

La crisis de los opioides son una alerta para evaluar
las circunstancias presentes que influyen en su uso
inadecuado. Un aspecto importante es la valora-
cion clinica: el médico que prescribe debe equipar-
se de herramientas, por lo que es preciso valorar
los instrumentos dirigidos a estimar el riesgo de
incumplir tanto como detectar y monitorear el uso
inadecuado. También es fundamental incorporar
protocolos para optimizar la seguridad en la for-
mulacién, dispensacion, administracion, vigilancia
y seguimiento de esta clase de analgésicos (Ballén
y col. 2018).

En los ultimos anos se incrementaron también las
estrategias educativas a los médicos por el ries-
go que implica una prescripcion incorrecta y para
comprender que no es suficiente la prescripcion de
opioides para acceder a los cuidados paliativos.

La prescripcion de opioides debe ser el resultado de
una evaluacion integral del paciente, incluyendo la
identificacion de todos los sintomas que deterioran
su calidad de vida. Lo fundamental es identificar

el origen del dolor. Recordemos que este se de-
fine como una experiencia angustiosa asociada a
un dano tisular real o potencial, con componentes
sensoriales, emocionales, cognitivos y sociales. De
modo que el manejo correcto del dolor necesita de
la comprensién del dolor total: concepto enrique-
cido durante décadas por John Bonica, Cicely Saun-
desrs y Elisabeth Kibler. EL dolor total incluye el
dolor fisico, social, psicolégico y espiritual (Lopez
Sanchez 2018).

Tengamos presente ademas que los opioides solo
pueden aliviar el dolor fisico cuando esta asociado
a un dano organico especifico, que no compromete
estructuras nerviosas. Otros tipos de dolor como
el dolor neuropatico o el dolor psicogeno no se
controlan con el uso de opioides. EL dolor neuro-
patico se caracteriza por ser una lesion o alteracion
en vias nerviosas periféricas o centrales en que no
hay estimulo doloroso obvio, sino que es de loca-
lizaciéon generalmente difusa, con caracteristicas
inhabituales y distintas. En cambio el dolor psico-
génico aparece cuando estan presentes los proble-
mas psicolégicos, como ansiedad y depresion en
términos de dano tisular, verbalmente o a través
del comportamiento.

Al considerar la necesidad de cuidados paliativos,
el dolor esta incluido en una lista de sintomas
frecuentes. Pero hay estudios que registran otros
sintomas importantes a tomar en cuenta como por
ejemplo: debilidad, anorexia y disnea, que son los
tres de mayor incidencia. También se debe estimar
la presencia de ansiedad, depresidn, nauseas y vo-
mitos, cuyos porcentajes oscilan en un rango de
15%. Ademas, se reportan también: insomnio, es-
trenimiento, boca seca y tos (Rondén y col. 1988).
Cuando se examina propiamente el cancer avan-
zado se consideran los valores elevados con que
inciden la debilidad, la anorexia y el dolor: desde el
80% hasta el 90%. (Casanovas y col. 2019).

Los opioides son un grupo de medicamentos dentro
del listado de varios farmacos importantes para el
control de sintomas. Se describen mas de 20 medi-
camentos como esenciales en cuidados paliativos,
entre otros: amitriptilina, bisacodilo, dexametaso-
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na, diazepan, difenhidramina, fluconazol, fluoxeti-
na, hiosina butilbromuro, haloperidol, ibuprofeno,
lactulosa, loperamida, metoclopramida, metroni-
dasol, morfina, naloxona, omeprazol, ondasetron,
oxigeno, paracetamol. También se describen insu-
mos, soluciones y otros equipos (OMS 2017)

Esta claro entonces que el acceso a cuidados pa-
liativos comprende mas de una prescripcion, no
es ético reducir la calidad de estos cuidados a la
acciéon de un farmaco que puede o no llegar a con-
trolar el sintoma dolor, no se puede dejar de lado
ningun elemento, ni siquiera el impacto que tiene
la relacidon médico paciente para el control del do-
lor total. El control sintomatico es el objetivo pri-
mordial de los cuidados paliativos y el opioide debe
evaluarse dentro de este propésito, para que real-
mente sea un indicador de beneficencia.

¢Por qué los cuidados paliativos
requieren mas que opioides
inaccesibles?

Retomando la definicion de los cuidados paliativos
segun La Organizacién Mundial de la Salud

Son la intervencion que mejora la calidad
de vida de los pacientes y de las familias
que enfrentan los problemas asociados con
las enfermedades amenazantes para la vida,
a través de la prevencion y alivio del sufri-
miento, mediante la identificacion temprana,
la evaluacion y el tratamiento impecable del
dolor y otros problemas fisicos, psicoldgicos y
espirituales (OMS 2002).

Tengamos en cuenta que en principio los cuidados
paliativos, como intervencién, requieren inicial-
mente médicos, para que puedan participar en la
prevencion y el alivio del sufrimiento. Por otra par-
te el tratamiento impecable del dolor en el que se
utilizaran los opioides, no puede responder a in-
tereses mezquinos y en ese sentido es necesario
tener en cuenta que los cuidados paliativos como
derecho, incluyen la evaluacion ética sobre la vul-
nerabilidad del ser humano y la defensa de su dig-
nidad. El paciente con dolor total es vulnerable y el
uso de los opioides cuando se estima conveniente,

debe tener como punto de partida el acceso a la
atencion sanitaria. Por ello mas que preguntar de
cuanta morfina o cualquier otro opioide se dispo-
ne en un sistema de salud, hay que pensar en las
brechas del mismo que se incrementan por otras
razones. ;Cuantos pacientes que fueron evaluados
y recibieron la prescripcion del opioide pudieron
pagar por el farmaco? ;A cuantos pacientes se les
dio el seguimiento apropiado para controlar los
efectos adversos? ;Cuantos pacientes accedieron al
tratamiento, con reduccion o incremento de dosis,
durante todo el tiempo que fue necesario hasta su
muerte?

Son evidentes en la actualidad las desigualdades
que existen en el acceso a la salud, por lo que de-
ben existir politicas que estén encaminadas a sal-
var esas desigualdades y en ese sentido, evaluar el
buen uso de los opioides.

Discusién:

¢Puede el opioide ser un indicador
real de beneficencia y equidad en
el control de sintomas?

Los cuidados paliativos consideran al control sin-
tomatico y especificamente el control del dolor,
como una premisa. Los opioides protagonizaron
por muchos anos la defensa del acceso a los cui-
dados paliativos, constituyéndose en un indicador
de calidad de los mismos. Sin embargo, ello es una
simplificacidon que oculta otros matices vinculados
con la beneficencia y la equidad.

Los opioides disponibles en cualquier pais nece-
sitan un médico que los prescriba. Esto significa
que estos medicamentos que por sus cualidades
farmacoldgicas, se ubican en un listado de sustan-
cias narcéticas, tienen tantas regulaciones en su
prescripcion, que acceder a los mismos de forma
justa y equitativa solo podria darse en un sistema
publico de salud. Ademas, si el paciente cumple
con los criterios de un tratamiento con opioides, no
podra obtenerlos hasta que el personal sanitario
que lo evalud se lo prescriba, y sabemos que no
todos los médicos que identifican el dolor orientan
el uso de opioides: muchos porque tienen mitos o



tabues que los limitan y otros porque consideran
que el tramite es muy dificil de realizar por lo que
los omiten. Estas fluctuaciones que giran alrede-
dor de la indicacion, delatan otros factores entrete-
jidos que dificultan el uso de opioides cuando son
realmente necesarios, como el entrenamiento, la
calidad de la docencia recibida y los temores pro-
pios del personal sanitario. Esto nos lleva a volver a
preguntarnos si la disponibilidad del opioide debe
realmente visualizarse como un eslabdén de equi-
dad y beneficencia.

A esto se anade la necesidad de otros medicamen-
tos para completar su utilidad. Los pacientes re-
quieren medicamentos adicionales como: antiemé-
ticos, laxantes, antihistaminicos y otros farmacos
por los efectos adversos del opioide. Ademas, los
pacientes que no logran controlar los efectos ad-
versos suspenden el tratamiento y sufren severas
complicaciones debido a la falta de adherencia al
mismo.

Por otra parte, como mencionamos los opioides
no alivian todo tipo de dolor, aunque el dolor sea
severo y la escasa experiencia del médico tratan-
te puede llevarle a una evaluacion incompleta del
dolor, concentrandose Unicamente en la intensi-
dad. Como afirmamos mas arriba cuando el dolor
es neuropatico, el opioide es insuficiente y se ne-
cesitan: anticonvulsivantes o antidepresivos, y si
el dolor es producto de una inflamacién, requiere
antinflamatorios esteroideos y no esteroideos. Este
observacion es para mostrar la complejidad del
problema del dolor y que su control sintomatico,
para ser integral, debe ser multimodal y comple-
mentario.

Otra arista importante que nos lleva a asegurar que
el opioide debe ser visto como un indicador de be-
neficencia e igualdad es el costo del medicamento.
En la actualidad no existe igualdad en la mayoria
de los paises latinoamericanos pues los opioides
de alto costo, prescritos, simplemente son inaccesi-
bles sobe todo a largo plazo. Estudios reflejan que
no todos los pacientes que inician un tratamiento
logran mantenerlo durante toda la enfermedad y
que muchos ni siquiera logran acceder a estos far-

macos cuando deben ser indicados. EL costo del
farmaco puede limitar su acceso, aunque esté dis-
tribuido en el pais. Teniendo en cuenta como se
establece el valor de venta de los medicamentos
queda claro que si su prescripcion, sea del opioide
o de cualquier otro, obedece al beneficio de una
casa farmacéutica y no al beneficio del paciente,
sera inaccesible. Esta realidad aboga nuevamente
al indiscutible valor de las politicas del estado para
la equidad pero también pone en cuestion el ori-
gen de los farmacos y su costo. Si el opioide fuera
la Unica respuesta a un dolor jpodrian todos los
pacientes acceder a él?

Hay una cuestion que no se puede dejar de consi-
derar cuando se trata este tema y tiene que ver con
el uso de opioides sin prescripciones responsables
que son un peligro potencial en cualquier comu-
nidad. Los opioides son medicamentos que para
su buen uso requieren asesoramiento, educacion y
comunicacion por los profesionales de la salud. La
prescripcion irresponsable puede repercutir nega-
tivamente en la vida del paciente, la familia y la
sociedad. Tristemente el analfabetismo, la pobreza
y la violencia, estan asociados al uso incorrecto de
estos farmacos. Un opioide mal usado es capaz de
generar delincuencia, destruccién social y muerte.
Esta problematica no puede ser evaluada de forma
aislada, sino que le compete al sistema sanitario,
que es responsable de la produccion y distribucion
de los farmacos.

Otro aspecto que atenta con la beneficencia real
del opioide, es la suspension arbitraria sin un pro-
tocolo de reduccién. Los opioides pueden estar
presentes cuando se los incluye de debut en un tra-
tamiento para una enfermedad crénica altamente
dolorosa y requieren un seguimiento que permita
evaluar las respuestas del dolor. En una patolo-
gia como el cancer, puede presentarse el dolor en
periodos especificos de la historia de la enferme-
dad, por consiguiente, cuando el paciente recibe
los tratamientos oncoespecificos el dolor puede
reducirse y es necesario retirar el opioide. Existen
protocolos para el destete o retiro del opioide, sin
generar dependencia. Cuando un paciente suspen-
de un opioide, debe ser informado sobre el manejo
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del medicamento sobrante. Tienen que existir me-
canismos para que los opioides que no seran utili-
zados retornen al sistema sanitario y alcancen su
proposito original que es el alivio del sintoma.

Por todo lo antes visto, el control del dolor nece-
sita una vision amplia, que incluya la sociedad en
la que vive. Con relacién a esto Alvarez y Velas-
quez (1995) plantearon que no es ético instruir a
las nuevas generaciones médicas en el tratamiento
del dolor solo desde el punto de vista estrictamen-
te cientifico, desdenando las dimensiones cultu-
rales, sociales, psicologicas y humanas; el médico
debe afrontar el dolor total.

Esta vision del dolor total debilita la estrategia de
la escala analgésica, que perdi6 de vista el enfo-
que de la persona y amplificd el uso del opioide
de forma aislada, cuando la verdadera estrategia
para el alivio del dolor inicia con el médico que
prescribe el farmaco y mas que eso, con un sistema
de salud responsable que vele por una distribucion
equitativa y un proceso que concluya con el alivio
del paciente.

Tener opioides suficientes para cubrir los cuidados
paliativos de una comunidad especifica, solo es el
primer eslabdn de una larga cadena. Esto involu-
cra: tener un médico y la capacidad de este para
identificar el dolor; conocer los recursos econdmi-
cos del paciente y la familia, el contexto social que
involucra mitos o temores a los opioides; calcular
la posibilidad de mantener un seguimiento y otras
condiciones. Todos estos aspectos convergen en la
salud como un derecho colectivo.

Un sistema sanitario fundamentado en el bien co-
lectivo, inicia sus estrategias desde los niveles mas
altos y su estructura se despliega hasta el domi-
cilio. Que una familia cualquiera, pueda tener en
su hogar los medicamentos e insumos necesarios
para el control sintomatico durante un padecimien-
to cronico, es posible Unicamente cuando el acceso
a la salud es el cumplimiento del derecho a esta y
no un privilegio.

Se evalla este tema desde la Bioética de Interven-
cion, una bioética de América Latina, que aborda

el problema de la salud colectiva. Dentro de los
conceptos utilizados se encuentran las situaciones
persistentes, que incluyen situaciones como la ex-
clusion social, la pobreza y la insuficiencia de re-
cursos para la salud publica.

El analisis de los opioides desde esta bioética co-
lectiva, como lo describe su precursor Volnei Garra-
fa, requieren atencién que apunte a la responsabi-
lidad social y la salud como derecho y no simple-
mente como un bien de consumo.

Ante esta verdad el cuestionamiento continuara:
¢Se alivia el dolor del paciente en los paises po-
bres o Unicamente se cuenta con la existencia de
farmacos? ;Pueden los paises pobres ofertar una
salud para el pueblo sin discriminacién e incluir el
alivio del sufrimiento por una enfermedad severa?
;Quién se responsabiliza de ofrecer protocolos de
buenas practicas que eleven la calidad de vida del
paciente y no los ponga en riesgo con el mal uso
de opioides?

El opioide como indicador de equidad y beneficen-
cia, demostré las diferencias sociales entre paises
centrales y periféricos pero solo desde una mirada
monetaria, considerando su costo. Por ello si bien
los paises pobres consumieron una infima parte de
los opioides a nivel mundial, de forma contradicto-
ria el opioide mas costoso representd en América
Latina mas del 50% del consumo total. La cuestidn
econdmica tiene que ver con otros indicadores que
no podemos dejar de lado y en ese sentido vale
senalar que las personas que fueron mas azotadas
por el mal uso de los opioides son los que se en-
cuentran excluidos, por la pobreza, la delincuencia
y el analfabetismo.

Conclusién

Los opioides son medicamentos complejos, cuando
se mercantilizan sin principios éticos destruyen a
los mas vulnerables y niegan alivio a los mas su-
frientes. EL control sintomatico los incluye dentro
de su estrategia, pero no son los Unicos ni los mas
importantes. El paciente, la familia y la sociedad



El opioide com

siguen siendo lo primordial, la Bioética de Inter-
vencion da una vision colectiva de las desigualda-
des que entranan el uso de los opioides en este
contexto. El opioide como un indicador de bene-
ficencia en cuidados paliativos necesita una pres-
cripcion responsable y consecuente a una evalua-
cion correcta del sintoma, en ese contexto puede
ser un indicador de equidad en cuidados paliativos
demandando que todos los pacientes puedan acce-
der a ellos de forma real y no hipotética, porque la
igualdad en el acceso es la consecuencia deseada
de la equidad.
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Problematicidad bioética en
psicoterapias virtuales

Bioethical Problematicity in Virtual
Psychotherapies
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Resumen

El trabajo bosqueja una serie de problemas bioéticos que se presentan en el uso de psicoterapias virtuales y sus
diferentes niveles de incidencia, de acuerdo a las variables puestas en juego que se delinean en su conjunto por
los objetivos de los formatos, los grados de interaccidn profesional-usuario/s y el tipo de dispositivo que se emplee.
El objetivo es partir de una contextualizacidn de los rasgos fundamentales de la época a la luz de la tecnociencia
imperante, para luego exponer las particularidades que adquiere el dispositivo virtual y poner en discusion los
niveles de problematicidad bioética —bajo, medio y alto- que conlleva cada agrupamiento. La metodologia utilizada
es de caracter cualitativo y el método, hermenéutico critico aplicado a casuistica existente. Entre las principales
conclusiones se observa que tanto los sujetos/usuarios que acceden a un servicio psicoterapéutico virtual,como asi
también los mismos profesionales que lo brindan comparten la doble posicidn de vulnerables/vulnerados, pudiendo
danar o ser danados. Esto dependera de si el dispositivo -en tanto farmakon- funciona como remedio o como
veneno. En este sentido,y ante el crecimiento exponencial de esta practica, que aun posee una falta de parametros,
formaciones especificas y regulaciones, sera el profesional de la psicologia quien tenga la responsabilidad de
analizar y evaluar las situaciones para delinear un proceder responsable y ético.

Palabras clave: problemas bioéticos, psicoterapias virtuales, técnica.

Resumo

O trabalho delineia uma série de problemas bioéticos que surgem no uso das psicoterapias virtuais e seus
diferentes niveis de incidéncia, de acordo com as variaveis postas em jogo que se delineiam em conjunto pelos
objetivos dos formatos, os graus de interagao profissional-usuario / se o tipo de dispositivo usado. O objetivo é
partir de uma contextualizacao das caracteristicas fundamentais da época a luz da tecnociéncia vigente, para entao
expor as particularidades que o dispositivo virtual adquire e colocar em discussao os niveis de problematicidade
bioética - baixo, médio e alto - que envolve cada agrupamento. A metodologia utilizada é de natureza qualitativa e o
método, hermenéutica critica aplicada a casuistica existente. Dentre as principais conclusoes, observa-se que tanto
0s sujeitos / usuarios que acessam um servigo psicoterapico virtual, quanto os mesmos profissionais que o prestam,
compartilham a dupla posicao de vulneravel / violado, podendo prejudicar ou ser prejudicado. Isso vai depender
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se o dispositivo - como uma droga - funciona como um remédio ou como um veneno. Neste sentido, e face ao
crescimento exponencial desta pratica, que ainda carece de parametros, formagao e normativas especificas, cabera
ao profissional da psicologia a responsabilidade de analisar e avaliar as situagoes para tracar um procedimento
responsavel e ético.

Palavras-chave: problemas bioéticos, psicoterapias virtuais, técnica.

Abstract

This article outlines some key bioethical problems in the use of virtual psychotherapies and their different levels of
incidence, according to the variables at stake, outlined in groups according the objectives of the different formats,
the levels of professional-user interaction levels, and the kind of device that is used. Starting from a description of
the context and the main traits of our time regarding the influence of techno-science, our objective is to expose
the main characteristics of the virtual device and to discuss different levels of bioethical problems - low, medium,
high - of every group. The methods include a qualitative approach and a critical-hermeneutical interpretation
applied to the casuistry at hand. Among the main conclusions, it is to be observed that both the subjects-users that
have access to a virtual psychotherapeutical service and the professionals themselves share the double position
of vulnerable/vulnerated, being also able to hurt and be hurt. This depends on whether the device - in so far as
farmakon - operates as a remedy or as poison. In this regard, and facing the exponential growth of this practice and
its lack of parameters, specific formation and regulations, it will be the psychology professional who will bear the
responsibility of analysing and evaluating the situation, in order to outline a responsible and ethical procedure.

Keywords: bioethical problems, virtual psychotherapies, technique.

Introduccién

Las ultimas décadas muestran la vertiginosidad de
complejas y multiples transformaciones en las re-
laciones inter-humanas, que adquirieron un patrén
y modo de funcionamiento notablemente digital.
Este rasgo epocal no solo impacta en los sujetos
por su mera condicion de usuarios, sino que per-
mea ampliamente sus acciones. EL auge tecnologi-
co decanta también en las practicas profesionales,
reemplazando y modificando las formas tradicio-
nales de llevarlas a cabo.

La emergencia de una pandemia mundial y el
acentuado protagonismo de la tecnologia, puso en
escena una serie de tensiones, interrogantes e in-
tentos de respuesta, muchos de los cuales no sur-
gieron de esta situacidn pero si fueron acentuados
por ella. La debilidad de los sistemas sanitarios, Los
modelos de atencién y la nocion misma de salud
que esta a la base de nuestras instituciones y pro-
cedimientos han sido definitorias en los resultados
de los mas variados niveles y especializaciones del
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sistema. También influyeron en la nocién que los
ciudadanos y ciudadanas tienen respecto de la sa-
lud, su disponibilidad y accesibilidad, etc. Aspectos
hasta ahora implicitos se muestran crucialmen-
te determinantes, y revelan que son el resultado
de una larga secuencia de decisiones economicas,
epistemoldgicas y politicas, asi como también de
una extendida consolidacién devenida sentido co-
mun.

Hoy el mundo del trabajo se ha visto profundamen-
te afectado y los profesionales de la psicologia no
han sido la excepcidn. Aunque sus servicios ya se
daban a través de redes sociales, paginas web, etc.,
la masificacion por la pandemia mundial, fue de di-
mensiones insospechadas.

A través de internet y todas las plataformas afines,
una persona del lugar mas recondito del mundo
puede acceder a un producto o servicio psicotera-
péutico con el Unico requisito de una conexion. Psi-
cologia virtual, interterapia, psicoterapia en linea,
etc., son algunas de las nominaciones existentes



(Manhal Baugus 2001; Shapiro y Schulman 1996;
Murphy y Mitchell 1998 citado en Shiller 2009).

Este viraje de las matrices constitutivas y tradicio-
nales de la praxis psicoldgica, permite identificar
algunos problemas bioéticos que podrian plan-
tearse en términos de vulneracién de derechos y
garantias tanto de consultantes/usuarios como de
profesionales, acceso al sistema de salud mental,
seguridad del dispositivo y de los datos, acceso
a un servicio confiable y de calidad. Es entonces
tarea insoslayable de la bioética asumir el anali-
sis critico de este contexto, y ofrecer alternativas
reconstructivas, con una aproximacién en la que
el bien comun publico y la perspectiva de quienes
han sido afectados tengan prioridad. ;Cual es el
punto de inflexién para considerar la peligrosidad
o beneficio de la red y las tecnologias en este tra-
bajo? ;Qué alternativas reconstructivas nos podria
ofrecer la bioética en el estudio de los conocimien-
tos y practicas que los profesionales de la psicolo-
gia establecen a partir de relaciones técnicamente
mediadas con los sujetos de tratamiento?

Para analizar esta situacién y algunos de los inte-
rrogantes que de ella se desprenden, proponemos
partir desde un enfoque cualitativo, un analisis del
contexto epocal, con el objetivo de presentar los
rasgos fundamentales de la época a la luz de la
tecnociencia imperante. En segundo lugar, se ex-
pondran las particularidades que adquiere el dis-
positivo virtual y su problematizacién bioética para
luego delinear algunas lineas de discusion y con-
clusiones.

1. Analisis epocal

Imagen del mundo, época del predominio de lo técni-
co, era de la técnica, son expresiones de los analisis
de Heidegger sobre la modernidad y el rol de la
técnica en este contexto. No es preciso asumir la
totalidad de su filosofia para aprovechar los aspec-
tos lucidos de sus analisis. En particular las estruc-
turas fundamentales de la técnica en este marco de
la objetivacion del mundo o su comprension como
“imagen”.

Heidegger encuentra como caracteristica basica
de la modernidad que todo lo que hay es “repre-
sentado”. El sujeto humano lo trae todo frente a si,
refiriéndolo a si mismo, y establece una relacidén
consigo “‘como ambito que impone las normas”
(Heidegger 2010:75). La idea proviene de la sepa-
racion moderna sujeto-objeto y de que quien or-
dena el mundo y lo estructura es el sujeto con su
conciencia. Se define la objetividad desde el propio
sujeto, aunque la evolucion de la técnica pone ma-
tices como el problema de la “autonomia” de la ma-
quina (Heidegger 1996:19). Lo decisivo es, primero,
el vinculo entre esa época que constituye al mundo
en algo ‘representable” por la ciencia y el modo
de trato que habilita la técnica, potenciada en gran
medida por los propios conocimientos cientificos.
El tipo de representacidn al que apunta la técni-
ca configura un conocimiento que es inseparable
de los aparatos técnicos mismos. Sequndo, la téc-
nica emplaza, provoca a la naturaleza: la maxima
utilizacion, prevision y produccién, transforman la
relacion del sujeto con el mundo, con los demas su-
jetos y consigo en una operacion técnica de prever,
aprovechar, anticipar y poner a disposicién. Final-
mente, Heidegger pregunta sobre la libertad que
se habilita (0 no) en este marco. La respuesta es
notable porque no va por el lado de la voluntad o
la causalidad de lo que se puede querer. No es ni la
arbitrariedad ni la aceptacion pasiva del orden del
mundo, sino de cémo se relaciona con lo que se ha
manifestado de ese modo.

Para pensar esta situacion a la luz del dispositivo
psicoterapéutico y su rol con la técnica, vale recu-
perar la nocion ambivalente de farmakon. Stiegler
lo analiza con relacion a la técnica: la duplicidad
de medicamento curativo y pécima danina indica
que es al mismo tiempo lo que nos permite cuidary
aquello de lo que hay que cuidarse. Stiegler vincula
ambas variantes con relacién a la adopcidn o adap-
tacion. Adaptarse significa una pérdida importante
de la capacidad de agencia propia debido a asumir
los modos y caracteristicas de un dispositivo (en
este caso, la estructura técnica contemporanea del
mundo), mientras que adopcidn significa asumir y
generar, en ese contexto, posibilidades de una sub-
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jetivacion mas aceptable por parte de los propios
sujetos. En paralelo pueden leerse los analisis de
Simondon (2007) que evita ver a la técnica como
un monstruo antihumano, e investiga los intentos
de transferir a la maquina las capacidades y res-
ponsabilidades hasta ahora exclusivamente huma-
nas.

Este analisis epocal podria haber comenzado con
las caracteristicas relacionales, institucionales y
profesionales que la pandemia por Covid-19 im-
puso. Pero esta aproximacién conceptual permite
un abordaje estructural mas sistematico. Desde ahi
conviene exponer tres caracteristicas del contexto:

a. Origen, estructura y evolucion de la situacion
actual. Segun un consenso amplio de exper-
tos, la pandemia surge por zoonosis y se ha
extendido a una velocidad notable debido
a los mecanismos de comunicacion huma-
nos. En ambos casos, la disposicién humana
de emplazar las condiciones naturales para
ejercer un dominio y una supuesta prevision
-alimentaria, comunicativa, etc- han sido los
principales factores para la aparicion y dise-
minacion del virus. Las capacidades huma-
nas de intervencion tecnolégica y el vinculo
ineludible con los objetivos econdmicos han
significado estandares de vida inimaginables
hasta hace pocos anos, pero al mismo tiempo
abrieron consecuencias altamente daninas.

b. Esta situacidn esta ligada al desarrollo de la
técnica como disposicion y emplazamiento.
La pandemia ha mostrado no sélo el origeny
la relacién del virus con las acciones huma-
nas. También ha mostrado su finitud. Como
en pandemias anteriores, la nocién prome-
teica de ciencia propone una solucion téc-
nica a problemas técnicos, sin terminar de
identificar el origen de las situaciones en
una comprensién epocal, en la cual la técni-
ca misma debe ser evaluada.

C. La era de la técnica ha “mediatizado” técni-
camente la mayor parte de nuestros tratos
intersubjetivos, incluidos los profesionales
relacionados con la salud. Aqui aparece algo
significativo para las psicoterapias, donde
lo in-mediato, siempre tuvo un rol prepon-

derante. Si la pandemia ha impuesto -pero
también habilitado y facilitado- una serie de
comunicaciones mediadas por sistemas téc-
nicos, surge la pregunta por las posibilida-
des, limites y problemas que porta respecto
del vinculo eminentemente comunicativo
que se da en las psicoterapias.

Psicoterapia virtual y

problematizacion bioética

Una de las caracteristicas constitutivas del disposi-
tivo psicoterapéutico virtual, que lo hace significa-
tivamente interesante de analizar, es su versatilidad
para aplicarse y emplearse de diversas formas, ge-
nerando diferentes relaciones de los sujetos entre
si y respecto del dispositivo tecnoldgico. Siguiendo
los aportes de Franca Tarrago6 (2016); De la Torre
Marti y Pardo Cebrian (2018); Franco et al., (2010) y
Barak et al., (2009), el dispositivo psicoterapéutico
virtual puede clasificarse en cuatro grandes agru-
pamientos: 1) asesoramiento e intervencion psico-
terapéutica virtual (intervenciones diagndsticas y
psicoterapéuticas llevadas a cabo por un profesio-
nal), 2) software psicoterapéutico virtual (interven-
ciones diagnosticas y psicoterapéuticas mediante
tecnologias de inteligencia artificial, evaluaciones
0 screening), 3) intervenciones estructuradas en la
web (programas altamente estructurados que se
desarrollan en una plataforma web con un objeti-
vo de cambio terapéutico, preventivo o educativo,
donde hay cierto grado de participacién y de ma-
nejo de informacion) y 4) otras actividades virtuales
(servicios electronicos que brindan informacién al
publico sobre aspectos relacionados con las cien-
cias psicoldgicas y la salud mental e intercambios
cientificos o profesionales en todas sus variantes).

En este amplio abanico de formatos existen dife-
rentes grados de interaccién con el profesional,
diferentes modalidades temporales de trabajo (ac-
ciones sincronicas, asincrénicas o mixtas), diferen-
tes objetivos de trabajo (diagnostico, tratamiento,
prevencidn y promocion de la salud mental, educa-
cién) y diferentes grados de problematicidad bioé-
tica (alto, medio, bajo). Sobre este ultimo punto



resulta necesario focalizar a los fines de esta pre-
sentacion. Langon aborda el concepto de proble-
maticidad bioética sosteniendo que:

Los desarrollos cientifico-tecnoldégicos habi-
litan soluciones para problemas prdcticos y
abren perspectivas inusitadas de futuro. Al
mismo tiempo generan problemas |[...] Bajo el
nombre “bioética” se vienen presentando es-
tudios y discusiones en torno a estas inquie-
tantes cuestiones de actualidad. La bioética
es una deliberacion de indole filosdfica en las
fronteras de las ciencias de la vida. En tan-
to tal, problematiza. Los problemas bioéticos
sacuden seguridades, cuestionan paradigmas
y certezas, obligan a repensar asuntos de in-
dole antropoldgica tales como ;qué es el ser
humano?, y ética como por ejemplo ;qué de-
bemos hacer? (2008:8).

Esto nos brinda la posibilidad de explorar los agru-
pamientos previamente mencionados en los cuales
afloran problemas tales como: la vulneracién de
derechos y garantias, el resguardo de la privacidad
y los datos personales, la dignidad humana, el de-
recho a la salud y la accesibilidad a un servicio de
salud mental, la confiabilidad y calidad del servicio,
el derecho al trabajo, la autonomia, los beneficios y
efectos nocivos, por nombrar los mas vinculantes.

Ahora bien, no podemos decir que estos problemas
bioéticos operan de la misma forma en cualquie-
ra de los agrupamientos. Es por ello que se le ha
asignado a cada uno un grado de problematici-
dad especifico (alto, medio, bajo), de acuerdo a las
cuestiones puestas en juego que se delinean en su
conjunto por los objetivos de los formatos, los gra-
dos de interaccion profesional-usuario/s y el tipo
de dispositivo.

Claramente, un servicio electrénico que brinda solo
informacion sobre aspectos referidos a la salud
mental, o una publicacién en una revista cientifica,
no pondra en juego los mismos problemas que una
intervencion terapéutica basada en un entorno de
simulacion virtual 3D, en materia de seguridad de
datos y privacidad, en eficacia, en riesgos puestos

en juego en situaciones de crisis, por nombrar solo
algunos.

Son justamente el primer y segundo agrupamiento,
los que se ubican en la escala mas alta de proble-
maticidad bioética. Por su parte, las intervenciones
estructuradas en la web, comportan un nivel me-
dio, dado por la combinacion de aspectos de in-
tervencién y de prevencién o educacion. El diseno
de este tipo de dispositivos, por ejemplo, pone en
juego problemas que pueden surgir en torno a la
calidad del servicio o su accesibilidad.

El cuarto agrupamiento que integra al resto de las
actividades virtuales no comprendidas anterior-
mente, presenta un grado de problematicidad bajo.
Este criterio, es pensado en relacion a su caracter
principalmente informativo, mediante el cual no se
pone directamente en juego a otro/s en tanto su-
jeto/s padeciente/s que reciben un tratamiento o
asistencia psicoterapéutica. Muchos de los proble-
mas bioéticos que son intrinsecos y transversales
a los otros agrupamientos, aqui se presentan en
situaciones singulares, como ser por ejemplo: una
publicacion cientifica que devele ciertos datos per-
sonales sobre un caso clinico trabajado.

En este sentido es importante la nocion de proble-
maticidad porque nos permite analizar sobre un
mismo problema, sus diferentes operatorias y ni-
veles de incidencia. Siendo el grado, determinado
por la cantidad y especificidad de los problemas
que atraviesan a los distintos agrupamientos. Re-
tomemos el caso de la publicacidn cientifica de las
lineas precedentes, aqui el problema es la vulne-
racion de la privacidad, que si bien es un tema que
atraviesa tanto lo informatico como la praxis en
general, lo hace de diferentes manera; por ejemplo,
la vulneracion a la privacidad que puede ocasio-
narse en una publicacidn cientifica, no es transver-
sal al dispositivo publicaciones cientificas, en todo
caso, es transversal a la buena praxis profesional.
Es diferente pensar en la vulneracién a la priva-
cidad de un usuario, cuya sesion psicoterapéutica
desarrollada a través de una plataforma, por po-
ner un ejemplo: Meet, (cuyos datos quedan alma-
cenados en los registros de Google), es hackeada
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y/o viralizada. Aqui el problema de los datos y su
almacenamiento es completamente constitutivo al
dispositivo, y si bien existen recomendaciones para
su resguardo es un problema que no depende solo
de una buena praxis profesional, es un problema
que genera otros dilemas como, por ejemplo: acce-
der a un servicio bajo ese “riesgo” de que los datos
queden en la nube y por ende no esté garantizado
su resguardo por parte del profesional o no poder
acceder a un servicio de salud mental, porque no se
cuenta con profesionales en la ubicacidén geografi-
ca del usuario.

Si bien esta es una descripcion muy simplificada
de lo que puede o no generarse a partir del uso de
terapias virtuales, nos brinda la suficiente claridad
para advertir la posibilidad de que el dispositivo
funcione como remedio o veneno, por ello, la eva-
luacién de beneficios o efectos nocivos del dispo-
sitivo psicoterapéutico virtual se torna una tarea
insoslayable, sobre todo en funcién a la falta de
parametros existente.

En este marco, la referencia a la Declaracion Uni-
versal sobre Bioética y Derechos Humanos (UNES-
CO 2005), se torna de suma importancia ya que a
partir de sus principios ofrece una serie de herra-
mientas epistemoldgicas que permiten resignificar
y hacer pivotar variables no sélo del ambito propia-
mente profesional, sino también, de derechos hu-
manos, sociales, econdmicas, culturales, sanitarias,
entre otras.

Pensar en el derecho a la salud mental, correspon-
de a un tipo de derecho humano especifico que ha-
bilita su interrelacion con los principios bioéticos
de dignidad humana y derechos humanos, el res-
peto de la vulnerabilidad humana y la integridad
personal, igualdad, justicia y equidad, la no dis-
criminacién y no estigmatizacion, consentimiento,
responsabilidad social y salud (UNESCO 2005), por
nombrar los mas vinculantes. Cada uno de ellos
operay aporta a la reflexion desde diferentes pers-
pectivas, orientando al profesional de la psicologia
para poder ponderar todas las variables en juego,
analizar y evaluar un proceder responsable y ético,
que supere las carencias legales, formativas, deon-

toldgicas, en pos del cuidado tanto de usuarios
como de los propios profesionales.

En este sentido, interrogarnos acerca de posibili-
dad/imposibilidad de acceder a un servicio de sa-
lud mental, los riesgos/cuidados en relacién a la
privacidad e intimidad de usuarios y profesionales,
la distribucién equitativa de recursos en materia de
salud mental, la formacion profesional competen-
te, entre otras aristas, nos ubica ante vastos desa-
fios para présperas discusiones bioéticas.

3. Discusién y conclusiones

El cruce entre bioética y salud mental pone en ten-
sién un gran numero de problematicas que pue-
den compartirse con las ciencias médicas aunque
las exceden, porque hay un claro trasfondo que es
el analisis de la subjetividad singular, que implica
mucho mas que lo biolodgico, calculable, predeci-
ble y cuantificable ya que incorpora otra variable
significativa que tiene que ver con situaciones es-
pecificas y concretas en las que se pone en juego
la capacidad de autonomia o capacidad del sujeto
para decidir.

La preocupacion y analisis de los problemas pes-
quisados brevemente aqui, devienen de que los
sujetos/usuarios que acceden a un servicio psico-
terapéutico virtual, como asi también los mismos
profesionales que lo brindan comparten la doble
posicion de vulnerables/vulnerados, pudiendo
danar o ser danados. Es decir, comparten esa con-
dicion inherente de susceptibilidad al riesgo y al
dano, pero lo alarmante son los danos consumados
que pueden abarcar desde la divulgacion de infor-
macion privada, la vulneracion de identidades, dis-
criminacion, litigios por mala praxis hasta el soca-
vamiento mas profundo de la psiquis humana por
coercion y/o manipulacion.

Ahora bien, la idea de que las innovaciones tec-
noldgicas y cientificas, vienen a dar batalla a las
multiples formas de vulnerabilidad -idea que en-
cuentra sustento en el supuesto que un gran nu-
mero de vulnerabilidades de la condicion humana



no son inherentes a la misma, sino contingentes y
por lo tanto podrian mitigarse u eliminarse-, nos
coloca en un punto de profunda reflexion. Especi-
ficamente con el uso de las diferentes modalidades
de psicoterapias virtuales, ;se logra disminuir la
vulnerabilidad? ;Se acrecienta? ;Son estas innova-
ciones dispositivos de vulneracion? Este es el gran
meollo bioético.

Este sucinto recorrido, nos coloca ante la idea de
que no se beberia pesquisar la practica psicolégica
virtual en términos de si es buena o mala, si sirve
0 no, si hay que usarla o no, porque significaria po-
sicionarnos en un lugar reduccionista, que lejos de
contribuir al beneficio colectivo tanto de profesio-
nales de la psicologia como de usuarios, coarta las
condiciones de posibilidad inherentes del mismo.
Esto viene de la mano con lo dicho en lineas ante-
riores cuando se hacia referencia de manera muy
sucinta a los diferentes agrupamientos que pueden
encontrarse y la variabilidad que representan cada
uno en términos de vulneraciones, privacidad, ca-
lidad en la prestacion del servicio, posibilidad de
acceso, etc.

La falta de regulaciones, parametros y precisiones
especificos al formato, es la que hace insoslayable
el analisis bioético reflexivo y critico que anteceda
al uso, y pueda ponderar valores, principios, dere-
chos, legislaciones y formaciones, evaluando cada
situaciéon, para delinear un proceder pertinente,
basado en el resquardo de los derechos humanos.

Recibido
Aprobado
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Resumo

O trabalho apresenta experiéncia de pesquisa em antropologia com a satde coletiva em perspectiva descolonizadora,
destacando aliangas epistemolodgicas entre saberes cientificos e tradicionais para a reconstrugao critica de pautas
bioéticas. A analise é realizada a partir do projeto “Boas praticas de enfrentamento a COVID-19", voltado a partilhar
informagao biomédica com populacdes vulnerabilizadas, questionando a intervencao cientifica sobre corpos e
promovendo o dialogo entre comunidades, territérios e culturas. A partir da experiéncia de encontros formativos
online, realizamos uma etnografia virtual de praticas de educacao popular em saude com discussao de processos
de intervencao biomédica, contribuindo para a construcao cidada do consentimento comunitario nas boas praticas
em saude. Discutimos aspectos micropoliticos da geopolitica desigual na distribuicdo, aplicacao e reparacao de
riscos das vacinas e no processo de produgao de conhecimento. Conclusivamente, defendemos o avango no dialogo
com populagoes vulnerabilizadas com projetos desta natureza, além de outras politicas de horizontalizagao do
conhecimento cientifico.
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Resumen

Este trabajo presenta la experiencia de investigacion en antropologia con la salud colectiva desde una perspectiva
descolonizadora, destacando las alianzas epistemoldgicas entre conocimiento cientifico y tradicional para
la reconstruccion critica de agendas bioéticas. EL analisis se realiza a partir del proyecto “Buenas practicas de
enfrentamiento al COVID-19",cuyo objetivo es compartir la informacidn biomédica con poblaciones vulnerabilizadas,
cuestionando la intervencidn cientifica sobre los cuerpos y promoviendo el dialogo entre comunidades, territorios
y culturas. A partir de la experiencia de los encuentros de formacion online, realizamos una etnografia virtual de
las practicas de educacion popular en salud discutiendo aspectos micropoliticos de la geopolitica desigual en la
distribucién, aplicacion y reparacién de riesgos de las vacunas y en el proceso de produccién de conocimientos. En
conclusién, enfatizamos la necesidad del avance en el didlogo con las poblaciones vulnerabilizadas en proyectos
de esta naturaleza junto a otras politicas de horizontalizacion del conocimiento cientifico.

Palabras clave: bioética, investigacion en salud, de-
rechos humanos, descolonizacién, vacunas

Abstract

The proposal addresses the experience of research in anthropology and collective health from a decolonizing
perspective, highlighting epistemological alliances between scientific and traditional knowledge for the critical
reconstruction of bioethical agendas. The analysis is carried out based on the project “Good practices facing
COVID-19%aimed at sharing biomedical information with vulnerable populations,questioning scientific intervention
on bodies and promoting dialogue between communities, territories and cultures. From the experience of online
training meetings, we carry out a virtual ethnography of popular education practices in health with discussion of
biomedical intervention processes, contributing to the citizen construction of community consent in good health
practices. We discuss micropolitical aspects of unequal geopolitics in the distribution, application and vaccine
risk. Conclusively, we emphasize the advancement of dialogue with vulnerable populations within projects of this
nature, in addition to other policies of horizontalization of scientific knowledge.

Keywords: bioethics, health research, human rights, decolonization, vaccines

1. Introducgao

Suma Ist'aria, Suma Amuyania, Suma Thokona
[Saber escutar, saber pensar, saber dangar]: Trés dos
treze principios do bem viver.

Principios do Bem Viver, Ministerio de Relaciones
Exteriores

surge a necessidade de pensar tanto na dimensao
biopolitica quanto na dimensao necropolitica dos
processos sociais (Mbembe 2016). A necropolitica
atravessa ha séculos as formas de vida mais pre-
carias, coisa que se agravou no periodo da pande-
mia global da COVID-19, no qual foram expostas
localmente as consequéncias da questao social de
grupos, populacoes indigenas, afrodescendentes,
ciganos e outras populagdes vulneraveis. A necro-
politica se desdobra na reproducao do racismo es-

Estado Plurinacioal de Bolivia

A Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos (Catedra 2005) estabelece diretrizes re-
lativas aos principios da dignidade humana, da ati-
vidade cientifica e das politicas sociais que sao cul-
turalmente sensiveis. Diante do surgimento de vi-
das sociais cada vez mais ligadas as biotecnologias,

trutural (Almeida 2019), com base no apagamento
da condicao material da existéncia e das formas de
conhecimento dessas populacdes. Este tipo de ra-
cismo, guiado pela légica colonial, patriarcal, capi-
talista, neo-extrativista, degrada a diversidade que
¢ fundamental para construir mundos sencientes
e humanamente emancipados. Para isso, é neces-
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sario questionar o paradigma da colonizacao da
vida e das diversas etnias (Césaire 2020) através de
lutas anti-racistas e movimentos em prol da plu-
ralidade epistémica e a democratizagao da ciéncia
Ccomo mais uma expressao da cultura dos povos.

Estudos da bioética na América Latina mostraram
que existe um vasto campo de problemas que a
bioética anglo-sax6nica, em sua constituicao, nao
contemplou nas suas formulagoes iniciais (Tealdi
2008). A insurgéncia politico-epistémica dos sa-
beres da bioética na América Latina se vinculam
a necessidade de contextualizar as discussoes que
emergem deste campo dentro da colonialidade do
conhecimento e do poder nas margens da metré-
pole, em diversas configuragoes agregadas anali-
ticamente, politicamente e epistemologicamente
em torno da categoria de “Sul Global” (Sousa San-
tos 2003), assim como as percepcoes de “autono-
mia individual” que sao o ponto de partida destas
discussoes. A bioética de intervencao proposta por
Feitosa e Flor do Nascimento (2015) pauta uma cri-
tica a “dominacao epistemoldgica do conhecimen-
to bioético” (Feitosa e Flor do Nascimento 2015:
277), impulsado pelo Norte Global.

O campo disciplinar da bioética no Brasil surge a
partir de diversas consideracodes: a) a particularida-
de da biopolitica nos territérios coloniais e a pre-
cariedade de vidas as margens das politicas esta-
tais, mobilizadas por forcas necropoliticas (Fanon
2008, Mbembe 2016); b) uma perspectiva multicul-
tural (Sousa Santos 2003), intersetorial (Crenshaw
1991, Gonzalez, 1988) e multiespecifica dos di-
reitos humanos (Tsing 2015, Echazu Boschemeier,
Flores 2018), como ferramentas metodologicas e,
¢) finalmente, o encontro do conhecimento plural
e da educacao popular como paradigmas liber-
tarios cujas premissas éticas sao orientadas pelo
ativismo dos movimentos negro e indigena na aca-
demia (Echazu Boschemeier e Gomes dos Santos
2020), uma “ética do desconforto” (Fonseca 2010)
e micropoliticas de cuidado (Tronto 2009). As es-
feras de acao desta bioética que questiona o an-
tropocentrismo envolvem tanto mundos humanos
quanto nao humanos (Puig de la Bellacasa 2017)
e apontam para a compreensao, a visibilizacao e a

legitimagao do bem viver dos povos (Acosta e Mar-
tinez 2009, Krenak 2019, Zaragocin 2017) desde
perspectivas plurais. Outra questao central quan-
do falamos em bioética no Brasil esta relacionada
a necessidade de pensar a bioética nao apenas a
partir dos desafios que ocorrem dentro dos hos-
pitais, laboratdrios e outros espagos pertencentes
a poderes privados ou mesmo publicos, mas para
valorizar os espacos de saude nao oficiais (Fleis-
cher, Tornquist e Figueiroa 2009) como territérios
difusos onde a experiéncia social, cultural e corpo-
ral atravessada pela biopoténcia e necropoténcia
estao em permanente disputa bioética.

No presente trabalho, apresentamos algumas es-
tratégias e aprendizados que tiveram lugar no se-
gundo ciclo de uma iniciativa de pesquisa-interven-
¢ao em curso, que se propds partilhar informacao
biomédica com populagoes vulnerabilizadas, ques-
tionando a intervencao cientifica sobre os corpos
como se fosse sobre uma tabula rasa e promovendo
o dialogo entre comunidades, territorios e culturas.
O projeto “Boas Praticas de Enfrentamento a CO-
VID-19 em comunidades de Rio Grande do Norte,
Paraiba e Ceara” é uma acao interdisciplinar de
pesquisa-intervencao vinculada ao enfrentamento
a COVID- 19. Desde julho de 2020, vem trabalhando
com sete comunidades e movimentos sociais des-
ses trés estados do Nordeste brasileiro. As areas de
conhecimento das quais partimos sao antropolo-
gia, saude coletiva, politicas publicas, comunicacao
social e estudos da tradugao. As pautas de trabalho
do projeto foram propostas em um edital conjunto
do Conselho Nacional de Pesquisas, Ministério da
Saude e Ministério de Ciéncia e Tecnologia.

Tecido por coletivos plurais e com perspectivas de
mundo e praticas sécio-culturais diferenciadas, o
projeto Boas Praticas tem direcionado primeira-
mente ao fortalecimento das acdes em saude, cul-
tura e direitos humanos das préprias comunidades
e movimentos que participaram deste processo. De
forma concomitante e em uma dire¢ao que vai das
realidades locais as realidades regionais e nacio-
nais, a publicacao se dirige a liderancas comunita-
rias e de movimentos sociais, agentes comunitarios
de saude, docentes de ensino basico e médio, pes-
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soas que trabalham na linha de frente das institui-
¢oes de saude, gestores/as de politicas de saude,
assisténcia social e educacao, académicos/as en-
gajados em processos de pesquisa-intervengao ou
extensao universitaria, organizagées nao governa-
mentais e publico em geral. No que diz respeito a
abrangéncia territorial, consideramos que o tema
da obra, ao abordar boas praticas para enfrenta-
mento da pandemia da COVID-19 em populagoes
vulnerabilizadas, tem potencial de despertar inte-
resses em ambito local, nacional e global, especial-
mente em paises da América Latina que vivenciam
contextos aproximados daqueles que presencia-
mos no Nordeste brasileiro e no pais.

Comunidades e movimentos tanto do contexto ru-
ral quanto de espacgos urbanos nordestinos com-
pdem o espaco de dialogo aberto pela iniciativa.
Assim, a comunidade Indigena do Amarelao/RN
dialoga com comunidades Indigenas da serra e ser-
tao do Ceara vinculadas ao movimento indigena
Potigatapuia dentro do “Grupo de Trabalho: Indige-
na”; enquanto que, no “Grupo de Trabalho: Urbano”,
0 Movimento da Populagao em Situacao de Rua/RN
e as Catadoras da Associacao ACREVI - Reciclando
para a Vida de Mossoré/RN se encontram nas suas
demandas. Por outra parte, pescadores da Vila de
Ponta Negra/Natal/RN e maricultoras de Pitangui/
RN, ligadas a Associacao de Maricultura e Benefi-
ciamento de Algas (AMBAP), conversam no “Grupo
de Trabalho: Mar”. A Comunidade Cigana Calon de
Sousa/PB é a Unica a compor o “Grupo de Trabalho:
Cigano”.

2. Metodologias

2.1. Bases da pesquisa-intervencdo

A nossa é uma pesquisa intervengao (Passos et al
2010) em comunicagao popular e educagao em
saude (Feuerwerker 2007) com comunidades e mo-
vimentos sociais com 0s quais ja vinha sendo esta-
belecido um trabalho de dialogo anterior (Knox e
Moura 2020) e avancos autdbnomos anteriores das
liderancas agora envolvidas no projeto em termos
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da produgao de conhecimento (Silva e Sampaio
2017). Apoiamo-nos na antropologia, a saude cole-
tiva e os estudos da tradugao e da comunicagao em
perspectiva descolonizadora (Ocana e Arias 2019)
e nos inspiramos nas epistemologias do Sul (Sousa
Santos 2010). No periodo em que o projeto transi-
tou, entre julho de 2020 e julho de 2021, propomos
um dialogo entre os territorios acima mencionados,
privilegiando o olhar pluriepistémico do encontro
de saberes (Carvalho, 2018) e da educagao popular
em saude (Vasconcelos, 2007) em perspectiva in-
clusiva, costurando de forma criativa conhecimen-
tos, praticas e estratégias de cunho plural baseadas
na construcao de aliangas dentro de um territério
comum.

2.2. Os encontros formativos

Os encontros formativos do projeto Boas Praticas
foram sentipensados como espagos seguros de in-
tercambio de saberes e de produ¢do de conheci-
mentos situados a partir das vivéncias locais, his-
torias ancestrais e informagdes cientificas atuali-
zadas traduzidas ao portugués e apresentadas em
linguagem acessivel e popular.

Nesta contribuicao, focaremos em dois encontros
formativos do projeto: | Encontro Formativo: Va-
cinas e planos de vacinacao (08/03) e Il Encontro
Formativo: Direito as vacinas: memoria, recusa e
acesso (12/04). O | Encontro Formativo foi dedica-
do ao referencial médico sobre a vacina com énfase
em seus processos de producao e desenvolvimento,
tipos existentes, efeitos e consequéncias da apli-
cagao no organismo humano. Difundidos através
de linguagem acessivel e objetiva, foi valorizada a
transmissao didatica e descritiva das intervengoes
vacinais, como forma de legitimar a perspectiva in-
formativa e orientadora que balizou a atividade. O
intuito foi o de contribuir no enfrentamento as fake
news - seja no que tange a sua formacao ou a sua
difusao.

Ja no Il Encontro Formativo, privilegiamos o enfo-
gue nas questdes culturais acerca da experiéncia
e pratica de vacinacao, a partir de relatos histori-
cos e do debate corrente. Apos o breve inventario
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sobre a importancia da descoberta, criacao e uso
de vacinas apresentado no | Encontro Formativo,
mergulhamos em dados histdrico-antropoldgicos
associados a memoria coletiva, abusos da ciéncia,
recusas comunitarias e no fortalecimento de uma
necessaria reparagao historica dos abusos da cién-
cia de forma paralela a democratizagao na sua pro-
ducao, acesso e consumo.

2.3. Contra o excepcionalismo pandémico

Na preparagao das nossas atividades, observamos
os perigos do excepcionalismo pandémico (London
e Kimmelman 2020), que promove a¢dées no campo
das politicas da ciéncia impulsadas por um senso
de urgéncia que pode promover a desqualificacao
de processos de consulta, fortalecimento das co-
munidades e intervencionismo verticalista. Nesse
sentido, nao queriamos propagandear as interven-
¢oes da ciéncia de forma acritica entre comunida-
des vulneraveis. Um rapido olhar a uma histéria
critica da ciéncia nos mostra o quanto os “corpos
que nao importam” sao os mais afetados pela ex-
perimentacao biomédica e por diversas formas de
excepcionalismo no campo da ciéncia (Moutinho
2020, Committee 2017). Essas intervengdes nao
se limitavam somente aos corpos individuais: as
comunidades também sofreram e sofrem quase
diariamente o impacto da biopirataria e crimes am-
bientais, como o uso de agrotoxicos, em nome da
“ciéncia” (Shiva 2016).

Desta maneira, no meio da urgéncia pandémica,
compreendemos que era imprescindivel, além de
trazermos para a discussao o conhecimento biomé-
dico sobre as vacinas, discutir aspectos chave da
geopolitica das vacinas e as possiveis causas de
rejeicao as vacinas que estavam sendo manifestas
nas comunidades locais. Desta maneira, nossa ana-
lise foca nas discussdes presentes nos dois primei-
ros encontros formativos do projeto, onde se dis-
cutiu nao somente a importancia da intervencao
biopolitica das vacinas e do sanitarismo como uma
vertente democratizadora do acesso a saude pu-
blica, mas também foram trazidas, em perspectiva
critica, questoes de abusos da ciéncia as comuni-

dades vulnerabilizadas e foi colocada na mesa de
discussao uma necessaria reparacao histérica dos
abusos da biomedicina com comunidades em situa-
¢ao de rua, ciganas, indigenas, mulheres negras e
outros grupos sociais.

2.4. Tradugébes densas

Ecoando nas propostas de “traducdo densa” [thick
translation] do linguista ganés Kwame A. Appiah
(2000), realizamos o exercicio simultaneo de tra-
ducao e reflexao sobre o processo de tradugao com
atengao aos contextos socio-sanitarios. A tradugao
de textos aplicados a epidemiologia, a saude cole-
tiva (Minayo 2009) e experiéncias sociais relativas
a COVID-19 realizada no marco do projeto prop0s a
preservacao da qualidade técnica de textos epide-
miologicos e técnico-cientificos no geral, mas pro-
pds considerar dados culturalmente sensiveis além
da preservacao técnica da textualidade no proces-
so de traducao.

Na condicao de pesquisa cientifica alicercada na
intersecao entre saberes da ciéncia biomédica e
dos referenciais de ancestralidade, experiéncia e
espiritualidade de comunidades do Nordeste brasi-
leiro em suas estratégias de enfrentamento do CO-
VID-19, o reconhecimento das necessidades comu-
nicacionais do projeto baseia-se nas especificida-
des do contexto pandémico (Comision 2020) e sao
estruturadas a partir de um plano de comunicagao
integrado com énfase no interesse publico (Costa
2006, Brasil 2010).

Aproveitamos o espaco aberto pelo processo de
traducao e comunicagao de textos e videos para
nos aproximarmos do encontro de saberes (Carva-
lho 2018) desde uma perspectiva critica ao impe-
rialismo linguistico, que traduz automaticamente
o poderio financeiro e simbélico de umas culturas
por sobre outras, registrando as discussoes e esti-
mulando a sua recriagdo na concretizacao de ma-
teriais inspirados em estratégias de comunicacao
popular (Kaplun 1985), através de pedagogias da
educagao popular (Freire 1996) e da educagao po-
pular em saude (Vasconcelos 2007). Ao fazermos
isso, aproveitamos a canalizagao de respostas para



Boas praticas frente as vacinas

essa crise através de veiculos plurais de cultura ex-
pressos em registros tao diversos como a musica,
o cordel, as artes visuais e as proprias formas de
comunicagao comunitaria ja existentes em cada
territério.

3. Resultados

Neste item, iremos apresentar elemento constituti-
vo para a identidade do projeto, além de colocar os
relatos etnograficos pautados em duas instancias
integradoras da discussao coletiva dentro do pro-
jeto: os encontros formativos.

3.1. Sobre a identidade visual do projeto

Em relacao a identidade, o projeto Boas Praticas
teve uma proposta imagética especialmente cons-

| Figura 1. Logotipo do projeto Boas Praticas.
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COVID-19
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Fonte: elaboracao propria.

3.2 Etnografias dos encontros formativos

Para a realizagao dos encontros formativos foram
convocados saberes académicos e da tradicao/ex-
periéncia das comunidades e movimentos que fa-
zem parte do projeto. Também houve convidados/
as especiais, que performaram artes de denuncia,
por uma parte, ou trouxeram informagoes biomé-
dicas atualizadas em uma linguagem acessivel. Os
encontros foram pensados nao somente como lu-
gares seguros de discussao e producao de conheci-
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olhares bioéticos

truida para o desenvolvimeto de suas atividades
e 0 reconhecimentos dos agentes participantes.
O logotipo promoveu a representacao das sete
comunidades envolvidas, tendo a vida vegetal, o
protagonismo feminino e o cuidado comunitario
como valores centrais em sua apresentagao visual.
Do ponto de vista grafica, reutilizou a tipografia de
Waman Poma de Ayala, cronista indigena do sé-
culo XVII, para designar o termo-chave do projeto
“boas praticas” como forma de traduzir o respeito
a diversidade e a heterogeneidade que pautam sua
producao epistemoldgica e cientifica. A tipografia
de “COVID-19”, por sua vez, amparou-se em fonte
moderna e sem serifa, alinhada ao espectro global
que a pandemia enseja. O logotipo € reproduzido, a
seguir, na Figura 1.

mento pluriepistémico, mas também como espagos
de fortalecimento de bolsistas liderangas das co-
munidades e movimentos participantes do projeto
- acao que levou a institucionalizacao oficial, no
més sequinte, dessas categorias para o nivel AD-
C2A do Conselho Nacional de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnoldgico (CNPq) através de refor-
mulacao legal (Portaria 2021).
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Os dois encontros formativos do projeto Boas Pra-
ticas analisados aqui tiveram lugar na plataforma
Google Meet no horario de 14 horas as 16 horas
da tarde. O acesso ao espago da discussao foi pro-
videnciado a partir de convites que circularam em
grupos de WhatsApp internos ao projeto com uma
semana de antecedéncia. Os coletivos que parti-
ciparam dos encontros foram povos indigenas do
Ceara e Rio Grande do Norte, Associagao de Pesca-
dores da Vila de Ponta Negra, Associagao de Mari-
cultoras de Pitangui, Movimento Nacional das Pes-
soas em Situagao de Rua (RN), Associacao de Cata-
doras de Materiais Reciclaveis “Reciclando para a
vida”, de Mossor6 (RN) e liderangas da comunidade
cigana Calon, da Paraiba.

Nos seguintes registros, os nomes das pessoas que
realizaram suas intervengoes aparecerao modifi-
cados, mantendo seu anonimato garantido. No |
Encontro Formativo, que tratou do tema Vacinas e
planos de vacinacao (08/03), participaram também,
além das liderancas e colaboradoras/es dos grupos
de trabalho do projeto, académicas da area de imu-
nologia e parte do Comité Estratégico de Vacina-
¢ao do Estado de Rio Grande do Norte, assim como
também profissionais Distrito Sanitario Especial
Indigena (DSEI) do Ceara e da Equipe Técnica da
Diretoria de Politicas Intersetoriais e Promogao a
Saude (DPIPS) da Secretaria de Saude do Estado
do RN (SESAP).

Dona Carolina, lideranga indigena da Serra das Ma-
tas, no Ceara, comenta no chat enquanto informa-
¢oes sobre os mecanismos bioldgicos e imunologi-
cos da vacinacao vao sendo apresentados: “é por
isso que gosto demais dos cientistas”. Apds isso,
Klaudia - uma das gestoras em saude convidadas
- replica, também no chat: “Viva a ciéncia!”. E dona
Carolina, abrindo espacos de resisténcia no campo
dos saberes-poderes em construcao e em tensao,
sustenta “aqui também vivemos das plantas”. En-
quanto a professora Leticia continua a apresentar,
a lideranga do Movimento Nacional de Pessoas
em Situagao de Rua, Valério, contribui, também no
chat: “O corpo humano é sensacional!! E uma fabri-
ca de produzir protegoes”.

Apds esse comentario, que sugere a permeabilida-
de ao aprendizado e o interesse no conhecimento
cientifico por parte desta lideranca, Elan - jovem
lideranca indigena do Ceara - comenta: “E preciso
trabalhar na conscientizacao da populacao indi-
gena que esta rejeitando a vacina”. De forma ime-
diata, Marcela, lideranca cigana, comenta: “Aqui na
comunidade enfrentamos o mesmo problema, uma
porcentagem pequena da comunidade teme tomar
a vacina”. Complementarmente, o professor cola-
borador Orlando coloca por escrito: “Infelizmente,
aqui em Natal RN temos a mesma condicao, idosos
e até profissionais de saude recusando a vacina,
por questodes Teligiosas™.

Neste ponto, gostariamos de salientar o cruzamen-
to critico, em todos os territérios com 0s quais o
projeto Boas Praticas dialoga, que tem representa-
do a) a meméria histérica dos abusos por parte da
ciéncia; e b) o negacionismo cientifico. Aqui, duas
formas de rejeicao do saber cientifico convergem,
e podem ser confundidas por se configurarem en-
quanto rejeicoes. Porém, elas vém de lugares dife-
rentes na estrutura social: o governo negacionista
atual brasileiro nao combate os excessos da ciéncia,
sustentando a necessidade da sua democratizagao.
Nao valoriza a pluralidade epistémica, mas o obs-
curantismo. Nao realga as diversas possibilidades
da construcao de conhecimento bioldgico, bioético,
antropoldgico e da saude coletiva sobre e desde
0s corpos: elimina as possibilidades de construgao
organizada do conhecimento dentro da maquina
estatal e, com isso, invalida a acao de politicas pu-
blicas de corte inter-epistémico e transformador.
As liderancas presentes na reuniao compactuam
no fato de que, apesar da ciéncia académica e oci-
dental ser arbitraria e limitada, ela é importante, e
o direito a seu acesso e controle deve ser garantido
a todas as populacgoes, especialmente aquelas mais
vulnerabilizadas historicamente.

O Il Encontro Formativo: Direito as vacinas: me-
mdria, recusa e acesso (12/04) iniciou-se com uma
performance teatral, musical e poética de Claudia-
na, estudante de ciéncias sociais/UFRN convidada,
que se autoidentifica como uma mulher negra, gor-
da, travesti e nao binaria. Ao ir acendendo as velas,



ela vai recitando: “Sangue das ruas, sangue que
passa frio, fome, solidao e desprezo. O mesmo san-
gue que querem usar para os testes, porque afinal
de contas, 0 que valemos para esse sistema branco
e capitalista. E eu me pergunto, por qué? Porqué!”.
Entendemos que, em tempos de intensificacao ne-
cropolitica, o espaco de construcao reflexiva de
conhecimentos e boas praticas é, necessariamente,
um espago de denuncias, de escuta. Apesar de nao
ser pensado como um lugar “terapéutico” no senti-
do clinico, psicologizado ou mesmo psiquiatrizado
da palavra, nos apropriamos da ideia de terapéuti-
co no seu sentido mais difuso: aquele que vem do
grego therapeia, e que é compreendido como “o ato
de restabelecer”.

Claudiana continua a configurar as fronteiras sim-
bélicas desse espaco, que esta sendo posto como
a possibilidade de uma catarse e de uma reparagao
da relacdo entre a ciéncia e os coletivos historica-
mente abusados por ela: “A essa mulher eu me diri-
jo agora, a divindade que pariu 0 mundo. Mae, que
nao estas no céu mas aqui conosco, na terra, nas
ruas, nas esquinas, na escuridao, na fome, no frio,
na solidao, no desprezo. Conte-nos a sua historia”.
E possivel pensarmos a ciéncia de forma descolo-
nizadora? Como caminharmos nesse sentido? Com-
preendemos que uma forma de caminhar nessa di-
recao é reconhecendo a pluralidade intrinseca ao
campo cientifico.

Para podermos ganhar perspectiva sobre essa plu-
ralidade, consideramos que era preciso trazer uma
reflexao histdrica sobre o proprio campo da ciéncia
ocidental. Desta forma, em um segundo momento
da discussao, foram partilhadas tradugoes de tex-
tos elaborados pelo coletivo de direitos humanos
Health Leads dos Estados Unidos (Vaccine 2021),
que trouxeram a discussao da rejeicao as vacinas
no contexto das populagdes marginalizadas.

Em conversa durante o encontro formativo, e em
documentos produzidos depois (Caderninho |, no
prelo), refletimos sobre a rejeicao as vacinas por
parte de populacdes marginalizadas nao como
atos aleatorios de teimosia ou mesmo ignorancia,
mas como uma reagao sintomatica que se manifes-

Echazu Boschemeier, A.C. et al

ta como a ponta de um iceberg de um problema
maior: a existéncia histdrica recorrente de inter-
venc¢oes cientificas indebidas entre pessoas que
fazem parte de povos tradicionais ou populagoes
marginalizadas ao longo da histdria da ciéncia. As-
sim, a discussao sobre esterilizagao de mulheres
negras e justica reprodutiva ou sobre a psiquiatri-
zagao das pessoas em situacao de rua e mesmo a
biopirataria, a qual sao submetidos os territorios
indigenas, todas estas agoes estao intrinsecamen-
te conectadas pelo carater colonial do projeto
cientifico ocidental e eurocentrado. Nesse sentido,
compreendemos que, ao tempo em que é promo-
vido o acesso as vacinas e a informagao cientifica
correta, deve ser discutida também uma necessaria
reparagao historica dos abusos cometidos por uma
ciéncia ocidental e eurocentrada, que tem se cons-
tituido como aparelho condutor do capitalismo e
do fascismo e que tem intervindo - e continua a
intervir — nos corpos de infinidade de sujeitxs en-
guanto que “corpos que nao importam”.

Posteriormente, por parte des professores da area
da saude coletiva que fazem parte do projeto, foi
ponderada a importancia de estabelecer as priori-
dades, com critérios claros e transparentes e basea-
dos em conhecimentos cientificos. “Pela liberdade,
como uma arvore carnal, generosa e cativa, dou
aos cirurgides... pela liberdade, sinto mais coragoes
do que areias no meu peito, minhas veias espumam
e entro nos hospitais, e entro nos algododes assim
como nos Llirios”, traz a poesia de Miguel Hernan-
dez apresentada por Claudiana. A liberdade “fara
novos bracos e novas pernas crescerem na carne
picada (....) [fard] reliquias do meu corpo que perco
a cada ferida, porque sou como a arvore derrubada
que rebenta, porque ainda tenho vida’, recita ela,
enquanto vai acendendo a ultima vela.

4, Discussao

4.1. Micropoliticas de distribui¢do do
saber

Neste ano, a UNESCO declarou as vacinas como
objetos do saber técnico-cientifico que devem ser
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tratadas como um bem publico (Unesco 2021). Nes-
sa linha, qualquer empreendimento de vacinagao
deve contemplar os percal¢os impostos pelas de-
sigualdades geopoliticas que impedem um acesso
equitativo e igualitario a elas. Segundo a perspec-
tiva critica posicionada nas epistemologias do sul,
“as vacinas inauguraram uma nova guerra” (Sousa
Santos 2021), onde os paises que ostentam uma
posicao de superioridade no campo da producao do
conhecimento sao 0s mesmos que tiveram o acesso
maior a produtos da ciéncia e da técnica e, sobretu-
do, a educagao vinculada as medidas nao farmaco-
logicas (Ackerman e Castiel 2021) necessarias para
enfrentar a pandemia. Nesse sentido, o coronavirus
se constitui como uma expressao das dificuldades
e contradi¢cdes de nosso tempo. A acao do virus é
cadtica, mas esse caos nao significa a mesma coi-
sa do que igual distribuicao dos riscos vinculados
as consequéncias do virus nos corpos de sujeitos e
comunidades.

4.2. Aliangas epistemolégicas

As experiéncias sociais produzidas no ambito desse
projeto de pesquisa mobilizou politicas de alian-
cas dialogicas entre saberes da tradicao e saberes
cientificos, tensionando os canones desses ultimos,
e indo no sentido de uma autocritica da ciéncia mo-
derna, sob o horizonte de sua ampliagao. Partimos
assim de uma politizacao do conhecimento e vivén-
cias enquanto que espagos situados de producao,
capazes de retotalizar uma compreensao de cién-
cias, no plural, capaz de ultrapassar as fragmen-
tacdes disciplinares a partir da integracao de cada
dimensao no caso a caso. Na base dessa autocritica
da modernidade, as ciéncias de base epistemoldgi-
ca, cientifica e politica tem assumido neste projeto
um esforco de incorporagao de saberes diversos, de
pluriversos que contribuem a debilitar a prenocao
ocidental de um sujeito universal, europeu, indivi-
dual, imposta por um modelo de ciéncia que por
anos relegou as sabedorias das populagoes. O pro-
tagonismo neste modo de pesquisar coletivo se faz
plural neste projeto, e liderancas indigenas, maris-
queiras, ribeirinhas, catadoras de material recicla-
do, pescadoras, ciganas sao apoiadas nao somen-

te enquanto que advogadas pelos direitos do seu
povo, mas também auténticas mestras e mestres
artifices e articuladoras/es de mudancgas positivas
€ necessarias.

Esse protagonismo vem redefinindo as relagoes de
pesquisa no interior do projeto: a compreensao do
vinculo com as populagoes é bioético, enquanto
que atravessa vidas e maneiras de fazer em dispu-
tas e consensos. As e os participantes da pesquisa
nao se concebem enquanto objetos de pesquisa,
aprisionadas na ciéncia de base colonial, eurocén-
trica, mas sim sujeitos com direito a enunciacao
propria. Por outro lado, a presenga e permanéncia
destes espacos de renegociagao da producao de
conhecimento na pesquisa, redimensiona o nosso
olhar, 0 nosso sentir, a nossa atencao, para a pra-
tica de uma bioética critica e descolonizadora, que
inclua o pertencimento territorial da Améfrica La-
dina (Gonzalez 1988), em dialogo com a re-existén-
cia de Abya Yala. Desse modo, um aspecto relevan-
te dessas aliancas é a descolonizagao permanente
do modo de pesquisar, emergindo um sentipensar
de comunidades e povos que exercem seu direito a
producao do conhecimento pensando a partir de si
proprias e coescrevendo a partir de suas vivéncias
e saberes.

Outra dimensao dessas aliancas € que as pesquisa-
doras e pesquisadores também passam a redefinir
seus olhares, suas atitudes de pesquisa, se inserin-
do numa dinamica de trabalho e produgao teérica
colaborativa, pautada na interlocugao, criando es-
tratégias de abordagem da diversidade na singula-
ridade. Na relacao entre saberes cientificos e sabe-
res da tradicao ha tensoes historicas e relagoes de
hegemonia e subalternidades, e essa compreensao
é enfrentada evitando oposicoes bipolares simpld-
rias, tao caracteristicas das pesquisas de ordem co-
lonial e mesmo de compreensdes negacionistas da
ciéncia. Sendo assim, as aliancas politicas e episte-
moldgicas nesta pesquisa se colocam a contrapelo,
apontando para a necessidade do reconhecimento
do carater coletivo da producao cientifica que dan-
ca (Stengers 2016) entre a tradicao e as ciéncias,
que inclui os corpos, enquanto territdrios vivos e
intersectados por diversas formas de dominagao/



privilégio. Nos inscrevendo na articulagao dos as-
pectos sociohistdricos de etnia-raga-género-ecolo-
gia, caminhamos na direcao ético-politica pautada
no bem viver e na descolonizagao permanente das
nossas praticas cotidianas.

Durante quase dois anos (2020-2021), a pandemia
alterou e aprofundou as desigualdades sociais, as-
sim como impds a necessidade de isolamento so-
cial, como uma politica de combate ao COVID-19
de toda a populacao mundial. Esse contexto exp0s
0 agravamento da violéncia étnica, de género, am-
biental, que afetou diretamente o modo de viver
das populagoes envolvidas. Cansadas de sofrerem
extrativismo epistémico, a primeira atitude de mui-
tas dessas populagoes foi a resisténcia inicial a va-
cina, em virtude de toda uma investida neoliberal
e conservadora que negava a relevancia das cién-
cias como um espaco de garantia da vida enquanto
mais que humano.

Atravessa a nossa pesquisa a perspectiva do En-
contro de Saberes (Carvalho 2018), enquanto mé-
todo e enquanto pratica politica, ousando em re-
inventar as aliancas, inserindo- as nas dinamicas
das lutas sociais cotidianas. Essas comunidades,
etnias, sujeitos e sujeitas da agao e do conheci-
mento, corporificam o bem viver como um projeto
politico, que esta nos fazendo sentipensar em pro-
postas que democratizam as ciéncias, na medida
em que a sabedoria é ancestral e politica. Nessa
esteira, pensar a bioética aliada uma cosmopolitica
desses povos, requereu dessa pesquisa a abertura
necessaria a criatividade como parte das aliangas
epistemoldgicas. Assim, abre possibilidades para
ampliar territorios vinculados a justica de género,
ao cuidado, a justica ambiental e ecoldgica (Fraser
et al 2019), e a justica social: somente quando con-
seguirmos nos tornar uma unidade na diversidade
veremos as ciéncias dangando com as tradicoes e
experiéncias sociais.

4.3 Por uma ciéncia cidadé

De acordo com os resultados apresentados ante-
riormente, sentipensamos que é possivel que um
projeto de pesquisa-intervengao em saude contri-

bua para o fortalecimento da autonomia dos corpos
nas intervengoes em saude, considerando a plura-
lidade cultural, epistémica e as proéprias praticas
espirituais. Esse desafio, contudo, ndao é uma tare-
fa facil. E preciso comparar de forma permanente
Como essas dimensdes interagem? Desde quais
lugares contestar as pesquisas vinculadas ao cam-
po da saude que colocam a intervengao cientifica
sobre 0s corpos como se fosse sobre uma tabula
rasa? Como historicizar processos de intervengao
biomédica contribuindo para a construcao cidada
do consentimento comunitario de boas praticas
em saude? E possivel democratizar a producdo do
conhecimento cientifico em tempos necropoliticos
sem deixar de estimular a compreensao da ciéncia
como campo em tensao, com constantes disputas
de ser-saber-poder?

Quando refletimos sobre a importancia de alimen-
tar a “scientific literacy” dos povos como veiculo de
acesso a cidadania, quando refletimos sobre a po-
pularizacao do conhecimento cientifico, area estra-
tégica dos programas de ciéncia e tecnologia cuja
importancia evidenciou-se sobremaneira a partir
do impacto da pandemia de COVID-19, é preciso
refletir sobre a desigualdade histdrica que habita a
apropriacao da informacao e a propria producao de
solugoes técnicas e conhecimento cientifico menos
tangivel. A iniciativa de popularizar tecnologias
socio-sanitarias de enfrentamento a COVID-19 nos
obriga a pautar criticamente a producgao e os be-
neficios do conhecimento cientifico, especialmente
no campo biomédico. A ciéncia tem sido colocada
internacionalmente parte da producao cultural
dos povos e, consequentemente, como um direito
humano inalienavel: o assim chamado “direito a
ciéncia” foi evidenciado no item 27.1 da Declara-
¢ao Universal de Direitos Humanos, adotada pela
Assembleia Geral das Nagdes Unidas no 10 de de-
zembro de 1948 (Declaracao 1948). Desde entao, o
caminhar da ciéncia na direcao da sua integracao
com os povos tem sido devagar. As associagoes que
promovem a ciéncia cidada tém estimulado a inte-
gragao de pessoas “leigas” aos projetos cientificos,
assumindo que fomentar a sua participagao em
todos os estagios da pesquisa € uma maneira de
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democratizar os métodos de pesquisa e 0 proprio
conhecimento cientifico através de novos canais de
discussao, encarnados nos corpos e as experiéncias
das pessoas participantes (ECSA 2015).

Por sua vez, o direito a ciéncia é muitas vezes
considerado como um mero direito ao acesso aos
bens materiais produzidos pela ciéncia - como,
por exemplo, o proprio acesso as vacinas. Porém,
o direito a ciéncia deve ser considerado a partir da
integralidade da produgao do conhecimento nas
sociedades, e isso inclui nao somente a ciéncia oci-
dental assentadas nas universidades e laboratorios
de pesquisa, mas também nas comunidades, terrei-
ros e movimentos sociais, que ostentam os sabe-
res da tradicdo e da experiéncia. O didlogo entre
esses espacos do saber-poder nao é igualitario, é
um campo de tensdes e desconfortos e é nessas
aguas que navega um projeto que, COMO 0 NOSSO,
dedica-se a democratizagao da producao do conhe-
cimento cientifico desde uma perspectiva popular
e emancipadora.

5. Conclusoes

Os relatos apresentados no contexto etnografico
dos primeiros dois encontros formativos do projeto
Boas Praticas fornecem pistas para alimentar nos-
sa compreensao da ciéncia como campo em tensao,
com constantes disputas de ser-saber-poder, e se
manifestam como narrativas estratégicas na hora
de discutir a o direito dos povos a saude de uma
maneira integral, usufruindo o direito ao acesso a
uma saude publica gratuita e de qualidade, colo-
cando em questao o ecocidio, o colonialismo e o
racismo que cruzam a esfera social e institucional.

Inimeras decisoes bioéticas atravessam os corpos
e existéncias dos e das participantes da pesquisa
apresentada. Entendemos que, no nosso fazer cien-
tifico, a autonomia na produgao de conhecimentos
deve-se aliar a responsabilidade social de uma pes-
quisa-intervencao em tempos onde o excepciona-
lismo pandémico nao pode nos obrigar a reforcar
posturas coloniais em ciéncia. Nosso processo de
construcao de conhecimento também é pedagogi-

o, e alia saberes técnico-cientificos e um olhar an-
tropoldgico na aposta pela dignidade da condicao
humana dentro dos diversos recortes socio-cultu-
rais, em um marco plural e interseccional de acesso
do direito a producao e aproveitamento dos bene-
ficios de uma producao cientifica plural, reflexiva
e democratizante.
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Resumen

El investigador es el principal actor en la produccién de conocimiento util para la humanidad, apegado a una
responsabilidad ética y social respetando la dignidad, los derechos humanos, el bienestar, la seguridad de los
participantes, el medio ambiente y las generaciones futuras. En el presente estudio se definio el estado actual del
conocimiento que tienen los médicos internos de pregrado sobre la responsabilidad ética y social del investigador
en el estado de Coahuila de Zaragoza, México, ano 2021; donde por medio de una encuesta se encontré que la
mayoria de los encuestados poseen conocimientos basicos sobre responsabilidad ética y social del investigador. Sin
embargo,es preocupante la deficiencia de conocimientos encontrada en algunos,yaun lo es mas el desconocimiento
de los derechos humanos y sus aplicaciones. Las universidades deben asegurarse de incluir estos conocimientos en
sus programas de estudio como parte de su responsabilidad institucional hacia la sociedad.
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Abstract

The researcher is the main actor in the production of useful knowledge for humanity conjoined to an ethic and social
responsibility respecting dignity, human rights, wellbeing, participants safety, environment, and future generations.
In the following study the actual knowledge status in medical interns about the ethics and social responsibility
of the researcher in the State of Coahuila of Zaragoza, Mexico in year 2021 was defined; where through a survey
it was found that majority of the surveyed have basic knowledge about the ethics and social responsibility of the
researcher. Nevertheless, it is concerning the deficiency of knowledge found in some of them, and it is even more
concerning the lack of knowledge about human rights and its applications. The universities must guarantee the
inclusion of that knowledge in their study programs as part of their institutional responsibility towards society.

Keywords: Ethics in research, ethical principles, health professional, responsibility, medical interns

Resumo

O pesquisador é o principal ator na produgao de conhecimentos Uteis para a humanidade, sempre apegado a
uma responsabilidade ética e social respeitando a dignidade, os direitos humanos, o bem-estar, a seguran¢a dos
participantes, 0 meio ambiente e as geragoes futuras. No presente estudo, o estado atual do conhecimento que os
médicos internos de formagao geral possuem sobre a responsabilidade ética e social do pesquisador no estado de
Coahuila de Zaragoza, México,ano 2021; onde por meio de uma pesquisa constatou-se que a maioria dos inquiridos
possuem conhecimentos basicos sobre a responsabilidade ética e social dos pesquisadores. Nao obstante, a
deficiéncia encontrada em alguns é preocupante, e mais ainda é o desconhecimiento dos direitos humanos e suas
aplicacoes. As universidades devem garantir que esse conhecimento seja incluido em seus programas de estudo
como parte de sua responsabilidade institucional para com a sociedade.

Palavras-chave: Etica na pesquisa, principios éticos, profissionais da saude, responsabilidade, médicos internos de

formacao geral

Introduccién

La responsabilidad a la que esta implicita el inves-
tigador, tanto en el contexto social como ético, tie-
ne como fin esencial la produccién de nuevo cono-
cimiento con valor util para la humanidad, siendo
este el objetivo principal de la investigacion. El rea-
lizar un estudio cuyos participantes son personas o
animales trae consigo cuestiones que facilmente
podrian vulnerarlos. Es aqui donde entra la bioéti-
ca, cuyos preceptos establecidos buscan salvaguar-
dar la dignidad, derechos, bienestar y seguridad de
los participantes. El actuar del investigador debe
alinearse con los valores planteados para estas
intenciones, siendo para él un deber al realizar su
trabajo de la forma mas adecuada y correcta. Esta
responsabilidad a la que los estudios de caracter
cientifico deben ir apegados deriva de multiples
planteamientos realizados a lo largo de la histo-

ria para respetar los derechos humanos, los cuales
han sido violentados en multiples ocasiones en el
pasado. Documentos oficiales como la Declaracion
de Helsinki (1964) que establece recomendaciones
para guiar la investigacion en seres humanos, tales
como: establecer la fundamentacién cientifica del
estudio, la relacion riesgos beneficios, tratar como
persona al sujeto de investigacidon permitiéndole
un consentimiento libre, asi como establecer su
capacidad de elegir y decidir, entre otras. Asimis-
mo, destaca el Informe de Belmont (1978) el cual
delimita las diferencias entre la investigacion y la
practica médica, propone una discusion de los tres
principios éticos basicos y observaciones sobre la
aplicacion de estos con el fin de proteger al sujeto
de investigacion.

El objetivo de la presente investigacion es definir
el estado actual del conocimiento que tienen los
médicos internos de pregrado (término con el que



se conoce a los estudiantes de sexto ciclo de la
carrera de medicina en México) sobre la responsa-
bilidad ética y social del investigador. Al ser la in-
vestigacion un pilar en su formacidn integral como
médicos, dado que en algun momento de esta ela-
boraran trabajos de investigacion, por lo que el po-
seer de manera clara y precisa estos conocimientos
es fundamental para que puedan realizar estudios
adecuadamente. El hecho de que el médico interno
de pregrado sea capaz de reconocer sus responsa-
bilidades al fungir como investigador proporciona
un panorama sobre su formacion. Ya que el poseer
y aplicar estos conocimientos es en beneficio de la
poblacién y sus derechos humanos.

Metodologia

Se realiz6 un estudio no experimental, observacio-
nal, descriptivo y transversal. La poblacién se con-
formd por estudiantes que cursan el sexto ciclo de
la licenciatura de Médico denominado Médico In-
terno de Pregrado en el Estado de Coahuila de Za-
ragoza, México en julio del 2021. La unidad obser-
vacional se constituy6 por las encuestas realizadas
a los participantes. La muestra se conformé por 39
médicos internos de pregrado; el tipo de muestreo
fue no probabilistico, por conveniencia.

Criterios de seleccion:

e Criterios de Inclusién:

»  Estudiantes que cursen el nivel académico
de Médico Interno de Pregrado en julio del
2021.

»  Estudiantes médicos internos de pregrado
que acepten voluntariamente participar en
la investigacion.

»  Estudiantes médicos internos de pregrado
que realizan actualmente sus estudios en el
estado de Coahuila de Zaragoza, México.

e Criterios de Exclusion:
»  Estudiantes que no desean participar en el
estudio.

»  Estudiantes que no realizan sus estudios en
el Estado de Coahuila de Zaragoza, México.

Rev, Redbioética/UNESCO, Afio

»  Estudiantes que no estan en el grado de mé-
dico interno de pregrado.

e Criterios de Eliminacion:

»  Estudiantes que no contestaron la encuesta
de manera completa y adecuada.

Los datos se obtuvieron mediante la plataforma
de Google Forms, debido a la situacion actual de
la pandemia por el SARS Cov-2, manteniéndose un
contacto indirecto con los participantes, aseguran-
do asi las medidas de distanciamiento social que se
deben tomar por la contingencia.

En todo momento se respetd la privacidad de los
voluntarios y se protegieron sus datos personales
teniendo como consideraciones éticas lo estable-
cido en la Declaracion de Helsinki y la Ley General
de Salud en Materia de Investigacién en México.

Para definir el estado actual de conocimientos que
tienen los médicos internos de pregrado sobre la
responsabilidad ética y social del investigador, la
informacion se obtuvo a través de un cuestionario,
el cual se dividi6 en dos partes.

La primera parte solicitaba informacién personal y
formacion académica en investigacién. La segunda
recolectd informacion sobre los conocimientos res-
pecto al tema, por medio de preguntas de seleccidon
multiple y abiertas. Asi mismo, tanto la elaboracién
de las tablas y los graficos como el analisis de los
datos se llevaron a cabo con el programa de Micro-
soft Office, Excel.

Resultados

De las 39 encuestas analizadas, 61.54% fueron de
mujeres y 38.46%, hombres, en un rango de edad
entre 22 y 31 anos, siendo la moda 22 anos. El
87.18% procedian de la Universidad Autonoma de
Coahuila (UAdeC), el 5.13% de la Universidad del
Valle de México (UVM) y el resto (7.68%) provenia
de otras universidades como son: la Universidad
Juarez del Estado de Durango (UJED), del Institu-
to Politécnico Nacional (IPN) y de la Universidad
de Monterrey (UDEM). Asi mismo, del total solo el
28.21% realizaron alguna investigacion.
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Tabla 1. Datos generales de los participantes.

Femenino 24 61.54

Sexo Masculino 15 38.46
Total 39 100.00

22 13 33.33

23 12 30.77

24 4 10.26

25 5 12.82

Edad en anos 26 2 5.13

27 1 2.56

28 1 2.56

31 1 2.56
Total 39 100.00

UAdeC 34 87.18

UvM 2 5.13

UAD 0 0.00

Institucién de procedencia UJED 1 2.56

Otra IPN 1 2.56

UDEM 1 2.56
Total 39 100.00

Si 17 43.59

s s 2
Total 39 100.00

Si 11 28.21

Realizacion de investigaciones No 28 71.79
Total 39 100.00

Fuente: elaboracion propia

Ademas, sélo el 43.59% asistid a cursos o ponencias  no del Seguro Social (IMSS) y 6% por la Asociacién
relacionadas con la ética en la investigacion, de las  Mexicana de Médicos en Formacién (AMMEF) A. C.
cuales el 82% fueron emitidas por la UAdeC, 6% por
la Secretaria de Salud, 6% por el Instituto Mexica-
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Figura 1. Instituciones que emitieron el curso o ponencia relacionada con la ética en la
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Fuente: elaboracién propia.

En general, respecto a los conocimientos sobre la
responsabilidad social del investigador, el 92.30%
respondié correctamente. Sobre la confidenciali-
dad de los datos, todos respondieron asertivamen-
te. EL 92.31% marc6 que es necesario considerar si
los resultados del estudio podrian poner en riesgo
el medio ambiente (los ecosistemas, la vida hu-
mana y de otras especies). EL 17.95% afirmd que el
investigador puede participar en trabajos que afec-
tan los derechos humanos; el 10.26% desconocia al
respecto. El 12.82% niega que se deba colocar el
bienestar de los participantes por encima de los in-
tereses de la ciencia y la sociedad. Asi mismo, solo
el 2.56% considera que el investigador no debe
proteger el bienestar fisico, psicologico y social
de los participantes, asi como evitar o reducir en
lo posible los riesgos de la investigacion. Por otra
parte, el 7.69% desconocia si se debia asegurar la
atencion médica de los participantes durante el es-
tudio y si se debian comunicar, aplicar y compartir
los resultados y conocimientos adquiridos hacia la
comunidad. EL 5.13% desconoce si se deben consi-
derar las repercusiones a las ciencias de la vida al
realizar una investigacién. Solo el 2.56% descono-

cia si se debe evitar o reducir los posibles riesgos
de la investigacion, siendo siempre mayores los be-
neficios que estos y que en la investigacion se de-
ben usar los mejores métodos cientificos posibles.

Respecto a los conocimientos sobre la responsabi-
lidad ética del investigador, en general, el 80.47%
respondié correctamente. EL 100% conoce la fun-
cién de un comité de ética. EL 97.44% considera que
es importante la libertad de investigacion, siempre
que se sigan los principios éticos, se respeten la
dignidad, las libertades y los derechos. EL 94.87%
conoce que, por medio del consentimiento infor-
mado, el participante debe recibir y comprender la
informacion del estudio para asi poder participar
voluntariamente. Asi mismo, comprenden que se
deben seguir las recomendaciones del comité de
ética, el cual debe revisar y aprobar el protocolo
de investigacion antes de iniciar la investigacion.
El 12.82% consideré que el proporcionar compen-
saciones a los participantes no los volvia vulnera-
bles, mientras que el 7.69% desconoce al respecto.
El 5.13% no considera que la justicia debe estar
presente durante el reclutamiento y seleccion de
los participantes, asi como la distribucién de los
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Preguntas

Se debe colocar el bienestar de
los participantes por encima de
los intereses de la ciencia y la
sociedad

El investigador debe proteger
el bienestar fisico, psicolégico
y social de los participantes,
asi como evitar o reducir en
lo posible los riesgos de la
investigacion

Se deben evitar o reducir en
lo posible los riesgos de la
investigacion, siendo asi que
los beneficios de participar en
el estudio deben ser siempre
mayores que los riesgos

En la investigacion se deben
usar los mejores métodos
cientificos posibles

El investigador debe proteger
la confidencialidad de los
participantes (Ej. No compartir
los datos con otras personas
ajenas a la investigacion)

Se debe asegurar la atencién
médica (tratamiento y/o
asistencia) de los participantes
durante el estudio

Al terminar la investigacion

se deben comunicar los
resultados a los participantes y
la comunidad, asi como aplicar
y compartir los conocimientos
adquiridos

Es necesario considerar si

los resultados obtenidos o

a obtener ponen en riesgo

la supervivencia de los
ecosistemas, la vida humana y
de otras especies

El investigador puede participar
en trabajos que directa o
indirectamente puedan

afectar los derechos humanos
reconocidos por los convenios
internacionales y la Constitucion
Nacional

En una investigacion se deben
considerar las repercusiones

en las ciencias de la vida en

las generaciones futuras,
particularmente su constitucion
genética

Fuente: elaboracién propia.

Frecuencia

34

38

38

39

36

36

36

37

riesgos y beneficios. Asi mismo, el 5.13% consideré
que era justo que un grupo exclusivo se beneficiara

%

87.18

97.44

97.44

97.44

100.00

92.31

92.31

92.31

17.95

94.87

de otro que fuera expuesto a los riesgos de la in-
vestigacion; el 10.26% no sabe si es justo.

Tabla 2. Responsabilidad social del investigador.

Frecuencia

5

28

%

12.82

71.79

No lo sé

Frecuencia

0

%

7.69

10.26

Total

Frecuencia

39

39

39

39

39

39

39

39

39

39

%

100.00

100.00

100.00

100.00

100.00

100.00

100.00

100.00

100.00

100.0



Tabla 3. Responsabilidad ética del investigador.

Preguntas

Se promueve el respeto por

las personas cuando se realiza
el proceso del consentimiento
informado con atencion especial
a las personas vulnerables que
necesitan proteccion especial

El dar regalos o pequenos
obsequios (compensaciones)

a los participantes los vuelve
vulnerables, ya que esto
puede influir en su decision de
participar o no en el estudio

Tanto la distribucion de los
beneficios y riesgos de la
participacioén en el estudio
como el reclutamiento y la
seleccion de los participantes
deben hacerse de manera justa
y equitativa

Consideras justo exponer a un
grupo de personas a los riesgos
de una investigacion para el
beneficio exclusivo de otro
grupo

Mediante el consentimiento
informado, los participantes
deben recibir y comprender toda
la informacién correspondiente
al estudio en el que pudieran
participar voluntariamente,
pudiendo abandonarlo en
cualquier momento

El protocolo de investigacion
debe ser revisado y aprobado
por un comité de ética en
investigacion certificado
antes que se inscriban los
participantes y se cumpliran
todas las decisiones y/o
recomendaciones dadas por
dicho comité

EL comité de ética debe proteger
a los participantes del estudio,
independientemente de los
intereses de los investigadores o
instituciones

Es importante la libertad de
investigacion cientifica, siempre
y cuando esta se realice en

base a los principios éticos,

se respeten las libertades
fundamentales, la dignidad y los
derechos humanos

Fuente: elaboracién propia.

Si

Frecuencia

38

31

37

37

37

39

38

%

97.44

79.49

94.87

5.13

94.87

94.87

100.00

97.44

No
Frecuencia %
0 0.00
5 12.82
2 5.13
33 84.62
1 2.56
1 2.56
0 0.00
1 2.56

No lo sé

Frecuencia

1

%

10.26

Total
Frecuencia %
39 100.00
39 100.00
39 100.00
39 100.00
39 100.00
39 100.00
39 100.00
39 100.00
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Se solicité a los encuestados que marcaran los

principios de la ética de investigacion de una lista

donde se enlistaron tanto los principios bioéticos

de la atencién médica (modelo principialista: no
maleficencia, beneficencia, autonomia y justicia)
como los principios fundamentales de la ética de
la investigacion (respeto por la persona, beneficen-

cia, justicia y no maleficencia) en donde un 97.44%
marcaron la “no maleficencia” y la “beneficencia”
como principios. Sin embargo, el 33.33% no consi-
deré el “respeto por las personas” como un princi-
pio de la ética de la investigacion y un 15.38% no
considero la “justicia”.

Figura 2. Responsabilidad ética del investigador: principios de la ética de la

investigacion.
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Fuente: elaboracién propia.
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Principios

Sobre las etapas del proceso del consentimiento informado, el 76.92% las marcoé correctamente

Figura 3. Responsabilidad ética del investigador. Etapas del proceso del

consentimiento informado.
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Todos consideraron como una etapa el proporcio-

nar la informacion. EL 23.08% no marcé el monito-

reo y la conservacion del entendimiento como par-

te del proceso. Asi mismo, el 2.56% no considerd

el entendimiento de la informacion y la toma de

decisién como una etapa de este proceso.

Por ultimo, respecto a las formas de proteger a los

participantes de la investigacion, el 100% conside-

ré la proteccion de los datos de los participantes

de la investigacion a través de la confidencialidad.

EL 94.87% marco el consentimiento informado, ga-

rantia del bienestar fisico, psicolégico y social del
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participante. EL 92.31% senald la minimizacion de
los riesgos, el 89.74% el seguimiento de las nor-
mas internacionales y el 87.18% el respeto a las
personas. En menor medida se considero la justicia
(74.36%) y la participacién de personas que no se
encuentren en estado de vulnerabilidad (61.54%).
EL 46.15% considerd la aplicacion de los principios
de ética de la investigacién. EL 17.95% afirmé que
siempre se debe ofrecer una compensacion (eco-
némica o en especie) al sujeto y a la comunidad
participante del estudio.

Figura 4. Responsabilidad ética del investigador. Maneras de proteger a los
participantes de las investigaciones.
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Uno de los principales actores en la produccion del
conocimiento es el investigador, quien debe poseer
una conducta ética en todo momento para poder
cumplir con la responsabilidad social y asi evitar o
minimizar los danos que pudiera ocasionar la gene-
racién de dicho conocimiento. Debe darle un senti-
do ético tanto a la finalidad como a los objetivos de
la ciencia, encontrandose fuertemente ligada a la
verdad y la utilidad del conocimiento para futuras
generaciones sin que estas se vean vulneradas. La
investigacion y los resultados obtenidos de esta re-
flejaran la cultura y los valores que el investigador
ha obtenido a lo largo de su formacién académica.
Por esta razon, como mencionan Ojeda et al. (2012)
se debe exigir a los investigadores que no realicen
acciones que puedan poner en riesgo la supervi-
vencia humana.

El que los profesionales de la salud carezcan de los
conocimientos suficientes respecto a la ética de la
investigacion “pudiera tener consecuencias contra-
producentes en el desarrollo de las investigacio-
nes”, asi lo menciona Garcia-Céspedes et al. (2016)
en su estudio realizado en Santiago de Cuba. Asi
mismo, en otra investigacion realizada en la Ciudad
de la Habana “;Qué saben nuestros médicos acerca
de la ética de la investigacidn cientifica?” por Ama-
ro—Cano (2006) se observa una situacion similar,
donde los médicos carecen de los conocimientos
sobre los principios éticos de la investigacion, la
responsabilidad moral y legal del médico investi-
gador y los requisitos éticos de evaluacién en los
protocolos de investigacion.

Rodriguez-Abrahantes et al. (2016) establecen la
importancia de la actividad investigativa en el con-
tenido curricular durante el pregrado, proponien-
do su incorporacion a través de las asignaturas y
estancias de investigacion donde se responda a
problematicas de salud y sociales. Un ejemplo lo
presenta Escamilla-Zamudio (2014) en su estudio
Incorporacion del pregrado a la investigacidn en
enfermeria en México donde plasma la experien-
cia estudiantil en este rubro y se hace hincapié en
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la necesidad de incrementar los programas de in-
vestigacion en las universidades, ya que con esto
aumentaria la participacién de los estudiantes. Sin
embargo, no se trata solo de elevar su participa-
cion, sino también de asegurarse que obtengan los
conocimientos técnicos, éticos y legales necesarios
para la formacién en investigacion.

Conclusiones

En base a los resultados obtenidos se puede dedu-
cir que la mayoria de los médicos internos de pre-
grado encuestados tienen los conocimientos basi-
cos sobre las responsabilidades éticas y sociales
del investigador. No obstante, es inquietante que
el 17.95% afirmd que el investigador puede partici-
par en trabajos que afectan los derechos humanos
y el 10.26% desconocia sobre el tema, ya que esto
refleja que un 28.21% de los encuestados no tiene
la nocidn real del significado y la importancia de
los derechos humanos. Al ser ellos los futuros in-
vestigadores en el area de la salud, es importante
su formacién en el tema, a fin de buscar amparar la
vida humana en todas sus esferas.

Los profesionales de la salud deben estar capa-
citados, poseer un sentido critico, habilidad en el
analisis y resolucién de problemas. Ademas, es im-
portante que posean una curiosidad que les per-
mita sentir la necesidad de realizar investigacion
acompanada de una responsabilidad ética y social
hacia la poblacién actual y las futuras generacio-
nes aplicando los principios bioéticos y de la ética
en investigacion.

Propuestas de mejora

Proporcionar a los médicos internos de pregrado
cursos o talleres curriculares sobre la responsabi-
lidad ética y social del investigador, asi como de
derechos humanos, reforzando asi lo visto tedrica-
mente en la carrera y que en la practica apliquen
estos procedimientos y puedan lograr un aprendi-
zaje significativo.



Dar a conocer estas responsabilidades a los estu-
diantes de medicina, para que comiencen a fami-
liarizarse con ellas de forma temprana, facilitando
su apego en el futuro, en el momento de realizar
una investigacion. Se pueden incluir a través de
cursos o ponencias extracurriculares o dedicando
una o varias clases en el programa de estudio, en
materias como bioética o metodologia de la inves-
tigacion.

Dar mayor difusién a los cursos o ponencias rela-
cionadas con el tema, explicando su importancia
y trascendencia tanto para la comunidad cientifica
como para la poblacion en general.

20 10 2021
20 4 2022

Recibido
Aprobado
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Capacidades juridica e decisional e os
Importantes aportes bioéticos para
PromMocao da autonomia de pessoas
idosas

Legal and decision-making capacities
and the important bioethical
contributions to promote the autonomy
of elderly people

Isis Machado*

Volnei CGarrafa*™*

Resumo

O envelhecimento populacional é um tema de discussao mundial, especialmente no que diz respeito a saude,
qualidade de vida, preservacao da autonomia e protecao de vulneraveis. Pessoas idosas tém sofrido constantes
interferéncias em sua autonomia, sendo reputadas como incapazes para tomar decisoes. Nesse sentido, a tematica
da capacidade mostra-se relevante para discussao bioética quanto a autonomia de pessoas idosas. Para tratar
do tema, este artigo aborda os conceitos de capacidade juridica e decisional, também conhecida como mental,
entrelagando-os com perspectivas inerentes a abordagem da autonomia como promogao, adotando como marco
teorico as concepgoes trazidas por Albuquerque, Purser, Donnelly e Herring. Além disso, aborda as categorias de
‘empoderamento”, “libertacdo” e “emancipacao’, propostas pela Bioética de Intervencdo, que prestam importantes
contribuigdes para concretizagao da promogao da autonomia de pessoas idosas, bem como para o respeito a seus
direitos humanos e fundamentais.

Palavras-chave: autonomia, capacidade juridica, capacidade decisional, pessoas idosas, bioética

Resumen

El envejecimiento de la poblacion es un tema de discusion mundial, especialmente en lo que respecta a la salud,
la calidad de vida, la preservacion de la autonomia y la proteccion de los vulnerables. Las personas mayores han
sufrido constantes interferencias en su autonomia, siendo consideradas incapaces de tomar decisiones. En ese
sentido, la cuestion de la capacidad es relevante para la discusion bioética sobre la autonomia de las personas
mayores. Para abordar el tema, este articulo trata los conceptos de capacidad juridica y de decisién, asociada a
la capacidad mental, entrelazandolos con perspectivas propias del enfoque de la autonomia como promocion
y adoptando como marco tedrico los conceptos aportados por Albuquerque, Purser, Donnelly y Herring. Ademas,
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aborda las categorias de “empoderamiento”,“liberacion”y ‘emancipacion”, propuestas por la Bioética de Intervencion,
que brindan importantes aportes al logro de promover la autonomia de las personas mayores, asi como el respeto
a sus derechos humanos fundamentales.

Palabras clave: autonomia, capacidad juridica, capacidad de decision, personas mayores, bioética

Abstract
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Population aging is a topic of global discussion, especially with regard to health, quality of life, preservation of
autonomy and protection of the vulnerable. The elderly have suffered constant interference in their autonomy,being
considered incapable of making decisions. In this sense, the issue of capacity is relevant to the bioethical discussion
on the autonomy of the elderly. To address the issue, this article deals with the concepts of legal and decision-
making capacity, also known as mental capacity, intertwining them with typical perspectives of the autonomy-as-
promotion approach, adopting as a theoretical reference the concepts provided by Albuquerque, Purser , Donnelly

”

and Herring . In addition, it addresses the categories of ‘empowerment”,“liberation” and “‘emancipation’, proposed by

Intervention Bioethics, which bring important contributions to the achievement of promoting the autonomy of the

elderly, as well as respect for their human and fundamental rights.

Keywords: autonomy, legal capacity, decision-making capacity, elderly people, bioethics

Introducao

O crescente envelhecimento populacional tem sido
tema de discussao ao redor do mundo, haja vista
que, com o aumento da expectativa de vida, sur-
gem preocupacgoes de ambitos sociais, econdmicos,
ambientais e de ordem individual.

A Organizagao Mundial da Saude prevé que até o
ano de 2050 o numero de pessoas com mais de
60 anos passara de 841 milhdes para 2 bilhdes no
mundo (WHO 2006). No Brasil, por exemplo, ha
previsdo de que o Indice de Envelhecimento tri-
plicara em relagao ao observado no ano de 2000,
sendo que para cada conjunto de 100 jovens me-
nores que 15 anos, havera cerca de 50 adultos com
65 anos ou mais. Estima-se ainda que, no ano de
2045, o numero de idosos ultrapasse o de criangas
(Wong 2006). Nesse sentido, questoes relacionadas
com cuidados em saude, qualidade de vida, prote-
¢ao de vulneraveis e preservacao da autonomia de
pessoas idosas tém sido cada vez mais discutidas
ao redor do mundo.

Ao longo de muitos séculos a autonomia tem sido
discutida por teoricos de campos distintos, tais
como a filosofia, religiao e direito, configurando-se

uma das pautas principais para estudo em bioética.
Da autonomia, surgem compreensoes acerca da au-
todeterminacao de uma pessoa, da autonomia pes-
soal, da nogao de propriedade, bem como da nogao
de vontade e desejos préprios, que impactam no
modo em como uma pessoa é interpretada e inse-
rida no meio social em que vive.

Na pratica, o respeito a autonomia pessoal pode ser
compreendido como o respeito ao outro e a suas
variadas facetas, que englobam sua vida politica,
religiosa, espiritual, intelectual, social, econémica
e suas redes de conexao com outras pessoas.

Pessoas idosas comumente sao consideradas como
incapazes para a conducao auténoma de suas vidas,
sendo, por vezes, impedidas de tomar decisoes ine-
rentes a seus cuidados em saude, havendo inobser-
vancia até mesmo de suas vontades e preferéncias.
Atos de discriminagao e estigmas relacionados as
pessoas idosas contribuem para sua marginaliza-
¢ao, assim como para construgao e fortalecimento
do imaginario social negativo em relagao ao enve-
lhecimento (Machado e Garrafa 2020).

A tomada de decisdes em relagao a diferentes cam-
pos da vida pressupde a utilizacao de diferentes
habilidades. Nesse sentido, a compreensao da au-



tonomia perpassa por aspectos que envolvem ca-
pacidade juridica e capacidade decisional de uma
pessoa (Donnelly 2010). A capacidade juridica abar-
ca a titularidade de direitos e a faculdade pessoal
de exercé-los, podendo ser considerada como por-
ta de entrada para o exercicio da autonomia pes-
soal (Albuquerque 2018). Ja a capacidade decisio-
nal, também conhecida como mental, diz respeito
as habilidades mentais necessarias para tomar uma
decisao, envolvendo o processo de recebimento da
informacao, habilidade de compreensao e entendi-
mento da informagao e elaboragao de uma decisao,
considerando as possiveis consequéncias da esco-
lha (Albuquerque 2018).

O exercicio da autonomia nao se limita ao simples
fato de poder fazer escolhas, mas de que estas se-
jam reconhecidas como validas, afastando precon-
ceitos baseados em caracteristicas fisicas ou men-
tais, que classificam determinadas pessoas como
inabeis para gerir sua prépria vida, como no caso de
pessoas idosas (Paranhos 2020). Por isso, a tema-
tica da capacidade, no viés abordado neste artigo,
mostra-se relevante para o campo da bioética, em
que discussoes acerca da autonomia para tomada
de decisdes, sao centrais.

Com vistas a melhor compreender a importancia
dos conceitos de capacidade e seu impacto no
exercicio da autonomia, o presente artigo propoe
uma reflexao quanto ao auxilio que alguns apor-
tes advindos do campo da Bioética de Intervencao
agregam ao tema, visando a protecao de pessoas
idosas, através do respeito e promocao de sua au-
tonomia.

Para tanto, o artigo pauta-se em pesquisa teorica,
a fim de abordar os conceitos de capacidade juridi-
ca e decisional, entrelagando-os com perspectivas
inerentes a autonomia como promogao, adotando
como marco teorico as concepgoes trazidas por Al-
buquerque (2018), Purser (2017), Donnelly (2010,
2019) e Herring (2014, 2016); além disso, aborda
as categorias de “empoderamento”, “libertacao” e
“emancipacdo”, propostas pela Bioética de Inter-
vencao, como importantes aportes para construgao
da reflexao ora proposta.
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Capacidades juridica e

decisional e a autonomia da
pessoa idosa

No Brasil, a discussao acerca da capacidade juridica
de pessoas idosas € ainda incipiente, especialmen-
te, no campo bioético, visto que tal matéria é tra-
dicionalmente abordada no ambito do Direito Civil,
em que comumente se abordam aspectos patrimo-
niais referentes ao individuo. Nesse viés, para con-
siderar uma pessoa como juridicamente incapaz,
faz-se necessario processo judicial, em que suas
habilidades decisionais serao avaliadas. Importan-
te frisar que no Brasil nao ha critérios nacionais
estabelecidos para realizar tal avaliagao, ficando a
critério de cada tribunal tragar métodos e mecanis-
mos proprios, podendo utilizar pericias médicas e
entrevistas com o juiz (Brasil 2015).

Ao considerar uma pessoa como incapaz, sua au-
tonomia para consentir e tomar determinadas de-
cisoes deixa de ser reconhecida, ocasiao em que as
decisOes serao tomadas através de curador nomea-
do por um juiz (Brasil 2002). E perceptivel entdo
que, na pratica, a capacidade é pressuposto para o
exercicio da autonomia (Albuquerque 2018).

Em sintese, tem-se que a autonomia pessoal con-
siste na condicao do individuo de conduzir sua vida,
formular projetos pessoais, levando em conta suas
crengas, valores, vontades e preferéncias. A capa-
cidade juridica, por sua vez, abarca a capacidade
legal, que se refere a titularidade de direitos e
a agéncia legal, que diz respeito ao exercicio do
direito pela propria pessoa (Albuquerque 2018).
Nesse viés, a capacidade juridica refere-se ao reco-
nhecimento da pessoa pela comunidade e pela lei
como detentora de direitos e como apta a exercé-
-los pessoalmente e, consequentemente, ao exerci-
cio da construgao da sua identidade, bem como ao
controle sobre a propria vida. Assim, é a capacidade
que torna possivel o exercicio da autonomia pes-
soal, sendo considerada um direito humano essen-
cial (Donnelly 2010).

Ja a capacidade decisional, também denominada
mental, refere-se as habilidades necessarias para
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tomar uma decisao. Nos casos em que a capacidade
decisional mostra-se limitada ou ausente, mecanis-
mos de apoio podem ser utilizados, ou, em ultimo
caso, a curatela (Albuquerque 2018). Ressalte-se
que 0s mecanismos de apoio permitem que a pes-
soa continue exercendo pessoalmente seus direitos
e tomando suas decisdes, com o auxilio de pessoas
de sua confianca que lhe fornecerao informacodes
e auxiliarao a tomar determinada decisao. Nesse
caso, nao ha necessidade de nomeagao de curador
para tomar decisdes em lugar da pessoa.

Purser (2017), ao utilizar o termo capacidade, sa-
lienta a importancia de tracar distingdes entre
habilidades necessarias para atuar em diferentes
campos da vida. Ressalta que as habilidades neces-
sarias para dispor de bens, como é o caso de testa-
mentos, sao distintas das habilidades necessarias
para decidir acerca de outras areas da vida, como é
0 caso dos cuidados de saude, casamento, convivio
social.

Donnelly (2010) dispoe, como habilidades essen-
ciais para tomada de decisao, a compreensao, a
habilidade de raciocinar e de sopesar as opgoes
disponiveis, para que a decisao seja considerada
auténtica ou consistente. Salienta que o resultado
a ser alcangado com a decisao nao pode ser retira-
do do processo de avaliagao da capacidade, visto
que o resultado de uma decisao pode representar,
na pratica, uma ameaca significativa para a vida
de uma pessoa. Mas conceituar e tragar distincoes
praticas entre capacidade juridica e decisional nao
€ um problema de facil solugao, visto que a con-
cepcao epistemoldgica nem sempre condiz com a
aplicacao do estudo a vida real.

No campo de avaliacao de habilidades, o ponto no-
dal nao consiste em definir se uma pessoa tem ca-
pacidade em sentido geral, mas se ela tem capaci-
dade para tomar uma decisao especifica, visto que
a vida é formulada por uma rede complexa com
distintas areas, envolvendo questoes emocionais,
relacoes interpessoais, vertentes patrimoniais, de
salde etc. Por isso, a capacidade nao deve ser com-
preendida de forma binaria, de ‘tudo ou nada’, mas
deve ser argumentada quanto a decisao posta em

discussao e as habilidades necessarias para tal de-
cisao (Donnelly 2010, 2019).

Apesar de estarem conectadas, 0 comprometimen-
to de parte da capacidade decisional nao enseja a
incapacidade juridica (Albuquerque 2018). Sendo
assim, a abordagem da capacidade se mostra com-
plexa, atestando que, de fato, é necessario tragar
uma correlagao entre a capacidade decisional e
seus efeitos para a esfera juridica.

Além disso, as doengas nao podem ser o ponto de
esteio para definir uma pessoa como juridicamente
incapaz, a exemplo de uma pessoa com doencga de
Alzheimer, que nao deve ser considerada incapaz
para tomada de decisdes referentes aos mais diver-
sos campos de sua vida, pautando-se no diagndsti-
co de sua doenca. A capacidade pode variar, sendo
que a incapacidade momentanea pode ser reversi-
vel com um plano de tratamento apropriado, pois
a génese das condicdes incapacitantes pode ser de
ordem mental, intelectual, fisica ou psicoldgica,
nao sendo de facil identificacao, razao pela qual as
avaliagoes de capacidade devem ser realizadas de
maneira acurada (Donnelly 2019). Assim, apesar de
doencas ligadas ao envelhecimento serem tratadas
como fatores incapacitantes, o envelhecimento por
si s6 nao é um indicador de falta de capacidade
(Purser 2017). Sendo assim, presumir que uma pes-
soa perde a capacidade com a idade, é uma afronta
aos seus direitos humanos.

O etiquetamento ou classificagao de uma pessoa
como incapaz para tomar decisdes, produz efeitos
que ultrapassam o campo juridico ou médico, afe-
tando a compreensao subjetiva da pessoa acerca
de si mesma, bem como da sociedade em relagao a
tal pessoa. A percepcao tende a ser negativa quan-
do a construcao social acerca da pessoa idosa e
seu papel social também o sao (Machado e Garrafa
2020).

O tema da capacidade é importante para distintas
areas do conhecimento, razao pela qual deve ser
melhor aprofundado a partir de areas interdisci-
plinares, como € o caso da bioética (Owen et al.
2009), visto que a partir de suas concepgoes, nor-



mas podem ser alteradas ou criadas a fim de pre-
servar direitos e respeitar a autonomia pessoal.

Discussdes acerca do exercicio da autonomia de
pessoas idosas vém sendo desenvolvidas ao redor
do mundo, conferindo importancia ao estimulo de
uma vida saudavel e ativa, mas, para além disso,
com olhar voltado ao aprofundamento da discus-
sao que adentra a tematica da capacidade decisio-
nal e, por consequéncia, da capacidade juridica.

Ademais, o conceito de capacidade global e binaria,
segundo o qual uma pessoa é considerada capaz ou
incapaz para tomar todas as decisoes referentes a
sua vida, tem sido rejeitado (Moye e Marson 2007).
Consequentemente, é inadequado afirmar que uma
pessoa ‘nao tem capacidade’ para tomar decisoes
sem especificar a que tipo de capacidade tal afir-
magao se refere (O’neill e Peisah 2019).

A abordagem da capacidade, portanto, é fundamen-
tal para melhor compreensao da autonomia, pois €
a partir da nocao de capacidade que a autonomia
pode ser exercida pelo individuo, fazendo valer o
autogoverno, a autodeterminacao e a liberdade
para construgao de trajetdria de vida, com base na
liberdade de escolhas.

Abordagem da autonomia

como promog¢ao

Em algumas vertentes de estudos bioéticos, espe-
cialmente na area da ética biomédica, o principio
de respeito a autonomia pauta-se no dever de nao
interferéncia e na compreensao do dever de pre-
servar a autodeterminagao, como garantia da li-
berdade na tomada de decisdes (Goldim 2015). No
entanto, a autonomia da pessoa engloba aspectos
que vao além do consentimento informado, abar-
cando perspectivas inerentes a identidade, digni-
dade e a prépria existéncia humana e suas concep-
¢oes acerca de uma vida boa (Andorno 2012).

Nesse sentido, cumpre mencionar importantes
abordagens acerca da concep¢ao de autonomia,
quais sejam, o modelo tradicional, o relacional e o
da autonomia como promocao, adotado no presen-

te estudo. A concepcao tradicional de autonomia
pauta-se nas teorias filoséficas de Imannuel Kant
e John Stuart Mill, das quais advém o principio de
respeito a autonomia, no sentido de dever do Es-
tado ou de outrem em nao interferir nas escolhas,
crengas, corpo e desejos de uma pessoa (Donnelly
2011). A abordagem relacional, pauta-se em valo-
res de interdependéncia, conexao e lagos pessoais
estabelecidos por uma pessoa, que afetam dire-
tamente o modo de exercicio de sua autonomia
(Herring 2014). Ja a autonomia como promogao,
engloba aspectos relacionais, mas parte do pres-
suposto de que esta pode ser promovida, atraves
de mecanismos do desenvolvimento de habilidades
pessoas, incentivadas e implementadas pela socie-
dade e pelo Estado (Donnelly 2010).

O modelo da autonomia como promogao abarca a
concepgao da autonomia tradicional, de que a pes-
soa detém liberdade para se autogovernar sem a
interferéncia de outrem, bem como as concepcgoes
relacionais, no sentido de que o exercicio da auto-
nomia dependera das relacdes travadas pelo sujei-
to e do contexto social em que vive. Mas, como pro-
moc¢ao, vai além de tais concepgoes para agregar o
entendimento de que nao basta compreender as
relacoes travadas entre pessoas, sendo necessario
promover meios e oportunidades que tornem pos-
sivel a realizacao dos projetos e desenvolvimento
de suas habilidades (Albuquerque 2018).

Por isso, é fundamental que agdes estatais e sociais
sejam adotadas no intuito de fomentar o desenvol-
vimento de habilidades individuais importantes
para o exercicio da autonomia, a exemplo de medi-
das para reducao de desigualdades sociais e acesso
a educacao e a saude de qualidade. A concepcao de
capacidade juridica é instrumento importante para
a tematica, pois atua como guardiao do direito a
autonomia.

No que concerne a tomada de decisoes, é importan-
te a compreensao de que o modelo da autonomia
como promocao impoe que se entenda o proces-
so de tomada de decisao como uma oportunidade
para se incrementar a autonomia e as habilidades
para esse fim (Albuquerque 2018).
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Assim, a concepg¢ao da autonomia como promogao
mostra-se o0 modelo mais adequado a ser utilizado
como forma de respeitar os direitos humanos dos
individuos, visto que além de considerar contextos
abusivos e opressivos, leva em conta as obrigagoes
dos Estados em promover a autonomia de pessoas
(Albuguerque 2018), especialmente daquelas que
tém sido constantemente consideradas como ina-
beis para a conducao de sua vida, como €é caso de
pessoas idosas, que rotineiramente sao tidas como
carentes de habilidades para gerir sua vida, sofren-
do abusos e violéncias (Herring 2016). Ademais, o
respeito pela autonomia nao significa o abandono
da pessoa, mas ofertar-lhe informagoes, acolhé-
-la e proporcionar um ambiente adequado para
que seja habil a receber determinada informacao,
avalia-la e tomar uma decisao acerca de sua vida
(Kleinig 2018). Sendo assim, o Estado e a sociedade
tém papel importante para facilitar o exercicio da
autonomia.

Apesar da existéncia de diversos estudos acerca da
autonomia no campo da bioética, mostra-se funda-
mental adentrar aos conceitos de capacidade e re-
laciona-los com a abordagem da autonomia como
promocao, subsidiando a construcao de uma base
que possibilite a avaliagao do dever de protecao do
Estado e da sociedade no que tange a pessoas ido-
sas. Neste sentido, o presente estudo propde que
a inter-relagao de tais conceitos ocorra de forma
complementar, com a incorporagao de aportes ad-
vindos da Bioética de Intervencao, os quais podem
contribuir para o aprofundamento desse processo.

Aportes da Bioética de

Intervencao

A Bioética de Intervencao (BIl) adota uma posicao
critica diante dos problemas de injusticas advin-
dos, em grande parte, de relagoes assimétricas
de poder, desenvolvidas na modernidade (Garrafa
e Porto 2003; Garrafa 2005a). A pratica interven-
tiva resulta de uma atividade coletiva, partindo
do local de origem do problema, em colaboracgao
com os afetados, respeitando-se sua autonomia e
autodeterminacao, a fim de adotar a melhor solu-

¢ao conjunta para o problema. Por isso, para a Bl, é
fundamental que as pessoas possam efetivamente
figurar como agentes em sua propria histdria (Gar-
rafa 2005b).

Em seu escopo teorico, desenvolve conceitos de
empoderamento, libertacao e emancipacao (Garra-
fa 2005b) como formas de criticar a organizagao e
distribuicao de bens, bem como promover a inclu-
sao social dos individuos (Feitosa 2015). Em sintese,
o empoderamento diz respeito ao estabelecimento
e fortalecimento de lagos sociais, de modo que o
exercicio da autonomia seja fomentado, levando
em conta a interconexao entre os seres humanos
e as demais formas de vida, bem como a respon-
sabilidade existencial frente a elas. A libertacao,
por sua vez, desvela posicdes de poder, permitindo
que as pessoas se desvencilhem de situagoes de
submissao e possam tomar posicoes na luta pela
inclusao social e exercicio da liberdade e da auto-
nomia. E a emancipagao diz respeito ao poder de
tomar decisoes sobre si mesmo, de forma indepen-
dente, mas ao mesmo tempo consciente quanto as
consequéncias de suas agoes para o corpo social
(Garrafa 2005b).

Saliente-se que tais conceitos, dialogados pela Bl,
possuem escopo de assumir explicitamente a ne-
cessidade de engajamento pelo reconhecimento de
injusticas e para conquistar concretamente a auto-
nomia das pessoas no mundo contemporaneo. Isso
ocorre através de um processo de conscientizagao
e inclusao social, que aos poucos galga a superagao
de injusticas através de acdes coletivas, advindas
de uma relacao afetiva com os outros, como conse-
guéncia da solidariedade para com os vulneraveis e
do compromisso em lutar pelo resgate de sua dig-
nidade (Santos, Shimizu e Garrafa 2014).

A autonomia como promogao pode ser comple-
mentada e reforgada, portanto, pelas ideias de em-
poderamento, libertagao e emancipagao, na medi-
da em que a vivéncia humana perpassa por muitos
campos do conhecimento, dentre eles a convivén-
cia social. Essas trés categorias, inequivocamente,
ampliam concretamente o conceito de autonomia.
Um ambiente de equivaléncia social tende a ser um



ambiente igualmente equilibrado quanto ao acesso
a informagdes, reduzindo a influéncia de relagoes
de poder entre individuos, contribuindo para a con-
sideracao dos desejos, vontades e decisdes de de-
terminada pessoa. Nesse sentido, a construgao de
um ambiente social de promogao da autonomia de
pessoas idosas empoderadas, libertas e emancipa-
das, contribui diretamente para o desenvolvimento
de habilidades e suportes para tomada de decisoes
dessas pessoas.

Consideracoées finais

Os conceitos de autonomia e capacidade sao cen-
trais para o estudo da bioética, especialmente
quanto a tomada de decisdes, seja no campo dos
cuidados em saude ou em outros campos relacio-
nados com a vida humana, no seu amplo sentido.
A bioética possui como finalidade o alcance do
bem-estar e do respeito aos direitos fundamentais
visando a dignidade humana (Andorno 2012) que
esta intimamente conectada com o respeito aos di-
reitos humanos e garantias fundamentais.

Considerando que pessoas idosas constantemente
sofrem abusos e interferéncia em sua autonomia, é
importante aprofundar estudos quanto ao tema da
capacidade, haja vista que este tem-se mostrado
fundamental para o exercicio pratico da promocao
da autonomia de pessoas idosas.

Por essa razao, a tomada de decisao deve ser com-
preendida em sua complexidade. As abordagens
da capacidade decisional e juridica mostram-se
importantes para a verificagao de niveis de vulne-
rabilidade, necessidade de apoio e protecao e para
o desenvolvimento de mecanismos que auxiliem a
promogao da autonomia de pessoas que efetiva-
mente necessitam. Essa compreensao, conjugada
com as discussoes bioéticas, sao fundamentais
para a preservacgao dos direitos humanos das pes-
soas idosas.

Agradecimentos: Ao programa de Pds-Gra-
duagdao em Bioética da Universidade de Brasi-

Rev. Redbioética/UNESCO, Afc

lia e ao incentivo financeiro da Capes/Minis-
tério da Educacgdo, Brasil.

Recibido
Aprobado

Bibliografia

ALBUQUERQUE, A., 2018. Capacidade Juridica e Direitos
Humanos, Lumen Juris, Rio de Janeiro.

20 10 2021
20 4 2022

ANDORNO, R., 2012. Bioética y dignidad de la persona,
Tecnos, 2.Ed., Madrid.

BRASIL, 2002. Cédigo Civil, Lei n°® 10.406 de 10 de
janeiro de 2002. Disponivel em http://www.
planalto.gov.br/ccivil_03/leis/2002/110406com-
pilada.htm Acesso em 12 ago 2021.

2015. Cédigo de Processo Civil, Lei n°® 13.105
de 16 de margo de 2015. Disponivel em http://
www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-
2018/2015/1ei/113105.htm Acesso em 12 ago
2021.

DONNELLY, M., 2010. Healthcare decision-making and
the law: autonomy, capacity and the limits of
liberalism, Cambridge University Press.

____________ 2019. Deciding in dementia: The possibi-
lities and limits of supported decision-making.
International Journal of Law and Psychiatry, Vol.
66, D0I: 10.1016/j.ijlp.2019.101466

FEITOSA, S.F., 2015. O processo de territorializagao
epistemologica da Bioética de intervencgao: por
uma pratica Bioética libertadora, Tese Dou-
torado em Bioética, Universidade de Brasilia,
Brasilia.

GARRAFA, V. e PORTO D., 2003. Intervention bioethics:
a proposal for peripheral countries in a con-
text of power and injustice, Bioethics, Vol. 17,
pp.399-416.

GARRAFA, V., 2005a. Da bioética de principios a uma
bioética interventiva, Revista Bioética, Vol. 13
pp.125-134.

__________ 2005b. Inclusao social no contexto politico
da bioética, Rev. Bras. Bioética, Vol. 2, pp.122-
132

101



102

GOLDIM, J.R., 2015. Autonomia e autodeterminacgao:
confusoes e ambiguidade in

GOOLD, I. & HERRING, J., 2014. Great Debates in Medi-
cal Law and Ethics, Palgrave, London.

MARTINS-COSTA, J. (coord), Conversa sobre autonomia
privada, Canela: IEC, Brasil, DOI: https://doi.
org/10.18759/rdgf.v18i3.1128

HERRING, J., 2014. Relational autonomy and Family
Law, Springer, Oxford.

__________ 2016. Vulnerable adults and the law, Oxford
University Press, Oxford.

__________ 2018. Paternalism. Manchester University
Press, 1983, 26.

KLEINING, J. (ed.), 1983. Paternalism, Manchester Uni-
versity Press.

MACHADO, I.L.O. e GARRAFA, V., 2020. Bioética, o en-
velhecimento no Brasil e o dever do Estado em
garantir o respeito aos direitos fundamentais
das pessoas idosas, Revista de Direitos e Garan-
tias Fundamentais, Vol. 21, pp.79-106. https:/
doi.org/10.18759/rdgfv21i1.1804

MOYE, J., e MARSON, D.C., 2007. Assessment of deci-
sion-making capacity in older adults: an emer-
ging area of practice and research, The Journals
of Gerontology Series B: Psychological Sciences
and Social Sciences, Vol. 62, pp.3-11.

O’NEILL, N. e PEISAH, C., 2019. Capacity and the Law,
Sydney University Internet Books. Disponivel em
http://austlii.community/foswiki/Books/Capacit-
yAndTheLaw/WebHome Acesso em 17 ago 2021.

OWEN, G.S., et al., 2009. Mental capacity and decisional
autonomy: an interdisciplinary challenge, In-
quiry, Vol. 52, pp.79-107.

PARANHOS, D.G.A.M., 2020. Analise da capacidade
juridica dos pacientes idosos no Brasil a partir
do referencial dos Direitos Humanos, Cad. Ibero
Am., Direito Sanit. [Internet], pp.156-70. Dispo-
nivel em: https://www.cadernos.prodisa.fiocruz.
br/index.php/cadernos/article/view/680. Acesso
em 12 ago 2021.

SANTOS, I.L., SHIMIZU, H.E. e GARRAFA, V., 2014. Bioé-
tica de Intervengao e Pedagogia da Libertagao:
aproximacgoes possiveis, Revista Bioética, Vol.
22, pp.271-281.

PURSER, K., 2017. Capacity Assessment and the Law,
Cham: Springer.

WHO - World Health Organization, 2014. “Ageing well”
must be a global priority. [Internet] https://
www.who.int/mediacentre/news/releases/2014/
lancet-ageing-series/en/ Acesso em 30 ago
2021.

WONG, R., CARVALHO, J.A., 2006. O rapido processo de
envelhecimento populacional do Brasil: sérios
desafios para as politicas publicas, Rev. Bras.
Estud. Popul, Vol. 23, pp.5-26.



Rev. Redbioética/UNESCO, Aflo 12, 2 (24): 103 - 115 julio - dic

Bioética, doengas raras e singularidades: narrativas

Bioética, doencas raras e singularidades:
narrativas de maes sobre o processo de

a

doecimento de seus filhos

Bioethics, Rare Diseases and
Dingularity:Mother’s Narratives About

t

D
A
N

he Disease Process of Their Offspring

aniela Rabelo ™
ndrea De Gois**
atan Monsores™*

R

R

esumen

Las enfermedades raras son permeadas por particularidades y experiencias Unicas a niveles de constitucion
bioldgica,realidad social y vivencia de la enfermedad. Este es el primero paso del estudio cientifico con presentacion
de sus singularidades, que tiene como objeto de referencia lo ontoldgico con perspectiva de vulnerabilidad y el
método clinico centrado en la persona. EL método de Cartografia de Controversias ayudé a lograr el objetivo, que
es mostrar las singularidades de la enfermedad en las narrativas de las madres, en transmisiones en vivo en redes
sociales, a partir de controversias y temas emergentes vividos en su rutina diaria de cuidado y apoyo a sus hijos
con enfermedades raras. Dos presentaciones cumplieron los criterios requeridos con cuatro madres-actuantes.
En los discursos se presentan ocho agentes y objetos: la madre, la hija, la familia, la enfermedad rara, la sociedad
y los actores sociales externos, la cuestion econdmica, los apoyos (sanitarios, tecnoldgicos, comunicacionales y
religiosos) y la practica médica. EL sufrimiento es una particularidad Unica de las madres, en ausencia y retraso
del diagnostico con largos itinerarios terapéuticos; en la auto-culpa de las madres por la rara enfermedad vy el
arquetipo de la heroina en su camino a buscar tratamiento.

Palabras clave: bioética, madres, enfermedad rara, adrenoleucodistrofia, sindrome de Pitt-Hopkins, singularidad,
redes sociales.

esumo

As doencas raras sao atravessadas por particularidades e vivéncias Unicas em niveis de constituicao bioldgica,
realidade social e experiéncia do adoecimento. Este estudo € a primeira etapa para consolidar uma Cartografia com
apresentagao de suas singularidades e, posteriormente, analise de controvérsias. A singularidade do estudo tem
por objeto referéncia o ontolégico com perspectiva da vulnerabilidade e do método clinico centrado na pessoa.

0 artigo apresenta a primeira etapa do estudo de Cartografia de Controvérsias acerca de narrativas de maes sobre o processo
de adoecimento de seus filhos. Os autores sao pesquisadores do Observatério de Doengas Raras, Universidade de Brasilia
(UnB), Brasil, Distrito Federal Brasilia. A autora Daniela Rabelo possui bolsa de financiamento de pesquisa da Coordenacao de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES).
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0 método Cartografia de Controvérsias auxiliou no alcance do objetivo, que é apresentar as singularidades do
adoecimento em narrativas de maes, em transmissdes ao vivo (lives) nas redes sociais, a partir de polémicas e
questdes emergentes vivenciadas em suas rotinas diarias de cuidado e apoio aos seus filhos com doencas raras.
Duas lives atenderam os critérios exigidos com quatro maes-actantes. Oito agentes e objetos se apresentam nos
discursos: a mae, filha/o, familia, a doenca rara, a sociedade e os atores sociais externos, a questao financeira, os
suportes (saude, tecnolégico, comunicacional e religioso) e atuacao médica. O sofrimento é marca singular das
maes, seja na auséncia e demora do diagnoéstico em longos itinerarios terapéuticos; na autoculpabilizagao pela
doenca rara ou no arquétipo da heroina em sua jornada em busca da cura.

Palavras-chave: bioética, maes, doenca rara, adrenoleucodistrofia, sindrome de Pitt-Hopkins, singularidade, redes
sociais.

Abstract

Rare diseases are crossed by particularities and unique experiences of biological constitution level, social reality
and experience of illness. This study is the first passage to consolidate Cartography with the presentation of
singularities and, later,analysis of controversies. The singularity of the study has for object the ontological reference
with the perspective of vulnerability and the person-centered clinical method. The Cartography of Controversies
method helped to achieve the objective, which is to present the singularities of illness in mothers’ narratives, in
live broadcasts on social networks, from controversies and emerging issues experienced in their daily care and
support routines to their children with rare diseases. Two lives met the required criteria with four acting mothers.
Eight agents and objects are presented in the speeches: the mother, daughter, family, the rare disease, society and
external social actors, the financial issue, supports (health, technological, communicational, and religious) and
medical practice. Suffering is a unique characteristic of mothers, whether in the absence and delay of diagnosis in
long therapeutic itineraries, in the self-blame of mothers for the rare disease, in the archetype of the heroine in her
journey in the quest for cure.

Keywords: bioethics,rare disease,mothers,adrenoleukodystrophy, Pitt-Hopkins syndrome, singularity,social network.

Introducao

As doencas raras sao atravessadas por particula-
ridades. O termo - originado no ativismo social -
agrega uma diversidade de condicoes geralmente
crénicas e complexas, com grande impacto na qua-
lidade de vida de quem é afetado e de suas fami-
lias. Via de regra, trata-se de doencas para o qual
nao ha possibilidade de cura (EURORDIS 2017), que
afetam pequenos numeros de pessoas ou grupos
familiares. Um referencial materializado deste as-
pecto pode ser observado na quantidade de pes-
soas comprometidas com a doenga rara, entre 40-
50 em cada 100.000 individuos (Nguengang Wakap
2020)

Os desafios das doencas raras envolvem historias
médicas complexas, diagndsticos tardios, longos
itinerarios terapéuticos, falta de informagao sobre

a histdria natural, tratamentos especificos escassos
e lacunas assistenciais (Garau 2016). O impacto do
estigma e discriminagao com rotulagem, formagao
de esteredtipos, exclusao, perda de status e discri-
minacao sao expressos na significativa vulnerabili-
dade social que se soma a vulnerabilidade biologi-
ca decorrentes da doenca croénica.

Ao estender-se o olhar para os nucleos familiares
de criangas com, por exemplo, condi¢des genéticas
que alteram o desenvolvimento corporal ou cogni-
tivo, a partir de seus conflitos vivenciados, pode ser
emblematico para o profissional de saude que lida
com doencgas curaveis ou trataveis. Ha relato de ro-
tinas permeadas pelo isolamento social e exclusao;
a percepcao externa da diferenca com o tabu social
e o0 estigma da doenca; a auséncia de entendimen-
to e compreensao da familia e amigos no cuidado
a crianca e uma demanda de multiplos suportes de



atendimento em contraponto a governos fragmen-
tados e que nao oferecem apoio terapéutico (Currie
& Szabo 2020).

As condicdes raras podem manifestar-se em mo-
mentos diferentes da vida das pessoas e o diagnos-
tico reconfigura as dinamicas sociais da pessoa ou
familia afetada, principalmente pelo carater irre-
versivel ou permanente. Por exemplo, na Sindrome
de Mayer Rokitansky Kuster Hauser, geralmente
descoberta pelas mulheres no inicio de sua vida
sexual e na qual o sistema reprodutivo é afetado,
resultando na auséncia total ou parcial do Utero e
de canal vaginal, e que implica em inquietacoes
acerca de questdes como maternidade ou sexuali-
dade (Herlin et al 2020).

A complexidade dos efeitos organicos e dos des-
fechos sociais estabelecem uma vivéncia Unica e
singular para cada pessoa com doenga rara. Cada
mae que recebe a comunicagao de que seu filho
ira viver com uma condicao complexa e para o qual
ha pouco conhecimento ou nenhum tratamento,
recompoe suas relacdes com seu filho a partir de
certa centralidade que a doenca rara tomara nessa
familia. Ha diversos aspectos biopsicossociais em
questao, tal como suas emocdes conflitantes de
luto e expectativa, seus sofrimentos, as exclusoes
e a perversidade de macro relagdes de poder exter-
nas a ela que impdem o preconceito e a estigmati-
zagao. Todas as condicoes descritas envolvem uma
trama de interagoes sociais do objeto de fronteira
‘doencas raras’ que imprimem pontos nao resolvi-
dos e questoes nao estabilizadas, caracteristicas
gue marcam a controveérsia.

A controvérsia é um elemento fundador na reflexao
bioética, campo que lida com as situacdes de fron-
teiras e limitrofes de vida. Os conflitos e dilemas
decorrentes da controvérsia, seu entendimento e
ponderagdes sobre seus desfechos, ainda que de
forma transitdria, geram a possibilidade de cons-
truir pontes em direcao a solugdes possiveis me-
diante o compromisso de vida conjunta. Mas nem
sempre a razoabilidade ética - e nds preferimos o
sentipensar - implica no término e/ou fechamen-
to por completo de caixas-pretas da controvérsia.

> singularidades: narrativas

Sempre ha a possibilidade de que novas controvér-
sias se configurem a partir da reflexao, com a iden-
tificacao dos conflitos que surgem na arena social,
a partir da “caixa-preta estabilizada”, reiniciando o
ciclo (Lemos 2013).

A caixa-preta para o qual buscamos compreensao,
isto é, a ideia de singularidade do adoecimento
que atravessa o presente estudo, tem por objeto-
-referéncia o aspecto ontologico de viver com uma
doenca rara, e nao o artefato tecnolégico do diag-
ndstico ou do tratamento. Buscou-se inspiragao
na ideia de spinozista de conatus para a analise e
discussao das narrativas de maes de criangas com
doencas raras identificadas na rede Instagram. De-
terminamos como marco tedrico bioético a pers-
pectiva da vulnerabilidade (UNESCO 2005).

A pesquisa compreende uma das etapas do mé-
todo de Cartografia de Controvérsias (CC), com
consolidagao do processo e seus dados em futuro
artigo cientifico. O método CC, versao didatica da
Teoria ator-rede (TAR) (Lemos 2013), foi adotado,
considerando as narrativas em redes sociais (Fa-
cebook e Instagram). O seu exercicio pedagdgico
(Venturini 2008) permite um olhar integrado, socio
tecnoldgico, destituindo os privilégios determinis-
tas puramente social ou puramente tecnoldgico, e
abrangendo a agéncia humana e nao-humana com
previsao de abordagem hibrida.

Duas condigbes raras abrangem o estudo, a adre-
noleucodistrofia e a Sindrome de Pitt-Hopkins, pre-
sentes no eixo | da Portaria GM/MS 199/2014, que
estabelece a politica brasileira de atencao integral
a saude das pessoas com doengas raras. A primei-
ra condicao é um disturbio peroxissomal progres-
sivo raro, resultante do metabolismo anormal dos
acidos graxos de cadeia muito longa (Alsaleem &
Saadeh, 2021), com desmielinizagao progressiva do
sistema nervoso central e insuficiéncia suprarrenal
periférica por disfuncao enddcrina, que pode apre-
sentar eventual insuficiéncia testicular.

A adrenoleucodistrofia € uma mielopatia progressi-
va, acompanhada de neuropatia periférica e, varia-
velmente, leucodistrofia também progressiva, com
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origem genética recessiva hereditaria ligada ao
cromossomo X (Regelmann et al. 2018; Orphanet
2021), em uma variante patogénica do gene ABCD1
(NA et al. 2004), resultando em um espectro clinico
variado. O desfecho clinico costuma ser negativo,
resultando em quadros de deficiéncia e morte (Al-
saleem & Saadeh 2021).

Analisamos o discurso das maes de pessoas afe-
tadas com as doencas brevemente descritas, com
intuito de identificar as singularidades do adoeci-
mento de pessoas com doencas raras em narrativas
maternas, que se deram em transmissdes ao Vvivo
(Lives) nas redes sociais. Buscamos identificar polé-
micas e questoes emergentes vivenciadas nas roti-
nas diarias de cuidado e apoio aos seus filhos com
doencas raras.

Metodologia

Realizamos uma pesquisa com base nos pressu-
postos da Cartografia de Controvérsias, “uma cai-
xa de ferramentas para apoiar e encorajar debates
publicos em torno de questdes cientificas e técni-
cas” (Venturini 2008,2010) e que permite explorar
e visualizar polémicas (Lemos 2013). Compreende
o uso de “lentes de observacdo”, como: aportes da
literatura especializada, discursos de actantes (to-
dos agentes humanos ou nao humanos que produ-
zem acgao sobre outro), identificagao de ideologias
em disputas (cosmos) e a cosmopolitica que abran-
ge as controveérsias.

Esta pesquisa compreende a primeira etapa para a
formacao de uma futura Cartografia de Controvér-
sias com apresentacgao das singularidades do adoe-
cimento em narrativas de maes nas transmissoes
ao vivo (lives) de redes sociais, a partir de polémi-
cas e questoes emergentes vivenciadas em suas ro-
tinas diarias de cuidado e apoio aos seus filhos com
doengas raras, ou seja, as controvérsias, definidas
por Venturini (2008) como questdes ainda nao es-
tabilizadas, fechadas ou black-boxes.

Os critérios de inclusao para selecao da amostra
foram: perfis de maes com criangas que convivem

com doencas raras e/ou condicées crénicas em
transmissoes ao vivo (lives), de pelo menos uma
hora de duracao, com interacdes em tempo real e
conduzidas no més das maes no calendario comer-
cial (maio). O mapeamento ainda contemplou pro-
blemas nao resolvidos, actantes ainda nao harmo-
nizados e pontos ainda “quentes”, com circulagao
intensa e inacabada.

A escolha por imagens em movimento (videos com
trocas e mediagoes em tempo real) confere mais
espontaneidade nas respostas, além de minimizar
o impacto de um discurso sob a égide de técnicas
de marketing e/ou assessoria de imprensa/comuni-
cacgao. A escolha de lives comemorativas do dia das
maes possibilita maior susceptibilidade narrativa
do significado cotidiano experienciado pelas maes/
filhas/filhos e seus enfrentamentos diante de suas
proprias vulnerabilidades em suas vulneragoes.

A busca por perfis e postagens foi realizada com
uso de hashtags especificas com maior expressao
de dados/postagens (#doencasraras, #diadasmaes,
#maesatipicas), da ferramenta Google e em redes
sociais (Instagram, Facebook e Youtube) de doen-
cas raras. Duas lives (live 1 no Facebook e live 2 no
Instagram) atenderam aos critérios exigidos com
quatro maes actantes, nomeadas, respectivamen-
te, Mae A, Mae B, Mae C e Mae D, em transmissoes
a0 Vvivo especiais comemorativas ao dia das maes.

As lives foram transcritas e decupadas em um do-
cumento de texto com posterior leitura flutuante e
analise em profundidade para identificacao de sin-
gularidades e determinacao de suas interseccoes
singulares nas falas reproduzidas. ldentificamos
trés dimensoes relacionais na analise das singula-
ridades, que, para fins de organizagao, foram divi-
didas em blocos: o primeiro, intrapessoal (da mae
com ela mesma) e no segundo com o interpessoal
(da mae com sua filha/o ou com médico) e de gru-
pos sociais, nas relagoes estabelecidas com a so-
ciedade e atores sociais externos e gerenciamento
de seus suportes de vida e questao financeira.

Como o foco do estudo tem como ponto de refe-
réncia as maes, os aspectos singulares e relacionais



intrinsecos e extrinsecos a elas foram analisados.
O preceito relacional permitiu a discussao das sin-
gularidades em corpos que buscam a perseveranga
do ser no seu ser (Spinoza 2017) a partir de dina-
micas de vida em processo saude-doenca-cuidados
(Menéndez 2003) em rede multicausal de deter-
minantes sociais da saude, que envolvem fatores
bioldgicos/genéticos, fatores materiais (sociais),
fatores comportamentais e psicoldgicos, fatores
psicoldgicos/sociais e fatores culturais.

Resultados e discucao

O inicio da primavera é o marco temporal da amos-
tra analisada. Duas lives e quatro maes compdem
a amostra. Ambas as sessoes com veiculacao em
datas diferentes no mesmo més (maio de 2021),
marcado por peculiaridades de base ritualistica
religiosa no Brasil. Maio é consagrado pela Igreja
Catolica a Maria (Nossa Senhora), signo que forta-
lece o acontecimento do Dia das Maes e de enlaces
matrimoniais. Ha uma hierarquizacao das duas te-
maticas no webuniverso que se alinha aos valores-
-noticia em midias tradicionais com agendamentos
referentes ao “més das noivas” ou “Dia das Maes”
- assim grafado enquanto evento comemorativo.

A adjetivacdo de “especial” dada as duas lives em
suas chamadas denota um carater diferenciado,
com mediacao na primeira de um jornalista e po-
litico local, e na segunda de uma mae. Os dois me-
diadores experienciaram condicoes cronicas, o que
permitiu a troca de informacdes das vivéncias nos
processos de adoecimentos de suas filhas/filhos.
Na live 1, seu mediador transita enquanto cida-
dao-familiar-jornalista-politico de sua cidade com
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abordagem sobre a Adrenoleucodistrofia em rede
social Facebook. Na segunda, a vivéncia das trés
maes com a Sindrome de Pitt-Hopkins foi realizada
a partir de uma transmissao ao vivo no Instagram.

As transmissdes ao vivo em redes sociais sao mar-
cadas pela interatividade. Ela se expressa nas pré-
prias imagens em movimento (video); na relagao
com os expectadores em reagoes instantaneas com
icones “Amei”, “Haha”, “Uau”, “Triste” ou “Grr” (no
Facebook) e clicagem com envio de coragbes em
tempo real para sinalizar o sentimento expresso
no momento da live (Instagram). Quem interagiu,
pbde enviar comentarios, que eram apresentados
em tela do video no Facebook ou ainda escritos em
momento real da transmissao. Os emojis sao for-
mas imagéticas de interacao e que também agre-
gam sentimentos nas reacoes de quem participa (e
interage) na transmissao ao vivo.

Além da doenca, a mae é um dos agentes/objetos
que se apresentam nos discursos analisados, assim
como seu filho(a), familia; sociedade e dos atores
sociais externos. Outro objeto é o custo do adoe-
cimento, a questao financeira que afeta a familia.
Por fim, apresentam-se os meios de suporte (sau-
de, tecnologia, comunicagao e religiao) e também
a atuacao médica (Quadro 1), que podem ser com-
preendidos em trés dimensoes relacionais: a) intra-
pessoal (da relacao da mae consigo mesma frente
a condigao rara); b) interpessoal (nos contextos de
mae-filha e/ou mae-filho e mae-médico) e, a ul-
tima, ¢) de grupos sociais, a partir dos pilotis de
confronto no processo de vivéncia da doencga rara
na sociedade e nas relagdes em grupo familiar da
experiéncia do adoecimento.
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Quadro 1 - Agentes e objetos de analise das narrativas maternas

A mae

Sao quatro maes protagonistas da narrativa, com centralidade

discursiva de fundo testemunhal, a primeira de Curitiba e as demais
de Sao José dos Campos (SP) e Sao Paulo (capital). Na live 1 houve
mediacao de um entrevistador e na live 2, participagao de mae
mediadora-testemunha com mais duas maes.

Filha/o

As biografias terapéuticas de quatro criancas (dois meninos e duas

meninas) sao apresentadas a partir de seus itinerarios no processo
de adoecimento e vivéncia das doencas.

Familia

As familias apresentadas abrangem tias, pais e irmaos que vivenciam

0 processo de adoecimento.

A doencga rara

Duas doencas foram apresentadas, sendo na primeira live a

adrenoleucodistrofia e na live 2, a Sindrome de Pitt-Hopkins.

A sociedade e os atores sociais
externos

Os grupos sociais e pessoas externas que participaram do processo
de adoecimento e vivéncia das doencas raras, incluindo também as

pessoas que interagiram nas lives.

Questao financeira

Abrange as condigoes financeiras para tratamento das criangas com

doencas raras nas quatro familias.

Os suportes

Os suportes em questao sao os de saude, tecnoldgico,

comunicacional e religioso abordados na amostra analisada.

Atuagao médica

Trata-se da conducao dos profissionais de Medicina no

acompanhamento das criangas.

Elaboragao propria dos autores

As duas transmissdes tiveram uma narrativa de
base biografica-testemunhal com apresentagao
de suas histérias de vida em seus desafios e pon-
tos de reflexao na vivéncia com a doenga rara. Os
marcos temporais do desenrolar narrativo foram
expressos com diversidade de tematizagoes, porém
centralidade nas “atividades desenvolvidas pelos
individuos na busca de tratamento para a doenca
ou aflicao”, ou seja, no itinerario terapéutico da sua
filha (ou filho), em mais de 40% do total dos discur-

sos analisados.

Em nossa aproximacao espinozista, partimos da
pulsao dessas maes no sentido de envidar os esfor-

COs necessarios para fazer perseverar seu proprio
ser, bem como o ser de seus filhos. E que nesse
processo os afetos sao gerados pelas afeccoes dos
corpos-mentes, a partir de existéncia relacional.
O impulso basico de vida (conatus), essa “teimo-
sia” em viver e manter vivo ao filho, gera agao no
mundo com vistas a aumentar as chances de que a
vida prospere. As maes, movidas por estes afetos,
passam a enumerar e a narrar de forma muito sin-
gular, os dbices, os trajetos, as necessidades, entre
tantos elementos que apresentam na experiéncia
de adoecimento.
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I Quadro 2 - Singularidades do adoecimento apresentadas pelas maes

O auto chamamento das maes e seus arquétipos
0 sofrimento diante do diagndstico e na vivéncia da doencga rara
Expectativa e realidade quanto a saude da crianca
O impacto diagndstico da doenga rara relatado pela mae
Mae especialista da doenca e de questoes de justica social
Sofrimento revisitado da vivéncia da doenca rara
Modelo colaborativo de maes nas rotinas de cuidado
Auto culpabilizacao da mae frente a doencga do seu filho
Redes informais de informacao e orientagao as maes

Diferengas socioeconémicas entre as maes

Comprometimento da saude por falta de tecnologias e cuidado integral

Evolugao da crianca no processo de adoecimento

Demanda de apoio familiar no cuidado

Potencial de impacto da doenca rara na familia

Demanda por tecnologias de saude
Desenvolvimento dos sintomas da doenga rara com o avanco da idade

Atendimento e acompanhamento com profissionais especializados

Uso de meios comunicacional/informacional como apoio para conhecimento da doenca rara.

Potencial de impacto da doenca rara na familia

A questao do acesso aos testes genéticos para aferir possibilidade de doencgas raras

Acesso as tecnologias de saude
Apoio a mae nas rotinas de cuidado
Modelo colaborativo de maes no processo de adoecimento
Redes informais de informacao e orientacao as maes

Colaboragao internacional em doencas raras

Comunicagao com o paciente sobre a doenca rara e sua expectativa de vida

Elaboragao propria dos autores
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Para apresentar as singularidades do adoecimen-
to nas narrativas das maes que participaram das
transmissoes ao vivo (lives) nas redes sociais, bus-
camos identificar alguns aspectos vivenciados em
suas rotinas diarias de cuidado e no apoio aos fi-
lhos com doencas raras. O estudo tem limitagoes,
no que se refere ao tamanho da amostra, mas é
uma prospecgao inicial dos afetos e argumentos
que podem compor as controvérsias ao redor do
“ser mae” de uma pessoa com doenca rara.

Deleuze afirma que:

A cada instante, portanto, as afec¢oes de-
terminam o conatus; mas a cada instante o
conatus é a procura daquilo que é util em
funcao das afeccdes que o determinam. E
por isso que um corpo vai sempre o mais
longe que pode, tanto na paixao quanto na
acao; e aquilo que ele pode é seu direito
(2017:177)

Em suas interagdes nas lives, as maes elaboraram
alguns aspectos que tornam singulares os adoeci-
mentos de seus filhos. Mae A, por exemplo, estava
enlutada com a morte de seu filho. A Mae B teve
posicionamento verbal e nao-verbal em momentos
da live 2, mas sua postura de mediadora fez com
que se omitisse em outros momentos, enquanto a
Mae D se mostrou mais intimidada e preocupada
com os ajustes de camera em alguns momentos.
As posturas, o posicionamento, 0os movimentos
expressam aquilo que é rememorado, aquilo que
incomoda ou aquilo que causa dor. Mas devido ao
formato das interagdes, acabam por faltar maiores
detalhes sobre a vida pregressa dessas maes.

Ao inicio das duas lives, as maes se apresentam
a0 publico e iniciam as suas trajetorias. Resgatam
um continuum de suas vivéncias, que sao estendi-
das no contar e recontar de suas experiéncias de
adoecimento imersas em sofrimento, dor e luta.
Esse contar e recontar também é vivido em clinicas
médicas, local onde, de forma peculiar e distinta
em doencas raras, a assimetria é reduzida entre pa-
ciente e médico, com perfis de maes-especialistas
em papeis mais passivos ou ativos (Budych et al

2012). As maes A, B, C e D incorporam um papel
mais ativo na clinica social ampliada (ciberespaco),
seja em aspectos biomédicos (da doenca) ou nas
questoes de justica social:

... porque acontece um actumulo dos dcidos
graxos de cadeia muito longa no cérebro e na
supra-renal... (Mde A).

.. fazia uso de gastrostomia para poder se
alimentar e traqueostomia e ventilagdo meca-
nica, entdo como vocé comentou eu tive que
aprender na prdtica a buscar os direitos do
meu filho... (Mde A).

Meninas [pede as maes C e D] estdo, estao
pedindo para vocés explicarem essa questdo
da prega (mostra a mdo como se simulasse a
prega na sua propria mdo direita). (Mde B e
mediadora da live 2).

... até eu estava hoje relendo aqui o relatdrio,
né?, do NIH, e af cita que, né?, que é o Pitt Ho-
pkins afeta o desenvolvimento cerebral, né?
(Mae C).

Até hoje o que eu vivi com a [nome da filha], o
que [nome do esposo] estuda também, porque
ele estd fazendo [especializagdo médica] por
causa dela, é que eles vao desenvolver a lin-
guagem na cabecinha deles, entendeu? (Mde
D).

Além de maes-especialistas, outras formas de auto
chamamento sugerem arquétipos especificos, que
mesclam maternidade ao sofrimento, dor, luta,
resignacao e resiliéncia em expressoes e termos,
presentes nos discursos apresentados e/ou confir-
mados por elas, como: “‘mdes especiais”, “me conside-
ro uma ponte”, “eu vivo em campanha’, “fundadora’,
‘resiliente” e ainda ‘o que eu sei é que eu lutei, eu e
meu marido com todas as nossas forcas”, “o segredo
do negdcio é ter persisténcia, ndo desistir nunca” ou

‘nunca desistir, a gente cai ds vezes, mas acreditar’.

As maes incorporam em seus corpos o poder de
transformar e trazer vida na maternidade como Vé-
nus representa a reproducao e nutricao “no misté-
rio fértil dos quadris e enigma dos seios” (Canpbel



2015:37). A Mae A, ainda que relate o itinerario de
um filho, repertoriza em outra publicagao (Novaes
2018) uma primeira gravidez, ou seja, dois filhos
integram a sua familia, assim como a Mae B. Ain-
da, as Maes C e D consagram-se como “veiculo do
poder da natureza” (Canpbel 2015:39), simbolos da
fertilidade, com familias numerosas.

Numa aproximacao com referenciais arquetipicos,
percebe-se que nessas maes se somam a resigna-
cao e resiliéncia, que, como sumariza Dione, a mae
de deusas: “Suporta, filha querida” (Kerényi 2015).
Esta pulsao se relaciona fortemente a ideia de co-
natus. A fala das maes resgata dor e sofrimento,
mas, sobretudo, chama para luta, estabelece o foco
de resignacao e resiliéncia para suas filhas (Afrodite
e Hera), feridas por outros deuses. Outra alegoria,
de Reia que luta com Cronos, pode ser relacionada
a fala das maes no avanco rapido dos sintomas da
doencga/sindrome rara.

Uma ilustragao dessa ultima alegoria é relatada em
livro de autobiografias das maes. Na fala da Mae A,
que relata que durante o atendimento de seu filho
com adrenoleucodistrofia, pergunta ao neurope-
diatra especialista em doencas raras: “- Tem algum
vivo?” (NOVAES, 2018). A especialista responde ba-
langando a cabeca em negativo. Rememorando as
figuras arquetipicas mitoldgicas, Chronos, Deus do
tempo, vira a ampulheta e retira dias das vidas ou
talvez o vaticinio de algum outro deus.

A alegoria do tempo é relevante quando pensada a
luz das caracteristicas das condigdes crénicas, que
possuem um desenvolvimento expressivo dos sin-
tomas com o avanco da idade da crianga. O tempo
nao espera. E nao ha tempo para esperar. O que im-
plica na permanente urgéncia em garantir cuidado.
Os quadros degenerativos progressivos impoem
uma percepgao de tempo acelerada, que resulta no
permanente status de busca por novas tecnologias
de saude ou tratamentos que consigam reverter o
tempo perdido.

O tempo também marca a questao do impacto
diagnéstico. Ha uma forca narrativa vinculada ao
sofrimento no periodo que o antecede e o precede.

> singularidades: narrativas

Antes do diagnostico, a vida da mae é marcada pelo
desconhecimento e angustia paralelos a um desen-
rolar sintomatico avancado e diverso, em que “tudo

foi muito rdpido”, “inconsciente foi tudo acontecendo”
em que ‘eu ndo me programei” ou “eu ndo parei mes-

mo para pensar como seria, como faria” (Mae A).

Para a Mae C foi um periodo classificado como
conturbado e complicado, com atendimento por
varios especialistas, inclusive fora do pais do pro-
prio servico médico dos Estados Unidos (National
Institutes of Health, NIH) com grande volume sin-
tomas até o diagnoéstico, que demorou pela perda
dos exames no NIH. O diagndstico foi classificado
por essa Mae como uma “sombra” ou “abertura da
Caixa de Pandora” (Mae C), em que as maes expe-
rimentam angustia, tristeza, dor e sentimento de
impoténcia diante do resultado.

. e quando ela falou adrenoleucodistrofia,
abriu um um um [pausas entre os uns para
encontra a palavra-chave] buraco, abriu um
buraco [passa as mdos na lateral dos cabelos
ajeitando para baixo] no chdo e [cerra os ld-
bios com expressdo contida] porque da forma
que ela falou, é, jd deu a entender que era
mais agressivo (Mae A).

Ndo tinha processado, isso ainda, entendeu?
[fala gesticulando com as mdos], para mim
aquilo ld estava acontecendo algo que eu nao
estava entendendo ainda, sabe? (Mde D).

. e eu lembro aquele dia [confirmacdo do
diagndstico] foi muito dificil né? [olha para
baixo], era o geneticista e o neuro falando que
ela ndo ia fazer isso, que ela ndo ia fazer aqui-
lo e ndo sei o0 que, ndo sei o que, eu chorava,
chorava, chorava (Mae D).

Ha uma corporificacao de suas dores, que sao in-
timas, mas também impregnadas de elementos
sociais, culturais e relacionais (Le Breton 2013).
As dores sao expressas em fala e gestos, seja em
semblantes que mesclam surpresa e dor em video,
por exemplo, quando a Mae A é provocada pelo
mediador a falar sobre se em algum momento no
processo “questionou Deus”.

m
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O sofrimento acaba por impor mecanismos de en-
frentamento que colocam as maes numa espécie
de modo de resignagao (mae A): “é é bem isso, né?,
entdo a gente engravida, deseja aquele filho saudd-
vel e cumpre ao que veio, com saude, e ele desen-
volveu até os 6 anos” (Mae A). O mediador assume
uma postura de falas pausadas, com suspiros, num
sentimento de compaixao pela mae, especialmente
nas situagoes de limite religioso, como do questio-
namento acerca do papel de Deus e em paralelo
“0 medo que Deus levasse” [a crianga] (Mae A) e da
morte como um desfecho (Mae A).

A culpa aparece nos relatos e tem um lugar cen-
tral nos relatos, como afirmou a Mae A: “E é (pau-
sa), a mde carrega o gene defeituoso”, que continua:
“No cromossomo X (pausa), entdo tem 50% de chance
de passar, de transmitir o gene defeituoso para filho
homem, né?, ou filha mulher”. Em outra situacao, o
discurso das maes C e B apontam a auto culpabi-
lizacao e responsabilizacao da prépria mae ou de
terceiros pela doenca por uso de medicamentos ou
realizacao de depilacao a laser em hipoteses, que,
conforme afirmou a Mae B: “a gente fica com um
monte de coisa na cabe¢a”. E a mae continua: “achan-
do que a gente fez alguma coisa que causou, né?”.

Ainda sobre o tema:

- Eéé, que ele tinha Pitt-Hopkins, foi cogitado
que ele [a crianca], na verdade ele [a crian¢a]
teve, teria tido, uma hemorragia cerebral por-
que eu tinha tomado o remédio para a pres-
sao alta durante a gestacdo. (Mae C).

- (Interrompe a Mae B) culpa total, né? (fala
com uma certa ironia) (Mde C).

- E, ¢, entdo, é isso, a gente se sente (Mde B).
- E, eu trabalho, né? (Mde C).
- Culpada!” (Mde B).

E quando o discurso da culpa é novamente reto-
mado:

- A culpa ndo foi minha, sabe (dd um riso ner-
voso) porque acaba... (Mde C)

- A gente tem sim, querendo ou ndo ... a gente
sente [a culpa]! (Mde B)

- Sim! (assente em afirmativo balan¢ando a
cabeca) (Mae C)

- ... fosse culpa sé minha, que pode (pausa),
que vocé pode ter causado! Aquilo, né, é difi-
cil... (Mae C)

O sentimento de culpa da mae em doengas cuja
heranca é ligada ao cromossomo tem sido mencio-
nado em literatura cientifica. E em alguns contex-
tos, a realizacao de exames genéticos permite que
a mao seja “libertada de seus sentimentos de culpa
dos ultimos seis anos” (Na et al. 2004). Um estu-
do japonés contempla questdes de saude mental
e problemas psicoldgicos de familiares de pessoas
com adrenoleucodistrofia, e reporta a identifica-
cao de situacoes de cansaco fisico ou mental, ou
até mesmo do desenvolvimento de doengas créni-
cas, com outros comprometimentos que envolvem
questoes sociais (Kuratsubo et al., 2008).

Outro aspecto que se apresenta nas lives é a vul-
nerabilidade das maes. Vulnerabilidade é uma ca-
racteristica substancial do ser humano ou ao vivo,
atributo intrinseco, universal e indelével (Boy e
Schramm 2009; Kottow 2004). No caso das maes
que vivem o processo de adoecimento de seus fi-
Lhos, ela é consubstanciada, ou seja, vai além da
mera vulnerabilidade e se verte em vulneragao. As
desigualdades no acesso aos cuidados de saude e a
(in)justica social nas narrativas das maes se somam
a certo grau de imputacao do sofrimento.

Elas relatam que determinadas instituicdes relati-
vizam as necessidades por elas identificadas, como
por exemplo uma cama com elevacao ou a aquisi-
¢ao de pomada de barreira. A primeira foi conside-
rada um “luxo”, tendo seu acesso negado pela insti-
tuicao que deveria prover os meios para o cuidado,
A questao foi sanada pela doagao de uma cama por
uma entidade particular. O segundo item, a poma-
da de barreira, é insumo de uso continuo, em gran-
de quantidade e tem custo elevado, o que pode
comprometer o or¢gamento familiar. Serve para pro-
teger a pele do contato com urina ou para garantir



que a integridade da pele, em permanente contato
com a cama. A mae relata que, apds um processo
formal de pedido a seguradora de saude, recebeu
negativas. Precisou recorrer a um processo judi-
cial no qual precisou atestar o comprometimento
da pele do seu filho, apresentando as escaras de
contato através de fotografias. As fotos expuseram
a intimidade do filho a terceiros que imprimiram as
fotos. A mae fala de um resgate a dignidade huma-
na da crianga. A pomada de barreira s¢ foi liberada
apods autorizacao do juiz.

As situagoes narradas permitem uma reflexao so-
bre a qualidade de vida da mae que cuida de seu
filho em processo de adoecimento. As maes assu-
mem o cuidado das criangas com doencas raras e a
figura paterna quase sempre desaparece do cena-
rio. Dessa forma, deve haver um recorte de género
na reflexao sobre o comprometimento psicoldgico
e fisico, sobre o abandono de projetos de carreira
ou estudos, o comprometimento de finangas e da
vida amorosa (Kuratsubo et al. 2008).

As maes permanecem no centro do cuidado aos
seus filhos, e quando nao sao elas, em condigoes
financeiras adequadas, o apoio geralmente vem de
familiares do sexo feminino ou de mulheres que
participam de organizagoes de pacientes. Nas lives
ficou claro o papel central das maes na lide cotidia-
na. A mae D, no entanto, cita uma apoiadora con-
tratada, O estudo de Iriart et al (2019) corrobora,
em analise de itinerarios de pacientes com doengas
raras nas cidades do Rio de Janeiro, Salvador e Por-
to Alegre, nossos achados acerca da sobrecarga da
mae em cuidados que envolvem saberes, tecnolo-
gias e condutas especializadas (Pinto et al. 2019).

Estudo em hospital terciario discorre sobre meca-
nismos de enfrentamento (coping strategies) para
lidar com coping costs, como por exemplo a venda
de patrimoénio a fim de suprir custos de tratamen-
to (Pinto et al. 2019). Nas narrativas analisadas, as
realidades socioecondmicas sao distintas, com op-
¢oes desde a “vaquinha” em redes sociais, modelos
colaborativos de maes que funcionam como redes
de apoio em trocas, doagoes e colaboracdes inter-
nacionais. A troca envolve também informacao,

5- 115 julio

> singularidades: narrativas

necessaria e ainda insuficiente, especificamente
doencas raras, porém intensificada via redes so-
ciais. As assimetrias socioecondmicas, ja ‘que vivem
realidades diferentes” (Mae A) implicam na judicia-
lizagao, com processos direcionados aos planos de
saude ou ao Estado, a fim de suprir as necessidades
cotidianas para manter os filhos vivos e estaveis.
Todo esse contexto gera potencial de impacto na
vida das familias em uma rede multicausal de de-
terminantes, com desdobramentos sobre alimenta-
¢ao, moradia, trabalho, renda, educacgao, transpor-
te, lazer e 0 acesso aos bens e servigos.

Consideracgdes finais

O objetivo do estudo foi identificar singularidades
no adoecimento de pessoas com doengas raras em
narrativas de maes, mediante um primeiro exerci-
cio de mapeamento de elementos discursivos que
podem compor uma cartografia de controvérsia.
Percebeu-se a poténcia dos afetos maternos na lide
para manter a vida e a saude de seus filhos acome-
tidos por doencas raras. Uma cartografia sobre o
tema nao pode prescindir do recorte de género. As
maes-actantes explicitaram em suas intervengoes
nas lives as angustias, as dores, os sofrimentos e a
necessidade de apoio organico por parte dos grupos
familiares, dos profissionais de saude e do Estado.
Fica patente a necessidade de ofertar mecanismos
de cuidado a quem cuida, mantendo a integrida-
de e a dignidade dessas maes, que sao vulneradas
por estes processos de adoecimento cronico. Ainda
que tenha limitagdes, nosso estudo abrange algu-
mas tematizacdes significativas, corroboradas pela
literatura, decorrentes da generosidade das maes
identificadas no estudo em partilhar as suas vivén-
cias e relatar a experiéncia de adoecimento de suas
filhas e seus filhos.

Recibido
Aprobado

20 10 2021
20 4 2022
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Resumen

La pandemia de Covid 19 conllevo la necesidad de adecuacion de los Comités de Bioética Clinica y de los Comités
de Etica de la Investigacién. Esto implicé reformular los estatutos y los procedimientos operativos estandar, con el
fin de regular y nomativizar el trabajo a distancia por medios virtuales, modificar el cuérumy la periodicidad de las
reuniones, asi como su duracién y la manera de evaluar los proyectos.

En este trabajo presentaremos la experiencia del Comité de Etica de la Investigacién del Hospital Nacional
Alejandro Posadas. Para ello, expondremos la forma de trabajo adoptada, asi como sus fortalezas y debilidades y
presentaremos dos ejemplos de proyectos de investigaciéon evaluados y monitoreados por el mencionado Comité
de Etica de la Investigacién durante la pandemia: el Solidaridad, patrocinado por la Organizacién mundial de
la Salud y el Ensayo clinico nacional para evaluar la seguridad y eficacia del uso de plasma convaleciente para
el tratamiento de pacientes con COVID-19 (ECN PCC19), patrocinado por el Ministerio de Salud de la Nacion de
Argentina.
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Un poco de historia.

El Hospital Nacional Profesor Alejandro Posadas,
fue fundado en el ano 1958 como Instituto Nacio-
nal de Salud, con el objetivo de desarrollar tareas
de investigacidén. En su interior funcionaron 11 ins-
titutos de investigacion cientifica y servicios téc-
nicos especializados. En 1968, dado el crecimiento
del partido en el cual se encuentra emplazado, se
disolvieron los institutos y se comenzd a organizar
el Hospital General de Agudos, con su progresiva
apertura a la comunidad.

El Hospital Posadas cuenta con diferentes con-
venios con universidades tanto nacionales como
extranjeras, es por esto que muchos estudiantes
transitan parte de su formacién académica dentro
de la institucion. Esto implica que se realice mucha
investigacion en el marco de la formacién de di-
chos estudiantes.

Dado este contexto de investigacién, sumado a la
actividad asistencial especifica de la institucion,
es que en el ano 1995 se decide formar el Comité
de Bioética Hospitalario (CBH) avalado por la re-
solucion 1026/95 de la institucion. Este comité se
enmarca en lo establecido por la resolucion del Mi-
nisterio de Salud N°857/93.

EL Comité de Bioética “Vicente Federico del Giudi-
ce” tiene definido, segun el estatuto, dos tipos de
funciones: una funcién axioldgica, y una funcion
deontoldgica. Esta ultima, que se caracteriza por
ser normativa y vinculante, se relaciona con la eva-
luacién de los proyectos de investigacién. Es por
esta funcion que el comité decidié crear la Comi-
sion de Evaluacion de Proyectos de Investigacion
Clinica - CEPIC. Esta comision, que empez6 a fun-
cionar en el ano 1998, tenia como objetivo la eva-
luacidn ética de los proyectos de investigacion que
se realizaban dentro de la institucion.

En el ano 2019, por un lado, se oficializd el cambio
de nombre de la CEIP, que pasé a llamarse CEIHP
(Comité de Etica de la Investigacion del Hospital
Posadas), nombre que resulta mas apropiado dada
la variedad de proyectos de investigacion que se
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evallan y se monitorean. Por otro lado y dado el
caudal de trabajo, el CEIHP se independizé del Co-
mité de Bioética Hospitalario.

Actividad de Comité de Etica

de la Investigacion (CEl) pre
pandemia:

EL CEl de nuestro hospital cuenta con una vasta
trayectoria. Esta conformado por profesionales ex-
ternos y de la institucion, médicos y no médicos, de
distintas disciplinas y de distintas edades, algunos
de ellos ya retirados. Contamos con una coordina-
da, doctora en humanidades médicas y profesora
en filosofia, 1 socidlogo, 1 terapista ocupacional,
1 miembro de la comunidad, 6 médicos y, al mo-
mento de escribir este articulo, una rotante lic. en
enfermeria. Esto aporta a cada evaluacién miradas
diversas.

Como se menciond anteriormente, el CEl evalua
proyectos de investigacion presentados por los in-
vestigadores de la institucién y aquellos que pro-
vienen de otras instituciones que no poseen comité
evaluador, como por ejemplo, algunas universida-
des nacionales del Conurbano Bonaerense y del
interior del pais.

Antes de la pandemia, las reuniones ordinarias se
Llevaban a cabo los dias viernes de forma presen-
cial y duraban, aproximadamente, tres horas. En
ellas se evaluaban los proyectos que ingresaban
entre cada reunién y que habian sido repartidos
entre los miembros. Cada proyecto, debia ser eva-
luado, por lo menos, por tres miembros, segun el
estatuto. En algunos casos, cuando se necesitaba
aclarar cuestiones éticas o metodologicas, se man-
tenian reuniones con los investigadores.

Dentro de las tareas del CEl se encuentra el moni-
toreo en terreno de los proyectos en curso. Estos
se realizaban de manera presencial y consistian en
una entrevista con el investigador, entrevistas con
los sujetos de investigacion, revisién de historias
clinicas, revision de registros, revision de lugar de
guardado de la informacion y medicacion cuando
correspondiera, entre otras acciones. La regulari-
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dad de dichos monitoreos estaba determinada por
el riesgo que corria el paciente a sufrir algun tipo
de dano.

Ademas, los miembros del CEl llevaban adelante
actividades formativas, sobre aspectos de ética en
la investigacién y ética clinica, ya que la mayoria de
los miembros del CEl lo son también del Comité de
Etica Hospitalaria.

Durante la pandemia

La pandemia obligd a modificar la forma de trabajo
en los siguientes aspectos:

1. Se modificé el modo de trabajo: el secreta-
rio, con dedicacion exclusiva, contindio con
sus tareas desde la oficina, ayudado por un
miembro mas con dedicacién parcial.

Dos miembros plenos, la coordinadora y el secreta-
rio de actas, permanecieron aislados en sus hoga-
res y realizaron su tarea con modalidad teletrabajo.

Los miembros externos, 3 jubilados y 1 rotante tu-
vieron dedicacidn parcial ad honorem.

2. Se adaptaron las tareas administrativas: se
reorganizaron todas las tareas administrati-
vas como aprobaciones, confeccién de las ac-
tas, manejo de base de datos, intercambio de
correspondencia con los investigadores, etc.,
entre los 4 miembros internos al hospital. Es
para destacar que, los miembros que reali-
zaban tareas presenciales, como asi también
los 2 miembros que asistieron con teletraba-
jo, mantuvieron sus funciones por fuera de
sus horarios laborales. Esto permitio que el
seguimiento e intercambio de los proyectos
se realizara de forma eficaz.

3. Se agregd una reunion ordinaria por semana,
los dias fueron cambiando segun la cantidad
de proyectos o la importancia y necesidad
de aprobacién. En algunos casos, como por
ejemplo, para el analisis de SOLIDARITY, pa-
trocinado por la Organizacién Mundial de
la Salud, o el proyecto de plasma de con-
valeciente, patrocinado por el Ministerio de
Salud de la Nacion, se convoco a reuniones

fines de semana o feriados, dada la urgencia
e importancia de llevar a delante investiga-
ciones en relacion con el COVID 19.

4, Se establecieron estrategias de comunica-
cién inmediata para dar respuestas rapidas
a la consultas, como por ejemplo, la creacion
de grupos de WhatsApp, llamadas virtuales,
reuniones extraordinarias, etc.

5. Se enviaron informes semanales al Ministe-
rio de Salud de la Nacion sobre proyectos
evaluados y aprobados sobre SARS Cov-2.

6. Se incorporaron nuevos miembros al CEIPH
(1 interno a la institucion y 1 externo ad-ho-
norem), lo que motivd la implementacién
de actividades formativas: se establecio una
reunion semanal de lectura critica de pro-
yectos de investigacién, normativas, guias,
actualizaciones. Estas reuniones, de 2 horas
de duracién aproximadamente, se realizaron
fuera del horario hospitalario. Fueron diri-
gidas por la coordinadora y el secretario de
actas.

7. Se implement6é un mecanismo mas exhaus-
tivo de revision de toda la documentacion
emitida y el registro de la informacion a fin
de minimizar la posibilidad de errores y ga-
rantizar el resguardo de toda la documenta-
cion. Esta tarea se llevaba a cabo bajo comu-
nicacion constante entre los 2 miembros con
presencialidad y los 2 miembros con asisten-
cia remota.

8. Se impuso una dispensa de consentimiento
informado para la investigacion observacio-
nal COVID-19. Esto permitio unificar la infor-
macion sobre la pandemia y la posibilidad
de facilitar la realizacion de investigaciones
observacionales, siempre que estas no cau-
saren danos a los pacientes y se resguardara
la privacidad de los mismos.

Como resultado del conjunto de acciones, se logro
disminuir el tiempo de evaluacion y de respuesta a
los investigadores, lo que agilizé las aprobaciones
de los proyectos presentados, sobre todo los vincu-
lados a la pandemia. Cabe destacar que la cantidad
de proyectos presentados al CEIHP durante la pan-
demia fue de 67, y 41 de ellos fueron multicéntri-



cos. La cantidad global fue superior a los 3 anos
previos.

Otras actividades del CEI

Se evaluaron proyectos externos para las becas
Carrillo Onativia, impulsadas por el Ministerio de
Salud de la Nacion.

Proyectos multicéntricos
relacionados al tratamiento
COVID-19:

1. Proyecto Solidaridad

EL 29 de marzo (domingo) se recibié de parte del in-

vestigador principal designado para el pais por par-
te de la OMS el proyecto y otros documentos para
ser evaluados. Debido a la importancia, este se dis-
tribuyé de manera inmediata entre los miembros
del CEIHP ese mismo dia y se convoco y se tratd
en reunién extraordinaria. Se solicitaron cambios y
aclaraciones (toma de Cl, seguro para los pacientes
/ investigadores / institucién)

Aprobacion y monitoreo remoto: se instalaron me-
canismos para poder acceder a los consentimientos
informados de forma remota, para evitar riesgos
de contagio. También el monitoreo se realizd por
teléfono, por videollamada y con fotografias de la
documentacion. Estas fueron enviadas de manera
continua por los investigadores.

2. Proyecto Plasma

El dia 29 de mayo (viernes 21hs) se recibi6 el pro-
yecto y otros documentos para ser evaluados. Se
trato en reunion ordinaria y requirié una reunion
con los responsables del proyecto a nivel provin-
cial. Se obtuvo la aprobacion y se realizé el moni-
toreo de forma remota.

Rev. Redbioética/UNESCO, Afio 12, 2 (24): 116 - 119]ulio - diciembre 2021
ISSN 2077-9445
La reconversion del Comité de Etica de la Investigacion Ross, E. et al

Conclusiones:

EL CEIHP, al igual que muchos equipos de trabajo,
debié adaptarse a las particularidades que impu-
so la pandemia. Frente a esto, las reuniones vir-
tuales han facilitado la asistencia de muchos de
los miembros a las reuniones, sobre todo de los
miembros externos y los miembros que contaban
con enfermedades preexistentes que los hacia vul-
nerable frente al COVID-19. Si bien es verdad que
esto se transformo en una fortaleza, los miembros
que cumplian funciones asistenciales de cuidado
de pacientes no siempre pudieron garantizar la
participacién, dado el aumento en la demanda de
trabajo. Ademas, hubo bajas importantes, como la
de la secretaria administrativa que, por cuestiones
personales, se vieron obligados a pedir licencia.

En cuanto al trabajo en general, este se vio incre-
mentado dada la cantidad de nuevas investiga-
ciones que se llevaban a cabo de manera perma-
nente por el COVID-19. Esto también implicé que
los miembros del comité debieran dedicar mayor
tiempo a la evaluacién y a las reuniones con los
investigadores.

Como se menciond anteriormente, una de las ta-
reas del CEIHP es la realizacion de monitoreos en
terreno de los proyectos evaluados. Esto no pudo
ser efectuado de manera presencial dada la sobre-
carga de trabajo de los miembros que asistian de
forma presencial, lo cual fue una debilidad muy
grande de este CEl. Sobre todo, no fue posible rea-
lizar entrevistas a los sujetos de investigacion.
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Transito Amaguana

TESTIMONIOS
Transito Amaguafa

Rosa Elena Transito Amagua-
na Alba, ecuatoriana, fue una
destacada lider del movimien-
to indigena que se desarroll6
en Ecuador entre las décadas
de 1920 y 1970,
cabo una inquebrantable lu-
cha por la tierra, el agua y la
educacion para los indigenas.
Fue también una y prominen-
te figura del feminismo de su

llevando a

pais.

Nacié el 10 de septiembre de

1909 en Pesillo perteneciente a la parroquia Olme-
do del cantén Cayambe (Pichincha), en una época
de fuerte conflictividad social, en el seno de una
familia de humildes obreros de una hacienda. Cre-
Cid junto a sus padres: Venancio Amaguana y Mer-
cedes Alba, trabajadores de una hacienda cerca del
volcan Cayambe. Trabajaban ambos sin pago para
un terrateniente a cambio de la concesion de un
huasipungo, un pequeno pedazo de tierra para su
sustento familiar, por lo que conoci6 la explotacidn
a los indigenas huasipungueros. La madre de Tran-
sito se destaco por ser una de las cabezas visibles
del movimiento indigena, camino que mas tarde
seguiria su hija.

Tras la Ley de Escuelas Prediales, promulgada por
el gobierno liberal de Eloy Alfaro Delgado, Transi-
to ingreso a la escuela para aprender las primeras
letras, solo asistié seis meses, durante los cuales
aprendid los rudimentos de la lectura y la escritura,
antes de empezar a trabajar como sirvienta para
los duenos de la hacienda. No obtuvo ninguna otra
educacion en su juventud, ni llegada a la mayoria
de edad, no obstante, aprendio a leer y a escribir en
alguno de sus viajes a Cuba. Se caso a la edad de
catorce anos y quedd embarazada poco después;

tuvo cuatro hijos. Debido
al abuso y el maltrato de
su marido y la oposicién
del mismo a su actividad
politica, se separ6 y paso
a vivir con su madre.

Muy joven, de 14 o 15
anos, en sus innumera-
bles protestas hacia Quito
conocié a militantes del
Partido Socialista Ecuato-
riano (que en 1928 se con-
virtio en Partido Comunis-
ta del Ecuador, PCE), al que se uni6 en 1926, con 16
anos, bajo el nombre de Transito Amaguana, que
retuvo por el resto de su vida. Ya habia participa-
do en 1924, de la mano de varios socialistas, de la
fundacion de los primeros sindicatos agricolas de
la Republica del Ecuador: El Inca, Tierra libre, y Pan
y tierra en Pesillo, Muyurco y La Chimba respec-
tivamente. Como Transito Amaguana, asistia a las
reuniones del naciente Partido Comunista y parti-
cipaba activamente en sus protestas.

En 1931 particip6 en las huelgas organizadas por el
Partido Comunista y los sindicatos en las haciendas
de la regién. Dirigié la primera huelga de trabaja-
dores agricolas en Olmedo en la cual se pedia: el
aumento de salarios, trabajo sélo hasta el sabado,
jornada de 8 horas, supresidn de tarea y faena en el
mismo dia, devolucién de huasipungos, supresién
de diezmos y primicias, y supresion de huasicamias.
El alzamiento duré algunos meses, como fue vio-
lentamente reprimido por el ejército, estuvo obli-
gada a refugiarse durante 15 meses en Yanawaico,
donde conoci6 a Dolores Cacuango. Finalmente los
cabecillas fueron apresados y castigados y terminé
presa en Quito. Al poco tiempo, salié gracias a la
intervencién de Maria Elisa Gdmez de la Torre.



En 1936, los indigenas lograron que el Codigo de
Trabajo, al igual que la Ley de Comunas de 1937, re-
uniera por primera vez, y bajo el amparo de los sin-
dicatos, una serie de normas para reglamentar el
trabajo agricola, las relaciones entre peones y pa-
trones y la defensa de las tierras comunales. Esta
conquista permitié que se prestara mas atencion a
la causa indigena y a sus organizaciones.

El logro de este cédigo y ley conseguido por sin-
dicalistas y campesinos, posibilitd que en 1944,
junto a varios otros lideres indigenas y comunistas
(Nela Martinez Espinosa, Jesus Gualavisi y Dolores
Cacuango), fundara la Federacion Ecuatoriana de
Indigenas / (FEI) posteriormente llamada ECUARU-
NARI y CONAIE, de la cual Dolores Cacuango fue
secretaria general. Fue la dirigente de 26 moviliza-
ciones a Quito por la reivindicacidn de los derechos
para los indigenas. En 1954, apoy6 la organizacién
de los campesinos de la costa, que fundaron la Fe-
deracion Ecuatoriana de Trabajadores Agricolas del
Litoral.

Con la FEI, Transito Amaguana lucha por conseguir
la ensenanza del Kichwa, dialecto ecuatoriano per-
teneciente a la familia de la lengua quechua, en las
escuelas publicas. A partir de 1946, junto a Dolores
Cacuango, organizaron las escuelas bilingues indi-
genas, con el apoyo de la dirigente politica y maes-
tra Luisa Gomez de la Torre, quien las administraba
secretamente, puesto que no eran reconocidas por
el gobierno de la época. El proposito de Gdmez de
la Torre era que los propios indigenas fueran los
que dirigieran las escuelas, como efectivamente
hicieron.

Gracias al Partido Comunista Ecuatoriano tiene
la oportunidad de viajar en 1962 a los paises del
bloque socialista para representar la causa de los
campesinos ecuatorianos. A su regreso en 1963, es
arrestada bajo la acusacién de trafico de armas y
dinero para una revolucion. Comunista, reacciona-
ria, y traficante de armas soviéticas fueron varios
apelativos que Transito recibié de politicos de tur-
no, buscando restarle importancia a su desempe-
no. Recupera la libertad de la mano de Galo Plaza
Lasso. Después de ser liberada, fue llevada al Mi-

nisterio de Gobierno para firmar un documento en
el que se comprometia a abandonar su activismo,
sin embargo ella rechazé la proposicion y continud
consagrando todas sus fuerzas a hacer realidad las
reivindicaciones de los indigenas

Su lucha junto con la de otras agrupaciones por
la abolicidn del sistema huasipungo, que obliga-
ba a los campesinos indigenas a trabajar la tierra
de los terratenientes sin ninguna remuneracion,
permitié que en 1964 comenzara un proceso que
duraria hasta los anos ochenta y que permitiria a
los agricultores indigenas convertirse en duenos de
las tierras que cultivan. Sin embargo, esta reforma
agraria, cuando se llevé a cabo, no beneficié a los
indigenas sino a las jovenes empresas agropecua-
rias. Ella, por ejemplo, no recibié ni un pedazo de
tierra sino que vivio en un retazo de tierra que le
habia entregado en su momento Galo Plaza Lasso.
Esa reforma agraria trajo a la larga nuevas com-
petencias entre los indigenas propietarios pues se
habia dispuesto que se divida la tierra de acuerdo
al numero de miembros de la familia y a jerarquias
heredadas de las haciendas. Asi resultd siendo un
trabajo a medias que ha mantenido tristemente la
pobreza en algunas de estas comunidades hasta
nuestros dias.

En 1997 fue ganadora del Premio Manuela Espejo,
de Quito. Cuando tenia 91 anos recibié en Cayambe
una placa por su labor con las comunidades indige-
nas y al tomar la palabra, dijo que habia caminado
de Cayambe hasta Quito (85 km) varias veces para
protestar, y que la fuerza y el valor para ello lo ha-
bia aprendido de Dolores Cacuango.

En 2003 el Presidente Lucio Gutiérrez le otorgd el
prestigioso Premio Eugenio Espejo y una pension
de por vida, por su contribucion a la causa indigena.

Transito Amaguana fallecio en 2009 en la misma
comunidad donde nacié. En su funeral estuvieron
presentes el presidente de Ecuador, Rafael Correa 'y
el vicepresidente Lenin Moreno. EL 9 de agosto de
2009, Rafael Correa, Evo Morales y Rigoberta Men-
chud inauguraron un centro cultural en La Chimba,
cerca de la casa donde vivia, que lleva su nombre,
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destinado tanto a rendirle homenaje como a ser un
Centro de Documentacion sobre el movimiento in-
digena ecuatoriano. También en el mismo ano se le
dedicé un sello postal con su efigie.

El 11 de mayo de 2010, el Parlamento de Ecuador
declaré por unanimidad el 10 de septiembre, dia
del nacimiento de Transito Amaguana, dia de la In-
terculturalidad y la plurinacionalidad.
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Declaracion de conflicto de intereses

Cada uno de los/as autores/as debera llenar por separado este formulario:

1) En relacién con el trabajo que ha enviado para su publicacion: ¢ tiene algun conflicto de inte-
reses para manifestar?

NO
SI

2) En caso de que considere que si lo tiene, por favor especifique tipo y causa del mismo (esta
declaracion se incluira al final del trabajo publicado):

TIUIO el trabajO: ......coeeeeeeeee e e e e e e

[T 0 = e [ I= 1V 1 (0] /= T

Envie este formulario firmado y escaneado a revistaredbioetica@unesco.org.uy
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Los trabajos originales deberan tener una
extension de hasta 8000 palabras, con
las fuentes bibliograficas al final del tex-
to, pudiendo contener notas de comenta-
rio al pie de pagina. Deberan ser enviados
exclusivamente por correo electrénico
en tamano A4, Documento Word (.doc o
.docx) u Open Office Writer (.odt), letra Ver-

dana tamano 10 con interlineado de 1,5.

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

Titulo del articulo centrado en letra normal,
en castellano e inglés utilizando mayus-
cula/minusculas segun corresponda (en
castellano la primera letra de cada parrafo
o los nombres propios, en inglés todos los
substantivos, adjetivos y verbos), en negrita.
Letra Verdana tamano 10 con interlineado
sencillo.

Autor/es: nombre y apellido en el margen
derecho, Letra Verdana tamano 10, con nota
final (del tipo®) indicando titulo, cargo, lugar
de trabajo y/o pertenencia institucional,
direccién de correo electronico,y fecha de
envio del articulo, en tamano Verdana 9.

Resimenes en idiomas espanol,inglés y
portugués, de hasta 150 palabras cada uno,
en letra Verdana tamano 9 con interlineado
doble. Incluir cinco (5) palabras clave en
los tres idiomas, en mayuscula/minudsculas
y separadas con comas. Ejemplo: Palabras
Clave: consentimiento informado, Espana,
induccion indebida, pobreza, enfermedad
critica, etc.

Subtitulos en margen izquierdo, en mayus-
cula/minusculas, negritas.

Los cuadros, graficos, fotos e ilustraciones
deben enviarse en archivo separado (for-
matos TIF,JPG o PNG) numerados segun
orden de aparicién en el texto (el cual debe
indicar claramente su ubicacién e incluir el
epigrafe correspondiente).

10.

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 principal
del texto, entre comillas y sin italicas ni
negritas. En caso de referencias mayores

a tres lineas, se presentara separada del
cuerpo principal del texto con un espacio al
comenzar y otro al terminar, sin comillas, sin
italicas ni negritas, seguido de la cita biblio-
grafica. Interlineado doble, letra Verdana 10,
sangria izq.y dre. 10.

Notas a pie de pagina: estaran numeradas a
partir de 1, si las hubiera. Tamano de letra
Verdana 9, espacio sencillo.

Las citas bibliograficas seran colocadas en
el cuerpo principal del texto, con el apellido
del autor en minuscula,y deben mantener
la forma de referencia siguiente: (Apellido
autor ano). 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 ano de publicacion
del mas antiguo al mas reciente. Ej.: (Gonza-
lez 1998, 2001). Igual criterio se utilizara en
caso de ser trabajos del mismo ano, utilizan-
do las letras, a, b, ¢, etc. Ej.: (Gonzalez 2001a)
(Gonzalez 2001b). En caso de tratarse de
mas de tres autores, 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 alfabético,
sin numeracién, referenciando Unicamente
aquella citada en el articulo. Letra Verdana
10. No se utilizara el formato “Citas al final”
del programa Word

» articulos de revistas: Apellido de autor
en mayusculas, inicial del nombre en ma-
yUsculas con punto, ano (sin paréntesis).
titulo del trabajo citado, nombre de la
revista, ano, volumen, numero, lugar, pa-
ginacién. Punto luego del ano, todo lo de-



mas separado por comas, al final punto.
Ejemplo: VIDAL S., 2010. Bioética y desarro-
llo humano: una vision desde América Latina,
Revista Redbioética/UNESCO, Afo 1,Vol 1,No
1,Montevideo, pp.112-134.

libros: Apellido de autor en mayusculas,
inicial del nombre en mayusculas con punto,
director o compilador si corresponde entre
paréntesis, ano. titulo, edicién si la hubiere,
editorial, lugar. Punto después del ano, todo
lo demas separado por comas, al final punto.
En caso de ser mas de un autor, separar con
comas excepto el ultimo que ira precedido
dey 6 and

Ejemplo: JURY,W.A. and GARDNER,HW.,
1991. Soil Physics,John Wiley & Sons, New
York.

capitulo de libro: Apellido de autor en ma-
yusculas, inicial del nombre en mayusculas
con punto, (si es mas de un autor separado
por comas y antes del ultimo y 6 and), ano.
titulo del capitulo, en autor(es) del libro con
mayuscula el apellido, mayuscula la inicial
del nombre con punto, director o compilador
si corresponde entre paréntesis, titulo, edi-
torial, lugar paginacion. Punto después del
ano, todo lo demas separado por comas, al
final punto.

»

Ejemplo: MORALES, J.y CUCUZZA,F.,2002.
Biografias apocrifas en bioética en GOSTIO-
NIZ,J., (comp), Escritos de bioética, Ed. San-
juaninas, San Juan,Argentina, pp.123-164.

documentos y/o declaraciones institucio-
nales nacionales o internacionales (OMS,
UNESCO, CONICET, etc): sigla o acrénimo de
la institucion en mayusculas, sequido por
el nombre institucional, el ano, el titulo del
documento y la URL de la que puede ser
recuperada. Punto después del ano, todo lo
demas separado por comas.

Ejemplo: CEPAL - Comisiéon Econdmica para
América Latina, 2002. Globalizacion y desa-
rrollo Social, Secretaria ejecutiva. [Version
electronica). Recuperada el 28 de agosto de
2003. Disponible en: http://www.eclac.cl/
publicaciones/SecretariaEjecutiva/3/LCG-
2157SES293/Globa-c10.pdf

Si la edicidn citada fuera impresa se debera
consignar el lugar de edicion como en el
caso de los libros.

Siempre que sea posible se agregara al final
de la cita, la URL de la pagina web en la que
se pueda acceder al trabajo citado.
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The original manuscripts must have an
extension up to 8000 words, with referen-
ces at the end of the text in orthographic
order. Footnotes comments are allowed at
the bottom of the page. They must be sent
exclusively by email in A4 size, Word Docu-
ment (.doc or .docx), letter Verdana size 10
with line spacing of 1.5.

The title of the article must be centered in
bold, in the original language and English
using uppercase / lowercase as appropriate,
without underline. Letter Verdana size 10
with line spacing simple.

Author (s): first and last names in the left
margin, in Verdana size 10, with footnote
(using ¥) indicating title, position, place of
work and / or institutional affiliation, email,
and date of submission in Verdana size 9.

Abstracts in the original language and
English, of up to 150 words each,Verdana
size 9 with line spacing 1,5. Include five (5)
keywords in both languages, in lowercase
(except proper names) and separated with
commas. All in bold print. E.g. Keywords:
Garrafa, informed consent, undue induction,
poverty, disease criticism, etc.

Subtitles in left margin, uppercase / lower-
case, without underlining, in bold.

Pictures, graphics, photos and illustrations
should be sent in a separate file (TIF for-
mats,JPG or PNG) numbered according

to order of appearance in the text (which
should clearly indicate its location and in-
clude the corresponding epigraph).

Textual transcriptions of authors, interviews
and quotations from field notes, which do
not exceed three lines will be maintained
in the main body of the text, in quotes and
without italics or bold. In case of referen-
ces greater than three lines, they should be
presented separately of the main body of

the text with a space at the beginning and
another at the end, without quotes, without
use italics or bold. Line spacing 1.5, letter
Verdana 10, left and right indentations 10.

Bibliographic citations should be placed in
the main body of the text and they should
maintain the following reference form: (Last
author (lowercase) year). Example: (Gonzalez
2010). In the case of textual citations, they
should include page/s. Example: (Goldsch-
mitt 1988: 49). In case of more than one
reference of the same author, they should be
ordered chronologically by year of publica-
tion from the oldest to the most recent. E.g.:
(Gonzalez 1998, 2001). The same criterion
should be used in the case of the year, using
the letters, a, b, ¢, etc. Ex.: (Gonzalez 2001a)
(Gonzalez 2001b). In case of more than
three authors, only the first three should be
cited, adding ‘et al” for the others.

References should be placed at the end

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 (wi-
thout parenthesis). Title of the cited work
(without quotes, without italics), name of
the journal, year, volume, number, 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, Revista 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, director
or compiler if applicable in parentheses,
year, title, edition if applicable, publisher,
place. Point after the year, all the rest sepa-
rated by commas, at the end, period. Exam-
ple: 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, director or
compiler if applicable between parenthe-
ses, title, editorial, place, page. Point after
the year, all the rest separated by commas,
at the end, period. Examples: MORALES, J.,
CUCUZZA, F., 2002. Apocryphal biographies
in bioethics, in GOSTIONIZ, J. (comp), Bioe-
thics writings, Ed. Sanjuaninas, San Juan,
Argentina, pp. 123-164.

»

Quotations of documents and / or insti-
tutional declarations. Quotations of do-
cuments and / or declarations by national
institutions or international organizations
(WHO, UNESCO, CONICET, etc) will be done
by placing the acronym or acronym 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 version]. Retrieved on August

28 of 2003. Available at: http: //www.eclac.

cl/publications/Executive Secretariat/3/
LCG2157SES293/Globa-c10.pdf. If the cited
edition is printed, the place should be in-
cluded as in the case of books.

Whenever possible, the URL of the web

page where the cited work can be accessed

should be added at the end of the reference.
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Os manuscritos originais devem ter uma
extensao até de 8000 palavras, com referén-
cias no final do texto em ordem ortografica.
Comentarios de notas de rodapé sao per-
mitidos 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 es-
pagcamento entre linhas de 1,5.

O titulo do artigo deve ser centrado em ne-
grito, no idioma original e em inglés, usando
letras mailsculas / minusculas conforme
apropriado, sem sublinhado. Letra Verdana
tamanho 10 com espacamento 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 ins-
titucional, e-mail e data de submissao em
letra Verdana tamanho 9.

Resumos no idioma original e inglés, de até
150 palavras cada um, letra Verdana taman-
ho 9 com espagcamento 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, consenti-
mento informado, inducao indevida, pobreza,
criticas a doencas, etc.

Subtitulos na margem esquerda, maiusculas
/ minusculas, sem sublinhado, em negrito.

Imagens, graficos, fotos e ilustragdes de-
vem 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 loca-
lizacao e incluir a epigrafe correspondente).

As transcrigdes textuais de autores, entre-
vistas e citacdes de notas de campo, que
nao excedam trés linhas, serdao mantidas no
corpo principal do texto, entre aspas e sem
italico ou negrito. No caso de referéncias

INSTRUCOES AOS AUTORES

maiores que trés linhas, elas devem ser
apresentadas separadamente do corpo prin-
cipal do texto com um espaco no inicio e
outro no final, sem aspas, sem uso de italico
ou negrito. Espacamento entre linhas 1,5,
letra Verdana 10, recuos esquerdo e direito
10.

As citagoes bibliograficas devem ser colo-
cadas no corpo principal do texto e devem
manter o sequinte formato de referéncia:
(Ultimo autor (minusculas) ano). Exemplo:
(Gonzalez 2010). No caso de citagoes tex-
tuais, elas devem incluir pagina / s. Exem-
plo: (Goldschmitt 1988: 49). No caso de mais
de uma referéncia do mesmo autor, estas
devem ser ordenadas cronologicamente por
ano de publicacao do mais antigo para o
mais recente. Por exemplo: (Gonzalez 1998,
2001). O mesmo critério deve ser usado no
caso do ano, usando 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 necessario especi-
ficar outras informagoes - edicao original,
modificacoes nas edigoes, etc-, devem ser
adicionadas no final da referéncia corres-
pondente). Ndo use a ferramenta “Referén-
cias no final” do programa Word.

»  Artigos de periodicos devem seguir o
formato: sobrenome do autor em letras
mailsculas, nome inicial em maiusculas
com periodo, ano (sem parénteses). Titulo
do trabalho citado (sem aspas, sem italico),
nome do periédico, ano, volume, niumero,
lugar, paginacao.

Ponto apéds o ano, todo o resto separado
por virgulas, no final ponto final. Exemplos:
VIDAL, S., 2010. Bioética e desenvolvimen-
to humano: uma visdao da América Latina,
Revista Redbioética / UNESCO, Ano 1, Vol 1,
No 1, Montevidéu, pp. 112-134.



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

Ponto apds o ano, todo o resto separado
por virgulas, no final, ponto final. Exemplo:
JURY, W.A. & GARDNER, H.W.,, 1991. Soil
Physics, John Wiley & Sons, Nova lorque.

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

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

»

Citacdes de documentos e / ou declaragoes
institucionais. As citagdes de documentos

e / ou declaragoes de institui¢cdes nacio-
nais ou organizacgdes internacionais (OMS,
UNESCO, CONICET, etc.) serao feitas co-
locando-se a sigla ou sigla da instituicao
em letras maiusculas, sequido do nome
institucional, do ano, do titulo e o URL a
partir do qual foi recuperado, tudo sepa-
rado por virgulas. Segundo o modelo a
seguir: CEPAL - Comissao Econ0mica para a
América Latina, 2002, Globalizagao e Des-
envolvimento Social, Secretaria Executiva.
[Versao eletronica). Obtido em 28 de agosto
de 2003. Disponivel em: http: /www.eclac.
cl/publications/Secretaria Executiva/3/
LCG2157SES293/Globa-c10.pdf. Se a edigao
citada for impressa, o local deve ser inclui-
do 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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