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Este número de la revista se ha plasmado en tiem-
po de pandemia, de modo que las reflexiones, 
aunque no traten directamente sobre el tema, es-
tán traspasadas por lo que podemos considerar 
el “espíritu del tiempo” que marca necesidades y 
problemáticas muy precisas. Lo que ocurre con 
la pandemia de COVID19 en América Latina ha 
permitido poner sobre la mesa, una vez más, 
la enorme situación de desigualdad de nuestra 
región. Si bien este dato no es una novedad si 
lo son muchas de sus manifestaciones y sobre 
todo la disparidad en el manejo del cuidado de 
las vidas. Ha dejado al desnudo la precariedad 
de los sistemas de salud en cuanto desconocen 
su obligación de velar por todos los habitantes, 
precariedad que si bien es cierto afecta más a 
los sectores empobrecidos, ha puesto su marca 
sobre las personas de todos los niveles socioe-
conómicos. El COVID19 no discrimina, quienes 
lo hacen son los sistemas de salud que carecen 
de eficacia para enfrentar un daño tan universal.

Esto era igual antes de la pandemia pero era más 
fácil enmascarar la injusticia presentándola como 
resultado necesario de la incapacidad de los in-
dividuos para resolver sus problemas de salud, 
de trabajo, de educación, de acceso a la cultura. 
Hoy se ha visto que no son los individuos por sí 
mismos los que deben enfrentar la pandemia y 
conformar la vida sino que los unos necesitan de 
los otros lo cual obliga a organizar solidariamen-
te la respuesta. Quien debe llevar adelante esta 
organización es el estado en representación de 
los que componen la sociedad. ¿Son ineficaces 
los estados? Si lo son en tanto y en cuanto han 
sido devorados por las burocracias. Los pueblos 
debieran organizarse para poder canalizar los es-
fuerzos comunes, no para reemplazar al estado 
sino para mostrar los problemas, a quiénes afec-
tan, para que los que buscan soluciones no sean 
funcionarios ajenos a lo que sucede sino los mis-
mos que tienen dificultades. No podemos des-
conocer que todos somos necesarios para que 
funcione una sociedad, y debemos asumirnos y 
reclamarnos como protagonistas para evitar in-
termediarios con quienes deben representarnos. 

Vimos y seguimos viendo que la peor cara de la 
pandemia apareció asociada al lucro que pueden 
generar las vacunas que debieran ser pensadas 
como aporte de la ciencia al bien de la sociedad 
de hoy y de mañana y no como mercancía a ven-
der para obtener ganancias. Vimos y seguimos 
viendo cómo el afán de lucro, la codicia, el “sacar 
tajada” del mal que afecta a todo el planeta sigue 
vigente, que empresas que recibieron fortunas de 
parte de los estados, las universidades, las fun-
daciones (fortunas conformadas por el aporte de 
personas de todos los niveles sociales) reclaman 
ganancias por lo generado por ellas, violando in-
cluso la ley del capital que solo permite obtener 
ganancias del capital propio: las ganancias sobre 
el capital ajeno pertenecen a quien puso el ca-
pital. 

La avaricia permitió siempre violar todas las le-
yes, no solo las del capitalismo, pero esta pande-
mia ha puesto blanco sobre negro y nos permite 
verla operando sin ningún tipo de velo protector. 
Incluso con la complicidad cobarde de algunos 
estados y organismos internacionales. Solo quie-
nes puedan pagar tendrán vacunas (excepto lo 
que “generosamente” sea donado por quien o 
quienes se apropian de ellas en un acto de cinis-
mo a cara descubierta). Es la ley de la avaricia 
que prevalece y deja al descubierto que nada se 
ha aprendido, que los que dañaban mucho más 
que el COVID19 porque son y han sido una pan-
demia permanente, siguen despreciando la vida, 
violando los derechos más elementales ampara-
dos por sí mismos, por las normas y las leyes que 
ellos mismos imponen, por la fuerza que les da el 
manejo de los bienes que transforman en mone-
da, fuera de toda ética, de toda moral. 

En este número de la revista publicamos artículos 
que tienen que ver directamente con la cuestión 
pandemia y otros que abordan temas tradiciona-
les en que sin embargo, las razones menciona-
das más arriba, que agudizan el daño de la pan-
demia, están presentes. Es el caso del trabajo de 
Amorim Costa y su equipo Alocação de recursos 
em Nefrologia: uma reflexão bioética em tempos 
de COVID 19, en que aparece una cuestión como 
la asignación de recursos del estado, que en pan-

EDITORIAL
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demia ha sido y sigue siendo uno de los temas 
más controvertidos a todo nivel, especialmente 
en el ámbito sanitario. En este caso se aborda la 
cuestión desde la nefrología, y se critican los cri-
terios de asignación desde la ética. Los autores 
realizan un análisis bioético sobre los protocolos 
técnicos generales y específicos que se usan en 
el acceso a la terapia de reemplazo renal duran-
te la pandemia, indicando que refuerzan criterios 
eugenésicos socioeconómicos, y de discrimina-
ción por edad: los favorecidos son los individuos 
que satisfacen un determinado estándar de sa-
lud, lo que les permite integrarse a la sociedad 
como recursos humanos productivos. 

Algo con que nos ha enfrentado la pandemia es 
la cercanía de la muerte. Esta es una cuestión re-
levante en estos momentos ya que es el mayor in-
dicador de la injusticia administrada por sistemas 
de salud, en que la mayor preocupación no es la 
salud. El texto de Amorim-Garrafa: Uma análise 
ética dura, das mortes decorrentes da COVID 19 
no Brasil, no solo releva las muertes acaecidas 
en Brasil por la pandemia sino que denuncia res-
ponsabilidades por las mismas. Si bien el número 
de muertes es una cuestión que no tiene fácil res-
puesta y no se debe simplificar a la hora de hacer 
un análisis, en este caso no es difícil darse cuen-
ta de que provienen de una violación institucional 
del derecho a la vida y por consiguiente del dere-
cho a la salud. Los autores se preguntan si esas 
muertes, ocasionadas directa o indirectamente 
por el COVID-19 en Brasil, son puramente fenó-
menos biológicos como se los pretende encarar; 
si no provienen en realidad de procesos sociales. 
¿Cómo denominarlas: fatalidad, homicidio, mis-
tanasia, eutanasia social? Los autores buscan la 
respuesta tomando como hilo conductor el pen-
samiento de Peter Singer, considerando que lo 
que viene sucediendo exige respuestas políticas 
inmediatas. 

Este tiempo marcado por la muerte, no puede ig-
norar una problemática poco tratada por la bioé-
tica y que hoy cobra protagonismo cual es el sui-
cidio, sobre todo el suicidio adolescente de niñas. 
Lima Santos y Flor do Nascimento en su texto: 
Del suicidio: entre éticas de la vida y políticas de 
muerte, hacen una aproximación al tema adop-
tando la categoría foucaultiana de biopoder, que 

partiendo de la premisa de que hay una soberanía 
que define sobre cuales vidas deben invertirse y 
cuáles deben descartarse, termina administran-
do una necropolítica. Podríamos decir que las po-
líticas públicas en pandemia, repiten un esquema 
usado con el suicidio, donde son hegemónicas 
las estrategias de medicalización y faltan o son 
totalmente precarias las de prevención y cuidado 
de todas las vidas.

Tal vez sea posible hacer un paralelo entre lo que 
sucede con el suicido a nivel mundial y la reno-
vación de los reclamos por legalizar la eutanasia 
en muchos países: la justificación de la voluntad 
de “dar la muerte” como mandato necropolítico, 
parece operar en el “darse la muerte” individual. 
¿Hay alguna relación entre la problemática del 
suicidio y la de la eutanasia más allá del hilo dis-
cursivo que puede encontrarse en la biopolítica 
descrita por Foucault? Fernandes do Rêgo Neto 
y Cardoso Amorim han buscado en su trabajo de 
investigación titulado Eutanásia e suicídio assis-
tido: uma revisão integrativa de literatura, qué se 
publica sobre el tema, dónde se publica, quién y 
cuándo lo hacen. Es interesante que los médicos 
sean los que más publican a pesar de estar en 
contra de ambas prácticas, así como que las pu-
blicaciones están cronológicamente relacionadas 
con situaciones que involucran la muerte, que 
datan de 1975 a 2018 y son realizadas principal-
mente por países del primer mundo. Si la bioética 
busca el buen vivir y quienes propician la muerte 
hablan muchas veces de buen morir (eu-tanasia) 
¿Qué significa entonces para la bioética buen vi-
vir y buen morir? No debemos temer a las res-
puestas como tampoco a argüir acerca de cómo 
debemos los seres humanos enfrentar la vida y la 
muerte. Sin embargo en paralelo a estas pregun-
tas y respuestas debiéramos comenzar por pen-
sar que la mitad de la población del planeta no 
puede gozar de una buena vida y por consiguien-
te no podrá gozar de una buena muerte, tal vez 
elegir la eutanasia o el suicidio, elegir darse la 
muerte sea un acto de autonomía para algunos, 
mientras que para otros parece ser la respuesta 
obligada, la única posible.

Amar la vida es sobre todo amar, es decir valorar 
la vida tanto propia como ajena y tal vez el suici-
dio y la eutanasia no sean las únicas manifesta-

Editorial - Pfeiffer, M.L.
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ciones de no valorar, de no amar la propia vida. 
El artículo de Rodríguez Jojoa y Sánchez-Alfaro: 
Fundamentos bioéticos y científicos para manejo 
integral de pacientes con bulimia en odontología, 
nos permite hacernos una pregunta importante: 
¿es la bulimia una enfermedad o un modo más 
refinado de atentar contra la propia vida? Cuando 
el bulímico obedece al mandato de mantenerse 
delgado, cada vez más delgado, cuando se impi-
de ver las reales dimensiones de su cuerpo ¿no 
está negándolo? ¿cuál es el límite de la delgadez 
de un cuerpo? Tal vez lo que busque es su des-
aparición de la vista, en realidad su desaparición 
definitiva. El estudio de la bulimia en relación con 
el derecho a ser un cuerpo, a vivir corporalmen-
te es decir bajo la condición de ser un humano, 
es algo que no es ajeno a la reflexión bioética. 
Este texto hace un estudio cualitativo entre estu-
diantes y profesores de odontología en una uni-
versidad de Colombia en que se avanza sobre la 
percepción del cuerpo del bulímico y los signos 
del desconocimiento y desprecio del mismo en 
la boca. La atención de estos pacientes pone al 
profesional frente a situaciones éticamente com-
plejas cuando quiere reconocer la dignidad de los 
pacientes. 

Cualquier decisión sobre el vivir o morir, sobre 
el matar o preservar la vida alcanza no sólo a la 
vida humana sino a toda vida. Vemos que hoy la 
voluntad humana de dominio sobre la vida pro-
pia y ajena llega a límites insospechados pues 
reduce una de las condiciones de sobrevivencia 
tanto del ser humano como de toda vida cual es 
la diversidad. En su texto Una lectura bioética de 
la pérdida de biodiversidad y consecuente inse-
guridad alimentaria, Rejane dos Santos compro-
mete a la bioética a reconocer las implicancias 
éticas de las presiones antrópicas que provocan 
una reducción imparable de la biodiversidad. Ella 
lo plantea sobre todo, en las consecuencias que 
acarrea la ausencia de biodiversidad para la se-
guridad alimentaria en sus dimensiones de dis-
ponibilidad, acceso, uso y estabilidad. No debe 
sorprendernos que la bioética vea cada vez más 
como su misión ocuparse de las agresiones con-
tra el ambiente y todos los seres que pueblan el 
planeta. Lo hace porque ello afecta a la vida futu-
ra del ser humano pero por sobre todo porque el 

derecho a la vida debe ser pensado con carácter 
universal, referido a todo lo que habita sobre la 
tierra y a la tierra misma. Es una cuestión difícil 
de dirimir sobre todo para una cultura basada so-
bre la centralidad del humano, pero cuyo aborda-
je la bioética no puede ni debe evitar. 

Todas estas cuestiones permanentes y emer-
gentes justifican la razón de ser de la bioética 
pero la pregunta frente a una crisis global como 
la que plantea la pandemia es si debemos acu-
dir a una bioética diferente. La respuesta es no, 
simplemente los bioeticistas deben repensar las 
respuestas actuales y su fundamento en los de-
rechos humanos para poder esgrimir razones 
que promuevan los instrumentos prácticos a la 
hora de defender el derecho a la salud tan de-
nigrado en esta pandemia, por la acción de los 
que detentan el poder económico en el planeta. 
Eso es lo que movilizó a Albuquerque y Paranhos 
para replantear en su trabajo Direitos humanos 
como fundamento teórico-prático da Bioética de 
Intervenção, la relación entre derechos humanos, 
especialmente el derecho a la salud y la bioética 
de intervención. A las preguntas quién, cuándo, 
como, por qué intervenir, el texto busca respues-
tas en la bioética de intervención donde se reco-
noce la necesidad del compromiso político con 
los derechos humanos, tomando como regla la 
protección de los vulnerables y la satisfacción de 
las necesidades de las poblaciones más desam-
paradas. Para poder hacerlo se debe desplegar 
necesariamente una interfase entre el derecho y 
la ética.

En este número hemos transgredido una condi-
ción de la revista que es publicar sólo trabajos 
originales, pues ofrecemos la traducción de un 
importante trabajo de investigación realizado en 
la Universidad de Oslo por Jan Helgue y su equi-
po titulado ¿Volver a qué? El papel de la ética de 
la investigación en época de pandemia que re-
flexiona críticamente respecto de la eticidad de 
las investigaciones para obtener vacunas contra 
COVID 19. Sobre todo enfrenta la incertidumbre 
que generan el excepcionalismo y los estudios 
de desafío humano o de infección humana con-
trolada (EIHC). El título es muy sugerente pues 
nos obliga a responder a la pregunta acerca de si 
queremos volver a las prácticas de investigación 
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de medicamentos y vacunas pre-pandemia. En 
realidad esas prácticas cuya exigencia del respe-
to por la dignidad humana y sus derechos no se 
cumplían en multitud de casos, no han cambiado 
por la pandemia y dudamos mucho que cambien 
ya que siguen estando en las mismas manos y 
siguen usando los mismos manejos codiciosos. 
De modo que el reclamo de “volver a la normali-
dad” en este caso sería volver a estar prisioneros 
de la voracidad y la avaricia de un sistema eco-
nómico-financiero global en que esas empresas 
juegan un papel decisorio. 

También incluimos en este número el informe fi-
nal de una investigación realizada por Albuquer-
que-Paranhos que consiste en un Mapeo de los 
derechos de los pacientes en América Latina que 
resulta muy ilustrativo pues permite visualizar 

lo que ocurre en la práctica de la relación mé-
dico-paciente para la que la bioética establece 
pautas de respeto y reconocimiento mutuos. Es 
de destacar que la investigación de la que resultó 
este mapeo tan ilustrativo contó con la colabora-
ción de los miembros de la Redbioética UNESCO 
que recabaron información sobre la práctica del 
reconocimiento de derechos en sus países de 
origen. 

Como siempre, invitamos a todos los que quieran 
aportar a la reflexión de la bioética latinoameri-
cana a enviarnos sus trabajos, serán todos muy 
bienvenidos

María Luisa Pfeiffer 
Editora

Editorial - Pfeiffer, M.L.

10 - 13
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Direitos humanos como fundamento  
teórico-prático da Bioética de Intervenção

Human rights as a theoretical-practical  
foundation of intervention bioethics

Aline Albuquerque** 
Denise G.A.M.Paranhos** 

Resumo

Apesar de serem saberes distintos, os direitos humanos e a bioética apresentam pontos de 
convergência. Com relação à Bioética de Intervenção - BI, os direitos humanos conferem 
fundamentação ética para as seguintes indagações que permeiam a sua aplicação: A quem 
cabe intervir? Quando intervir? Como intervir? Por que intervir? O artigo objetiva desenvolver 
fundamentação teórica da BI, baseada no referencial dos direitos humanos. Trata-se de pesquisa 
teórica, alicerçada no estudo de Garrafa e Porto, e na pesquisa de Martorell sobre a BI. Quanto 
aos direitos humanos, partiu-se dos estudos de Donnelly e Evans, e de Albuquerque e Andorno 
acerca da interface entre os dois campos. Concluiu-se que a BI e os direitos humanos refletem 
posições políticas compromissadas com escolhas valorativas e que a BI, acoplada ao referencial 
dos direitos humanos, amplifica um código moral comprometido com a proteção dos vulneráveis e 
o atendimento das necessidades básicas de todos.

Palavras-chave: direitos humanos, Bioética de Intervenção, ética universal, grupos vulneráveis, 
justiça.

Resumen 

A pesar de ser conocimientos distintos, los derechos humanos y la bioética tienen puntos de 
convergencia. En relación a la Bioética de Intervención - BI, los derechos humanos tienen una base 
ética para las siguientes preguntas que permean su aplicación: ¿Quién debe intervenir? ¿Cuándo 
intervenir? ¿Cómo intervenir? ¿Por qué intervenir? El artículo tiene como objetivo desarrollar la 
base teórica de la BI, basada en el marco de los derechos humanos. Se trata de una investigación 
teórica, basada en el estudio de Garrafa y Porto, y en la investigación de Martorell sobre BI. En 
cuanto a los derechos humanos, se basaron en los estudios de Donnelly y Evans, y Albuquerque 
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y Andorno sobre la interfaz entre los dos campos. Se concluyó que la BI y los derechos humanos 
reflejan posiciones políticas comprometidas con la valoración de las opciones y que la BI, junto con 
el marco de los derechos humanos, amplifica un código moral comprometido con la protección de 
los vulnerables y la satisfacción de las necesidades básicas de todos.

Palabras clave: Derechos Humanos, Bioética de Intervención, ética universal, grupos vulnerables, 
justicia.

Abstract

Despite being autonomous fields, human rights and bioethics have several points in common. With 
respect to Intervention Bioethics (IB), human rights provide an ethical basis for the following questions 
that permeate its application: Who should intervene? When to intervene? How to intervene? Why 
intervene? The article aims at developing a theoretical foundation for IB, based on the human rights 
framework. It is a theoretical research, based on the study of Garrafa and Porto, as well as Martorell’s 
research on IB. As for human rights, the article was based on the study of Donnelly and Evans, also 
on the research of Albuquerque and Andorno about the interface between the two fields. It was 
concluded that IB and human rights reflect political positions committed to valuing choices and 
that IB, coupled with the human rights framework, amplifies a moral code committed to protecting 
vulnerable groups and meeting the basic needs of all.

Keywords: Human Rights, Intervention Bioethics, universal ethics, vulnerable groups, justice

1. Introdução 

Os direitos humanos constituem uma das prin-
cipais invenções da humanidade com vistas à 
contenção social de comportamentos destrutivos 
(Garrafa e Porto 2003a) e à criação de condições 
de vida digna, socialmente pacíficas e democrá-
ticas. Os direitos humanos, entendidos como um 
conjunto de normas ético-jurídicas traduzidas 
em documentos internacionais, são fruto de um 
paulatino acúmulo de ideias filosóficas e jurídi-
cas, bem como do aprimoramento dos laços de 
solidariedade socialmente forjados. Desse modo, 
pode-se afirmar que os direitos humanos tradu-
zem escolhas sociopolíticas em torno dos modos 
de agir e de códigos de moralidade que se pre-
tendem universais, na medida em que são en-
tendidos como aplicáveis a todas as pessoas do 
planeta, a despeito de qualquer fator individual. 

Com efeito, os direitos humanos partem do pres-
suposto de que todos os seres da espécie hu-
mana compartilham determinadas características 
que os distinguem das demais espécies animais, 
logo, são merecedores de igual respeito e consi-
deração (Donnelly 2003). A ideia de que todos os 

seres humanos integram a família humana, con-
forme o disposto no preâmbulo da Declaração 
Universal dos Direitos Humanos - DUDH, princi-
pal documento sobre o tema, constitui uma revo-
lução da humanidade, porquanto, historicamente, 
aos seres humanos eram atribuídos status e va-
lores sociais distintos. Sendo assim, consideran-
do que os direitos humanos constituem normas 
ético-jurídicas universais, ou seja, destinadas a 
todos os seres humanos, enquanto ferramenta 
de garantia de condições de vida digna, perscru-
ta-se sua interface com o campo bioético. 

A bioética, enquanto ética aplicada, também bus-
ca balizar a conduta moral fornecendo ferramen-
tas teóricas e normativas com vistas à solução 
de conflitos. Desse modo, pode-se verificar que 
a bioética e os direitos humanos compartem o 
mesmo objetivo, qual seja, a coordenação das 
ações de diferentes atores (Habermas 2018). No 
entanto, a bioética e os direitos humanos operam 
em campos distintos, a bioética na esfera moral e 
os direitos humanos, além de serem normas mo-
rais, também são jurídicas e fundamentam deci-
sões judiciais. Outro aspecto diferenciador rele-
vante diz respeito à obrigatoriedade dos direitos 
humanos, que deriva de sua natureza jurídica, e 
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a não imperiosidade das prescrições bioéticas. 
Ainda, destaca-se que os direitos humanos car-
regam absolutos morais historicamente construí-
dos, como a vedação da tortura, e a bioética, de 
modo geral, ainda rechaça tal concepção. Outra 
distinção relevante envolve o fato de que os direi-
tos humanos são normas que se destinam prio-
ritariamente aos Estados, logo, são códigos que 
dirigem a ação política, ao passo que a bioética 
não apresenta tal característica como essencial, 
podendo, a depender da vertente, regular ações 
travadas entre atores políticos. Igualmente, no 
plano normativo, embora a bioética se utilize da 
linguagem dos direitos humanos, suas prescri-
ções não têm força vinculante e não servem de 
base para eventual provocação de cortes inter-
nacionais. Conclui-se, assim, que a bioética tem 
como objetivo apresentar reflexões e prescrições 
morais, enquanto os direitos humanos visam es-
tabelecer obrigações jurídicas capazes de vincu-
lar o Estado na busca da proteção aos vulnerá-
veis (Albuquerque 2011). 

A despeito das distinções apontadas, sustenta-se 
que os direitos humanos e a bioética apresentam 
pontos de aproximação substantivos e que tais 
direitos devem ser agregados a correntes bioé-
ticas comprometidas com a busca de condições 
de vida digna para toda a população global. Adu-
z-se, ainda, que os direitos humanos constituem 
uma linguagem ética universal, formalizada em 
inúmeros documentos internacionais, e que tra-
duzem um código moral com força discursiva e 
jurídica sem precedentes, o que os torna essen-
ciais para a construção de uma bioética global 
e comprometida politicamente. Com efeito, os 
direitos humanos fazem parte de uma ordem po-
lítica conformada após o fim da Segunda Guerra 
Mundial que expressam escolhas éticas, jurídi-
cas, econômicas, além de políticas (Evans 2005). 
Donnelly (2003) pontua que os direitos humanos 
são centrais nas teorias políticas de matriz con-
tratualista. Além disso, tais direitos constituem 
critério de aferição da legitimidade dos Estados. 
Desse modo, se, por um lado, os direitos huma-
nos traduzem escolhas morais no espaço públi-
co, por outro, também constituem uma linguagem 
política que expressa consensos, a despeito de 
dissensos religiosos e culturais. Isso significa 

que os direitos humanos são normas éticas bali-
zadoras da convivência social no espaço público, 
fundamentadas na autonomia pessoal e política 
dos indivíduos e no compromisso com a igualda-
de social e econômica (Donnelly 2003). 

A Declaração Universal sobre Bioética e Direitos 
Humanos – DUBDH, adotada pela UNESCO no 
ano de 2005, é um exemplo de documento que 
abriga valores éticos que guardam consonância 
tanto com a bioética quanto com os direitos hu-
manos, endossando a interconexão entre eles 
(Andorno 2007). A DUBDH, embora não seja um 
documento juridicamente vinculante, é o primeiro 
instrumento legal internacional a promover uma 
união entre a bioética e os direitos humanos. 
Ainda que os princípios nela contidos não sejam 
originais, mas advindos de correntes bioéticas di-
versas e outros documentos internacionais, teve 
o grande mérito de sistematizar tais princípios 
em uma normativa. Seu propósito, portanto, não 
é criar uma nova bioética, tampouco apresentar 
respostas definitivas sobre os variados e comple-
xos dilemas bioéticos, mas estruturar princípios 
capazes de nortear os Estados nas práticas que 
envolvem a saúde, por exemplo, em conformida-
de com as normativas internacionais de direitos 
humanos (Andorno 2007). 

A Bioética de Intervenção, doravante BI, foi de-
senvolvida como proposta de ruptura com a 
bioética de origem anglo-saxã (Garrafa e Porto 
2003a), fundamentada, majoritariamente, na Teo-
ria Principialista desenvolvida por Beauchamp 
e Childress (2013). Ademais, sob a perspectiva 
epistemológica, define-se a BI como “referencial 
utópico libertador que se traduz em uma bioéti-
ca do cotidiano fundamentada na ética da liber-
tação” (Feitosa e Nascimento, 2015). Desde os 
textos iniciais de construção da BI, verifica-se 
que ela se mostra comprometida com os direitos 
humanos, enquanto uma proposta de “bioética 
dura” em defesa dos interesses e direitos (Gar-
rafa e Porto 2003b), particularmente de popula-
ções vulneráveis (Garrafae Porto 2003a). Desse 
modo, a BI apontou, desde o seu nascedouro, 
que os principais conflitos morais existentes na 
contemporaneidade se relacionavam com a dis-
paridade de poder e a inacessibilidade de alguns 
grupos aos bens de consumo básicos à sobrevi-
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vência com dignidade (Garrafa e Porto 2003b). 
Sendo assim, este artigo parte do pressuposto de 
que a BI e os direitos humanos apresentam pon-
tos de convergência, bem como que tais direitos 
constituem fundamento da BI, pois notadamente 
conferem fundamentação ética para as seguintes 
indagações que permeiam a aplicação da BI: a) A 
quem cabe intervir? b) Quando intervir? c) Como 
intervir? d) Por que intervir? Com efeito, este ar-
tigo objetiva desenvolver fundamentação teórica 
para a BI, baseada no referencial dos direitos hu-
manos. Assim, trata-se de pesquisa teórica que 
se alicerça na literatura sobre BI desenvolvida por 
Garrafa e Porto (Garrafa e Porto 2003ab), bem 
como na pesquisa de Martorell (2015) sobre a BI. 
No que tange aos direitos humanos, este artigo 
parte dos estudos de Donnelly (2003) e Evans 
(2005) sobre direitos humanos e de Albuquerque 
(2011) e Andorno (2016) acerca da interface entre 
bioética e direitos humanos. Registra-se que nes-
te estudo, os direitos humanos serão abordados 
como um referencial normativo constituído por 
declarações, tratados e jurisprudências interna-
cionais (Albuquerque, Barroso 2018). 

O presente artigo se encontra estruturado em 
três partes. Na primeira, objetiva-se analisar os 
pontos de convergência entre a BI e os direitos 
humanos, de modo a justificar a escolha de tais 
direitos como fundamento da BI. Na segunda 
parte, tem-se como escopo desenvolver a con-
cepção de que os direitos humanos constituem 
uma ética universal da BI. A terceira parte trata 
do emprego dos direitos humanos como funda-
mento para a aplicação da BI em casos concre-
tos, enquanto balizadores éticos de ações no es-
paço público. 

2.	 Pontos de convergência entre a 
BI e os direitos humanos 

Previamente à análise dos pontos de convergên-
cia entre a BI e os direitos humanos, importa fa-
zer breve menção às correlações entre política 
e moral, na medida em que tanto a BI quanto os 
direitos humanos trafegam em ambos os cam-
pos. Ademais, essa alusão é relevante para se 
aprofundar os âmbitos práticos de aplicação da 
BI e dos direitos humanos. Para tanto, utiliza-se 

o conceito de Bobbio sobre política e sua clas-
sificação acerca das teorias quer versam sobre 
política e moral. 

No que tange ao conceito de política, esse deri-
va do adjetivo pólis, “significando tudo aquilo que 
se refere à cidade e, portanto, ao cidadão, civil, 
público e sociável e social” (Bobbio 2000:160). 
Ainda, segundo Bobbio, atualmente, o termo polí-
tica diz respeito ao Estado, ou seja, aos “atos de 
comandar (ou proibir) algo, com efeitos vinculan-
tes para todos os membros de um determinado 
grupo social” (Bobbio 2000:160). Quanto às teo-
rias sobre política e moral, essas são divididas 
em quatro grupos: a) monista rígida; b) monista 
flexível; c) dualista aparente; d) dualista real. Para 
os monistas rígidos não há separação entre mo-
ral e política, pois ambas integram o mesmo sis-
tema normativo. Conforme os monistas flexíveis, 
a moral é o único sistema normativo. De acordo o 
dualismo aparente, há dois sistemas normativos 
que interagem, e com o dualismo real, são distin-
tos e apartados (Bobbio 2000). Considerando a 
perspectiva de Bobbio de política e a teoria dua-
lista real, adotada neste artigo, constata-se que 
tanto a BI quanto os direitos humanos buscam 
aproximar dois sistemas normativos distintos, a 
política e a moral. A moral parte de critérios a 
priori, como princípios, regras e outras prescri-
ções normativas para julgar se uma ação é boa 
ou má; ao passo que a política se vale de um 
juízo a posteriori da ação para julgá-la positiva 
ou negativa, condicionado à realização ou não 
do resultado almejado. Essas éticas são chama-
das de ética de princípios e ética dos resultados, 
correspondendo, sob a perspectiva da filosofia 
moral, às teorias deontológicas e às teleológicas, 
respectivamente (Bobbio 2000). Contudo, confor-
me pontua Bobbio, mesmo para aqueles que sus-
tentam tal distinção, não é qualquer finalidade da 
ação política que é eticamente aceitável. Assim, 
“é inegável distinguir a ação política boa da ação 
política má, o que significa submetê-la a um juízo 
moral” (Bobbio 2000:202). Em consequência, a 
BI e os direitos humanos advogam que as ações 
políticas podem ser submetidas ao crivo do juízo 
ético, notadamente por meio da noção de justiça, 
como a seguir será abordado. 
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2.1	 Justiça como critério de 
avaliação ética de ações políticas 

Tanto a BI quanto os direitos humanos podem 
ser ferramentas de avaliação do juízo moral de 
ações políticas, não apenas sob a ótica da ética 
do resultado, mas também da ética de princípios. 
Com efeito, o critério moral alicerçado na justiça, 
compartilhado pela BI e pelos direitos humanos, 
pode ser empregado na avaliação de ações polí-
ticas levadas a cabo pelo Estado, relativas a po-
líticas de saúde, por exemplo. Do ponto de vista 
dos direitos humanos, tais direitos apenas podem 
ser usufruídos quando as necessidades sociais 
e econômicas básicas se encontram satisfeitas, 
ou seja, em contextos em que cada pessoa te-
nha nível digno de vida com acesso a bens bási-
cos, como saúde, educação, rendimento e outros 
(Sandel 2005), correlatos aos direitos sociais, 
também denominados de “direitos de justiça” 
(Bobbio 2000: 502). Assim, os direitos humanos 
materializam a ideia de justiça e são derivados de 
um “consenso de sobreposição” alcançado em 
dada sociedade, porquanto mesmo pessoas com 
visões religiosas ou morais diferentes podem se 
convencer a compartilhar a ideia de que certos 
direitos são essenciais para a realização da justi-
ça em dada sociedade (Sandel 2005). Igualmen-
te, a BI enuncia que todos necessitam de condi-
ções dignas de existência que são traduzidas nos 
direitos humanos e quando tais direitos não são 
efetivados, há a ocorrência de uma situação de 
injustiça. Considerando que é uma situação con-
trária à moral, avaliada a partir da justiça, impõe-
-se a intervenção para superá-la (Martorell 2015). 

2.2	 Proteção de grupos vulneráveis 

O referencial normativo dos direitos humanos 
reconhece determinados grupos populacionais 
como vulneráveis, ou seja, que certas pessoas 
se encontram em contextos que acrescem a sua 
fragilidade e incrementam a sua insegurança, 
ou que apresentam fatores pessoais dos quais 
resultam maior propensão para serem vulnera-
das, como as crianças (Al Tamimi 2016). Alguns 
grupos, como povos indígenas, minorias étnicas, 
crianças, refugiados, e pessoas em situação de 
pobreza, por exemplo, são considerados vul-

neráveis. A partir dessa condição específica foi 
desenvolvido um regime particular de normas de 
direitos humanos com ênfase na obrigação posi-
tiva dos Estados de protegê-los (Al Tamimi 2016). 
Endossando tal assertiva, a Declaração e Pro-
grama de Ação de Viena, adotada pela Confe-
rência Mundial de Direitos Humanos das Nações 
Unidas, realizada em Viena no ano de 1993, es-
tabeleceu que é “extremamente importante que 
se enfatize a promoção e proteção dos direitos 
humanos de pessoas pertencentes a grupos que 
se tornaram vulneráveis” (UN 1993). No mesmo 
sentido, a BI advoga uma prática bioética com os 
mais vulneráveis (Garrafa e Porto 2008) e a inter-
venção há que ser em prol daqueles que são mais 
vulneráveis. Nos estudos sobre a aplicação da BI 
a contextos concretos, Martorell (2015) identifi-
cou que o imperativo ético de proteção de grupos 
vulneráveis é recorrente. Assim, verifica-se que a 
BI e o referencial dos direitos humanos compar-
tilham o compromisso com a proteção de grupos 
vulneráveis. A partir da compreensão da impor-
tância que os direitos humanos têm enquanto 
linguagem de reivindicação do adimplemento do 
Estado de sua obrigação de proteger grupos vul-
neráveis, o acoplamento de tal referencial à BI 
tem o potencial de impulsionar os debates acerca 
do papel estatal relativo a questões sociais que 
persistem nas sociedades contemporâneas (Pa-
ranhos e Albuquerque 2019). 

2.3	 Estado como ator central na 
promoção de direitos humanos 

Os direitos humanos, enquanto comandos nor-
mativos previstos em tratados, impõem obriga-
ções aos Estados, isto é, são comandos impe-
rativo-atributivos que impõem “um dever a um 
sujeito no momento mesmo em que atribuem um 
direito a outro sujeito” (Bobbio 2000:487). Dessa 
forma, se uma pessoa tem o direito x, o Estado 
tem obrigações correlatas ao direito x, e, caso 
o Estado não cumpra suas obrigações, é pas-
sível de ser responsabilizado internacionalmen-
te por tal violação ao respectivo tratado. Assim, 
constata-se que os direitos humanos se encon-
tram previstos em normas internacionais e a sua 
implementação se dá em nível nacional, isto é, 
compete aos estados, por meio de legislação, 
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políticas públicas e atuação judicial, concretizar 
os direitos humanos. Em consequência, o refe-
rencial dos direitos humanos se centra na figu-
ra estatal, sendo o Estado o principal obrigado 
em assegurar “um nível decente de bens como a 
educação, o rendimento, a habitação, a saúde, e 
similares” (Sandel 2005: 189). Do mesmo modo, 
conforme a BI, o Estado detém responsabilidade 
social (Garrafa 2005a), bem como a obrigação 
de criar e manter mecanismos nacionais ade-
quados, particularmente nas áreas de educação, 
saúde e apoio social, para promover e proteger 
os direitos de setores vulneráveis de suas popu-
lações (UN 1993). Assim, como proposta de en-
frentamento dos problemas, é ressaltada pela BI 
a importância da intervenção estatal em favor de 
grupos vulneráveis, por meio da adoção de polí-
ticas públicas. 

3.	 Direitos Humanos: ética 
universal e BI 

Os direitos humanos são universais em razão de 
expressarem um consenso ético construído na 
comunidade internacional, enquanto uma “espé-
cie de mínimo denominador comum das legis-
lações de todos os países” (Bobbio 2000:491), 
bem como de serem titularizados por todas as 
pessoas, em qualquer parte do globo. Com efei-
to, os direitos humanos partem da ideia do indi-
vidualismo ontológico, que significa considerar a 
autonomia pessoal como pressuposto e a igual 
dignidade de cada pessoa; e do individualismo 
ético, segundo o qual cada indivíduo é uma pes-
soa moral. Igualmente, o individualismo é a base 
filosófica da democracia: uma cabeça, um voto 
(Bobbio 2000). Desse modo, a ideia de univer-
salidade dos direitos humanos corresponde a 
“um ideal universal do nosso tempo, de uma exi-
gência, reconhecida pela ética social ao final do 
segundo milênio, comum tanto à ética religiosa 
quanto à ética laica” (Bobbio 2000: 507). 

3.1 Direitos humanos como normas 
éticas universais

No ano de 1943, ainda durante a Segunda Guer-
ra Mundial, iniciou-se um movimento em distintas 
partes do globo para se contemplar, em um even-

tual tratado de paz, dispositivos sobre direitos hu-
manos. Essa pressão se tornou mais acentuada 
no continente Americano, o que se traduziu na 
manifestação de 22 países, durante a Conferên-
cia Interamericana de Guerra e Paz, de 1945, em 
prol da inserção de uma Carta de Direitos Hu-
manos na Carta da ONU. Embora não se tenha 
obtido êxito e ter havido apenas 7 referências aos 
direitos humanos na Carta da ONU, em 1946 foi 
criada pelo Conselho Econômico e Social, um 
dos principais órgãos das Nações Unidas, a Co-
missão sobre Direitos Humanos, com a tarefa de 
elaborar uma Carta Internacional de Direitos Hu-
manos (Albuquerque e Barroso 2018). Durante 2 
anos, a Comissão trabalhou nesse projeto, entre 
janeiro de 1947 e dezembro de 1948, quando a 
3ª Assembleia Geral das Nações Unidas aprovou 
a DUDH (Morsink 1999) com 48 votos a favor, 9 
contra e 8 abstenções (Donnelly 2003). 

Durante o processo de elaboração da DUDH fo-
ram escritos 7 esboços. Não serão comentados 
cada um deles, apenas tem-se o desiderato de 
demonstrar que tal processo contemplou aportes 
de diferentes expoentes de distintas matizes polí-
ticas, religiosas e filosóficas. A Comissão incum-
bida de coordenar a sua elaboração era compos-
ta por especialistas oriundos da China, Líbano, 
Irã, Índia, Egito, da antiga União das Repúblicas 
Socialistas Soviéticas – URSS, Uruguai, Iugos-
lávia e outros países. O processo de elaboração 
da DUDH revela o empenho daqueles que o li-
deravam no sentido de construir um documento 
universal, que pudesse ser abraçado por distintos 
povos e culturas. 

O fato de a DUDH não contar com mecanismos 
de implementação lhe permitiu alcançar um sta-
tus moral independente nas relações internacio-
nais (Morsink 1999), constituindo, assim, um con-
senso sobreposto, no sentido atribuído por Rawls 
(2000), em torno da concepção de que os indiví-
duos se constituem como cidadãos iguais e au-
tônomos. Com efeito, a DUDH, por meio da pre-
visão de direitos civis, políticos, econômicos, so-
ciais e culturais, expressa o consenso sobreposto 
acerca da ideia de que todos os seres humanos 
têm direitos iguais e inalienáveis e são merece-
dores de igual respeito e consideração por par-
te do Estado. Ademais, conforme consta do seu 

Direitos humanos como fundamento... - Albuquerque, A. et al

14 - 24



20

preâmbulo, “somos uma única família humana, 
compartilhando os mesmos valores básicos e o 
mesmo desejo de viver em paz, com liberdade e 
dignidade” (Elbaradei 2016). Assim, a DUDH con-
grega em seus 30 artigos o compromisso em tor-
no da igualdade e da autonomia (Freeman 2002), 
bem como foi origem do movimento internacional 
dos direitos humanos e também dos nacionais, 
fortalecendo o ativismo político contra a opres-
são, a injustiça e a exploração (Freeman 2002). 

A DUDH expressa o humanismo e uma cultura 
particular, a cultura dos direitos humanos. Quan-
to ao humanismo, entendido como o código moral 
de convergência entre pessoas racionais visando 
à convivência boa, Pinker (2018:418) assevera 
que “os direitos humanos promovem o desenvol-
vimento humano. É por isso que, na prática, o hu-
manismo e os direitos humanos andam de mãos 
dadas”. O consenso sobreposto em torno dos di-
reitos humanos previstos na DUDH construiu du-
rante seus 70 anos de existência uma cultura de 
direitos humanos. Essa cultura se caracteriza por 
ser baseada na igualdade, na autonomia de to-
dos os indivíduos e na arquitetura institucional e 
normativa protetiva da vulnerabilidade, bem como 
nas obrigações estatais correlatas. Ademais, a 
DUDH consiste na formalização do humanismo, 
código moral que se fundamenta no Iluminismo, 
nos laços humanos de solidariedade e no reco-
nhecimento de que a experiência da condição 
de vulnerabilidade é universal, conforme a seguir 
será abordado, com o objetivo de aproximar a BI 
e o referencial dos direitos humanos.

4.	 O referencial dos direitos 
humanos como fundamento da BI 

 O referencial dos direitos humanos pode contri-
buir para o desenvolvimento teórico da BI, sem 
apartar outros referenciais que são empregados 
para fundamentá-la, tais como utilitarismo e con-
sequencialismo solidário, diversidade cultural e 
pluralismo moral, entre outros (Martorell 2015). 
Salienta-se, ainda, que Garrafa e Porto apontam 
que a BI tem como espelho a matriz dos direi-
tos humanos contemporâneos (Garrafa e Porto 
2008) e que a proposta de intervenção parte do 
reconhecimento dos tratados de direitos huma-

nos “como expressão consensual da moralidade 
coletiva na dimensão mundial” (Porto e Garrafa 
2005). Desse modo, a proposição ora formulada 
não se pretende única para ancorar a aplicação 
concreta da BI, apenas tem o condão de agregar 
substrato argumentativo para que a BI seja ferra-
menta de avaliação de ações políticas no campo 
bioético. Com efeito, Garrafa pontua que a bioé-
tica no século XXI transformou-se em ferramen-
ta concreta, capaz de contribuir para o processo 
de consolidação dos direitos humanos (Garrafa 
2005a). Primeiramente, quanto ao desenvolvi-
mento da fundamentação da BI alicerçada nos 
direitos humanos, destaca-se que, em relação à 
demarcação conceitual para os fins deste artigo, 
se entende a intervenção no marco da BI como 
correspondente a uma ação dirigida a uma fina-
lidade, conseguintemente, da BI são extraídos 
comandos éticos de fazer (Bobbio 2003). Nesse 
sentido, conforme a BI, a análise ética é essencial 
na determinação das formas de intervenção, bem 
como na da responsabilidade do Estado em re-
lação aos seus jurisdicionados (Garrafa 2005a). 

4.1	 A quem cabe intervir? 

Conforme apontado, os direitos humanos se en-
contram previstos em normativas internacionais, 
das quais derivam obrigações para os estados. 
Sendo assim, a efetivação de tais direitos se dá 
no plano interno e é levada a cabo pelos esta-
dos. Desse modo, a concretização dos direitos 
humanos, balizada pela ideia de justiça, implica 
que o Estado abrace uma ampla gama de políti-
cas públicas, de modo a assegurar a realização 
dos direitos ao trabalho, à saúde, à educação, à 
seguridade social, à moradia, à alimentação ade-
quada e outros de natureza social. Assim, cabe 
aos estados intervir em situações e contextos 
ético-jurídicos contrários aos direitos humanos, 
como, por exemplo, realizando ações efetivas 
para eliminar a prática de trabalho forçado e a de 
tráfico de pessoas (CIDH 2016). 

A BI se embasa nos diversos tratados de direitos 
humanos, os quais atribuem aos estados o prin-
cipal papel na efetivação dos direitos humanos e 
da justiça (Porto e Garrafa 2005). Nesse senti-
do, segundo levantamento de Martorell quanto a 
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estudos que aplicam a BI a situações concretas, 
esses fazem alusão à “intervenção como respon-
sabilidade do Estado” (Martorell 2015:83) e que 
políticas públicas são enfatizadas como propos-
tas de enfrentamento dos problemas identifica-
dos na esfera da saúde pública (Martorell 2015). 
Um exemplo de prática intervencionista levada 
a efeito pelo Estado brasileiro foi aquela apre-
sentada na reunião da OMS em Genebra/2001, 
em que o Estado propôs que, nos casos de risco 
à saúde pública, o acesso dos países de baixa 
renda aos medicamentos fosse considerado uma 
questão de direitos humanos. Essa questão foi 
posteriormente referendada na reunião da Or-
ganização Mundial do Comércio ocorrido em 
Doha-Qatar, em novembro de 2001 (Garrafa e 
Porto 2003a). No entanto, o fato de se atribuir ao 
Estado o papel central na ação interventiva não 
significa destituir outros atores, como indivíduos 
e organizações não governamentais, da capaci-
dade de intervenção. De qualquer modo, desta-
ca-se o entendimento de Martorell que “com ou 
sem a presença marcada dos indivíduos, a figura 
do Estado está presente no sentido de que este 
seria o responsável por validar as intervenções 
propostas” (Martorell 2015:35). Porém, neste ar-
tigo, foca-se tão somente no Estado, em conso-
nância com o referencial dos direitos humanos. 

Portanto, prima facie, compete aos estados in-
tervir por meio da adoção de políticas públicas 
e outras medidas com a finalidade de garantir os 
direitos humanos e implantar a justiça em dada 
sociedade. 

4.2	 Quando intervir? 

De acordo com o referencial dos direitos huma-
nos, a intervenção do Estado é justificada quan-
do há um direito humano do qual derivam obri-
gações para o Estado. Essas são classificadas 
em obrigações de: respeitar, proteger e realizar. 
A obrigação de respeitar impõe a obrigação de 
não intervir, ou seja, de não se imiscuir na esfera 
corporal e pessoal dos indivíduos; a obrigação de 
proteger se refere mormente à intervenção com 
vistas à proteção de grupos vulneráveis, em face 

de ações de terceiros que lhes inflijam danos; e, 
a obrigação de realizar se imbrica com a concep-
ção de justiça, ou seja, de que cabe ao Estado 
atuar objetivando assegurar “um nível decente de 
bens” (Sandel 2005:189) para todos. Na esfera da 
saúde, há um imperativo moral e jurídico dos Es-
tados de respeitar, proteger e realizar os direitos 
humanos em relação à provisão de serviços de 
saúde e à promoção da saúde, em geral (Gruskin 
e Daniels 2008). Sendo assim, sob a ótica da BI 
e dos direitos humanos, a intervenção é cabível 
quando presentes as obrigações de proteger e 
de realizar, sendo a de proteger mais direciona-
da aos grupos vulneráveis, e a de realizar voca-
cionada para políticas universais. Por outro lado, 
extrai-se dos fundamentos dos direitos humanos 
situações nas quais o Estado não deve intervir. 

A BI sublinha a responsabilidade do Estado fren-
te aos seus jurisdicionados, notadamente quanto 
aos em condição de maior vulnerabilidade (Gar-
rafa e Porto 2008). Com efeito, Martorell (2015) 
pontua que estudos de aplicação da BI enfatizam 
a efetivação dos direitos humanos, como o di-
reito à saúde, e a adoção de políticas públicas 
enquanto atuação interventiva, tais como a Es-
tratégia Saúde da Família, e as ações de políti-
ca administrativa levadas a cabo pela Agência 
Nacional de Vigilância Sanitária – ANVISA. No 
mesmo sentido, estudo aponta que no exercício 
da obrigação do Estado de proteção dos consu-
midores de planos privados de saúde, a Agên-
cia Nacional de Saúde Suplementar – ANS tem 
a incumbência de materializar tal proteção, mais 
uma vez traduzindo o papel do Estado nas ações 
de intervenção (Martorel 2015). Ainda, segun-
do Martorell, em sua investigação sobre a BI, “a 
categoria mais embandeirada como perspectiva 
para a resolução dos problemas foi a intervenção 
do Estado” (Martorel 2015:87). 

Importa salientar que é recorrente na BI o enten-
dimento de que a intervenção estatal tem o de-
siderato de assegurar os direitos humanos, no-
tadamente, mediante as obrigações estatais de 
proteger sua população de terceiros e de realizar 
tais direitos, mediante políticas públicas e o exer-
cício de seu poder de polícia. 
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4.3	 Como intervir? 

Segundo o referencial dos direitos humanos, a 
intervenção do Estado deve ser realizada com 
observância do Princípio dos Interesses de todos 
os Afetados - PIA. Com efeito, o PIA traz o co-
mando de que qualquer indivíduo, cujo interes-
se seja afetado por determinada decisão política 
ou qualquer ação que resulte da escolha de um 
agente estatal, deve ter a adequada oportuni-
dade de influenciar essa decisão ou resultado 
(Miklosi 2010). Na esfera da saúde pública, a Or-
ganização Mundial da Saúde – OMS e o Alto Co-
missariado das Nações Unidas para os Direitos 
Humanos inserem a participação da população 
no processo de tomada de decisão em saúde em 
nível comunitário e nacional, como um elemento 
do direito à saúde (WHO 2008). No mesmo sen-
tido, com base no referencial dos direitos huma-
nos, Gruskin e Daniels sustentam a participação 
das comunidades afetadas pelas decisões em 
saúde no seu processo de deliberação, tais como 
as que definem aqueles que são priorizados pelo 
orçamento e pelas políticas públicas (Gruskin, 
Daniels 2008). Para tanto, deve o Estado adotar 
medidas que possibilitem o exercício da partici-
pação das comunidades e pessoas afetadas. 
Desse modo, a intervenção do Estado no campo 
da saúde pública, por meio de políticas públicas, 
medidas legislativas e de outra natureza, com 
vistas à efetivação dos direitos humanos há que 
ser norteada pelo PIA, princípio de natureza pro-
cedimental que implica a observância de quatro 
comandos: a) as decisões que estabelecem prio-
ridades em saúde devem ser acessíveis ao públi-
co, notadamente aos afetados diretamente; b) as 
decisões devem ser explicadas e fundamentadas 
nas razões que a motivaram, com base em evi-
dências científicas; c) deve haver mecanismos de 
revisão da decisão disponíveis a todos e adequa-
dos aos afetados; d) o processo de tomada de 
decisão há que ser regulado com base em tais 
comandos (Gruskin e Daniels 2008). 

Nesse sentido, a BI assenta que deve haver o 
“envolvimento organizado e responsável da po-
pulação em todo processo” (Garrafa 2005a:131), 
ao abordar a temática do funcionamento dos sis-
temas públicos de saúde. Com efeito, Martorell 

pontua que a intervenção estatal, que predomina 
na BI, em prol dos direitos humanos, há que ser 
implementada “envolvendo atores sociais, além 
dos próprios vulneráveis” (Martorel 2015:91), com 
o fito de evitar ações paternalistas. 

Desse modo, constata-se que a intervenção 
segue balizamentos éticos substantivos, assen-
tados em sua finalidade, como procedimentais. 
O principal balizamento é a observância do PIA, 
que estabelece a prescrição ética da ação inter-
ventiva com o envolvimento dos afetados, garan-
tindo-lhes informação, efetiva participação no 
processo de tomada de decisão e influência no 
resultado da ação ou da política pública. 

4.4	 Por que intervir? 

Com base no referencial dos direitos humanos, 
a justificativa para a intervenção estatal se anco-
ra, sob a ótica jurídica, no consenso internacio-
nal em torno dos direitos humanos. Tal consenso 
está traduzido em normativas e numa série de 
documentos, sob o prisma ético. Parte-se do en-
tendimento de que os Estados devem efetivar os 
direitos humanos por serem valores emancipató-
rios (Pinker 2018) e fundamentais para assegurar 
o necessário para a vida de indivíduos e popula-
ções (Garrafa e Porto 2008), conforme propõe a 
BI. Por fim, no aspecto político, a intervenção se 
ampara numa concepção liberal igualitária, cujos 
arranjos institucionais e distributivos devem ser 
destinados à justiça. 

Garrafa e Porto (2008) asseveram que a inter-
venção deve ocorrer para assegurar os direitos 
humanos de primeira, segunda e terceira dimen-
são, de modo a abarcar o leque de direitos civis e 
políticos, assim como o de direitos econômicos, 
sociais e culturais. Verifica-se, assim, que a BI 
tem como referencial norteador os direitos huma-
nos, pois é a partir deles que identifica o essen-
cial absoluto a que todas as pessoas fazem jus, 
reconhece o direito à igualdade de direitos e in-
corpora o discurso da cidadania expandida, que 
sinaliza que a legitimação e o reconhecimento de 
direitos não se restringe àquilo que é assegurado 
pelo Estado, mas atrela-se à condição inalienável 
de ser humano (Porto e Garrafa 2005). 
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Conforme apontado, os direitos humanos são o 
fundamento ético substantivo para a intervenção 
estatal, com o objetivo último de concretizar a 
justiça em dada sociedade. Conseguintemente, 
a avaliação ética de ações políticas se justifica 
a partir dos direitos humanos que o Estado deve 
proteger e realizar. 

5.	 Considerações Finais 

Este artigo buscou desenvolver aproximações 
entre a BI e o referencial dos direitos humanos, 
com o intuito de contribuir para a consolidação 
teórica da BI, enquanto corrente central da bioéti-
ca latino-americana, e a sua aplicação na avalia-
ção ética de ações políticas. Tanto a BI quanto o 
referencial dos direitos humanos partem do pres-
suposto de que a ação política levada a cabo pelo 
Estado deve passar pelo crivo moral da socieda-
de civil organizada, a despeito do reconhecimen-
to de que a política e a moral são sistemas norma-
tivos distintos. Com efeito, a BI e o referencial dos 
direitos humanos compartilham o entendimento 
de que o Estado existe para alcançar finalidades 
preconcebidas, dentre essas, destacou-se, neste 
estudo, a efetivação da justiça em certa socie-
dade. Desse modo, ambos se constituem numa 
linguagem moral a ser empregada na crítica das 
ações políticas do Estado, de modo a fomentar o 
escrutínio social de políticas públicas e escolhas 
estatais. Em última instância, a BI acoplada ao 
referencial dos direitos humanos constitui um só-
lido e potente arcabouço léxico que amplifica de-
terminado código moral, explicitamente compro-
metido com a proteção de grupos vulneráveis e 
com a imperiosidade de atendimento das neces-
sidades básicas de todos. Portanto, nesse senti-
do, a BI e os direitos humanos refletem posições 
políticas compromissadas com escolhas valora-
tivas, na medida em que situam seu vocalizador 
na pólis, ou seja, no espaço público em diálogo 
com os diversos atores sociais que constituem as 
sociedades contemporâneas, a fim de sustentar 
a defesa de conquistas da humanidade. 
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Resumo

Como denominar as mortes ocasionadas, direta ou indiretamente, pela COVID-19 no Brasil? As 
mortes devem ser encaradas como fenômenos biológicos ou, eminentemente, processos sociais? 
Como denominá-las? Fatalidade? Homicídio? Mistanásia? Eutanásia social? Tendo como fio 
condutor o pensamento do filósofo australiano Peter Singer, este ensaio busca analisar a questão, 
apontando que tais mortes não devem ser encaradas como fatalidades.
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Resumen

¿Cómo nombrar las muertes causadas, directa o indirectamente, por COVID-19 en Brasil? ¿Deben 
verse las muertes como fenómenos biológicos o, eminentemente, procesos sociales? ¿Cómo 
nombrarlos? ¿Fatalidad? ¿Asesinato? ¿Mistanasia? ¿Eutanasia social? Teniendo en cuenta el 
pensamiento del filósofo australiano Peter Singer, este ensayo busca analizar el tema, señalando 
que tales muertes no deben ser vistas como fatalidades.
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How to name the deaths caused, directly or indirectly, by COVID-19 in Brazil? Should deaths be seen 
as biological phenomena or, eminently, social processes? How to name them? Fatality? Murder? 
Misthanasia? Social euthanasia? Taking the thought of the Australian philosopher Peter Singer as 
his guiding thread, this essay seeks to analyze the issue, pointing out that such deaths should not 
be seen as fatalities.
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Introdução

A doença causada pelo novo coronavírus (SAR-
S-CoV-2), denominada de COVID-19 e caracteri-
zada pela Organização Mundial da Saúde (OMS) 
como pandemia, propagou-se rapidamente no 
mundo globalizado. Iniciou-se no hemisfério nor-
te (em dezembro 2019), atingindo em pouco tem-
po os países do sul também. Os primeiros países 
a serem afetados foram os mais ricos e desenvol-
vidos; mesmo assim, nesses contextos a doen-
ça já pôde mostrar sua capacidade de colapsar 
sistemas de saúde e ocasionar muitas mortes 
rapidamente. O que poderia ser feito, então, nos 
países periféricos, mais pobres e com extremas 
desigualdades sociais? 

No caso específico do Brasil, o país teve seu 
primeiro caso registrado em 26 de fevereiro de 
2020, contabilizando 142.921 mortes (Brasil 
2021) em sete meses (dados referentes ao dia 
30 de setembro de 2020. Para consultar dados 
atualizados, ver a nota dos autores ao final do 
texto). Assim assume a posição de terceiro país 
com mais infectados pela doença (Hopkins Johns 
University 2020), apesar do baixo número de tes-
tes diagnósticos realizados (Prado et al. 2020), e 
o segundo em número de mortes (Hopkins Johns 
University 2020).

Localizando essas informações no espaço e no 
tempo, o que elas indicam?

Observa-se que o Brasil teve um tempo para ob-
servar o que ocorria nas demais nações, buscar 
aprender com os fatos concretos e se organizar 
convenientemente para enfrentar a crise de for-
ma menos danosa, se comparado com outros 
países que não tiveram tal oportunidade. Mas pa-
rece não ter sido isso o que aconteceu.

O aumento diuturno do número de mortes, as 
imagens divulgadas internacionalmente de cen-
tenas de sepulturas sendo abertas com retroes-
cavadeiras nos cemitérios e caminhões frigorífi-
cos lotados de cadáveres estacionados na por-
ta de hospitais do Brasil provocam um misto de 
medo, dor, tristeza e indignação. Esses registros, 
associados ao comportamento das autoridades 
brasileiras centralmente responsáveis pela coor-

denação de um processo nacional de controle da 
pandemia e do comportamento pouco respon-
sável de expressiva parte da população, fazem 
emergir graves questões de cunho ético-político: 
Como denominar o expressivo número de mortes 
ocasionadas pela COVID-19 no Brasil? Fatalida-
des? Mistanásia? Eutanásia social? Homicídio? 
Se forem homicídios, são por ação ou omissão? 
Culposos ou dolosos? A quem deve ser imputa-
da a autoria ou a responsabilidade por todo esse 
panorama? Essas mortes devem ser encaradas 
como fenômenos biológicos ou, eminentemente, 
processos sociais?

Tendo como fio condutor o pensamento do fi-
lósofo australiano Peter Singer, este ensaio de 
natureza conceitual e reflexiva busca analisar e 
buscar respostas a esses importantes questiona-
mentos.

Bases conceituais - Fundamentos 
éticos 

O filósofo, Peter Singer, no capítulo intitulado “Ri-
cos e Pobres”, do seu livro Ética Prática (2002), 
discorre sobre a obrigação ética de se ajudar a 
salvar a vida de quem está em perigo, devido à 
pobreza absoluta. Defende que nas situações de 
pobreza absoluta, não há diferença intrínseca en-
tre matar e deixar morrer pois, independente das 
condutas o resultado será a morte, quando se 
pode impedir que esta ocorra sem sacrifício de 
algo que tenha a mesma importância moral. Se-
gundo ele, o que existem são diferenças extrín-
secas (motivações e justificativas), que não são 
capazes de abalar a conclusão por ele defendida.

O autor desmembra o seu raciocínio em três pre-
missas (p.242), abaixo explicitadas, estabelecen-
do a primeira delas como a mais importante; re-
fere, a seguir, que a segunda é quase impossível 
de ser contestada; e classifica a terceira como a 
mais controvertida das três.

Primeira premissa: Se pudermos impedir 
que algo de ruim aconteça sem termos 
de sacrificar nada de importância moral 
comparável, devemos impedir que isso 
aconteça. 
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Segunda premissa: A pobreza absoluta é 
uma coisa ruim. 

Terceira premissa: Existe uma parcela de 
pobreza absoluta que podemos impedir 
que sucumba, sem que seja preciso sa-
crificar nada de importância moral com-
parável. 

Conclusão do autor: Devemos impedir a existên-
cia de uma parcela de pobreza absoluta. 

Singer argumenta que o princípio contido na pri-
meira premissa parece indiscutível, tanto para os 
consequencialistas, quanto para os não-conse-
quencialistas. Afirma que não examinou a noção 
de importância moral, com o objetivo de mostrar 
que:

[...] o argumento não depende de quais-
quer valores ou princípios éticos, mas 
acredito que a terceira premissa é verda-
deira para a maior parte das pessoas que 
vivem em países industrializados, com 
base em qualquer concepção defensável 
do que é moralmente importante”(Singer 
2002:243).

Defende o autor, que esse dever moral possível 
de ser feito visando evitar algo de ruim, a exemplo 
da morte, refere-se tanto aos governos no senti-
do de cumprir com sua responsabilidade, quanto 
a cada cidadão individualmente. Completa o ra-
ciocínio dizendo que, se tal omissão evitável cau-
sar a morte de pessoas, este ato negligente pode 
ser um equivalente moral de um assassinato. 

Para a presente análise, substituir-se-á a questão 
da pobreza absoluta, nas premissas elaboradas 
por Singer, pela expressão: “mortes decorrentes 
da COVID-19”. Será, principalmente, com base 
nesta fundamentação ética, que será realizada a 
análise dos questionamentos introdutórios a res-
peito das mortes registradas no Brasil com rela-
ção à pandemia.

Adicionalmente ao pensamento do filósofo, re-
lembra-se que a ética diz respeito obrigatoria-
mente ao ser social; ou seja, ao ser humano em 
relação com os demais seres e com o meio am-
biente. 

O ethos também exige interrelação e integridade 
entre o pensar, o falar e, principalmente, o agir. 
Assim, se a vida humana é um valor importante 
que deve ser preservado, esse discurso tem que 
ser efetivado com ações práticas.

É oportuno frisar que o ethos, tratando-se dire-
tamente da essência de cada pessoa humana, 
requer que se associem as duas porções des-
se ser sujeito, conforme defende Morin (Morin 
2005): a sua essência egocêntrica (acrescen-
te-se ao pensamento do autor, presente em ex-
cesso na atualidade, traduzindo-se, por vezes, 
em individualismo exacerbado ou egoísmo, com 
consequente negação do outro) e a sua essên-
cia altruísta. Neste sentido, segundo ele, deve-se 
buscar recalcar a primeira e fomentar a segunda, 
entendida essa como exercício do altruísmo e da 
alteridade.

Sem a compreensão do que é ser sujeito e a 
ação de busca permanente pela sua integrida-
de, externada por uma coerência entre a ação 
e o discurso, não se pode falar em ética. Vale 
salientar que os discursos e as ações dever ser 
resultados de um “bem pensar”, e, sobretudo, um 
“pensar-se bem”. 

Segundo Morin:

O bem pensar seria o modo de pensar que 
permite apreender em conjunto o texto e 
o contexto, o ser e seu meio ambiente, o 
local e o global, o multidimensional, em 
suma, o complexo, isto é, as condições 
do comportamento humano. Permite-nos 
compreender, igualmente as condições 
objetivas e subjetivas (2000:100). 

Por sua vez, o “pensar-se bem”, para ele, está 
inserido no exercício da autoanálise: 

[...] a integração do observador na sua ob-
servação, o retorno sobre si mesmo para 
se objetivar, compreender-se e corrigir-
-se, o que constitui, simultaneamente, um 
princípio de pensamento e uma necessi-
dade ética (Morin 2005:93). 

Porém, o “pensar-se bem” só será efetivo com a 
busca da autocrítica. É ela que será “o melhor 
auxiliar contra a ilusão egocêntrica e em favor 
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à abertura do outro” (Morin 2005:95). Tal tarefa, 
contudo, é considerada de extrema dificuldade, 
pois a essência da autocrítica é a luta contra a 
autojustificação, pautada em interesses particu-
lares e egoístas (Amorim 2013).

Reflexão ética sobre as mortes 
decorrentes da covid-19 no Brasil

Tendo como suporte a fundamentação ética 
apresentada, proceder-se-á o raciocínio analítico 
e a argumentação, em duas etapas, com base 
nos sujeito morais que praticam a ação: o gover-
no e a sociedade. 

Se o governo brasileiro sabe que sua estrutura 
nacional de apoio à saúde – o Sistema Único de 
Saúde (SUS) - por ter sido negligenciado, suca-
teado e subfinanciado durante a maior parte do 
seu tempo de existência e muito especialmente 
de 2016 para cá, tem uma capacidade menor que 
a necessária para o enfrentamento da crise sa-
nitária anunciada, teria o dever de antecipar-se 
ao problema, usando todas as medidas possíveis 
para minimizar o impacto da pandemia, obstar o 
colapso do SUS e, consequentemente, impedir 
que mortes evitáveis ocorressem. 

Ao se falar da necessidade de proteger o SUS do 
colapso, além das questões de falta de estrutu-
ra e materiais, aponta-se conjuntamente para o 
cuidado com a saúde e a vida dos profissionais 
que estão na linha de frente, expostos a maiores 
riscos de adoecimento mental, de serem infecta-
dos e/ou de morrerem. Fatos concretos deste tipo 
já vêm sendo registrados reiteradamente não só 
no Brasil como em outras partes do mundo. Por 
si só, este cuidado com os profissionais, justifi-
caria eticamente qualquer estratégia efetiva que 
mitigasse danos. Faz-se nesta altura uma obser-
vação indispensável: é necessário que as mortes 
de pessoas, decorrentes de outras doenças, que 
não tiveram acesso ou não receberam o devido 
cuidado em decorrência do colapso do SUS, se-
jam computadas também no Brasil como mortes 
decorrentes da pandemia. 

Nesse sentido, contra a sobrecarga dos siste-
mas de saúde, a Organização Mundial da Saúde 
(OMS) tem recomendado o distanciamento e iso-

lamento social, configurando-se como as únicas 
medidas eficazes, até o presente, para desacele-
rar o aumento da curva de contágio da doença, 
evitando-se que uma considerável parcela da po-
pulação adoeça ao mesmo tempo. 

Dessa forma, não existindo vacinas para a pre-
venção e nem medicamentos cientificamente 
comprovados para o tratamento da COVID-19, o 
governo deveria agir buscando minimizar os sa-
bidos danos ao sistema, prevenindo mortes des-
necessárias, observando diuturnamente as me-
didas que já vinham proporcionando resultados 
positivos em outros países. Entretanto, desde o 
princípio no Brasil, o Presidente da República 
tem negado reiteradamente a gravidade da situa-
ção, deixando o país sem uma coordenação na-
cional de ações organizadas de combate à pan-
demia, deixando os estados e municípios sem 
um comando de referência. O isolamento social, 
por exemplo, não foi sinalizado como diretriz de 
Estado. O chefe do Executivo discursa, age e in-
centiva condutas contrárias a esta medida, utili-
zando como justificativa a dualidade antagônica 
entre o salvar vidas versus salvar a economia 
(controvérsia que inexiste verdadeiramente). Tal 
posicionamento, inclusive, resultou na demissão 
de dois ministros da saúde por ele estar seguindo 
essas diretrizes recomendadas pela OMS. 

Um estudo da Universidade de Columbia, Esta-
dos Unidos da América (EUA) (Glanz e Robert-
son 2020) estimou que se os EUA tivessem co-
meçado a impor medidas de distanciamento so-
cial uma semana antes do início de suas ações 
de combate à Covid 19, cerca de 36 mil pessoas 
teriam suas vidas salvas do novo coronavírus. 
Afirma ainda a pesquisa acima que se o país ti-
vesse começado o lockdown e o distanciamen-
to social no dia 1º de março de 2020, ou seja, 
duas semanas antes do início efetivo das ações 
públicas organizadas, cerca de 83% das mortes 
poderiam ter sido evitadas, ou seja, 54 mil vidas 
poderiam ter sido poupadas. 

Quanto ao impacto econômico da pandemia, 
visando diminuí-lo, o governo brasileiro deveria 
ter lançado mão adicionalmente de todos os es-
forços, antes mesmo da doença aparecer local-
mente, com base nas graves situações vividas 
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em outros países (Itália, Espanha, por exemplo), 
antecipando-se ao previsível, planejando e orga-
nizando um sistema efetivo de apoio socioeco-
nômico digno às pessoas e às empresas mais 
vulneráveis. Até o presente, é numeroso o contin-
gente de pessoas que continua desassistido e as 
ações tomadas mostram-se ineficientes na sua 
maioria, fazendo com que milhões de pessoas fi-
quem impossibilitadas de cumprir as medidas bá-
sicas de isolamento decretadas por alguns gover-
nos estaduais/regionais e/ou municipais/locais, e 
se exponham a riscos maiores e preveníveis. 

Visando salvar o maior número de vidas possível, 
a complexidade do problema requer um enfren-
tamento cooperativo entre Estado e sociedade, 
por ser uma questão dependente de atitudes e 
comportamentos de todos. Assim, o Executivo 
Federal deveria ter uma postura de coordenação 
da crise, agindo em harmonia com o Legislativo 
e em consonância com os demais entes fede-
rativos, buscando mobilizar toda a sociedade, a 
fim de canalizar e somar de modo organizado o 
conjunto das forças. No enfrentamento da pan-
demia, dever-se-ia deixar divergências políticas e 
ideológicas em último plano, pois, a ética do cui-
dado em saúde não comporta discursos de ódio, 
tampouco viés de confirmação; caso contrário – 
o que na realidade está acontecendo - protagoni-
zam-se mais mortes evitáveis e desnecessárias. 

O Brasil, por ser um país de dimensões conti-
nentais com agudas diferenças e desigualdades 
regionais e locais, necessitaria obrigatoriamen-
te de um total empenho para diminuir, desde o 
princípio, a velocidade de adoecimento das pes-
soas ao mesmo tempo. Deveria ter sido instalado 
preventivamente, antes de o primeiro caso ser 
oficialmente notificado, um comitê integrado de 
crise, sob a coordenação do Governo Federal, 
envolvendo todos os 26 estados e o Distrito Fe-
deral, visando ações mais efetivas e equitativa-
mente justas para toda a nação. O adoecimento 
da população brasileira de forma parcelada e em 
um ritmo mais lento, associado a uma coopera-
ção coordenada dos diversos entes federativos, 
poderia facilitar a distribuição e, até mesmo, o 
deslocamento de recursos de um local para o 
outro, bem como de pacientes e profissionais, 
na medida em que as necessidades fossem sur-

gindo. Diretrizes que impactassem coletivamente 
em respeito à dignidade e aos direitos humanos 
das pessoas, deveriam ser uníssonas, quando 
necessárias (a exemplo, de políticas de triagem 
frente a escassez de ventiladores e do próprio 
isolamento social). Enfim, uma política nacional 
de comunicação transparente e coerente com as 
evidências científicas. Tudo isso conjuntamente 
à distribuição dos recursos (de todas as ordens) 
e de alocação de profissionais de saúde para en-
frentamento da pandemia, medidas que em seu 
conjunto deveriam ter uma logística adequada-
mente coordenada e cooperativa, com um olhar 
global solidário e um agir local efetivo, objetivan-
do salvar o maior número de vidas possível.

O aspecto da comunicação é de suma impor-
tância em qualquer análise ética, especialmente 
em se tratando de uma pandemia com a força 
desta que está sendo enfrentada. As decisões 
bioéticas, enquanto uma ética prática, têm a ca-
racterística de serem transparentes e serem de-
fendidas publicamente. Mais do que nunca isso 
se torna imprescindível frente ao atual quadro 
sanitário para que a população mantenha a con-
fiança - princípio essencial na relação do cuidado 
- no sistema de saúde e, mormente, nos profis-
sionais da área. Neste sentido, o diálogo transpa-
rente com a sociedade também constitui um meio 
importante de educar e provocar a consciência 
necessária de todas as pessoas com relação ao 
papel e corresponsabilidade de cada uma diante 
da crise. 

Se o governo, no seu dever de agir, pôde con-
cretamente impedir que mortes acontecessem, 
sem sacrificar nada de importância moral com-
parável, e não o fez, muitas mortes evitáveis e 
desnecessárias teriam sido evitadas. Tal conduta 
omissa tem equivalente valor moral de uma polí-
tica homicida. A depender da situação, esta po-
lítica pode ser considerada culposa (quando en-
volve negligencia, imprudência ou imperícia) ou, 
até mesmo, dolosa. Quanto ao dolo, vislumbra-se 
e espera-se que seja um dolo eventual (quando 
não há vontade com relação ao resultado, mas 
se assume o risco de produzi-lo, a exemplo da 
não adoção do isolamento social como diretriz de 
Estado), pois seria inumana a outra perspectiva 
de dolo (quando se deseja o resultado). 
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Diante do exposto e do vivido, muitas mortes por 
COVID-19 no Brasil, igualmente podem ser ca-
racterizadas como um caso de mistanásia, esta 
compreendida, dentre outras possibilidades, 
como uma morte miserável e antes da hora, por 
motivos políticos, sociais e econômicos (Martin 
1998). Uma morte mesquinha, cruel e possível 
de ser evitada. Neste sentido, considera-se erro 
crasso chamar a mistanásia de eutanásia social. 
Na eutanásia, a morte é fruto da vontade autô-
noma da parte do titular da vida (pressuposto 
fundamental). Assim, concebe-se a mistanásia 
como sinônimo de homicídio social, e, em alguns 
casos, a depender do contexto, até mesmo, de 
genocídio social (quase um pleonasmo literário...) 
seletivo. 

Nesta altura do presente ensaio, a análise passa 
a ter cada cidadão como sujeito moral da ação.

Às pessoas que, por motivos profissionais (ati-
vidades verdadeiramente essenciais ao enfren-
tamento da pandemia) e/ou sociais (questões 
relacionadas a determinantes sociais e/ou que 
não receberam apoio socioeconômico do go-
verno) não conseguem cumprir as medidas de 
isolamento e distanciamento social, não podem 
ser acusadas pela sobrecarga do SUS e pelo au-
mento do número de mortes, incluindo a dos pro-
fissionais de saúde que no caso brasileiro é as-
sustadora comparativamente com outros países. 
Só se pode imputar tal responsabilidade, quando 
os sujeitos sociais envolvidos no processo têm 
a autonomia para escolher e agir. O que não é 
o caso. Pelo contrário! Tais pessoas apresentam 
grandes chances de contraírem a COVID-19, 
configurando-se como potenciais vítimas da mis-
tanásia e de uma política homicida de resultado 
eugênico (Goes, Ramos e Ferreira 2020; Chowk-
wanyun e Reed Jr. 2020; Muniz, Fonseca e Pina 
2020). 

Contudo, é indispensável registrar, ainda, que há 
uma significativa parcela da população brasilei-
ra que, podendo cumprir as determinações da 
OMS, sai deliberadamente às ruas por motivos 
presumidamente mesquinhos e egoísticos se 
comparados à importância moral de se evitar o 
colapso no SUS, perdas desnecessárias de vida 
e diminuição do sofrimento, além de aumentar a 

sobrecarga de trabalho e mortes dos profissio-
nais de saúde. Esta parcela de sujeitos morais, 
portando, está protagonizando ações que favore-
cem e contribuem com tais mortes, devendo ter 
seu individualismo e egos(ismo) freados, com o 
propósito de proteger outras pessoas, por vezes, 
mais vulneráveis. Em uma situação sanitária de 
natureza infecciosa, conforme a atualmente vi-
venciada, as condutas individuais tem obrigato-
riamente repercussão nos demais membros da 
sociedade, ratificando a natureza ética da ques-
tão.

Por fim, diante de uma doença devastadora com 
vários aspectos ainda desconhecidos para a co-
munidade científica, apostar unicamente na es-
tratégia da imunidade coletiva, coloquialmente 
conhecida como imunidade de rebanho (quando 
o número de pessoas imunes a uma infecção 
chega a um nível que freia sua disseminação), 
sem uma vacina que se mostre efetiva a longo 
prazo, seria expor, ainda mais, a maiores riscos 
de mortes os mais vulneráveis e vulnerados (Pi-
nheiro 2020), especialmente idosos, pobres, ne-
gros, indígenas, pessoas com doenças crônicas. 

Considerações finais 

Diante tudo o que foi exposto acima, a realidade 
concreta hoje constatada no Brasil é a seguinte: 
milhares de pessoas estão morrendo, e muitas 
dessas mortes, diante das evidencias atuais em 
relação a medidas para enfrentamento da CO-
VID-19, poderiam ter sido (e ainda serem) evi-
tadas, por estarem dependentes diretamente de 
ações e de omissões políticas e humanas. 

Caso tenha prevalecido a essência egoísta de 
algum dos dois agentes morais aqui analisados 
(seja governo ou, cidadãos), agindo sem o “bem 
pensar” e, sobretudo, sem “pensar-se bem” no 
enfrentamento da presente crise sanitária, dei-
xando de fazer o que deveria e/ou podia para evi-
tar ou minimizar o número de mortes de pessoas, 
esse agente moral é autor ou partícipe de con-
duta com valor moral equivalente a assassinato 
no dizer de Singer; por vezes, culposo, doloso e/
ou mistanásico, com consequências genocidas 
em relação aos mais vulneráveis e vulnerados. 
Defende-se tal posição dura, pois na linha de 
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reflexão aqui desenvolvida não há diferença in-
trínseca entre matar, contribuir com as mortes e 
deixar morrer, quando estas mortes podem ser 
evitadas, sem comprometer nada de valor moral 
igualmente relevante.

Diante do exposto, vê-se que esta pandemia tem 
demonstrado que as mortes, mais que fenôme-
nos biológicos, são processos também sociais 
e éticos. Da mesma forma, a situação sanitária 
complexa tem escancarado as fragilidades dos 
governos – como é o caso do governo brasileiro 
aqui tomado como referência -, dos sistemas de 
saúde, do modelo de sociedade que se vive e do 
ethos de cada ser humano.

Neste sentido, as mortes decorrentes da CO-
VID-19 não podem nem devem ser consideradas 
como uma fatalidade.

A intenção maior, neste ensaio, não é esgotar a 
discussão revelada, mas incitar a autorreflexão 
e responsabilidade social de cada cidadão nes-
te complexo mundo contemporâneo. Ao sinalizar 
esta grave problemática tomando o caso brasi-
leiro como referência de estudo, busca-se contri-
buir com as reflexões, discussões e práticas no 
enfrentamento da COVID-19 e demais desafios 
quotidianos no âmbito da saúde pública interna-
cional, buscando impedir mais sofrimentos mo-
rais e mortes evitáveis.

Nota do editor:

Este artigo foi escrito originalmente no mês de 
setembro do ano de 2020, e os autores escreve-
ram esta nota em maio de 2021 com a intenção 
de esclarecer e afirmar que, apesar da dinamici-
dade dos fatos e situações decorrentes da Pan-
demia, as reflexões éticas suscitadas neste texto 
continuam pertinentes e válidas para o contexto 
brasileiro. No entanto, é importante atualizar al-
guns dados e ratificar aspectos que respaldam a 
presente análise.

Desde que o texto foi enviado à Revista Redbioé-
tica UNESCO, o número de óbitos decorrentes 
da COVID-19 no Brasil aumentou de 142.921 
para 465.199 mortes (Brasil 2021). O Brasil per-
manece sendo o segundo país com maior núme-

ro de mortes no mundo (Hopkins Johns Univer-
sity 2021) e continua testando a sua população 
de forma insuficiente e mal coordenada (Alegretti 
2021).

A perspectiva de gestão da Pandemia e coor-
denação política por parte do chefe do Poder 
Executivo Federal e seus ministérios não foi al-
terada, mesmo depois do movimento global das 
vacinas (Bueno, Souto e Matta 2021). Ainda são 
proeminentes o discurso negacionista, defensa 
do tratamento precoce, não obrigatoriedade da 
vacinação e o não incentivo do uso de máscaras 
e distanciamento social, favorecendo sobrema-
neira os números de mortes (Struck 2021). 

O Brasil está no seu 4º Ministro da Saúde desde 
o início da pandemia. Os dois primeiros e o atual 
ministro são médicos; porém o terceiro, que fi-
cou à frente do cargo por dez meses (de maio de 
2020 a março de 2021) é um general intendente 
da ativa, especialista em logística, aliado e de-
fensor das posições e ideologias do Presidente 
do Brasil. Quando este terceiro ministro da saú-
de assumiu, o País contabilizava 233 mil casos e 
15.633 mortes associadas à covid-19. Quando o 
quarto ministro, substituto do general, foi anun-
ciado no dia 15 de março de 2021, o número de 
casos passava de 11,5 milhões, e o de mortes se 
aproximava de 280 mil, com o país ocupando o 
segundo lugar entre as nações com mais óbitos 
na pandemia (Struck 2021). 

Por fim, é salutar explicitar que está em curso 
no País uma Comissão Parlamentar de Inquéri-
to, denominada de CPI da COVID. Foi criada em 
13 de abril de 2021 e oficialmente instalada no 
Senado Federal em 27 de abril de 2021, com o 
objetivo principal de apurar, no prazo de 90 dias, 
as ações e omissões do Governo Federal no en-
frentamento da Pandemia da Covid-19 no Brasil 
e, em especial, no agravamento da crise sanitária 
no Amazonas com a ausência de oxigênio para 
os pacientes internados (Brasil/Senado Federal 
2021). As referências foram atualizadas e outras 
também foram adicionadas.+

Recibido	 15- 10-2020 
Aprobado	 11-2-2021
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Alocação de recursos em Nefrologia:  
uma reflexão bioética em tempos de COVID 19

Resource Allocation in Nephrology:  
a Bioethical Reflection in Times of COVID 19
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Resumen

Este artículo tiene como objetivo reflexionar sobre las cuestiones éticas involucradas en la asignación 
de recursos en nefrología, durante la pandemia COVID 19 en Brasil. Por su alcance, el artículo: 
1- señala la cercanía del Seattle Gods Committee a las recomendaciones oficiales nacionales, 
llevando críticas a los grupos constituidos para la elaboración de los criterios y su fundamento ético; 
2- trae una reflexión sobre el acceso a la terapia de reemplazo renal en la pandemia COVID-19 y 
los dilemas actuales en el escenario brasileño; 3- análisis ético de protocolos técnicos generales y 
específicos. Se advierte que los protocolos refuerzan criterios eugenésicos, socioeconómicos y de 
discriminación por edad, donde los favorecidos son los individuos que satisfacen un determinado 
estándar de salud, lo que les permite integrarse al cuerpo de individuos socialmente productivos en 
la sociedad. 

Palabras Clave: terapia de reemplazo renal, COVID19, ética, asignación de recursos, protocolos 
técnicos

Abstract

This article aims to reflect on the ethical issues involved in the allocation of resources in Nephrology, 
during the COVID 19 pandemic in Brazil. For its scope, the article: 1- points out the proximity of the 
Seattle Gods Committee with the official national recommendations, bringing criticism to the groups 
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constituted for the elaboration of the criteria and their ethical foundation; 2- brings a reflection on 
access to renal replacement therapy in the pandemic by COVID-19 and current dilemmas in the 
Brazilian scenario; 3- ethical analysis of general and specific technical protocols. It is noticed that 
the protocols reinforce eugenic, socioeconomic and age discrimination criteria, where the favored 
are individuals who satisfy a certain standard of health, which enables them to integrate the body of 
socially productive individuals in society.

Keywords: renal replacement therapy, COVID19, ethics, resource allocation, technical protocols

Resumo

Este artigo tem por objetivo refletir acerca das questões éticas envolvidas na alocação de recursos 
em Nefrologia, durante a pandemia de COVID 19 no Brasil. Para seu alcance, o artigo:1- aponta as 
proximidades do Comitê dos Deuses de Seattle com as recomendações oficiais nacionais, trazendo 
críticas aos grupos constituídos para elaboração dos critérios e sua fundamentação ética; 2- traz 
uma reflexão sobre acesso a terapia renal substitutiva na pandemia pelo COVID-19 e dilemas 
atuais no cenário brasileiro; 3- análise ética dos protocolos técnicos gerais e específicos. Percebe-
se que os protocolos reforçam critérios de discriminação eugênica, socioeconômica e etários, onde 
os favorecidos são indivíduos que satisfazem a um certo padrão de saúde, que os habilita a integrar 
o corpo dos indivíduos socialmente produtivos da sociedade.

Palavras-chave: terapia renal substitutiva, COVID19, ética, alocação de recursos, protocolos 
técnicos

Introdução 

O texto apresentado convida a reflexões acerca 
das questões éticas decorrentes do enfrentamen-
to da pandemia pelo COVID-19 pelos serviços de 
Nefrologia, tomando como referência a tomada 
de decisão sobre a oferta de terapias de substi-
tuição renal (TRS) em contextos de escassez de 
recursos, onde a falta do tratamento pode deter-
minar a morte da população atingida pela doen-
ça. A discussão está contextualizada no Sistema 
Único de Saúde (SUS) brasileiro, construído na 
âncora constitucional que define Saúde como di-
reito do cidadão e dever do Estado (Brasil 1988/ 
Brasil 1990).

O termo COVID-19 foi empregado para descre-
ver casos de pneumonia, ocorridos inicialmente 
em Wuhan, capital de Hubei, província na região 
central da China, em dezembro de 2019. A doen-
ça foi inicialmente caracterizada como de nature-
za respiratória, que em suas formas mais graves 
determinava a necessidade de suporte ventilató-
rio como medida obrigatória para manutenção da 
vida (Perico, Benigni e Remuzzi 2020).

A disseminação da doença, classificada pela Or-
ganização Mundial de Saúde (OMS) como pan-
demia em março de 2020 (Cuero 2020), levou a 
compreensão de que o COVID-19 pode deter-
minar repercussões cuja natureza é bem mais 
ampla que as apontadas nos primeiros relatos. O 
comprometimento sistêmico relacionado a doen-
ça parece ser explicado por mecanismos fisio-
patológicos relacionados a fatores imunológicos, 
cujas repercussões podem provocar lesão grave 
e falência de órgão vitais (Yuki, Fujiogi e Koutso-
giannaki 2020/ Harapan et al. 2020), incluindo os 
rins.

A ausência de um tratamento específico para a 
COVID-19 faz com que seu enfrentamento este-
ja baseado na redução da propagação do vírus 
e suporte para pacientes doentes (Yuki, Fujio-
gi e Koutsogiannaki 2020). Neste contexto, sua 
rápida disseminação, com acúmulo de pessoas 
demandando tecnologias de suporte de vida por 
complicações da contaminação, é um desafio 
enfrentado por inúmeros sistemas de saúde ao 
redor do mundo. A proporção de casos graves 
que demandam o acesso a unidades de terapia 
intensiva pode variar de 5 a 32% (Halaçli, Kaya e 
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Toteli 2020). A síndrome da angústia respiratória 
aguda é a complicação mais comum nos pacien-
tes internados em unidades de terapia intensiva 
(UTI) atingindo cerca de 60 a 70%, seguida do 
choque em 30%, disfunção cardíaca 20 a 30% e 
injúria renal aguda 10 a 30% (Phua et al. 2020).

O quadro descrito explica a presença recorrente, 
nos meios de comunicação, de notícias acerca 
da falta de ventiladores mecânicos para o aten-
dimento a esta clientela. Contudo, a gravidade 
da população com problemas renais demanda 
recursos muito mais amplos que os ventiladores 
mecânicos explicitando, de modo contundente, 
as fragilidades do Sistema Único de Saúde (SUS) 
e as questões éticas envolvidas na oferta de cui-
dados mediados por recursos que envolvem ele-
vada densidade tecnológica e alto custo.

O presente artigo propõe-se a explorar tais ques-
tões, tomando como referência a demanda por 
TRS, no contexto da pandemia pela COVID-19 no 
Brasil. A proposição deve-se a expressão da injú-
ria renal em uma parcela significativa dos pacien-
tes graves acometidos pela COVID-19 (Phua et 
al. 2020), que tem como consequência a neces-
sidade de terapias que demandam equipamentos 
e pessoal especializado, já escassos no período 
que antecede a pandemia para os próprios pes-
soas que necessitam destas tecnologias.

No Brasil, o financiamento da TRS é garantido 
pelo SUS, que responde pelo pagamento de 
aproximadamente 69% de todos os tratamentos 
realizados no país. Embora o financiamento seja 
predominantemente público, a oferta dos servi-
ços é predominantemente privada (73%) (SBN 
2019).

No Censo Brasileiro de Diálise, realizado pela 
Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN) (2019), 
foram estimadas 139.691 pessoas em TRS na-
quele ano. Pouco mais de um terço dos serviços 
respondeu aos dados do censo (314 unidades), 
dos quais aproximadamente 68% estavam situa-

1	 Inclusive com a necessidade de judicialização da demanda: Fornecimento de tratamento de hemodiálise. Mandado de se-
gurança. Tribunal de Justiça de São Paulo TJ-SP - Remessa Necessária Cível : 1000980-73.2019.8.26.0127 SP 1000980-
73.2019.8.26.0127. (n.d.). Retrieved May 24, 2020, from https://tj-sp.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/783982919/remessa-ne-
cessaria-civel-10009807320198260127-sp-1000980-7320198260127?ref=serp

2	 Hemodiálise no limite gera ação. (n.d.). Retrieved May 24, 2020, from https://www.jcnet.com.br/noticias/ge-
ral/2019/07/555565-hemodialise-no-limite-gera-acao.html

dos nas regiões Sul/ Sudeste. Destas unidades, 
69% atendem pacientes com lesão renal aguda; 
5,8% de seus pacientes estavam hospitalizados; 
tinham uma taxa de ocupação próxima de 85% 
e 49% dos equipamentos existentes tinham mais 
de 6 anos de uso.

A elevada taxa de ocupação dos serviços de diá-
lise, somada a notícias da escassez de vagas 
para TRS1/2 (Thomé et al. 2019) torna evidente 
a condição crítica enfrentada para a garantia de 
um tratamento sem o qual a manutenção da vida 
não é possível. 

Diante da pandemia pelo COVID-19, em 23 de ju-
nho de 2020, a cidade do Rio de Janeiro apontou 
que 563 pessoas se encontravam internadas em 
unidades de terapia intensiva (Prefeitura da Ci-
dade do Rio de Janeiro 2020). Admitindo-se que 
30% desta população desenvolva injúria renal 
aguda, tal como expresso em dados da literatura 
internacional (Phua et al. 2020), estima-se 169 
pessoas necessitando alguma TRS. 

A necessidade de TRS pressiona um sistema 
de oferta já colapsado, podendo implicar numa 
possibilidade de oferta menor que a necessida-
de. Neste cenário, à escolha acerca de quem 
receberá o tratamento, somam-se as questões 
éticas que permeiam a atuação do profissional 
de saúde no contexto de uma emergência sa-
nitária, como a imposta pela COVID-19. Neste 
artigo, nosso objetivo será, assim, refletir acerca 
das questões éticas envolvidas na alocação de 
recursos em Nefrologia, durante a pandemia de 
COVID 19 no Brasil. 

Comitê dos Deuses: dos 
primórdios da Nefrologia à atual 
pandemia

O desenvolvimento técnico para a confecção do 
shunt arteriovenoso, dispositivo que permite co-
nectar a rede de vasos sanguíneos de pessoas 
acometidas pela insuficiência renal crônica à má-
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quina de hemodiálise, trouxe a possibilidade da 
utilização do tratamento hemodialítico de forma 
recorrente. Até este momento, o esgotamento de 
vias para remoção e retorno do sangue determi-
nava uma temporalidade breve do uso da máqui-
na de hemodiálise como tratamento para pes-
soas com doença renal crônica (DRC). O avanço 
tecnológico cria um dilema, na medida em que o 
número de pessoas com possibilidades de trata-
mento junto a máquina aumenta, entretanto, nes-
ta época, só havia uma máquina de hemodiálise 
(Warrick 1991).

A invenção, sinal de avanços tecnológicos na 
área da Nefrologia, expôs a escassez de um re-
curso que definiria a sobrevivência de seres hu-
manos e, desta forma, agregou questionamentos 
morais sobre o equacionamento da demanda 
dos usuários por tratamento e o escasso número 
de máquinas disponíveis. Diante deste impasse, 
tão semelhante ao vivenciado no contexto atual, 
tornava-se imperativo o estabelecimento de cri-
térios para seleção dos pacientes elegíveis para 
o tratamento que, em consequência, teriam au-
mentadas suas chances de sobrevida. 

Estabeleceu-se, então, o “Comitê de Políticas 
de Admissão” (Pincelli 2011), ou os “Deuses de 
Seattle”, assim denominados posteriormente. O 
Comitê era constituído por um pastor, um advo-
gado, uma dona-de-casa, um líder sindicalista, 
um funcionário público, um banqueiro e um cirur-
gião e estabeleceu critérios de elegibilidade para 
o tratamento hemodialítico.

Os critérios de prioridade de acesso à tecnologia 
eram pautados em: 1- ser empregado e natureza 
da ocupação; 2- estado civil e número de filhos; 
3- formação educacional; 4- histórico de realiza-
ções pessoais e potencial futuro; 5- potencial de 
serviço para a sociedade; 6- idade e residência 
no Estado de Washington. Outras análises eram 
associadas a sexo, renda, patrimônio líquido, per-
sonalidade da pessoa no tocante a estabilidade 
emocional para aceitar o tratamento, que muitas 
vezes era relacionado a religião e atividade na 
igreja (Alexander 1962). Ou seja, o valor moral, 
em que se baseavam, era relacionado aos bene-
fícios que o paciente agregava para a sociedade 

e de não tornar os familiares do paciente um peso 
para a sociedade, já que em caso de falecimento 
do provedor, o Estado passaria a assumir esta 
função. Supõe-se que, para “os Deuses de Seatt-
le”, esta era a forma mais justa de estabelecer as 
prioridades. Por ocasião da divulgação dos crité-
rios, muitas críticas foram apontadas, destacan-
do-se a qualificação dos membros do comitê, vis-
to que a maioria não pertencia a área da saúde e, 
portanto, carecia de critérios relativos ao estado 
da doença ou da expectativa de vida do paciente 
durante o tratamento (Pincelli 2011).

A pandemia COVID-19 desnuda a cruel realidade 
de escassez e o dilema da escolha para a aloca-
ção de recursos vivida diariamente nos diversos 
locais de assistência à saúde. Torna-se premen-
te a adoção de critérios compatíveis com a per-
cepção de que todos os indivíduos deveriam ter 
igual oportunidade de preservar-se com vida. As-
sim como no caso dos critérios propostos pelos 
Deuses de Seattle, os critérios propostos no atual 
contexto também geram inquietações e críticas. 
A primeira delas, assim como no contexto de 
Seattle, se dirige à composição dos grupos cons-
tituídos para elaboração dos critérios. Se antes 
tal grupo era composto somente ou majoritaria-
mente de “leigos”, as discussões atuais parecem 
se limitar aos profissionais da área de saúde.

A segunda crítica incide sobre a fundamentação 
ética dos critérios. Se antes, havia uma ausência 
de dados clínicos que respaldassem as escolhas, 
hoje aposta-se na expectativa de vida de cada 
paciente, aferida a partir de uma eventual ava-
liação clínica que desconsidera os marcadores 
sociais que determinam o acesso de cada indi-
víduo, não somente à saúde, mas à educação, 
à moradia, ao trabalho e aos demais recursos 
necessários ao pleno exercício de seus funciona-
mentos básicos.

Resta saber se todos demais indivíduos que in-
tegram a nossa sociedade estão dispostos a 
reconhecer os novos “Deuses do Mundo” e a 
endossar os critérios propostos por conselhos e 
associações médicas. Por fim, será que existe li-
berdade para escolher?
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Acesso a terapia renal substitutiva 
na pandemia pelo COVID-19: 
elementos que tecem o quadro/ 
critérios de decisão velados 

A reflexão acerca da garantia do acesso às TRS 
no contexto da COVID-19 precisa ser explorada a 
partir de dois focos:1) a necessidade de garantia 
da continuidade de tratamento das pessoas aco-
metidas pela DRC, sem o qual o usuário cami-
nhará para a morte; e 2) a visão coletiva de aten-
der as pessoas que vierem a apresentar compli-
cações renais, por conta da COVID-19, o que de-
mandará o provimento de insumos de consumo, 
maquinário tecnológico e pessoal capacitado.

Em relação ao acesso a tratamento para os por-
tadores da DRC em fase final, o Censo de 2019 
mostra uma desigualdade na distribuição do nú-
mero de unidades de diálise no Brasil. Ao longo 
dos últimos 4 anos, a taxa de ocupação destas 
unidades vem se mantendo entre 84 e 86% e em 
2019, foi de 85%. A distribuição das unidades 
ativas por região é heterogênea, com concentra-
ção das mesmas (47%) no sudeste do país (SBN 
2019).

Tomando como referência o cenário que antece-
de a pandemia, o estrangulamento do acesso ao 
cuidado em nefrologia é um problema conhecido, 
descrito como um “iceberg” do qual só temos di-
mensão do que é visível acima da linha d’água. 
As opções terapêuticas disponíveis para pessoas 
que demandam substituição renal implicam no 
uso de uma estrutura de alta densidade tecnoló-
gica, com equipamentos e insumos específicos, 
além de equipe extremamente especializada 
para sua condução (Gouveia et al. 2017).

Os atuais dilemas morais, no cenário brasileiro, 
residem nas questões relativas à iniquidade e 
justiça no acesso a TRS. Há percepção da exis-
tência de subdiagnóstico e de dificuldades no 
acesso ao tratamento (Ferraz et al. 2017). Con-
forme aponta um estudo, que identificou que 60% 
dos usuários que iniciaram diálise, começaram 
o acompanhamento com especialista imediata-
mente ou apenas 1 mês antes do início da terapia 
(Oliveira Junior, Formiga e Alexandre 2014). 

Os dados apresentados pelo censo de diálise 
2019 mostram que dentre as 805 unidades de 
diálise do Brasil no ano, apenas 78 atendem pa-
cientes em tratamento conservador (SBN 2019), 
reforçando a dificuldade no acesso, que acarre-
ta maior tempo de espera para conseguir aten-
dimento com especialista, diagnóstico tardio e 
aumento do número de pacientes em TRS. Vale 
reforçar que a recomendação que admite que 
quanto mais precoce é a entrada do usuário em 
tratamento conservador, maiores são as chances 
de uma manutenção da função renal e melhoria 
da qualidade de vida (SBN 2020a).

Na prática clínica, o contexto de dificuldade de 
acesso ao tratamento em nefrologia, proporcio-
na um cenário de agravos em saúde por vezes 
irreversíveis. Pacientes que apresentam uma le-
são renal inicial podem ter uma perda funcional 
rápida que os levam a uma necessidade aguda 
de tratamento, com maior necessidade de aporte 
tecnológico em saúde para garantir uma estabili-
zação do quadro. Acrescenta-se a esta realidade 
as complicações das doenças crônicas.

Em estudo prospectivo com 56 (cinquenta e seis) 
pacientes hipertensos e diabéticos em uma uni-
dade de atenção básica de saúde, verificou-se 
que, segundo a classificação de RIFLE - asso-
ciada às iniciais de Risco, Injúria, falência e per-
da da função renal e estágio terminal da doença, 
23,2% dos participantes evoluíram com compro-
metimento renal, sendo 19,6% com risco para le-
são renal e 3,6% com lesão renal, propriamente 
dita (Rigonatto e Magro 2018). 

Essas questões éticas podem ser agravadas 
no desenvolvimento de uma pandemia por uma 
doença onde existem complicações renais, pas-
siveis de utilização de TRS. As recomendações 
clínicas para o tratamento das pessoas acometi-
das pela COVID-19 que apresentam comprome-
timento renal consideram a realização de todas 
modalidades de TRS disponíveis (Ronco, Reis e 
Hausain-Syed 2020) e não diferem das indica-
ções gerais para outras situações onde a injúria 
renal aguda (IRA) acontece (NephJC 2020). Os 
dados da Associação de Medicina Intensiva Bra-
sileira (AMIB) apontam a IRA como um evento 
que ocorre em aproximadamente 0,5- 23% dos 
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usuários com infecção pelo COVID-19 (Kretzer et 
al. 2020a:47). A grande variação nesta estimativa 
pode ter causas diversificadas, mas independen-
te da dimensão numérica, é fato que a ocorrência 
da pandemia cria uma pressão em favor do con-
sumo de um recurso especializado e escasso.

O reconhecimento da necessidade de lançar mão 
de equipamentos e profissionais especializados 
para a garantia da TRS no contexto da pandemia 
pela COVID-19 torna evidente o aumento do gar-
galo ao acesso tratamento necessário.

Protocolos técnicos em tempos de 
pandemia e as questões éticas

Os protocolos terapêuticos são construções que 
auxiliam o processo de tomada de decisão bus-
cando maior efetividade da ação, o que pressu-
põem melhor alocação de recurso e maximiza-
ção de benefícios. Neste sentido, a eclosão da 
pandemia e seus desdobramentos provocaram 
os grupos envolvidos no atendimento às deman-
das geradas por esse evento a desenvolver pro-
tocolos de conduta de natureza variada.

Na oferta do cuidado a população criticamente 
enferma em decorrência da COVID-19, foram de-
senvolvidos protocolos gerais e especializados. 
Neste contexto, os serviços de nefrologia, e seus 
usuários, têm intercessões tanto com os protoco-
los gerais, como os da AMIB, que estabelecem 
critérios para a utilização de leitos de unidade de 
tratamento intensivos; quanto com protocolos es-
pecíficos para a terapêutica em nefrologia. 

No espaço dos serviços de saúde, o protocolo 
geral apresentado estabelece que pessoas pre-
viamente tratadas através de uma TRS passam 
pela triagem e são submetidos aos mesmos cri-
térios de avaliação, para alocação de um leito de 
terapia intensiva, que aquelas sem doença prévia 
(Kretzer et al. 2020b:8).

Assim, é imperioso que os protocolos específicos 
garantam a continuidade do tratamento dessa 
população e a prevenção de contágio entre os 
usuários. A COVID-19 se caracteriza por uma 
alta transmissibilidade, sendo premente a iden-
tificação e tratamento precoce dos casos de in-

fecção, a fim de prevenir a contaminação dos de-
mais usuários (Ortiz et al. 2020). Neste sentido, 
a SBN não recomenda medidas que reduzam o 
tempo ou a frequência do tratamento dialítico nos 
casos suspeitos ou confirmados de infecção pelo 
COVID-19. É prioridade mantê-los bem dialisa-
dos para não terem complicações e precisarem 
de internação (SBN e ABCDT 2020). Além de 
uma prática de respeito ao usuário, busca-se a 
garantia do seu direito a um tratamento de saúde 
digno.

Satomi et al. (2020) reforçam que, independen-
temente de ser geral ou específico, o protocolo 
deve ser sustentado por critérios clínicos, técni-
cos e éticos, pensando sempre no atendimen-
to do maior número de pessoas e que nenhum 
destes critérios se sobreponham aos demais. O 
que se vê, no Brasil, a partir da análise dos pro-
tocolos, é uma importância maior e mais robusta 
da questão clínica, comprometendo, a questão 
ética. A principal questão ética a ser destacada, 
no contexto de uma emergência sanitária como 
a pandemia pelo COVID, consiste na garantia 
de tratamento adequado para todos os usuários, 
dando chance a todas as pessoas de sobreviver. 

A AMIB pautou seu protocolo em 4 princípios: 
dignidade humana, autodeterminação, integrida-
de e a vulnerabilidade, apontando que “não existe 
protocolo eticamente perfeito e que alcance uma 
universalidade moral” (Kretzer et al. 2020a:1/ 
Kretzer et al. 2020a:18). Entretanto, o uso justo e 
equitativo de recurso, deve embasar o protocolo, 
não privilegiando uns em detrimento de outros, 
principalmente no que se refere a marcadores 
sociais de diferença como gênero, idade, raça, 
situação sócio econômica, entre outros.

Protocolos específicos e as 
recomendações para alocação de 
recursos na nefrologia

No contexto da COVID-19, pessoas com doença 
renal têm necessidade de garantia da continui-
dade de tratamento, sem o qual o usuário cami-
nhará para a morte. As pessoas em diálise po-
dem ter imunidade prejudicada, razão pela qual 
constituem um grupo de risco para infecção por 
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SARS-CoV2 e possivelmente para outras compli-
cações. Além disso, elas têm conotações epide-
miológicas relevantes: vão a um serviço médico 
regularmente, passam horas expostos a possível 
contágio e a ida a uma unidade de diálise au-
menta a exposição ao vírus, pois o deslocamento 
muitas vezes pode se dar por transporte coletivo 
(Ortiz et al. 2020).

Apesar da recomendação universal do isolamen-
to social, para pessoas tratadas através da diáli-
se (especificamente, para os que fazem hemo-
diálise – 93%), o isolamento não é uma realidade. 
Elas não podem ficar em casa, pois dependem 
de um tratamento para mantê-las vivas, e o risco 
de exposição aumentam, tanto da equipe quanto 
do paciente. As clínicas de hemodiálise necessi-
tam de readequações para esse novo tempo, o 
que exige maior alocação de recursos financei-
ros, insuficientes até o momento (SBN 2020b). 

Pessoas com doença renal em tratamento dialíti-
co, uma vez infectadas, são uma fonte móvel de 
novas infecções dentro do grupo de risco. Assim, 
pode-se afirmar que a unidade de diálise é um 
local que exige consideração especial (Albalate 
et al. 2020). Portanto, os protocolos específicos 
devem primar pela definição dos casos e cam-
panhas de informação, pautadas na segurança e 
veracidade, para toda o pessoal de saúde e dos 
pacientes (Ortiz et al. 2020).

Em unidades de diálise em que não há quarto 
para isolamento, o(s) pacientes com suspeita ou 
confirmação de infecção por COVID-19 devem 
dialisar, de preferência, em ala separada e no últi-
mo turno (horário noturno). O paciente deve estar 
separado por, no mínimo, 1,82m do paciente mais 
próximo (em todas as direções). Se possível, tur-
no de diálise exclusivo ou a abertura de turnos 
suplementares. Sugere-se considerar uso único 
do dialisador em pacientes com casos confirma-
dos ou suspeitos de COVID-19 (SBN 2020b).

A terapia de diálise peritoneal (DP), por ser uma 
modalidade de TRS domiciliar, permite que o pa-
ciente mantenha seu tratamento contínuo sem 
necessidade de comparecer diversas vezes por 
semana à unidade de diálise, sendo recomendá-

3	 Disponível em: https://www.sbn.org.br/utilidades-ao-paciente/associacao-de-pacientes/ acessado em 24/07/2020).

vel que seu acompanhamento ambulatorial seja 
mensal para revisão e ajuste do tratamento quan-
do necessário, seja eletivo (Nascimento, Silva e 
Rodrigues 2020).

Diante da necessidade de atender as pessoas 
que vierem a apresentar complicações renais, 
por conta da COVID-19, a recomendação é que 
as unidades devem realizar uma discussão de 
casos a partir da interação entre a equipe assis-
tente da terapia intensiva e da nefrologia SBN e 
AMIB (2020), excluindo-se mais uma vez a voz 
dos usuários e reforçando o valor clínico e assis-
tencial dado aos protocolos. 

A recomendação é que a inclusão de estratifica-
ção para os pacientes seja baseada em biomar-
cadores, que apontam precocemente as possibi-
lidades de piores desfechos e, assim, possibilite 
a implementação de uma melhor alocação de re-
cursos hospitalares (Fanelli et al. 2020), ou seja, 
maiores benefícios de sobrevida, incorporados 
nos Protocolos da AMIB.

Os critérios protocolados aparecem sendo as-
sinados exclusivamente por um pequeno grupo 
de profissionais de saúde, especificamente mé-
dicos, sem indicativo sobre a participação dos 
usuários acometidos pela doença, em que pese 
a sinalização da existência de 34 associações de 
pacientes disseminadas em todo território nacio-
nal3.

A expressão das pessoas tratadas através da 
TRS foi identificada na chamada da campanha 
de valorização “vidas importam: a diálise não 
pode parar”, que aponta a necessidade de manu-
tenção do tratamento para manter a vida. A cam-
panha tem um marco cronológico apontado para 
o dia 27 de agosto de 2020 (ABCDT 2020).

Em 2019, antes da pandemia, o mesmo chama-
do alertou para a falta de recursos e vagas para 
pacientes realizarem a TRS, na busca por atendi-
mento de qualidade e acesso aos 120 mil brasilei-
ros que possuem a DRC (ABCDT 2019).

As recomendações da SBN, semelhantes ao po-
sicionamento de sociedades internacionais, indi-
cam a realização das modalidades de TRS pre-
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ferencialmente por métodos contínuos de subs-
tituição renal (SBN e AMIB 2020/ Mosconi et al. 
2020). Este método é justificado pela diminuição 
da exposição dos profissionais envolvidos, para a 
abordagem do COVID-19 em medicina intensiva, 
no tocante ao suporte dialítico na SARS por CO-
VID-19 em adultos (SBN e AMIB 2020). 

Apesar das recomendações para terapia prolon-
gada contínua nas 24h, a necessidade de mane-
jo dos recursos, em casos de escassez, consiste 
em adaptar a realização de terapias em 10h, fa-
vorecendo, assim, a utilização da máquina por 2 
pacientes, ou 6 h, favorecendo sua utilização por 
3 pacientes. Em casos extremos, é importante in-
cluir o uso de máquinas convencionais e adequar 
as prescrições com a disponibilidade de fluidos 
e todos os equipamentos necessários para o 
sistema. Nos casos em que a capacidade para 
hemodiálise convencional também for escassa, a 
equipe deve considerar a possibilidade de terapia 
dois dias por semana ou 3 horas de diálise (Ne-
phJC 2020).

Vale ressaltar o valor instrumental do profissional 
que, neste protocolo é ressaltado como o produ-
tor de cuidado para manutenção da vida, deno-
ta um suposto equilíbrio para que o profissional 
siga no seu papel de cuidador sem correr risco 
de contaminação. Destaca-se assim a existência 
de modalidades terapêuticas mais seguras para 
pacientes e profissionais, contrapostas às dificul-
dades dos sistemas de saúde em prover equipa-
mentos e profissionais capacitados (SBN e AMIB 
2020/ Agarwal, Zoccali e Jha 2020).

A maioria dos pacientes internados em ambien-
tes de cuidados intensivos não terá acesso a 
equipamentos dedicados aos métodos contí-
nuos, uma vez que o parque instalado no Brasil 
é relativamente limitado. Nesse sentido, as op-
ções mais indicadas de tratamento extracorpó-
reo serão a hemodiálise prolongada (HDP) e a 
hemodiálise intermitente (HDI), evidentemente 
sem reprocessamento de linhas e capilares (SBN 
e AMIB 2020). A Agência Nacional de Vigilância 
Sanitária (ANVISA), apesar de corroborar tal re-

4	 Várias notícias, como esta, são veiculadas, onde o idoso se sente na obrigação de abrir mão da sua vida por uma pes-
soa mais jovem. https://www.correiobraziliense.com.br/app/noticia/mundo/2020/04/01/interna_mundo,841739/idosa-mo-
rre-de-coronavirus-apos-ceder-respirador-pacientes-mais-jovens.shtml

comendação, ressalta que, em caso de carência 
desses produtos, que em todo o mundo é uma 
possibilidade, devido ao aumento de utilização, 
deverá ser realizado o processo de esterilização 
exclusivamente por meio automatizado, evitando 
a exposição dos profissionais de enfermagem 
responsáveis pelo reprocessamento (ANVISA 
2020).

Ressalta-se que esta reutilização deve ser cri-
teriosa, conforme regulamentação: RDC 11 de 
marco de 2014, que em seu artigo 28, ressalta 
que os dialisadores podem ser utilizados para 
o mesmo paciente no máximo 20 (vinte) vezes, 
após ser submetido ao processamento automáti-
co, observando-se a medida mínima permitida do 
volume interno das fibras (RDC 2014).

Quanto à limpeza e desinfecção das máquinas 
de diálise, a recomendação é que sua realização 
seja em ambiente isolado e antes do próximo uso 
(LIMA et al. 2020).

Percebe-se, nas recomendações endossadas 
pelos protocolos específicos, uma visão que faz 
perpetuar uma situação de desigualdade social 
histórica, incompatível com princípio moral de 
igual respeito a todos os indivíduos. Além dis-
so, as diretrizes estabelecidas nos protocolos 
citados reforçam a perspectiva de que idosos e 
deficientes, entre outros, teriam menos direitos 
ou seriam menos dignos de usufruir de tais re-
cursos, impondo a estes indivíduos um suposto 
“dever moral” de ceder lugar aos que possuem 
uma maior expectativa de vida4. 

Protocolos de Cuidado e 
esgotamento de recursos

A AMIB estabeleceu o primeiro “Protocolo AMIB 
de alocação de recursos em esgotamento duran-
te a pandemia por COVID-19” no início de abril 
e após alguns dias, editou uma nova versão. 
Segundo este protocolo, frente ao esgotamento 
dos recursos, é necessário o estabelecimento de 
triagem, que obedecerá a critérios previamente 
definidos, onde os usuários com necessidade 
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de uma vaga para UTI, serão analisados, inde-
pendente da doença apresentada ser pandêmi-
ca ou não (Kretzer et al. 2020:12a/ Kretzer et al. 
2020b:12). Dito em outras palavras, o recurso 
limitado deve ser direcionado ao maior número 
possível de pacientes com probabilidade de be-
nefício, e possibilitando salvar o maior número de 
vidas; ou salvar o maior número de anos/vida e 
equalizar as oportunidades de passagem pelos 
diferentes ciclos da vida (Kretzer et al. 2020b:9-
11).

Para ter este alcance, o protocolo obedeceu a 
critérios médicos e assistenciais, sugerindo a uti-
lização de instrumentos validados internacional-
mente, como o Sequentia Organ Failure Asses-
sment (SOFA), o Supportive and Paliativa Care 
Indicators Too (SPICT-BR l) e escala de funciona-
lidade de Eastern Cooperative Oncology Group 
(ECOG). Os dois primeiros instrumentos avaliam 
as condições clínicas e chances de agravamento 
do funcionamento dos sistemas, incluindo o sis-
tema renal. O terceiro instrumento traz a análise 
da capacidade física e de independência na rea-
lização das atividades. A pontuação final obtida 
a partir destes instrumentos definirão um score, 
que será comparado com os demais pacientes. 
O que tiver menor escore, terá prioridade sobre a 
utilização de um leito de UTI.

A partir da análise dos instrumentos a serem uti-
lizados e do perfil dos usuários do Serviço de 
Nefrologia, fica evidente que a pontuação final 
dos usuários com doenças renais será de score 
maior, se comparada a de doentes que não tem 
nenhuma doença crônica, ou que possuem doen-
ça, mas mantêm seus sistemas funcionando atra-
vés de medicamentos, diferentemente daqueles 
pacientes que necessitam de TRS. 

A análise do protocolo evidencia que o conside-
rado justo, do ponto de vista moral adotado, é a 
igualdade no processo de submissão à equação 
numérica utilizada, sem levar em consideração 
que, através deste s instrumentos, os usuários já, 
no início da avaliação, no ponto zero, portanto, 
em situação de desigualdade. Neste sentido, ve-
mos o peso da decisão recair sobre um padrão 
normativo clínico, em detrimento de valores éti-
cos, focados, por exemplo, na vulnerabilidade ou 

no igual respeito aos funcionamentos básicos de 
cada indivíduo. 

Para que a função renal de pacientes com DRC 
seja mantida, o Estado precisa, inicialmente, in-
vestir em aparelhos de hemodiálise e na realiza-
ção de transplantes. Diante dos atuais protoco-
los, a situação dos que necessitam transplante 
torna-se ainda mais dramática, pois, a neces-
sidade de cirurgia e de medicamentos que ga-
rantam o funcionamento do órgão transplantado 
poderá tornar tais pacientes menos qualificados 
para o acesso a um leito de UTI. Vale ainda lem-
brar que as principais causas da DRC são, se-
gundo o Censo de 2019 (SBN 2019), a hiperten-
são arterial sistêmica (34%) e o diabetes mellitus 
(32%). Soma-se a elas o fator idade: 22,2% das 
pessoas em TRS estão na faixa etária de 65 a 74 
anos e 13,3% tem mais de 75 anos. Isso significa 
que sob o ponto de vista de uma moral focada 
na igual consideração aos funcionamentos bási-
cos de cada indivíduo, tais pacientes, longe de 
receberem um número que os aloca ao final de 
uma lista de prioridade, deveriam receber uma 
atenção prévia da chamada estrutura básica da 
sociedade, para que a alocação e recursos do 
Estado pudesse efetivamente estar sendo reali-
zada de acordo com um princípio de igual con-
sideração.

Estaria o protocolo punindo/culpabilizando o pró-
prio usuário por não estar previamente conforme 
os padrões de saúde estabelecidos ou estaria, 
simplesmente, reforçando uma visão instrumen-
tal da pessoa humana, segundo a qual o valor 
de um indivíduo corresponde ao seu potencial 
produtivo? As complicações relacionadas a in-
suficiência renal, por conta de doenças crônicas 
como hipertensão e diabetes revelam o quando 
muitos indivíduos já vêm sendo vitimados pela 
precariedade do sistema de saúde, tendo seu 
acesso negado a tratamentos que poderiam ter 
evitado o surgimento de novas comorbidades. 
Podemos considerar justo que tais particulari-
dades não sejam analisadas? Como vem sendo 
colocado pelos protocolos citados, doenças pre-
gressas diminuem a pontuação e, por conseguin-
te, reduzem a chance de seus portadores virem a 
ocupar um leito de UTI, quer venham a piorar da 
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própria doença, quer tenham sido contaminados 
pelo COVID-19. 

A questão da igualdade, ou melhor, da desigual-
dade no Brasil é por si só um tema alarmante. 
Em um país onde os marcadores sociais de raça, 
gênero, condição socioeconômica e idade ra-
ramente não considerados no acesso a saúde, 
como podemos garantir uma consideração dife-
renciada para pacientes com problemas renais 
em tempos de pandemia? Como falar de igual-
dade e justiça diante da lógica perversa que há 
centenas de anos fraciona o Brasil em inúmeros 
Brasis, com indivíduos que jamais estiveram ocu-
pando o mesmo ponto da linha de partida? Per-
versa é ainda mais a negligência desta questão 
e a assunção da premissa da igualdade, no atual 
contexto pandêmico, como forma de reforçar e 
garantir privilégios, aos que sempre já estiveram 
na linha de frente da hierarquia social. 

As doenças pré-existentes aumentam a vulnera-
bilidade de alguns e, neste sentido, tratar igual-
mente os desiguais, como o pretexto de estarmos 
em uma situação de calamidade, apenas amplia 
as injustiças, tão diariamente presentes em nos-
so cotidiano. Conforme apontam Dunham, Rieder 
e Humbyrd (2020), utilizar argumento do raciona-
mento do cuidado, com base em comorbidades, 
proporciona efeitos injustos, visto que a saúde 
enquanto bem, não é distribuída igualmente por 
toda a sociedade. Tais conclusões são evidencia-
das no boletim informativo do ODH (2020), que 
ressalta que a ocorrência da pandemia tem agu-
dizado as desigualdades sociais e violações de 
direitos já existentes.

Outro ponto que merece destaque é o risco de 
culpabilização do usuário por não ser saudável. 
Assume-se que os critérios são validados, justos, 
por se estenderem a todos. Mas de quem é a res-
ponsabilidade por ter ou não saúde, do Estado ou 
de cada indivíduo? Dito de outra forma: a quem 
cabe a responsabilidade pelo fato de algumas 
pessoas serem efetivamente saudáveis e outras 
nem tanto? E pelo fato de algumas, mesmo sen-
do acometidas por doenças, conseguirem aces-
so ao sistema de saúde e outras não? Sendo ou 
não saudáveis, não deveríamos supor que todos 
devem ter igual acesso ao sistema de saúde? E 

ainda, que quando mais vulnerável for o indivíduo, 
mais atenção deva receber por parte do Estado? 

Diante do apresentado, podemos inferir que o 
protocolo proposto, ou bem não se fundamen-
ta em um princípio de justiça, ou defende uma 
perspectiva no mínimo moralmente questionável. 
Podemos assumir como um fato que a distribui-
ção de recursos sanitário no Brasil foi e continua 
desigual. Sob o ponto de vista moral, justo seria 
“equilibrar a igualdade entre as pessoas e buscar 
a equidade na distribuição de riscos e benefícios 
entre elas” (Satomi et al. 2020). Ou ainda, consi-
derar a todos igualmente, reconhecendo as par-
ticularidades de cada indivíduo e promovendo o 
bom exercício dos funcionamentos que garantem 
sua integridade pessoal (Dias 2015).

Conclusão

Através da análise dos protocolos elencados, 
foi possível observar que os mesmos problemas 
destacados no protocolo geral aparecem no es-
pecífico. Mantêm-se a falta de participação das 
decisões do usuário e da sociedade como um 
todo na elaboração dos protocolos, e o caráter 
discriminatório relacionado aos marcadores de 
desigualdades sociais.

Os instrumentos adotados reforçam critérios de 
discriminação eugênica, socioeconômica e etá-
rios, onde os favorecidos são indivíduos que 
satisfazem a um certo padrão de saúde que os 
habilita a integrar o corpo dos indivíduos social-
mente produtivos da sociedade. 

Destaca-se a ausência de uma justificação moral 
dos critérios adotados e da elucidação dos valo-
res que respaldam sua escolha. Reforçamos que 
qualquer que seja o protocolo estabelecido, ele 
deve ser compatível com as diretrizes do Sistema 
Único de Saúde brasileiro, moralmente ancorado 
no princípio de igual consideração à integridade 
pessoal de cada indivíduo. Assumindo como um 
fato a situação de extrema desigualdade da po-
pulação brasileira, é preciso não apenas repudiar 
qualquer medida que amplie o fosso da desigual-
dade e reforce padrões de opressão e discrimi-
nação seculares, mas ainda exigir que o Estado 
adote mecanismo de proteção especial para os 
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segmentos mais marginalizados e vulneráveis 
da sociedade. A adoção de tais mecanismos é 
uma exigência de uma concepção moral de jus-
tiça reparadora e distributiva. Da mesma forma, 
concluímos que a assistência a saúde não deve 
discriminar negativamente paciente de acordo 
com seu gênero, raça, classe social, orientação 
sexual ou por sua inadequação a um padrão de 
saúde hegemônico. Os protocolos para a aloca-
ção de recursos podem ser estabelecidos por 
comitês integrados, e não apenas por um gru-
po restrito de privilegiados da sociedade, com a 
obrigação moral de não impor desvantagens de 
maneira desproporcional a nenhum grupo social. 

O protocolo específico valoriza sobremaneira o 
profissional, talvez pela especificidade do aten-
dimento, mas não deve esquecer da manutenção 
da qualidade do atendimento equitativo e justo 
para todos. 

Recibido	 22-10-2020 
Aprobado	 6-12-2020 
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Eutanásia e suicídio assistido: uma revisão integrativa de literatura

Euthanasia and assisted suicide: an integrative literature review

Luiz Fernandes do Rêgo Neto *  
Karla Patrícia Cardoso Amorim ** 

Resumo

Objetivo: Trata-se de uma revisão integrativa de literatura, centrada nos temas da eutanásia e 
do suicídio assistido. Metodologia: Foi pesquisada em três plataformas: Web Of Science, Scopus 
e Portal BVS, onde 391 títulos preencheram os critérios para análise, buscando responder os 
questionamentos: quem, onde, quando, e o que se publica sobre eutanásia e suicídio assistido? 
Resultados: Os médicos são os profissionais que mais publicam, e permanecem contrários às 
práticas. As publicações datam de 1975 até 2018, e têm relação cronológica com determinadas 
situações, como mudanças legislativas e casos populares envolvendo a morte. Nos países 
desenvolvidos é onde mais se publica a respeito dos temas. Muitos argumentos foram utilizados para 
considerá-las práticas defensáveis ou não, a autonomia um deles. Dois aspectos foram unânimes 
nas publicações: a importância dos cuidados paliativos e o perfil das pessoas que buscam por estas 
práticas. Conclusões: argumentos relevantes são destacados para um diálogo respeitoso entre 
moralidades diversas a respeito da morte. É mister a reflexão sobre boas práticas de fim de vida 
em todos âmbitos, principalmente na formação acadêmica.

Palavras-chave: eutanásia, suicídio assistido, direito de morrer, revisão por pares, bioética

Resumen

Objetivo: Se trata de una revisión integradora de la literatura, centrada en los temas de la eutanasia 
y el suicidio asistido. Metodología: Se investigó en tres plataformas: Web Of Science, Scopus y 
BVS Portal, donde 391 títulos cumplieron los criterios de análisis, buscando dar respuesta a las 
preguntas: ¿quién, dónde, cuándo y qué se publica sobre eutanasia y suicidio asistido? Resultados: 
Los médicos son los profesionales que más publican y siguen siendo contrarios a las prácticas. Las 
publicaciones datan de 1975 a 2018, y están relacionadas cronológicamente con determinadas 
situaciones, como cambios legislativos y casos populares de muerte. Estos artículos se publican 
más en los países desarrollados Se utilizaron muchos argumentos para considerarlos defendibles 
o no, siendo la autonomía uno de ellos. Dos aspectos fueron unánimes en las publicaciones: la 
importancia de los cuidados paliativos y el perfil de las personas que buscan estas prácticas. 
Conclusiones: se destacan argumentos relevantes para un diálogo respetuoso entre diferentes 
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moralidades sobre la muerte. Es necesario reflexionar sobre las buenas prácticas al final de la vida 
en todos los ámbitos, especialmente en la formación académica.

Palabras clave: eutanasia, suicidio asistido, derecho de morir, revisión por expertos, bioética

Abstract

Objective: This article is an integrative literature review, about the themes of euthanasia and assisted 
suicide. Methodology: It was researched on three platforms: Web Of Science, Scopus and Portal 
BVS, where 391 titles had the criteria for analysis, with the purpose to answer the questions: who, 
where, when, and what is published about euthanasia and assisted suicide. Results: Doctors are 
the professionals who publish the most, and remain contrary to practices. The publications are dated 
from 1975 to 2018, and it are chronologically related to certain situations, like legislative changings 
and popular cases involving death. The articles are published in developed countries the most. Many 
arguments were used to consider euthanasia and assisted suicide defensible or not, autonomy is 
one of them. Two aspects were unanimous in the publications: the importance of palliative care 
and the characteristics of people who ask for these practices. Conclusions: relevant arguments 
are consideread for a respectful dialogue between different moralities with regard the death. It is 
necessary the reflexion about end-of-life good pratices in all areas, especially in academic.

Keywords: euthanasia, suicide assisted, right to die, peer review, bioethics

Introdução

A morte é um fato social paralelo à história do 
homem, apesar disso, o seu entendimento e en-
frentamento levantam questões, por vezes, com-
plexas e conflituosas até os dias atuais. 

Com o desenvolvimento das práticas em saúde 
e modernizações das terapêuticas, a morte por 
doença aguda perdeu protagonismo para as dis-
cussões a respeito das doenças crônico dege-
nerativas. Ao final do século XIX, a expectativa 
de vida humana dobrou em alguns países, quan-
do comparada com séculos anteriores (Pappas 
1996). As mudanças sociais, éticas e políticas 
decorrentes disso alimentaram o debate e as 
controvérsias sobre a morte, incluindo a possibi-
lidade de se decidir sobre o seu momento, como 
observa-se no caso da eutanásia e suicídio as-
sistido, objetos do presente estudo. 

De forma geral, entende-se que a eutanásia 
consiste em abreviar a vida de um paciente, a 
pedido, que está em sofrimento insuportável e 
incurável através da intervenção de um terceiro. 
Neste trabalho, não será feita diferenciação en-
tre eutanásia ativa e passiva, por não concordar 
com a necessidade de tal diferenciação. Entre-

tanto, existem diferentes formas de se conceber 
esta antecipação, sendo elas: a) eutanásia ativa 
– onde a morte é resultado da aplicação de um 
medicamento letal por outra pessoa; b) eutanásia 
passiva – consiste na omissão de uma interven-
ção com o objetivo de acelerar a morte do pa-
ciente; c) suicídio assistido por médico – onde o 
paciente recebe os remédios letais necessários 
para pôr fim à própria vida, prescritos por um mé-
dico em ambiente hospitalar (Chao 2002).

A ortotanásia é outro termo relacionados ao fim 
da vida, mas não diz respeito à sua abreviação. 
Tal termo deve ser compreendido como uma de-
cisão legítima e lícita de não aceitar a obstina-
ção terapêutica; ou seja, intervenções médicas 
inadequadas à situação real do doente, por se-
rem desproporcionais, fúteis e inúteis quanto aos 
resultados esperados, trazendo mais danos que 
benefícios para o doente. Defende-se, assim, 
que esta renúncia jamais deve ser equiparada à 
eutanásia. A ortotanásia exprime uma forma de 
cuidar no fim de vida, onde se aceita e respeita 
os limites da condição humana, quanto a sua fini-
tude neste plano material. À obstinação terapêu-
tica e ao emprego de terapias fúteis e danosas 
dá-se o nome de distanásia.
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Atualmente, a eutanásia e o suicídio assistido 
continuam sendo proibidos na maior parte do 
mundo. Na União Europeia, a eutanásia é legal 
na Holanda, Bélgica e Luxemburgo, enquanto a 
Suíça autoriza o suicídio assistido. Na América 
do Norte – EUA (nos estados de Oregon, Washin-
gton, Montana, Vermont, Califórnia; Novo México 
e Havaí) é permitido o suicídio assistido enquanto 
no México é permitida a eutanásia. Na América 
do Sul, na Colômbia e no Uruguai aqueles que 
fazem eutanásia podem ter isenção penal, mas 
a ausência de um protocolo e jurisdição que as-
segure os profissionais de saúde, associado com 
as represálias religiosas ainda barram essas prá-
ticas e as tornam clandestinas (Silva e Mendonça 
2013).

No Brasil, a eutanásia e o suicídio assistido são 
considerados crimes. Dessa forma, o Conselho 
Federal de Medicina ao tratar do fim de vida, no 
Código de Ética Médica vigente, veda tais condu-
tas; porém adverte também que se evite a prática 
da distanásia, indicando que os profissionais evi-
tem a futilidade terapêutica e prezem pela ortota-
násia (morte natural, sem sofrimentos). É vedado 
ao médico:

Art. 41. Abreviar a vida do paciente, ainda 
que a pedido deste ou de seu represen-
tante legal. Parágrafo único. Nos casos 
de doença incurável e terminal, deve o 
médico oferecer todos os cuidados palia-
tivos disponíveis sem empreender ações 
diagnósticas ou terapêuticas inúteis ou 
obstinadas, levando sempre em conside-
ração a vontade expressa do paciente ou, 
na sua impossibilidade, a de seu repre-
sentante legal (Código de Ética Médica 
2018).

Buscando contribuir com as complexas reflexões 
e discussões relacionadas às decisões de fim de 
vida e traçar uma visão geral das discussões so-
bre eutanásia e suicídio assistido, tomando-se fio 
condutor algumas questões norteadoras (Quem 
publica sobre eutanásia e suicídio assistido? O 
que é publicado e discutido? Onde e quando?), 
realizou-se uma revisão integrativa da literatura, 
sobre o universo de publicações a respeito des-
sas temáticas. 

Metodologia

Trata-se de uma revisão integrativa de literatura, 
realizada em três plataformas de dados: Web Of 
Science, Scopus e Biblioteca Virtual em Saúde 
(BVS). Os descritores utilizados foram “eutha-
nasia” AND “assisted suicide” em títulos ou as-
suntos principais de publicação, somado a um 
descritor AND NOT “veterinary”, para restringir 
as publicações que tratavam de eutanásia em 
animais não humanos. Em todos os bancos de 
dados fora utilizado o filtro para trabalhos abertos 
sem restringir local, idioma, ano ou tipo de publi-
cação. A coleta de dados deu de Setembro de 
1975 a Junho de 2018. O resultado disso totalizou 
1.079 títulos, sendo 351 do Portal BVS, 379 do 
Web of Science e 349 do Scopus. 

Excluíram-se, também: os arquivos duplicados e 
triplicados, sobrando 810 publicações; 366 publi-
cações que não continham eutanásia ou suicídio 
assistido no título; 18 publicações que fugiam do 
tema (a exemplo de eutanásia em animais, sui-
cídio não assistido por médico, outras formas 
de morte voluntária e farmacêutica dos medica-
mentos letais); 35 publicações que não estavam 
disponíveis ou necessitavam de assinatura na 
revista para visualização, mesmo constando no 
filtro utilizado como trabalhos abertos. Por fim, o 
universo da pesquisa consistiu de 391 publica-
ções, estas correspondem a todos os critérios de 
inclusão. 

Com base nas questões norteadoras da pesqui-
sa estabeleceram-se as seguintes categorias de 
análise dos dados: título da publicação, autor, 
profissão do primeiro autor (quando não dispo-
nível, considerou-se o tema central da revista), 
país, ano, objetivo, tipo de publicação, principais 
conclusões e o posicionamento do autor, sepa-
rando estes em defensáveis às práticas da eu-
tanásia e do suicídio assistido, contrários, par-
cialmente favoráveis ou inconclusivos acerca do 
tema eutanásia e suicídio assistido. Destacaram-
-se também os principais consensos e dissensos 
sobre a temática. 

Os dados empíricos foram analisados por meio 
de interpretações qualitativas e estatística descri-
tivas.
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Resultados e discussões

Com base nos critérios de inclusão e exclusão 
estipulados, identificou-se 394 publicações que 
versam sobre eutanásia e suicídio assistido. Os 
dados serão apresentados tomando-se como 
base as questões norteadoras da pesquisa.

Quem publica sobre eutanásia e suicídio assis-
tido?

Com relação à área de publicação dos artigos 
analisados, a medicina é a maior produtora de 
conteúdo sobre as temáticas estudadas, confor-

me exposto na parte superior da figura 1. Isso 
pode ser justificado pelo protagonismo da pro-
fissão no ato da eutanásia e do suicídio assisti-
do, seja aplicando a dose letal da droga utilizada 
para a eutanásia, ou prescrevendo-a no suicídio 
assistido. 

Quando se desmembra, a área que mais publicou 
sobre eutanásia e suicídio assistido – a medicina, 
em subáreas, tomando-se como base os dados 
do primeiro autor, tem-se o resultado exposto na 
parte inferior da figura 1.

Figura 1: Áreas do conhecimento que publicam sobre eutanásia e suicídio assistido por 
número de publicação. 

Fonte: autoral.
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Dentre as especialidades médicas especificadas, 
os psiquiatras lideram o maior número de publi-
cações. Esta categoria, somados aos neurologis-
tas, são particularmente interessados no debate 
sobre eutanásia e suicídio assistido. Estes dados 
podem estar relacionados ao fato de ambas as 
áreas lidarem com questões de saúde e doen-
ça relacionadas diretamente com a capacidade 
de autodeterminação do sujeito, categoria fun-
damental e imprescindível ao presente debate. 
Entende-se que certas condições clínicas, como 
depressão, esquizofrenia e demência, estão as-
sociadas à perda ou diminuição de autonomia 
do indivíduo, momentaneamente ou de forma 
definitiva. Neste contexto de doenças mentais, 
observa-se que: existe uma maior aceitação do 
público em geral para eutanásia em pacientes 
com demência avançada, do que pela categoria 
profissional médica (Kouwenhoven et al. 2013); 
ao senso comum, muito se relaciona a depressão 
com o desejo de morrer, porém há controvérsias 
se isto implica efetivamente nesta prática ou não; 
não estando claro se a depressão está associa-
da com pedidos de eutanásia e suicídio assistido, 
visto que na Holanda, a maioria de solicitações 
destes pacientes são rejeitados (Levene & Parker 
2011).

Boer (2018) se mostra desfavorável à legalização 
da eutanásia para pessoas com sofrimento men-
tal ou outras doenças psiquiátricas. Ele defende 
que a legalização deve ser restrita unicamente 
para pessoas com mortes previsíveis. O autor 
sustenta sua opinião concluindo que apesar das 
pessoas defenderem que o suicídio assistido iria 
prevenir suicídios violentos e traumáticos, houve 
um aumento de 40% nos casos de suicídios vio-
lentos entre os anos de 2007 e 2016, na Holanda.

O trabalho desenvolvido por Ezekiel (2000/2002) 
elucida que as pessoas que apoiam a morte as-
sistida, defendem que esta ocorra para os pa-
cientes que sofrem de dor excruciante. Por ou-
tro lado, é visto que a dor não é o sintoma mais 
recorrente nas solicitações oficias de eutanásia. 
Na verdade, a depressão, a desesperança e o 
sofrimento psicológico são as principais causas 
de busca por esses métodos. Desta maneira, há 
um conflito entre a justificativa pela qual as pes-
soas apoiam a eutanásia e o suicídio assistido, 

e o que acontece de fato. Em um segundo tra-
balho do autor abordando estes mesmos temas 
centrais, o pesquisador identificou que os pa-
cientes que mais mudaram de opinião a respeito 
de considerar a eutanásia ou o suicídio assistido 
foram aqueles com sintomas de depressão e de 
dispneia.

Ainda no tema sobre saúde mental, eutanásia e 
suicídio assistido, Rujis (2011) realizou um traba-
lho tendo como público alvo os pacientes em tra-
tamento oncológico na rede de atenção primária. 
Ele não encontrou que a depressão e o adoeci-
mento mental estejam relacionados com as so-
licitações para morte assistida, e muito menos 
para a concordância desta, pelos profissionais 
responsáveis. Entretanto, o autor comenta que a 
amostra do estudo não é significativa o suficiente 
para solidificar este dado.

De um modo geral, a saúde mental se mostra em 
paralelo com a discussão sobre morte assistida, 
seja por motivar as solicitações dos pacientes, 
seja pelo fator de aceitabilidade ou recusa dos 
médicos em considerar estas solicitações, seja 
pelo conflito ético envolvido na reversibilidade do 
quadro de sofrimento insuportável motivado por 
tristeza ou desesperança. É necessária atenção 
para este quesito, que ainda se mostra polêmico 
e abstrato entre autores que discorrem a respei-
to, como também do ponto de vista da opinião po-
pular e dos pacientes em terminalidade de vida.

É importante destacar que categoria dos enfer-
meiros, profissionais que participam de forma di-
reta das práticas ora discutidas, divide opiniões, 
e, mesmo onde a prática é legalizada e bem 
aceita, eles ainda não se sentem confortáveis em 
preparar e aplicar os medicamentos prescritos 
pelos médicos. Acreditam que, uma vez que os 
médicos responsáveis autorizaram a solicitação 
da eutanásia ou do suicídio assistido, eles mes-
mos devem prover os meios para que os pacien-
tes alcancem o fim (van Bruchem et al. 2008).

Ademais, não foi observada a predominância de 
autores que tenham se destacado em discutir 
sobre os temas centrais de eutanásia e suicídio 
assistido. Nesta revisão integrativa de literatura, 
três trabalhos é o número máximo de publica-
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ções que são contabilizadas com a autoria do 
mesmo autor.

Quando foram publicados?

Aponta-se um aumento no número de publica-
ções sobre eutanásia e suicídio assistido ao de-

correr dos anos (Gráfico 1), sendo o ano de 1975 
o da primeira publicação e 2018 o da última. O 
assunto tornou-se cada vez mais evidente, na 
medida em que mais países aderiram a estas 
práticas. Antes disso, pouco se fora publicado.

Gráfico 1: Número de publicações sobre eutanásia e suicídio assistido por ano. Fonte: autoral.

É salutar destacar, que foi evidenciado que as 
publicações sobre eutanásia e suicídio assisti-
do sucedem ou pareiam cronologicamente com 
mudanças legislativas, judiciárias ou midiáticas 
sobre o fim da vida; ou seja, parecem ser moti-
vadas por fatos e problemas concretos. O gráfico 
1 mostra um grande aumento por volta de 1995, 
e outro pico cerca de 10 anos depois. Esta ten-
dência está correlacionada com a própria história 
da eutanásia e suicídio assistido. Em 1994, Ore-
gon sancionou lei que permitiu o suicídio assisti-
do (Lindsay 2009). Em 2001 e 2002, Holanda e 
Bélgica legalizaram a eutanásia, respectivamen-
te (Rietjens et al. 2009). Entre 2008 e 2009, no 
maior pico de elevação do gráfico, em Luxem-
burgo e nos estados americanos de Washington 

e Montana, são aprovadas leis que permitem o 
suicídio assistido.	

Onde se publica?

Apesar das publicações datarem da década de 
70 até 2018, a Figura 2 evidencia que muitos paí-
ses não publicaram sobre eutanásia ou suicídio 
assistido neste espaço de tempo. Dos países que 
publicam sobre os temas, uma pequena parcela 
o faz de maneira mais frequente. 

Observa-se que tal discussão surge majoritaria-
mente em países desenvolvidos, onde já se lida 
com o envelhecimento populacional há mais tem-
po e os cuidados de fim de vida fazem parte da 
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rotina dos sistemas de saúde. Em países subde-
senvolvidos onde a população ainda não enve-

lheceu de maneira a se debater a antecipação da 
morte, pouco se publica a respeito.

Figura 2: Número de publicações sobre eutanásia a e suicídio assistido por países. Fonte: 
autoral.

O Reino Unido lidera as discussões sobre eutaná-
sia e suicídio assistido. O ano de 1996, sozinho, 
apresenta 10 publicações. Estas práticas ainda 
são puníveis, por lei, equivalentes ao homicídio. 

Por vezes, houve tentativas de se autorizar euta-
násia e suicídio assistido por lei, mas nunca fora 
aprovado (Seale 2009). Por outro lado, o concei-
to e a prática de ortotanásia são difundidos pela 
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comunidade médica e pela população em geral, 
logo, as solicitações realizadas por pacientes, 
que não desejam a obstinação terapêutica em 
diretivas antecipadas, é algo comum.

Os Estados Unidos da América seguem o Reino 
Unido em maior número de publicações sobre o 
tema. O suicídio assistido por médico é permitido 
em sete estados federativos: Washington, Ore-
gon, Vermont, Novo México, Montana, Califórnia 
e Havaí. Apesar disso, os outros estados conde-
nam o suicídio assistido, e a eutanásia ainda é 
ilegal em todo o país.

O primeiro país a legalizar e regularizar a euta-
násia foi a Holanda (Países Baixos), o território é 
precursor na legislação sobre o tema e apresenta 
dados empíricos através das notificações destas 
mortes. Seguindo, está a Bélgica em maior nú-
mero de publicações. É destacável que apenas 
Holanda, Bélgica e Luxemburgo legalizaram e 
regularizaram estes procedimentos por lei, en-
quanto na Suíça legalizou-se o suicídio assistido.

Outros países, como França e África do Sul, que 
juntos somam 20 publicações, tanto a eutaná-
sia quanto o suicídio assistido por médico são 
ilegais. Entretanto, o debate fora fomentado por 
casos específicos de pacientes em sofrimento 
crônico que solicitaram antecipar suas mortes e 
geraram comoção popular. Vincent Humbert, na 
França, sofreu grave acidente, que o deixou te-
traplégico, cego e mudo. Através de limitada co-
municação, ele solicitou que sua mãe desse fim 
ao seu sofrimento e assim ela o fez, arcando com 
as consequências judiciais cabíveis. Um dia após 
a morte de Vincent, fora lançado um livro de sua 
autoria intitulado “Peço o direito de morrer” (Dany 
et al. 2015).

Já na África do Sul, houve o caso de Robin 
Stransham-Ford, que sofria de câncer terminal e 
dor crônica. Ele solicitou permissão judicial para 
cometer suicídio assistido por médico, mas veio 
a óbito horas antes do juiz conceder permissão. 
O caso gerou controvérsias, pois, apesar da juris-
prudência do suicídio assistido, o paciente veio a 
óbito por causas naturais antes que tomasse as 
doses de medicamentos letais (McQuoid-Mason 
2017).

O que se discute e publica sobre 
eutanásia e suicídio assistido?

Realizada uma quantificação acerca dos tipos 
de textos que foram publicados nas plataformas 
abordadas, observou-se que 345 trabalhos eram 
artigos de tema livres e, destes, 88 foram realiza-
dos a partir de um questionário com os sujeitos de 
pesquisa de interesse. Estes questionários eram 
realizados pessoalmente, por via de telegrama 
e por ligações. Conseguinte, contabilizou-se 38 
revisões de literatura e 20 publicações em edito-
riais de jornais e revistas. Estes gêneros textuais 
apresentaram-se como as principais ferramentas 
de produção de conhecimento sobre eutanásia e 
suicídio assistido. Em ordem de gêneros textuais 
com menor expressividade de publicações, fo-
ram avaliadas 9 cartas, 5 comentários, 3 notícias, 
3 entrevistas, 2 réplicas, 2 capítulos de livros, 1 
relato de caso e 1 nota oficial.

Dado os critérios de inclusão e exclusão desta re-
visão, a totalidade destas publicações teve como 
objeto central de estudo a eutanásia e o suicídio 
assistido. Com o intuito de aprofundar-se sobre 
as perguntas que nortearam os autores em seus 
trabalhos, fora realizada uma busca de descrito-
res com palavras-chaves nos campos de objeti-
vos do banco de dados. O resultado desta busca 
aponta que 35% dos trabalhos tiveram como su-
jeitos de pesquisa os médicos e os estudantes 
de medicina, mostrando que a categoria médica, 
além de ser a que mais escreve sobre os temas, 
é também a mais ouvida enquanto participantes.

Além disso, evidenciou-se também um objetivo 
comum à um quantitativo de trabalhos, nos quais 
67 publicações constavam “opinião” ou “atitude” 
nos objetivos de pesquisa, mostrando que é de 
interesse da comunidade científica descrever os 
sentimentos e os juízos de valores dos entrevis-
tados relacionados a eutanásia e ao suicídio as-
sistido. Por outro lado, apenas 9 dos trabalhos 
analisaram as opiniões, atitudes e sentimentos 
dos pacientes sobre a eutanásia e suicídio assis-
tido. Isso demostra que o protagonismo acerca 
destes trabalhos parte da categoria médica, de 
estudantes, de outros profissionais da saúde, e 
da população em geral que não está em termina-
lidade da vida.
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As possíveis causas da discrepância dos sujeitos 
de pesquisa podem estar relacionadas à facilida-
de de acesso aos indivíduos do campo profissio-
nal dos próprios autores, do campo acadêmico, e 
de pessoas que não estão em adoecimento. Vis-
to que os questionários eram realizados por vias 
de telegramas, ligações e presencialmente, o 
acesso às pessoas em terminalidade de vida exi-
ge uma busca ativa mais complexa, além de ser 
um tema potencialmente sensível de tratar por 
vias de comunicação que não sejam presenciais. 
Outra hipótese acerca deste dado é o interesse 
direcionado da categoria médica em entender-se 
enquanto agentes do processo da eutanásia e do 
suicídio assistido, a fim de estabelecer um senso 
comum de valores ainda em construção.

Quais os julgamentos de valor a 
respeito da eutanásia e do suicídio 
assistido? Tais práticas são defendidas 
ou não?

É evidenciado que os trabalhos sobre eutanásia e 
suicídio assistido, mesmo sendo majoritariamen-
te publicado em locais onde suas práticas já são 
autorizadas, ainda polarizam opiniões diversas. 
Do total das publicações analisadas verifica-se 
que: 26,6% delas demonstraram ser contrárias 
a tais práticas; 18,7% defendiam a eutanásia e/
ou o suicídio assistido; 13,8 as defendiam par-
cialmente, pois sinalizavam ser favoráveis a uma 
política de antecipação da morte com ressalvas, 
normalmente motivados por menoridade ou por 
condições psiquiátricas associadas como esqui-
zofrenia, depressão e demência. Em 40,9% das 
publicações pesquisadas, não foi possível tal 
classificação quanto a tais temáticas, pois não 
serem expressos juízos de valor.

Apesar de ser a categoria médica a que mais pu-
blica sobre o assunto, os médicos demonstram 
ainda muita reprovação. Um bom exemplo disso, 
é o Reino Unido que, mesmo liderando as dis-
cussões sobre eutanásia e suicídio assistido, ob-
serva-se que a maioria dos médicos deste país 
demonstra-se contra as estas práticas. 

Milenarmente, o juramento de Hipócrates sugere 
lutar contra a morte, e esse entendimento comum 
justificaria a contradição em usá-la como trata-

mento. Há, ainda, o sentimento de culpa e res-
ponsabilidade e medo de punição. A reprovação 
por parte dos médicos, quanto pela população 
em geral podem apontar um padrão de rejeição 
fortemente relacionado a crenças conservadoras 
e filiações religiosas (Whitney et al. 2001).

Profissionais médicos que possuem um ponto de 
vista bem definido a respeito deste tema são os 
oncologistas e os paliativistas. Evidenciou-se que 
os médicos com maior contato com pacientes em 
processo de morte, como os oncologistas e médi-
cos de cuidados paliativos, eram mais contrários 
à eutanásia e ao suicídio assistido; em contra-
partida, médicos generalistas ou de outras espe-
cialidades mostram-se mais favoráveis (Blijham 
1996) (Peretti-Watel 2003) (Seale 2009). Tais 
perspectivas podem ser explicadas pelo fato de 
aqueles especialistas lidarem mais comumente 
com os cuidados de fim de vida e dominarem os 
métodos necessários para confortar um paciente 
em sofrimento insuportável, tornando a eutanásia 
e o suicídio assistido alternativas mais distantes, 
ou desnecessárias na visão deles. Adicionalmen-
te, isto corrobora, também, com uma carência em 
se estudar o fim de vida e os cuidados paliativos 
no currículo do médico generalista. 

Este aspecto merece destaque e uma melhor re-
flexão de todos os envolvidos nesta discussão e 
processo, incluindo-se a sociedade em geral. A 
perspectiva desses especialistas, que trabalham 
no seu cotidiano enfrentando questões de fim de 
vida, que manejam bem a dor e o sofrimento de 
pacientes com doenças graves e ameaçadoras 
de suas vidas, pode sinalizar e trazer ao debate 
uma questão primordial: não se pode aceitar que 
a eutanásia e o suicídio assistido sejam formas 
de baratear custos no fim de vida, ou forma de 
deixar morrer vidas consideradas de menor valor. 
Tais condutas deverão ser consideradas o fra-
casso do ser humano. Pois ao aceita-las estar-
-se-ia encobrindo a incapacidade de se oferecer 
cuidados que melhorem a qualidade de morte, 
mesmo diante dos avanças técnico científicos al-
cançados. 

A segunda categoria de profissionais que mais 
publica sobre a eutanásia e o suicídio assistido – 
os filósofos, ocasionalmente remete-se a Imma-
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nuel Kant para criticar tais práticas. Quando o 
fazem, argumentam que, de acordo com a visão 
Kantiana, a autonomia é o bem mais valioso do 
homem, é o que o dignifica. Logo, não se poderia 
aprovar eutanásia, pois esse processo ia culmi-
nar com o fim da sua própria autonomia, de forma 
a lesar sua dignidade (Sjöstrand et al. 2013). Dia-
metralmente, a perspectiva ora defendida, tende 
a discordar com tal argumentação: com a não 
proibição da eutanásia, sendo o sujeito capaz e 
decidindo sem coerção externa, de maneira es-
clarecida, a sua autonomia não estaria sendo 
respeitada? 

Argumentos defensáveis e 
contrários, consensos e dissensos 
à eutanásia e ao suicídio assistido

Ao analisar qualitativamente o debate sobre eu-
tanásia e suicídio assistido, verifica-se que os 
argumentos concordantes e discordantes pouco 
se alteraram. Os autores se embasam principal-
mente nos princípios da bioética, no ônus pro-
fissional, nas leis e nas crenças religiosas para 
justificarem seus pontos de vista. Aqueles que 
consideram tais práticas defensáveis justificam 
seus posicionamentos com base:

	h O princípio da autonomia, respeitando que o 
indivíduo deve escolher quando e como mor-
rer.

	h Acabar com o sofrimento insuportável, visto 
que os cuidados paliativos podem não ter su-
cesso nesse quesito. Há de se destacar que 
a maior parte das solicitações de eutanásia 
e suicídio assistido não partem necessaria-
mente de uma dor física insuportável, mas de 
um lugar de sofrimento psicológico causado 
por condições de indignidade em estar vivo. 

	h A eutanásia ativa e suicídio assistido são 
equivalentes à eutanásia passiva, porque o 
resultado não difere entre eles e, nesta últi-
ma opção, há prolongamento do sofrimento 
do doente. Aqui, defende-se que interromper 
terapêuticas visando antecipar a morte deve 
ser equiparado a abreviar a vida por drogas 
letais, justificado pela teoria do duplo efeito.

	h Em doenças terminais, a sedação paliativa 
é uma maneira de prolongar o tempo de so-
frimento do indivíduo. Além disso, o nível de 
consciência reduzido do paciente o impossi-
bilita de estar presente e de viver dignamen-
te. 

Os autores que são contrários à eutanásia e ao 
suicídio assistido, argumentam que:

	h A autonomia é algo questionável quando o 
indivíduo está em sofrimento. A própria dor 
insuportável ou condição psiquiátrica altera 
o juízo crítico de quem solicita a abreviação 
da vida. Este argumento é reforçado pelos 
casos onde pacientes solicitam a eutanásia 
ou suicídio assistido, mas ao decorrer do tra-
tamento, mudam de opinião.

	h Deve-se sempre optar pelos cuidados palia-
tivos.

	h Deve-se proteger a integridade da profissão 
médica. Acrescenta-se que os pacientes po-
dem perder a confiança nos seus médicos e 
nos seus tratamentos se a eutanásia ou sui-
cídio assistido se tornarem legais. 

	h “Slippery slope”, o declive escorregadio, em 
português. A eutanásia voluntária ativa irá 
banalizar o entendimento de morte e a con-
sequência disto seria o exagero desta práti-
ca, progredindo para a eutanásia involuntária 
e mortes injustificadas.

	h Abuso de populações vulneráveis. Visto que 
a eutanásia ou o suicídio assistido deve pas-
sar pela avaliação subjetiva do médico, este 
poderia colocar valores pessoais e injustos 
em suas decisões de fim de vida. Além dis-
so, a eutanásia e o suicídio assistido seriam 
alternativas mais baratas do que os cuidados 
paliativos, então pessoas de baixa renda es-
tariam sujeitos à pressão de escolher apenas 
o que é acessível.

	h Sacralidade da vida. A maior parte das pes-
soas que rejeitam estas práticas tem crenças 
religiosas teístas que condenam mortes por 
causas não-naturais (Mauron & Hurst 2011).
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Merece destaque, tanto os consensos, quanto 
os dissensos encontrados na pesquisa, pois são 
fatores importantes quando se quer iniciar um 
diálogo respeitoso entre moralidades diferentes e 
diversas. Assim, dois aspectos foram unânimes 
nas publicações, quando se trata da temática ora 
enfrentada, quais sejam: os cuidados paliativos e 
o perfil das pessoas que buscam pela eutanásia 
e o suicídio assistido.

No que diz respeito aos cuidados paliativos, ne-
nhuma publicação elencou críticas a respeito 
destas práticas. Os autores desfavoráveis a eu-
tanásia e ao suicídio assistido apontam os cuida-
dos paliativos como alternativa, ao mesmo tem-
po que os autores favoráveis também destacam 
igual importância. Gastmans (2004) defende que 
“é necessário fornecer bons cuidados paliativos 
para todos e incluir na lei de eutanásia um filtro 
paliativo - que é uma consulta prévia obrigató-
ria com uma equipe especializada em cuidados 
paliativos.” Acrescenta ainda que na experiência 
Belga, a eutanásia e suicídio assistido avançaram 
na mesma medida que os cuidados paliativos:

O próprio debate da eutanásia belga fun-
cionou como uma alavanca que facilitou 
o desenvolvimento dos cuidados paliati-
vos, como é ilustrado pela nova lei sobre 
cuidados paliativos que foi aprovada ao 
mesmo tempo que a lei de eutanásia. Por 
causa de uma cooperação muito frutífera 
entre os cuidados paliativos e as autorida-
des belgas, uma estrutura única, abran-
gente, legal e organizacional de cuidados 
paliativos (cuidados paliativos em casa, 
equipes de apoio em hospitais e casas de 
repouso, unidades de cuidados paliativos) 
foi estabelecida em todo o país (Gast-
mans 2004).

Ao encontro desta tendência, no currículo médi-
co das universidades de Oregon, onde o suicídio 
assistido é permitido, existe uma ênfase adicional 
em abordagens alternativas aos cuidados de fim 
de vida, treinando os alunos a interpretar a real 
necessidade ou não de cumprir a solicitação de 
um suicídio assistido (Mangus, Dipiero & Haw-
kins 1999).

Diversos autores discorrem sobre o tema de cui-
dados paliativos em detrimento da eutanásia, 
com posicionamentos e dados diferentes.

Ezekiel Emanuel (2000) realizou um trabalho com 
3299 médicos oncologistas para estudar suas ati-
tudes frente a eutanásia e o suicídio assistido. Ele 
coletou dados dos entrevistados que corroboram 
com a ideia de que um serviço que oferece boas 
ferramentas de cuidados paliativos no fim de 
vida, faz com que os médicos se tornem menos 
propensos ao abreviamento intencional da vida.

Saunders (2010) se mostra desfavorável a euta-
násia e ao suicídio assistido através desta mesma 
noção que os especialistas em cuidados paliati-
vos são, em sua grande maioria, contra a morte 
assistida. Por isso, o autor defende que a lei deve 
excluir os médicos dessas tomadas de decisão.

No sentido oposto destas ideias, Van de Block 
(2009) realizou um estudo retrospectivo com os 
dados de eutanásia e suicídio assistido na Bél-
gica e apresenta dados relevantes a respeito de 
cuidados paliativos e morte assistida. Os núme-
ros evidenciam que o serviço de cuidado paliativo 
e acompanhamento multiprofissional não antago-
nizaram as solicitações por eutanásia e suicídio 
assistido, pelo contrário, eles estavam correla-
cionados um ao outro. Curiosamente, o cuidado 
espiritual nos últimos três meses de vida está re-
lacionado a uma maior prevalência de eutanásia 
e suicídio assistido do que entre os pacientes que 
receberam pouco ou nenhum cuidado espiritual.

Outro consenso entre os trabalhos que buscaram 
desenhar o perfil do indivíduo que fazia solicita-
ção da eutanásia e suicídio assistido. Dessa for-
ma, aponta-se para um padrão, em alguns quesi-
tos destacáveis: idade superior aos 65 anos, boas 
condições financeiras e boa escolaridade (Finlay 
& George 2011) (Ganzini 2016) (Steck et al. 2013). 
É destaque também que a eutanásia e o suicí-
dio assistido são recursos de acesso restrito às 
pessoas que têm acessibilidade aos serviços de 
cuidados paliativos e aos planos de saúde.

Quanto aos dissensos pode-se perceber que es-
tes dizem respeito a algumas discussões relacio-
nadas com: 
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	h A dualidade entre a eutanásia passiva e a 
eutanásia ativa no quanto a questão da teo-
ria do duplo efeito de algumas substancias 
usadas no cuidado médico.

	h O efeito do “slippery slope”.

	h A discussão a respeito de a quem pertence 
a vida humana.

Alguns autores defendem que o uso de opióides 
para analgesia e sedação culminam por adian-
tar a morte do paciente por insuficiência dos ór-
gãos, equiparando esta prática a eutanásia ativa 
por duplo efeito. Este argumento é combatido por 
outros trabalhos, pois justifica-se que não há a 
intenção de aplicar uma dose letal no paciente. 
Além disso, não há trabalhos suficientes que 
comprovem esses efeitos adversos dos opiáceos 
em adiantar a morte de paciente (Harris 2001) 
(Grogan et al. 2009).

Outro importante dissenso diz respeito ao “sli-
ppery slope”, o declive escorregadio. Sabe-se 
que no decorrer dos anos, houve um aumento no 
número de mortes por eutanásia e suicídio assis-
tido. Em 2003, 10 a cada 1000 mortes foram no-
tificadas dentro destes parâmetros na Holanda, 
e em 2012 esse valor era de 28.2 para 100 mor-
tes. Desta maneira, alguns autores interpretam 
como uma tendência a excessos por parte dos 
médicos em concordar com as solicitações dos 
pacientes de maneira menos criteriosa (Gamondi 
et al., 2014).

Enquanto isso, Buiting et al (2009), em seu tra-
balho estudando os 20 anos da aplicabilidade da 
lei da eutanásia na Holanda, não identificou que 
houve casos de declive escorregadio. De acordo 
com sua pesquisa, os médicos seguem as diretri-
zes nacionais e os mesmos se sentem mais se-
guros judicialmente com a lei da eutanásia. Essa 
questão, segue então, em discordância.

As discussões a respeito de a quem pertence a 
vida está muito relaciona às crenças pessoais. 
Aqueles que se mostraram contra qualquer acei-
tação destes procedimentos, em sua grande 
maioria, tinham vínculos religiosos. Para eles, a 
vida pertence a uma divindade, e não caberia a 

ninguém tomar a decisão de abreviar o tempo na-
tural de existência neste plano (Curlin et al. 2008).

Em uma pesquisa realizada na Holanda, onde 
tanto a eutanásia quanto o suicídio assistido são 
legais, há uma preferência por parte dos médicos 
de que o paciente tome responsabilidade pelo 
fim de sua vida através do suicídio assistido, em 
vez da eutanásia, onde eles mesmos seriam os 
autores do ato. A classe acredita que o suicídio 
assistido é uma forma de garantir a autonomia do 
paciente, deixando claro que é uma escolha e ato 
deste. Paradoxalmente, são os médicos quem 
predominantemente apoiam o suicídio assistido, 
e não os pacientes (Kouwenhoven et al. 2014).

Defende-se que a pratica médica deve ser anco-
rada, cada vez mais, em um processo de coope-
ração, onde um eficiente processo de comunica-
ção deve ser estabelecido desde o início, a fim 
de se respeitar a autonomia da pessoa, e con-
sequentemente, sua dignidade. De Boer (2011) 
destaca a importância de uma boa comunicação 
médico-paciente para a criação de diretivas an-
tecipadas de fim de vida, principalmente, para 
aqueles diagnosticados com demência, antes 
que a doença se torne avançada ao ponto de im-
pedir a interpretação do sofrimento deles.

Considerações finais

Há uma rica quantidade de textos e discussões 
sobre eutanásia e suicídio assistido. Entretanto, o 
campo restringe-se principalmente a países onde 
estas práticas já são legalizadas ou autorizadas 
pela jurisdição local, ou países onde houve ca-
sos polêmicos envolvendo o tema, como África 
do Sul e França. Notadamente, são países com 
um bom índice de desenvolvimento humano e 
boa expectativa de vida, logo, se presume que a 
discussão para interrupção de vida acompanha 
uma maior expectativa de vida e sucede as boas 
práticas de cuidados paliativos. Ademais, os ou-
tros países permanecem relativamente alheios a 
este debate.

As constatações acima abrem sugestões para 
novas perguntas: a eutanásia e suicídio assistido 
seriam aceitáveis, à luz da bioética, em um país 
com população continental e com acesso desi-
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gual à saúde como o Brasil? Neste contexto, ha-
veria pessoas mais vulneráveis às tais práticas? 
O Sistema Único de Saúde fornece uma boa rede 
de cuidados paliativos que possa acolher o pa-
ciente em sofrimento insuportável e desejo de 
morte antes de se considerar a eutanásia ou sui-
cídio assistido? A formação médica atual é volta-
da para entender o cuidado centrado na pessoa? 

Dado ao atual apelo com relação ao desejo de 
morrer com dignidade, diante do aumento das 
doenças degenerativas e aumento do envelhe-
cimento populacional, é mister que estes temas 
sejam inseridos, com urgência, na formação de 
médicos, enfermeiros, psicólogos e outros profis-
sionais relacionados ao cuidado em saúde, bem 
como deveria ocorrer uma ampliação do debate 
na sociedade em geral. 

Se a eutanásia e o suicídio assistido são alterna-
tivas plausíveis à luz da bioética para preservar a 
autonomia e a dignidade do homem, precisa-se 
mais estudos sobre o tema. Conhecer as motiva-
ções dos pacientes em sofrimento insuportável, 
as perspectivas dos médicos e dos demais pro-
fissionais de saúde da equipe, os riscos envol-
vidos na regulação e as medidas de atenção às 
solicitações de desejo de morrer são as melhores 
formas de prevenir equívocos bioéticos e legais. 
Ou seja, precisa-se aprofundar este complexo 
debate e reflexões em todos os âmbitos e insti-
tuições.

As limitações do presente estudo, principalmente 
pelo fato de alguns artigos terem ficado fora dos 
critérios de inclusão, não permitindo que esta re-
presente o cenário global das discussões sobre 
eutanásia e suicídio assistido no mundo, não re-
tira a sua contribuição para o presente debate. 
Pois, a intenção maior, neste momento, não é ge-
neralizar a situação revelada, mas instigar e con-
tribuir com as reflexões e discussões e práticas 
em saúde, visando a um melhor conhecimento e 
enfrentamento dessa complexa questão.

Recibido	 28-9-2020 
Aprobado	 2-1-2021 
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Resumen

La evidencia demuestra los impactos antropogénicos en la reducción de la biodiversidad, lo que 
resulta en un mayor riesgo de inseguridad alimentaria. El estrechamiento de la diversidad de semillas 
en los cultivos reduce la disponibilidad de estos recursos para satisfacer las crecientes demandas 
de la humanidad. Esto debilita el sistema productivo y crea vulnerabilidades, especialmente para 
la población más pobre. Este texto analiza las implicaciones éticas de las presiones antrópicas 
que provocan una reducción de la biodiversidad y sus consecuencias, principalmente la reducción 
de la disponibilidad de variedades para la producción de alimentos. Aborda varios aspectos éticos 
del problema, como las cuatro dimensiones de la seguridad alimentaria – disponibilidad, acceso, 
uso y estabilidad - y el monopolio en la producción de semillas. La bioética ambiental tiene foco en 
mantener la biodiversidad para la sostenibilidad de todas las formas de vida, como legado para las 
generaciones futuras.

Palabras clave: agricultura, dimensiones de la seguridad alimentaria, bioética ambiental, erosión 
genética, sustentabilidad

Abstract

Many evidences have shown the anthropogenic impacts on the reduction of biodiversity, resulting in 
an increased risk of food insecurity. The narrowing of seed variety in crops decreases the availability 
of these resources to attend the growing needs of humanity. This weakens the productive system 
and creates vulnerabilities, particularly for the poorest population. This text discusses the ethical 
implications of anthropogenic pressures causing a reduction in biodiversity and its consequences, 
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mainly the reduction in the availability of varieties for food output. It addresses several ethical aspects 
of the problem, as the four dimensions of food security - availability, accessibility, use and stability 
- and the monopoly in seed production. Environmental bioethics must be focused on preserving 
biodiversity for the sustainability of all forms of life, as a legacy for future generations.

Keywords: agriculture, environmental bioethics, food security dimensions, genetic erosion, 
sustainability 

Resumo

Evidências demonstram os impactos antropogênicos na redução da biodiversidade, acarretando 
no aumento de risco à insegurança alimentar. O estreitamento na diversidade de sementes das 
culturas diminui a disponibilidade desses recursos para atender as crescentes demandas da 
humanidade. Isso fragiliza o sistema produtivo e gera vulnerabilidades, principalmente para a 
população mais pobre. Este texto discute implicações éticas das pressões antrópicas causando 
redução da biodiversidade e as suas consequências, principalmente a redução na disponibilidade 
de variedades para produção de alimentos. Aborda várias faces éticas da problemática, como 
as quatro dimensões da segurança alimentar - disponibilidade, acesso, utilização e estabilidade 
- e o monopólio na produção de sementes. A bioética ambiental tem foco na manutenção da 
biodiversidade para a sustentabilidade de todas as formas de vida, como legado para as futuras 
gerações.

Palavras-chave: agricultura, dimensões da segurança alimentar, bioética ambiental, erosão 
genética, sustentabilidade

Introducción

La creciente exposición de las especies a los ries-
gos de pérdida de biodiversidad debido al modelo 
de desarrollo actual y al avance tecnológico ha 
sido fuente de debate entre bioeticistas, ambien-
talistas y otros actores que estudian los numero-
sos problemas relacionados con las cuestiones 
éticas contemporáneas de carácter global, entre 
ellos, la degradación del medio ambiente debido 
a la explotación irresponsable de los recursos na-
turales, el calentamiento global, las desigualda-
des sociales y la inseguridad alimentaria.

Desde el origen de la bioética, poco se ha utiliza-
do el término “bioética ambiental” asociado a un 
enfoque ecológico de la bioética. Mientras que la 
ética ambiental representa un campo disciplinar, 
con una base filosófica, la bioética ambiental par-
te de una perspectiva interdisciplinaria que po-
tencialmente permite el diálogo entre diferentes 
sectores de la academia, movimientos sociales, 
esferas de gestión pública y privada, enfrentan-
do de manera más adecuada las complejidades 

de los conflictos ambientales (Fischer 2017). La 
bioética, campo de la ética aplicada, desde el 
punto de vista biomédico y biotecnológico, intro-
duce hoy una perspectiva global en su campo 
de conocimiento en respuesta a las cuestiones 
ambientales, abordando la interdependencia en-
tre el ser humano y el mundo biológico y físico 
y el vínculo entre ciencia y tecnología y cuestio-
nes ambientales (Potter 1970). En el Sixth World 
Congress of Bioethics realizado en Brasilia en el 
año 2002, que tuvo como tema oficial “Bioethics, 
Power and Injustice” y contó con participación de 
1400 investigadores de 62 países, la bioética am-
biental hizo parte de la programación central del 
evento con algunas docenas de presentaciones 
entre conferencias, mesas redondas y sesiones 
orales de temas libres, confirmando entonces la 
inserción de la temática en la agenda bioética in-
ternacional. 

Las causas de los problemas ambientales glo-
bales pueden ser abordadas por el compromiso 
común con ideales y principios éticos como la 
disponibilidad, acceso, uso y estabilidad de los 
alimentos, especialmente en las comunidades 
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más vulnerables de la población mundial desta-
cando, según Fischer (2017), concienciar sobre 
el sufrimiento ajeno y compartir el mismo “destino 
histórico planetario”. En esta perspectiva, el estu-
dio de la biodiversidad y la seguridad alimentaria 
involucra significativamente la bioética ambiental 
para la mejor comprensión del tema.

La valoración de la biodiversidad y la seguridad 
alimentaria ha sido objeto de investigación y es-
crutinio importante en el campo de la bioética en 
su perspectiva ambiental. El sistema alimentario 
es un componente importante del sistema global 
de gobierno. Expresa los valores de la globaliza-
ción neoliberal, desnudando las diversas formas 
de desigualdad que produce este tipo de globali-
zación. Los diferentes sistemas económicos han 
sido los responsables de agravar el hambre, ya 
que provocan discrepancias y privilegian unilate-
ralmente a los propietarios de grandes áreas te-
rritoriales (ten Have 2018). 

Los problemas de los ecosistemas estudiados 
desde la perspectiva de la bioética ambiental 
tienen como objetivo impulsar iniciativas para el 
desarrollo de políticas que tengan como objetivo 
reducir las desigualdades sociales y económicas, 
aprovechando las reservas mundiales, conso-
lidando una distribución económica más justa y 
fomentando el progreso en las regiones menos 
desarrolladas. Es imperativo comprender que 
las sociedades consumistas y destructoras de 
la naturaleza fomentan relaciones mínimamente 
sostenibles en la vida. De esta manera, las per-
sonas están sujetas a un “régimen económico 
destructivo”, sin la fuerza para dominar y usar 
positivamente la naturaleza y construir un siste-
ma productivo y organizado (De Castro 2019). 
Dicho esto, nuestro objetivo en este artículo es 
presentar, a partir de una lectura bioética, una 
breve revisión de los aspectos ecológicos y de 
sostenibilidad de la biodiversidad y de la seguri-
dad alimentaria.

 Génesis de la bioética relacionada 
con las cuestiones ambientales

El estudio de la bioética surge como respuesta a 
la vulnerabilidad humana. De esto se puede in-

ferir que su lugar de nacimiento son indiscutible-
mente los Derechos Humanos Universales (Albu-
querque 2013). Algunos de los focos principales 
observados en el período que sucedió la Segun-
da Guerra Mundial fueron las investigaciones 
abusivas que afectaron a los seres humanos en 
sus aspectos biológicos, sociales y psíquicos. Se 
redactaron códigos de conducta para controlar 
los estudios que se realizaban en ese momento, 
como el código de Nuremberg, entre otros. Ante 
la necesidad emergente de formular estos códi-
gos, se intentó orientar los avances científicos, 
biomédicos y tecnológicos hacia un norte moral-
mente ético (Bonfim et al. 2018). En este contexto 
de la historia humana, hubo pocas preocupacio-
nes relacionadas con los temas ambientales en 
el campo de la bioética. La identificación de este 
espacio de estudio a través del término “bioéti-
ca” ocurrió aproximadamente 23 años después, 
cuando Potter acuñó el neologismo, en 1970, en 
los Estados Unidos (Potter 1970). En ese momen-
to, la preocupación de Potter se volvió hacia la 
discusión de los impactos ambientales de la ac-
ción antrópica, una preocupación que, en gene-
ral, comenzó en esa década a despertar atención 
en el mundo académico alrededor del mundo. 
Se produjeron cambios sociales y ambientales 
como consecuencia del avance de la ciencia en 
la posguerra en las sociedades industrializadas 
de Occidente, lo que provocó un cambio de hábi-
tos colectivos.

La tendencia de las personas a migrar a las zo-
nas urbanas desde mediados del siglo XX ha 
contribuido a acelerar la presión sobre los recur-
sos naturales. Se enfatiza que, hasta entonces, 
el crecimiento económico era el único parámetro 
para medir el desarrollo de los países, y la cien-
cia y la tecnología eran vistas como herramientas 
indispensables e indiscutibles para producir el 
avance deseado (Porto e Garrafa 2011).

Potter estaba preocupado por el progreso y el li-
derazgo de los avances en ciencia y tecnología 
en la cultura occidental (Potter 1970). La apropia-
ción del término bioética en el campo médico, a 
través de discusiones promovidas en 1971 por el 
Kennedy Institute of Ethics, redujo el campo de 
acción de la bioética, limitando su objeto de estu-
dio y propósitos al área biomédica, a los conflic-
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tos entre profesionales y pacientes en el campo 
clínico o entre investigadores y sujetos de inves-
tigación. La aspiración inicial de Potter era hacer 
de la bioética un puente hacia el futuro con una 
interdependencia entre los seres humanos y el 
mundo biológico y físico. Sin embargo, el puente 
bioético no fue tomado por la comunidad científi-
ca ni por los movimientos sociales, por lo que el 
enfoque no tuvo una repercusión inmediata signi-
ficativa (Cunha e Lorenzo 2014). 

Una de las razones del declive de la bioética de 
Potter se puede atribuir a su reducción al princi-
pialismo, que ocurrió desde finales de la década 
de 1970. En ese momento la bioética se consoli-
dó como una disciplina estrictamente biomédica 
destinada a guiar los conflictos morales a través 
de procesos y principios preestablecidos, con 
influencia directa de la gran repercusión inter-
nacional alcanzada por el libro “The principles 
of biomedical ethics” de Beauchamp & Childress 
(2013), que alcanzó várias ediciones sucesivas. 
La idea de Potter de una bioética planetaria con 
aspiraciones a ser un puente con los problemas 
ambientales, incluida la preservación de la biodi-
versidad y sus consecuencias, como garantizar 
la seguridad alimentaria para la humanidad, si-
gue siendo un deseo actual y para que sirva a las 
generaciones futuras.

Biodiversidad y seguridad 
alimentaria: situación planetaria

La relación entre biodiversidad y la seguridad ali-
mentaria se encuentra entre los temas más rele-
vantes en la actualidad, dada la importancia de 
la biodiversidad para los seres humanos y para 
todas las formas de vida del planeta. Las pérdi-
das de componentes de la diversidad biológica 
pueden afectar directa o indirectamente la se-
guridad alimentaria, ya sea a través de pérdidas 
de funciones de los ecosistemas que provocan 
la interrupción de los servicios ambientales, o al 
influir negativamente en el cambio climático, lo 
que conduce a una reducción en la cantidad y 
calidad de los recursos alimentarios que necesi-
tan los individuos. Asimismo, los avances indus-
triales y tecnológicos han traído varios beneficios 
a la humanidad, pero, al mismo tiempo, también 

han promovido la idea de que los recursos na-
turales se pueden utilizar sin límites y que las 
consecuencias se pueden remediar con nuevas 
tecnologías, lo que no ha resultado factible, por 
el contrario, ha creado incertidumbres sobre el 
futuro (Machado e Garrafa 2020).

La Cumbre Mundial sobre la Alimentación del 
1996 afirma que la seguridad alimentaria “exis-
te cuando todas las personas, en todo momen-
to, tienen acceso social y económico a recursos 
alimentarios suficientes, inocuos y nutritivos que 
satisfagan sus necesidades y preferencias ali-
mentarias para una vida activa y saludable” (FAO 
1996). La Cumbre Mundial sobre la Alimentación 
del 2009, a su vez, reconoció cuatro dimensio-
nes de seguridad alimentaria: disponibilidad de 
alimentos, acceso, utilización o uso y estabilidad. 
Además, la seguridad alimentaria también tiene 
en cuenta la calidad nutricional y la preferencia 
alimentaria de las personas.

La Organización de las Naciones Unidas para la 
Agricultura y la Alimentación (FAO) ha estimado 
que se necesita producir un 70% más de alimen-
tos para satisfacer la creciente demanda para 
alimentar a aproximadamente 9.600 millones de 
personas en todo el mundo en 2050 (UN 2013). 
Las estimaciones a largo plazo siempre están 
sujetas a errores, por lo que para una mejor pla-
nificación de las estrategias de suministro de ali-
mentos y otras necesidades de la población, es 
necesario publicar revisiones periódicas de las 
estimaciones para períodos más cortos. La pro-
yección de la FAO en 2013 para el horizonte de 
37 años, de la necesidad de un aumento del 70% 
en la producción de alimentos, para alimentar a 
una población aumentada en un 33,3% parece 
exagerada y merece explicaciones mejor funda-
mentadas.

Al tiempo que se combate el hambre y la pobre-
za persistentes, se debe considerar el cambio 
climático utilizando los recursos naturales de 
manera más eficiente. Además, como se men-
cionara, con el aumento de la población mundial, 
se espera que las tendencias en los patrones de 
consumo aumenten aún más la demanda de ali-
mentos, ejerciendo presión sobre los sistemas 
de producción (Alexandratos & Bruinsma 2012). 
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Según las estimaciones más recientes, alrededor 
de 821 millones de personas en todo el mundo 
padecen desnutrición crónica, casi 151 millones 
de niños menores de cinco años sufren retraso 
en el crecimiento, mientras que 50 millones tie-
nen baja masa corporal en altura. Se estima que 
más de 38 millones de niños menores de cinco 
años tienen sobrepeso y más de 672 millones de 
adultos padecen obesidad (FAO 2019).

En este escenario, es pertinente considerar la 
relación existente entre inequidades sociales, nu-
trición y salud. La pobreza y el hambre, por ejem-
plo, son fenómenos relacionados pero distintos, 
ante los cuales, solo las intervenciones eficaces 
que se centren en ambos pueden generar resul-
tados. El acceso a una alimentación y nutrición 
adecuadas es un derecho humano fundamental, 
requisito básico para la promoción y protección 
de la salud, que permite afirmar plenamente el 
potencial de crecimiento y desarrollo humano con 
calidad de vida y ciudadanía (Carvalho 2019). La 
disponibilidad de alimentos saludables para to-
dos los ciudadanos es fundamental para el desa-
rrollo mundial. 

Para lograrlo, no solo se debe mejorar sustancial-
mente la producción de alimentos, sino también 
el acceso equitativo a los alimentos para todas 
las personas. La pérdida de biodiversidad y de 
la seguridad alimentaria mundial están interre-
lacionadas y son desafíos importantes de nues-
tro tiempo. Vincular estas dos áreas desde una 
perspectiva de investigación y buscar sinergias 
entre ellas probablemente resultará en múltiples 
beneficios para el desarrollo social, ecológico y 
económico. Si no cambiamos y mantenemos el 
consumo actual y no mejoramos la distribución, 
haciéndola más equitativa, si seguimos aumen-
tando la conversión de alimentos en biocom-
bustibles, seguramente habrá una necesidad de 
incrementar la producción hasta lo imposible, al 
contrario, si reducimos el consumo por debajo de 
los estándares anglosajones y mejoramos la dis-
tribución no habrá necesidad de aumentos signi-
ficativos en la producción de alimentos (Pimentel 
1991; Smil 2000; 2001; 2004; Pimentel & Pimen-
tel 2008; Cramer et al. 2017). 

Desde mediados del siglo pasado, con el adveni-
miento de la llamada Revolución Verde, la incor-
poración de más tierras y el uso de tecnologías 
en la agricultura, la producción mundial de ali-
mentos ha superado el crecimiento demográfico 
(IFPRI 2002). Sin embargo, a pesar de este enor-
me crecimiento de la productividad, no fue posi-
ble lograr la seguridad alimentaria a nivel mundial 
(Pretty et al. 2006), ni a nivel local: la parte más 
pobre de la población rural se benefició menos 
que la más rica y las mujeres se beneficiaron 
menos que los hombres (FAO 1997b). Una vez 
más, está claro que incluso con el aumento de la 
producción de alimentos, la inseguridad alimen-
taria persistirá incluso cuando la distribución de 
alimentos se vea influida por las desigualdades 
sociales mencionadas anteriormente. Así, la so-
lución para lograr un equilibrio en la producción, 
distribución y consumo de alimentos es respetar 
la igualdad fundamental entre todos los seres hu-
manos en términos de dignidad y derechos para 
que todos sean tratados de manera justa y equi-
tativa como lo establece la Declaración Universal 
sobre Bioética y Derechos Humanos - DUBDH 
(UNESCO 2005).

La pérdida de biodiversidad está justificada por 
el aumento de la producción de alimentos, pero 
este aumento de la producción casi nunca bene-
ficia a quienes se encuentran en condiciones de 
vulnerabilidad. Por tanto, se debe dar la debida 
importancia al papel del ser humano en la protec-
ción del medio ambiente, la biosfera y la biodiver-
sidad, la exclusión social, las diferentes formas 
de vulnerabilidad y discriminación, la pobreza y 
la falta de acceso a una alimentación adecuada, 
como recomienda la DUBDH. La seguridad ali-
mentaria y la puesta en valor de la biodiversidad 
han sido objeto de investigaciones y debates im-
portantes ya que engloban intereses directos de 
las generaciones actuales y futuras.

Valor de la biodiversidad

La existencia humana en el planeta depende de 
los bienes que proporciona la biodiversidad. Co-
menzando con la variedad de alimentos vegeta-
les y animales, ropa, refugio, madera, combusti-
ble, fibras, materiales de construcción y medica-
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mentos, entre otros. Asimismo, existe un conjunto 
de servicios ecosistémicos que damos por sen-
tado sin la conciencia de que son provistos por 
la biodiversidad, tales como: depuración de aire 
y agua; descomposición de desechos; estabili-
zación y regularización del clima moderando fe-
nómenos naturales como inundaciones, sequías, 
temperaturas extremas, vientos extremos; gene-
ración y renovación de la fertilidad del suelo y el 
ciclo de nutrientes; fijación de nitrógeno; estruc-
tura del suelo; control de plagas y enfermedades; 
polinización de plantas silvestres y cultivadas; 
mantenimiento de los recursos genéticos vege-
tales y animales; productos estéticos y culturales 
(FAO 2019).

Al proporcionar todos estos bienes y servicios 
ambientales, la biodiversidad es directamente 
responsable de garantizar la seguridad alimenta-
ria de la población mundial. La diversidad bioló-
gica en la agricultura contribuye a la seguridad 
alimentaria y a la nutrición de diferentes formas, 
posibilitando la producción de una amplia varie-
dad de alimentos en diferentes condiciones am-
bientales, contribuyendo a mantener la estabili-
dad del suministro de alimentos durante todo el 
año y bajo carencias como las provocadas por 
condiciones climáticas desfavorables y la inci-
dencia de plagas y enfermedades (FAO 2019). 
Especialmente en las regiones más pobres, la 
biodiversidad de bosques, ríos y océanos es una 
fuente de alimento en forma de caza, pesca y ex-
tracción de productos vegetales que sirven a las 
comunidades locales (FAO 2019). Sin embargo 
no asociamos producción de alimentos con bio-
diversidad sino a avances tecnológicos. Mejorar 
las técnicas, al tiempo que crea la sensación de 
que la tecnología puede resolver los problemas 
ambientales y garantizar la supervivencia del pla-
neta y de la humanidad durante muchos años, 
también genera incertidumbre respecto de que 
las tecnologías realmente puedan hacerlo, ya 
que su uso intrascendente ha llevado al escena-
rio actual de pérdida de biodiversidad (Machado 
e Garrafa 2020).

La investigación llevada a cabo por el Centro 
Internacional de Investigaciones Forestales (CI-
FOR) con más de 8000 familias que viven en las 
cercanías de bosques en 25 países periféricos, 

muestra que los ingresos de los productos fores-
tales constituyen alrededor del 20% del ingreso 
total de estas familias, mientras que los ingresos 
del medio forestal y no forestal, ascienden a más 
del 25% (Padoch 2012). Estos datos confirman 
las devastadoras consecuencias derivadas de la 
destrucción de los bosques que dañan la calidad 
de vida de las personas, especialmente las que 
carecen de protección y que sufren la degrada-
ción ambiental por la explotación irresponsable 
de los recursos naturales. En este contexto, la 
protección está relacionada con una ética directa-
mente centrada en la supervivencia a largo plazo 
de la especie humana, o sea, en la bioética am-
biental propuesta hace 50 años por Potter. Esto 
garantizará tanto la protección de la dignidad hu-
mana como la preservación y restauración de un 
medio ambiente saludable para disfrute de todas 
las personas indistintamente (Schramm 2009).

Pérdida de biodiversidad e 
inseguridad alimentaria

La pérdida de biodiversidad y la inseguridad ali-
mentaria mundial se encuentran entre los princi-
pales desafíos de la actualidad, a saber, producir 
suficientes alimentos de manera sostenible y, 
al mismo tiempo, preservar la biodiversidad. Si 
bien la inseguridad alimentaria no se debe solo a 
las pérdidas de biodiversidad, este es uno de los 
principales componentes que genera inseguridad 
alimentaria, ya que existe una fuerte dependen-
cia de la biodiversidad para abastecer la deman-
da de alimentos, y tales pérdidas pueden afectar, 
cómo ya hemos señalado, los cuatro pilares de 
la seguridad alimentaria - disponibilidad, acceso, 
uso y estabilidad de los alimentos - especialmen-
te en las comunidades más vulnerables de la po-
blación mundial (FAO 2019).

La primera dimensión, relacionada con la “dispo-
nibilidad” de alimentos en la seguridad alimen-
taria, involucra la producción y los medios que 
permiten el acceso a los consumidores. Es inne-
gable el papel fundamental de la biodiversidad en 
la etapa de producción, que depende de los ser-
vicios ecosistémicos que esta ofrece en forma de 
productos vegetales o animales en los bosques 
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y ambientes acuáticos, así como la agricultura o 
acuicultura (FAO 2019).

En los sistemas naturales, la pérdida de biodiver-
sidad, además de afectar la disponibilidad de ali-
mentos necesarios para los habitantes margina-
les de los bosques (Padoch 2012), afecta en gran 
medida el funcionamiento del ecosistema, con 
efectos negativos que van más allá del lugar de 
su origen, cómo comprometer la disponibilidad 
y calidad del agua consumida por la población y 
garantizar la producción agrícola. La pérdida de 
biodiversidad también compromete la disponibi-
lidad de alimentos producidos en agroecosiste-
mas, ya que producir alimentos requiere de una 
variedad de plantas, animales y microorganismos 
que sirven directamente como fuentes de alimen-
to o indirectamente como proveedores y regula-
dores de servicios ecosistémicos que permiten la 
producción de alimentos (FAO 2019). 

Para los agricultores más pobres, la biodiversidad 
es su mejor protección contra el hambre. Asimis-
mo, los consumidores se benefician de la diversi-
dad, con la posibilidad de elegir entre una amplia 
gama de productos de origen vegetal y animal, 
que contribuyen a una dieta nutritiva, particular-
mente importante para las comunidades rurales 
con acceso limitado a los mercados (FAO 2004). 
Se enfatiza que el derecho humano a la alimenta-
ción, la salud, ropa, el trabajo y los ingresos son 
supuestos mínimos para la inclusión social, que 
es la acción bioética cotidiana de personas con-
cretas y debe tomarse en su correspondiente di-
mensión política, como un proceso en el que los 
actores sociales articulan sus propias acciones 
(Garrafa 2005). El acceso a la alimentación es 
una condición elemental para el cumplimiento de 
todas las demás referencias, ya que está direc-
tamente relacionado con la propia calidad de la 
alimentación y a las condiciones de vida misma 
(Carvalho 2013).

La segunda dimensión en la seguridad alimenta-
ria es el “acceso” a los alimentos y significa no 
solo garantizar que haya suficientes alimentos 
disponibles a nivel mundial, nacional o local, sino 
que las personas puedan adquirir los alimentos y 
los nutrientes que necesitan. Esto significa que 
pueden producir alimentos en cantidad, calidad 

y diversidad suficientes, o adquirirlos mediante 
compras o algún otro tipo de arreglo social. Por 
lo tanto, la dimensión de la seguridad alimentaria 
depende no solo de los aspectos biofísicos de la 
producción, el almacenamiento, el procesamien-
to y la distribución de alimentos, sino también de 
los medios de vida a nivel doméstico, individual 
y económico, y de los factores sociales, políticos 
y legales relacionados con la comunidad, a nivel 
local, nacional e internacional (FAO 2019). En 
esta dimensión, se enfatiza la importancia de la 
biodiversidad para garantizar una dieta nutritiva, 
equilibrada, culturalmente aceptable y económi-
camente accesible para la población, de otra ma-
nera. 

El “uso” o la “utilización”, la tercera dimensión de 
la seguridad alimentaria, se refiere a la forma en 
que se utilizan los alimentos para crear un estado 
satisfactorio de nutrición y bienestar (FAO 2006). 
Esta condición se considera inseparable del de-
recho humano a la alimentación, es decir, estar 
libre de hambre y desnutrición y tener acceso a 
una alimentación adecuada, y se puede decir que 
el respeto al uso corresponde a principios éticos 
(Carvalho 2013). Esto implica, entre otros, la se-
lección de una dieta nutricionalmente equilibrada, 
un almacenamiento adecuado, un procesamiento 
y preparación seguros de los alimentos. La bio-
diversidad garantiza la calidad nutricional de los 
alimentos, así como en ciertos casos esta biodi-
versidad agrega sabor o contribuye a la conser-
vación de los alimentos, como ciertos microorga-
nismos que impiden la proliferación de otros or-
ganismos responsables de la degradación de los 
alimentos o la producción de toxinas (FAO 2019).

Aún en la dimensión de “uso” de la seguridad ali-
mentaria, también se considera la composición 
y diversidad de la biota del instinto humano, de 
gran importancia para la digestión y absorción 
de nutrientes, además de la producción de vita-
minas y otros compuestos importantes para una 
vida sana. Los estudios comparativos de la biota 
intestinal de personas con dietas más fibrosas, 
más cercanas a las del origen de la agricultura en 
África y Sudamérica, con la biota de personas con 
dietas que incluyen alimentos procesados consu-
midos en centros urbanos de Europa y Estados 
Unidos, mostraron diferencias significativas entre 
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la biota intestinal de los dos grupos, con pérdida 
de organismos importantes en la digestión de la 
fibra en individuos europeos y estadounidenses 
(De Filippo et al. 2010; Yatsunenko et al. 2012; 
Graf et al. 2015). 

La reducción de la biodiversidad intestinal hu-
mana, resulta en la pérdida de funciones condu-
ciendo a la necesidad de ingestión de probióticos 
y, con mayor severidad para la población más 
pobre que no puede adquirir estos productos. 
La eficiencia en el uso de los alimentos también 
depende de las condiciones sanitarias locales, 
ya que la presencia de patógenos y parásitos in-
testinales del agua contaminada puede interferir 
con la digestión y absorción de nutrientes. Así, 
la dimensión de “uso” de los alimentos depende 
del contexto social en el ámbito de los derechos 
humanos.

Finalmente, la “estabilidad” como cuarta dimen-
sión de la seguridad alimentaria, se refiere al he-
cho de que esta depende de la disponibilidad de 
alimentos adecuados para todas las personas en 
todo momento, por ejemplo, durante la escasez 
estacional o la escasez en los años en que las 
cosechas sufrieron reducción (FAO 2006). Este 
aspecto de la seguridad alimentaria es crucial en 
el proceso de abordaje de la pobreza ya que par-
te de la premisa de que favorece la construcción 
de una red de protección social que permita, a 
través del desarrollo de políticas de asistencia 
estructural, garantizar el nivel básico necesario 
para elevar los estándares de calidad de vida y 
promoción del bienestar colectivo, asegurando 
que las familias organizadas tengan las mismas 
oportunidades, en línea con la expansión y uni-
versalización de derechos (Carvalho 2013). 

La biodiversidad es importante para la estabili-
dad, ya sea a nivel regional, nacional o en mayor 
escala, donde diferentes especies, variedades 
o razas productoras de alimentos con diferen-
tes ciclos de vida y diferentes características de 
adaptación contribuyen a mantener el suministro 
de alimentos durante todo el año, o en periodos 
con variaciones interanuales de precipitaciones 
pluviometricas, temperaturas, ataques de plagas 
y enfermedades. La diversidad también puede 
contribuir a mantener la estabilidad de los ingre-

sos de los productores frente a los riesgos rela-
cionados con la comercialización (FAO 2019). 

La diversidad agrícola como protección ante la 
adversidad eran la norma en la Europa Medieval. 
Por ejemplo en la península escandinava se plan-
taban trigo y centeno juntos, los buenos años el 
centeno “ensuciaba el trigo”, aumentaba la cose-
cha bajando la calidad del pan. Pero en los años 
malos, cuando por frio o lluvias fallaba la cosecha 
de trigo, el centeno mucho más rústico era lo úni-
co que sobrevivía permitiendo mantener la vida 
hasta la próxima cosecha. 

Hay una máxima en ecología y es que homoge-
neización es fragilización. Cuanto mas homo-
géneo un ecosistema mas frágil es, por eso los 
monocultivos agrícolas (pequeños ecosistemas 
hechos por los humanos) están más expuestos 
a plagas que las “huertas criollas” que aunque 
también son pequeños ecosistemas hechos por 
los humanos, al combinar cereales (maíz) legum-
bres (frijoles) y curcubitáceas (zapallo, zapallito) 
siempre brindan alguna comida. Una especie 
interactúa (legumbres ceden Nitrógeno al suelo 
mientras que las otras son tomadoras de N), el 
maíz sirve de soporte al frijol que es trepador, el 
zapallo cubre el suelo evitando la evaporación 
excesiva, el maíz da sombra etc. La Interacción 
entre especies protege el suelo (Aguirre 2017) y 
contribuye a la sostenibilidad agrícola y a la esta-
bilidad alimentaria. 

Causas y consecuencias de la 
pérdida de biodiversidad y erosión 
genética debido al control en 
el monopolio de semillas y la 
inseguridad alimentaria

Aunque ya estamos conscientes del importan-
te papel de la biodiversidad en las actividades 
humanas y de que las acciones antrópicas han 
sido responsables por la pérdida acelerada de la 
biodiversidad. Desde la revolución industrial, las 
actividades humanas han destruido y degradado 
cada vez más bosques, pastos, pantanos y otros 
ecosistemas importantes, amenazando el bien-
estar humano. El setenta y cinco por ciento de la 
superficie terrestre libre de hielo de la Tierra ya 
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se ha alterado significativamente, la mayoría de 
los océanos están contaminados y más del 85% 
del área de humedales se ha perdido. Esta des-
trucción de los ecosistemas ha provocado que 1 
millón de especies estén amenazadas de extin-
ción en las próximas décadas o siglos, aunque 
muchas de estas extinciones se pueden preve-
nir si conservamos y restauramos la naturaleza 
(Whatson 2020).

El Índice Planeta Vivo (LPI) de 2020 muestra una 
caída promedio del 68% en las poblaciones moni-
toreadas de especies de vertebrados entre 1970 
y 2016, alcanzando el 94% para las subregiones 
tropicales de las Américas. Las grandes pérdidas 
de biodiversidad no solo ocurren para los verte-
brados, también se extienden a invertebrados, 
plantas y microorganismos (McRae 2020).

Sin embargo, miles de estudios apuntan a proble-
mas ecológicos y muchos de ellos apuntan a so-
luciones técnicas, pero para resolver problemas 
ecológicos se requiere un cambio en el paradig-
ma cultural y en nuestras relaciones con la na-
turaleza. Es, en esencia, una transformación de 
mentalidad y cosmovisión que cristalizará en ins-
tituciones sociales y actitudes individuales, por lo 
que la preocupación ecológica no solo trae nue-
vos problemas que requieren solución, introduce 
un nuevo paradigma en la civilización occidental 
(Junges 2006). 

Por un lado fenómenos de la naturaleza como 
temperaturas extremas, sequías e inundaciones 
contribuyen a pérdidas de biodiversidad, por otro 
las intervenciones antrópicas son las principales 
fuerzas responsables de la pérdida acelerada de 
biodiversidad en ecosistemas terrestres y acuá-
ticos. Los polinizadores responsables del 35% 
de la producción de alimentos, así como otros 
agentes biológicos de control de plagas y enfer-
medades, están disminuyendo en todo el mundo 
debido a la pérdida de hábitat y la contaminación 
excesiva, todo eso agregado al uso masivo de 
pesticidas en la agricultura (Klein et al. 2007). La 
agricultura, cuando se practica de manera insos-
tenible, contribuye a la degradación del suelo y 
al cambio climático. El cambio climático es tanto 
la causa como la consecuencia de la pérdida de 
biodiversidad. Es uno de los factores determinan-

tes en la distribución y abundancia de especies, 
tanto en ecosistemas naturales como en siste-
mas manejados.

Las pérdidas afectan no solo a las especies nati-
vas responsables del buen funcionamiento de los 
servicios ecosistémicos, también afectan la diver-
sidad genética de aquellas especies que produ-
cen alimentos y otros bienes necesarios para el 
ser humano, es decir, la biodiversidad de interés 
para la agricultura. La solución a las pérdidas de 
hábitat que afectan la vida humana no radica en 
cambios que simplemente buscan obviar las ne-
fastas consecuencias de utilizar una técnica que 
invade los equilibrios homeostáticos de la natura-
leza. Se necesita un cambio cultural para superar 
la visión reductora y lograr un enfoque más global 
de la naturaleza. Es la transición de un reduccio-
nismo científico metodológico a una cultura sisté-
mica del medio ambiente (Junges 2006).

El crecimiento poblacional, el cambio en el estilo 
de vida de la población, la urbanización, la indus-
trialización de la agricultura y el procesamiento 
de alimentos han estado provocando efectos ne-
gativos en la biodiversidad, así como en los co-
nocimientos tradicionales asociados a ella (FAO 
2019). Es innegable que la industrialización ha 
mejorado significativamente la vida de los seres 
humanos, pero también ha provocado efectos 
desastrosos que ahora amenazan a quienes han 
buscado beneficiar. Las consecuencias negati-
vas no son el resultado de la intervención de la 
ciencia y la técnica en sí, sino de la falta de una 
cultura más sistémica del medio ambiente y del 
igualitarismo hacia los seres vivos presentes en 
las civilizaciones rurales. Todo esto ha llevado a 
un creciente desacuerdo entre la sociedad huma-
na y el medio ambiente, divisiones y discrimina-
ción en las sociedades humanas (Junges 2006).

El proceso de selección y manejo genético de las 
semillas provoca una disminución de la variabili-
dad genética, con la pérdida de muchos alelos, 
provocando la llamada erosión genética. El mo-
nocultivo extensivo se basa en unas pocas va-
riedades de semillas con una base genética muy 
estrecha. Esto aumenta la vulnerabilidad a los 
ataques de plagas, la falta de resistencia a las 
variaciones climáticas y la falta de adaptabilidad 
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a nuevos entornos. La agricultura moderna aban-
donó las semillas criollas y monopolizó en unas 
pocas empresas transnacionales todo el control 
de la producción de productos agrícolas de alta 
eficiencia, principalmente semillas transgénicas 
(Wouw et al. 2009). La domesticación de semillas 
demostró el efecto de “cuello de botella” genético. 
Este moderno proceso agrícola pone a disposi-
ción grandes cantidades de alimentos, pero con 
poca diversidad, lo que debilita la producción de 
alimentos por los riesgos de grandes pérdidas 
provocadas por catástrofes climáticas o enferme-
dades agrícolas devastadoras.

Consciente de este problema, Brasil cuenta con 
un sistema de protección contra la erosión gené-
tica, a través de una red nacional de bancos de 
germopalasma de semillas nativas y tradiciona-
les, que están protegidos in situ y ex situ en una 
red de 187 bancos activos en las diferentes uni-
dades del EMPRAPA - Corporación Brasileña de 
Investigación Agropecuaria (Costa et al. 2012). 
Además, como parte de la cultura, las comuni-
dades tradicionales e indígenas conservan las 
variedades nativas. El Artículo 8 del Convenio 
sobre la Diversidad Biológica (CDB, Río-92), res-
palda la preservación de las prácticas tradiciona-
les e indígenas relevantes para la conservación y 
el uso sostenible de la diversidad biológica en los 
países signatarios.

El antropocentrismo no tiene en cuenta otras 
formas de vida cuando se trata de satisfacer las 
necesidades humanas. Por otro lado, conserva 
especies de alto valor para el ser humano. Exis-
te una gran brecha entre la ética y la política del 
mercado agrícola. Porque este cuello de botella 
genético puede convertirse en una política agrí-
cola suicida, donde no habrá tecnología para 
revertir el proceso de inseguridad alimentaria 
provocado por la erosión genética (Wouw et al. 
2009; ten Have 2018). El cuidado con la natura-
leza representa el cuidado con las generaciones 
presentes y futuras. De acuerdo con Lourenço, 
buscamos precariamente argumentos que pue-
dan convencer a nosotros y a los demás de que 
nuestra intervención sobre la naturaleza es om-
nipotente y un poder de destrucción abrumador 
que ya puede no tener retorno (Lourenço 2002).

Ya hemos visto un ejemplo real, cuando se cultivó 
una sola variedad de papa en Irlanda en 1846. 
Una enfermedad devastó toda la producción, pro-
vocando hambre, desnutrición y muerte, causan-
do una migración masiva desde ese país. Este 
episodio demuestra la importancia de la diversi-
dad genética para la supervivencia humana. La 
ética debe ir más allá de las perspectivas de co-
mercialización de la economía agrícola, en la que 
la alimentación de la humanidad se basa fuer-
temente en la producción masiva de productos 
agrícolas. En este caso, la ética global se basa 
en la seguridad de la diversidad en la producción 
de alimentos. Es decir, a mayor diversidad, mayor 
seguridad. Ante este completo escenario de inte-
rrelaciones entre la implantación de empresas, la 
globalización y el desarrollo económico local, es 
necesario analizar los actos humanos y los efec-
tos irreversibles significativos sobre la biosfera 
(Schramm y Kottow 2001; Schramm 2009). “La 
tierra no es una mercancía que se pueda poseer 
y, por lo tanto, el ser humano debe respetarla” 
(Leopold 1949).

Intervenciones para minimizar 
las pérdidas de biodiversidad y la 
inseguridad alimentaria

A fines del siglo XVIII, Thomas Malthus predijo 
que si la población continuaba creciendo a un 
ritmo rápido, la producción de alimentos no es-
taría a la altura de la demanda. Desde entonces, 
la producción de alimentos se ha garantizado 
mediante la incorporación de más tierra al sis-
tema productivo, así como con los avances tec-
nológicos en toda la cadena productiva agrícola, 
sin embargo, la inseguridad alimentaria persiste 
porque el hambre se produce no solo por la falta 
de suministro de alimentos, sino también como 
consecuencia de su distribución, ya que las ham-
brunas más severas ocurrieron en períodos en 
los que no hubo una caída significativa en la pro-
ducción de alimentos (Sen 1981). 

Para garantizar la seguridad alimentaria, preser-
vando la biodiversidad, se han discutido alterna-
tivas por varios actores, incluyendo organizacio-
nes internacionales ambientales y de producción 
de alimentos, organizaciones gubernamentales, 
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organizaciones no gubernamentales, organiza-
ciones de desarrollo, empresas de agroindustria 
y la comunidad científica (Bernard & Lux 2017), 
pero sin mostrar avances significativos. 

El movimiento social global La Vía Campesina es 
ilustrativo y constitutivo del desafío en la formu-
lación de políticas alimentarias transnacionales 
del siglo XXI. Defiende la agricultura sostenible a 
pequeña escala y promueve la justicia social y la 
dignidad, refleja el desarrollo de una conciencia 
colectiva entre los pueblos agrícolas del norte al 
sur del planeta. Este movimiento considera que 
las políticas alimentarias deben ir más allá de lo 
que se considera seguridad alimentaria propues-
to por la FAO, por modelos de autosuficiencia 
alimentaria para lograr la “soberanía alimentaria”, 
que es el derecho de los pueblos a alimentos sa-
ludables y culturalmente apropiados producidos 
mediante métodos sostenibles y su derecho a 
definir sus propios sistemas alimentarios y agrí-
colas. Sin embargo, los desafíos con la falta de 
recursos los dejan en desventaja frente a los ac-
tores más ricos que disfrutan de la ventaja de po-
der “trasladar el debate en una serie de arenas 
de formulación de políticas” (Brem-Wilson 2017).

Las políticas diseñadas para promover la gestión 
sostenible de la biodiversidad para la agricultura 
y la alimentación a menudo se implementan de 
manera deficiente. La falta de conciencia entre 
los actores políticos sobre la importancia de la 
biodiversidad, asociada a la seguridad alimen-
taria y los intereses divergentes entre las partes 
interesadas, obstaculizan el desarrollo y la im-
plementación de leyes, políticas y regulaciones 
(FAO 2019). Ante esto, se aplica el principio bioé-
tico de protección, que debe entenderse como la 
especificación del principio de responsabilidad, 
como el más adecuado para abordar los proble-
mas morales relacionados con la salud pública 
(Schramm y Kottow 2001).

Existe un consenso de que para satisfacer las 
necesidades de las generaciones futuras de se-
guridad alimentaria mundial, la producción de 
alimentos debe crecer sustancialmente, mientras 
que al mismo tiempo, las marcas ambientales 
de la agricultura deben disminuir drásticamente 
(Pimentel 1991; Smil 2001; Foley 2012). La ne-

cesidad de aumentar la producción de alimentos 
solo ocurrirá si seguimos como hasta ahora, y los 
pobres antiguos y nuevos se quisieran alimentar 
con el modelo anglosajón, pero si consideramos 
una aproximación sistémica como reiteradamen-
te se ha pregonado, disminuyendo las marcas 
ambientales y sobre todo cambiando patrones de 
consumo no habría que aumentar la producción. 

Para la FAO, en lo que respecta a la biodiversi-
dad de interés para la producción de alimentos, 
se deben considerar algunas acciones, entre 
ellas: medidas para mantener y restaurar ecosis-
temas y hábitats para especies de importancia 
para la agricultura; promover el uso sostenible y 
la conservación de especies y poblaciones rele-
vantes; implementar programas de mejoramiento 
dirigidos, entre otros, al contenido de nutrientes y 
la adaptación a las tensiones y choques ambien-
tales, en particular los asociados con el cambio 
climático; y aumentar la conciencia de cómo la 
biodiversidad apoya las diversas dimensiones de 
la seguridad alimentaria (FAO 2019).

El Protocolo de Nagoya sobre Conversión de la 
Diversidad Biológica (CBD), de acceso a los re-
cursos genéticos y equidad justa en la distribu-
ción de los beneficios derivados de su uso, fue un 
paso importante hacia la equidad en la distribu-
ción de los beneficios de los recursos genéticos 
y los conocimientos tradicionales. Sin embargo, 
no considera los beneficios más amplios que 
genera la biodiversidad, con el potencial de ga-
nancias del comercio de servicios ecosistémicos 
como los previstos en el Programa de Reducción 
de Emisiones por Deforestación y Degradación 
de los Bosques (REDD) (Perrings 2010), ya re-
conocido por las Naciones Unidas (UN-REED) y 
el programa Forest Carbon Partnership (FCPF) 
del Banco Mundial. Dichos programas consisten 
en un conjunto de incentivos económicos, con el 
fin de reducir las emisiones de gases de efecto 
invernadero resultantes de la deforestación y de-
gradación forestal. 

La agricultura industrial, impulsada por la Revolu-
ción Verde, si bien ha contribuido a un aumento 
significativo de la productividad, no ha venido ga-
rantizando la seguridad alimentaria a nivel mun-
dial o local, ya que la población rural más pobre 

Una lectura bioética de la pérdida de la biodiversidad.... - dos Santos Façanha, T.R., et al.

61 - 75



72

se benefició menos que la población más rica 
(Pretty et al. 2006). 

La agroindustria se centra en la producción a 
gran escala de pocos productos básicos como 
la soja, el maíz y el trigo, lo que significa capi-
talismo en el campo para satisfacer la deman-
da mundial. Sin embargo, la oferta de alimentos 
para el mercado interno proviene de pequeños y 
medianos productores, quienes utilizan la diver-
sidad de plantas en su sistema de producción. 
En este sentido, los gobiernos deben fortalecer 
los programas nacionales de agricultura familiar 
y proyectos agroforestales, como propuesta fun-
damental para la seguridad alimentaria.

Además, un nuevo estándar técnico-agronómico, 
la agroecología en escala variable, está ganando 
espacio en toda América Latina. Se basa en las 
diferentes estrategias de desarrollo rural soste-
nible, considerando perspectivas sociales, eco-
nómicas y ecológicas. Es el mantenimiento de la 
productividad agrícola con un mínimo de impac-
tos ambientales y con rendimientos económicos 
suficientes para reducir la pobreza y satisfacer 
las necesidades alimentarias (Altieri 2004) para 
lograr la soberanía alimentaria deseada por Vía 
Campesina.

Conclusiones

La deforestación agresiva para el monocultivo y 
la ganadería, combinada con el surgimiento de 
grandes áreas urbanas, ha llevado a la fragmen-
tación de los ecosistemas naturales. Esta intensa 
fragmentación colapsa los ecosistemas, con la 
consecuente pérdida de biodiversidad. 

La bioética ambiental está directamente relacio-
nada con la pérdida de biodiversidad y la inse-
guridad alimentaria dada su preocupación por 
la vida en el planeta. Además de las presiones 
naturales del medio ambiente que conducen a 
la extinción de animales, plantas y microorga-
nismos, en los últimos siglos las intervenciones 
antrópicas han provocado una pérdida acelerada 
de biodiversidad. Entre las consecuencias de la 
pérdida de biodiversidad está el agravamiento de 
la inseguridad alimentaria.

Aunque varios actores, incluidas las organizacio-
nes internacionales alimentarias y ambientales, 
organizaciones gubernamentales y no guberna-
mentales, empresas del sector privado y la co-
munidad científica, han debatido medidas para 
mitigar la pérdida de diversidad biológica y la in-
seguridad alimentaria, pero aún no se han logra-
do avances significativos.

La agricultura convencional, que es la principal 
responsable de la pérdida de biodiversidad, tam-
poco ha garantizado la seguridad alimentaria a 
nivel mundial, además de dejar un legado de de-
gradación ambiental a las comunidades vulnera-
bles. De ahí la urgencia de cambios en el sistema 
predominante de agricultura, que tiene la respon-
sabilidad de alimentar a la creciente población 
mundial y, al mismo tiempo, de mejorar las con-
diciones del medio ambiente para garantizar los 
servicios ecosistémicos que ofrece la biodiversi-
dad.

La historia ha demostrado que la inseguridad 
alimentaria no se debe a una producción insu-
ficiente de alimentos, sino a la falta de equidad 
en la distribución de alimentos. Para concluir, es 
indispensable registrar que aunque la biodiversi-
dad juega un papel fundamental en la seguridad 
alimentaria, el acceso de las personas más po-
bres a una alimentación adecuada depende es-
pecialmente de las interacciones entre factores 
ambientales, económicos y sociales, constitu-
yendo, por lo tanto, una de las preocupaciones 
centrales de la bioética como ética aplicada en el 
actual escenario global.

Reconocimiento

Texto adaptado de la conferencia “Biodi-
versidad y Seguridad Alimentaria” impar-
tida por el Profesor Juvenil E. Cares el 27 
de septiembre de 2019, durante el XI Ciclo 
Anual de Conferencias Internacionales de 
Bioética del Programa de Posgrado en 
Bioética de la Cátedra UNESO de Bioé-
tica de la Universidad de Brasilia, Brasil.
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Fundamentos bioéticos y científicos para el manejo integral de 
pacientes con bulimia en odontología. Estudio cualitativo en 
estudiantes y profesores de odontología en una Universidad de 
Colombia1 

Bioethical and scientific fundamentals for the integral management 
of patients with bulimia in dentistry. Qualitative study in students 
and professors of dentistry at a University of Colombia

Constanza Elizabeth Rodríguez Jojoa * 
Luis Alberto Sánchez-Alfaro**

Resumen

Objetivo: comprender los criterios científicos y bioéticos considerados por estudiantes y docentes 
de odontología para realizar el manejo de pacientes con bulimia. Metodología: estudio cualitativo 
de tipo comprensivo (etnográfico). Los participantes fueron estudiantes y profesores de odontología 
de VIII y IX semestre. Se realizó en 4 fases: heurística; pilotaje de la entrevista; trabajo de campo; 
hermenéutica o de análisis. Resultados: la percepción del cuerpo y la identidad que las personas 
con bulimia construyen están relacionadas con los estándares de belleza impuestos socialmente; 
estudiantes y profesores reconocen la bulimia como una enfermedad con repercusiones en cavidad 
oral cuyo manejo debe ser multidisciplinar; se identificaron los principios bioéticos que docentes 
y estudiantes consideran en una atención adecuada para pacientes con bulimia y los dilemas 
que enfrentarían: autonomía vs beneficencia y no maleficencia, problemas relacionados con el 
consentimiento informado. Se evidenció la necesidad de una ética de la intersubjetividad para el 
manejo integral de pacientes con bulimia. Conclusiones: los fundamentos bioéticos para la atención 
de pacientes con bulimia están relacionados con principios como beneficencia, no maleficencia, 
autonomía, vulnerabilidad e integridad, la empatía como una virtud esencial para afianzar el vínculo 
paciente–profesional y sobre todo la defensa de la dignidad y los derechos humanos. 

Palabras clave: odontología, alimentación, bioética, salud, bulimia, principios bioéticos, virtudes
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Abstract

Objective: To understand the scientific and bioethical criteria taken into consideration by odontology 
students and professors in order to perform the management of patients suffering from bulimia. 
Methods: Comprehensive-type qualitative study (Ethnographic). The participants were odontology 
students and professors from VIII and IX semester. It was performed in four phases: heuristic, 
pilotage, field work, hermeneutics. Results: The perception of the body and the identity that people 
with bulimia build are related to socially imposed standards of beauty; students and teachers 
recognize bulimia as a disease with repercussions in the oral cavity whose management must be 
multidisciplinary; the bioethical principles that teachers and students considered in adequate care for 
patients with bulimia and the dilemmas they would face were identified: autonomy vs. beneficence 
and non-maleficence, problems related to informed consent. It was also evidenced the need of 
intersubjectivity ethics for the integral management for bulimic patients. Conclusions: The bioethical 
foundations for the care of patients with bulimia are related to principles such as beneficence, non-
maleficence, autonomy, vulnerability and integrity, empathy as an essential virtue that reinforce the 
link between the patient and the health professional and above all the defence of dignity and human 
rights.

Keywords: dentistry, food, bioethics, health, bulimia, bioethics principles, virtues

Resumo

Objetivo: compreender os critérios científicos e bioéticos considerados pelos estudantes e 
professores de odontologia para realizar o manejo de pacientes com bulimia. Metodologia: 
estudo qualitativo (etnográfico). Os participantes foram estudantes e professores de odontologia 
dos períodos VIII e IX. Foi realizado em 4 fases: heurística; entrevista piloto; trabalho de campo; 
hermenêutica ou análise. Resultados: a percepção do corpo e a identidade que as pessoas com 
bulimia constroem estão relacionadas aos padrões de beleza impostos socialmente; alunos e 
professores reconhecem a bulimia como uma doença com repercussão na cavidade oral e cujo 
manejo deve ser multidisciplinar; identificou-se a presença de princípios bioéticos que professores 
e alunos consideraram no atendimento adequado aos pacientes com bulimia e os dilemas que 
enfrentariam nessa consulta: autonomia versus beneficência e não maleficência; problemas 
relacionados ao consentimento informado. A necessidade de uma ética de intersubjetividade para 
o manejo integral de pacientes com bulimia foi evidenciada. Conclusões: os fundamentos bioéticos 
para o cuidado de pacientes com bulimia estão relacionados a princípios como beneficência, não 
maleficência, autonomia, vulnerabilidade e integridade, a empatia como virtude essencial para 
fortalecer o vínculo paciente-profissional e acima de tudo, a defesa da dignidade e dos direitos 
humanos.

Palavras-chave: odontologia, alimentos, bioética, saúde, bulimia, princípios bioéticos, virtudes

Introducción 

La bulimia nerviosa es una irregularidad en el 
comportamiento alimentario, caracterizada por el 
consumo de grandes cantidades de comida en 
un lapso corto, seguido de una purga realizada 
a través del vómito auto-inducido, o por el con-

sumo de medicamentos o sustancias diuréticas 
y/o laxantes. “La bulimia es considerada una en-
fermedad epidémica; en esta se desarrolla un 
intenso sentimiento de culpabilidad y auto-des-
precio hacia sí mismo, por lo cual con frecuencia 
la persona que la padece desarrolla conductas 
purgativas o compensatorias, como saltarse las 
comidas, hacer más ejercicio, entre otras” (Pérez 
et al. 2015:37). “Las consecuencias médicas de 
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vómitos, abuso de laxantes y diuréticos incluyen 
dolor de garganta, desgarros esofágicos, deshi-
dratación, desequilibrio electrolítico que puede 
conducir a latidos irregulares del corazón o paro 
cardiaco y daño al hígado, los intestinos y los ri-
ñones” (Faine 2003:399).

En Colombia, según Posada (2013), basándo-
se en el estudio de salud mental de 2003, “los 
trastornos de ansiedad encabezan la lista de 
trastornos mentales (19,5%)” (Posada 2013:1). 
La bulimia nerviosa se encuentra dentro de los 
trastornos de ansiedad, se estima que la preva-
lencia para la bulimia nerviosa (BN) “oscila entre 
1,2 a 4,2% (…) Según la Organización Mundial 
de la Salud en los últimos 50 años ha aumen-
tado la bulimia nerviosa en adolescentes y po-
blación joven con una proporción hombre: mujer 
de 0,9% a 4,1%” (Pérez et al. 2015:38). Según la 
encuesta nacional de salud mental en Colombia 
(2015), “los resultados vistos de forma global en 
población adolescente muestran que 9,5% de los 
varones y el 8,8% de las mujeres encuestadas 
reporta algún tipo de comportamiento de riesgo 
alimentario” (Ministerio De Salud y Protección 
Social et al. 2015: 159). Entre la población de 12 
a 17 años un 9,3% presentan una conducta de 
riesgo alimentario y entre la población adulta se 
encuentra un riesgo similar con un porcentaje de 
9,1%.

Al realizar un análisis acerca de los efectos que la 
bulimia causa en la cavidad oral encontramos va-
rios autores quienes concuerdan en que el princi-
pal signo cuando un paciente padece esta enfer-
medad, es la erosión dental, pues después de los 
6 meses de aparición de los vómitos los dientes 
se encuentran cubiertas de ácido clorhídrico. 

Entre los signos orales que se desarrollan 
debido al vómito crónico provocado por 
trastornos de la alimentación además de 
la erosión dental encontramos apariencia 
translúcida y vidriosa de incisivos superio-
res, restauraciones realizadas en amalga-
ma desadaptadas debido a la erosión de 
la estructura dental circundante, mordida 
abierta anterior, pérdida de la dimensión 
vertical, sensibilidad dentinal al aire, tac-
to, bebidas y alimentos caliente y/o fríos, 

boca seca, enrojecimiento de la faringe y 
el paladar blando, aumento en el tamaño 
de las glándulas parótidas, suaves, y no 
inflamadas, sin presencia de dolor a la 
palpación (Faine 2003:401).

En la práctica odontológica se deben tener en 
cuenta los principios éticos de la ADA (American 
Dental Association) y el código de conducta pro-
fesional. La sección 1.A del Código ADA plantea 
que el odontólogo “debe informar al paciente de 
tal manera que este se involucre en las decisio-
nes de tratamiento” (Jones 2004:661). En general 
los pacientes con bulimia que asisten a consulta 
odontológica buscan solucionar sus problemas 
estéticos o de dolor dental, poniendo en una posi-
ción difícil al profesional respecto de un denomi-
nado dilema bioético: el paciente y su autonomía 
versus la beneficencia y no maleficencia que el 
profesional busca en su práctica. 

(…) el tratamiento que se debe dar a los 
pacientes con esta enfermedad es con-
fuso para la mayoría de profesionales, 
además de que es muy poca la cantidad 
de pacientes que asiste a un consultorio 
odontológico para resolver sus problemas 
orales, ya que son personas que mantie-
nen sus trastornos alimentarios de mane-
ra reservada (Faine 2003:405).

“Dilema ético significa una situación que refleja 
posiciones, proposiciones o argumentos éticos 
en conflicto” (Garzón 2002:171). En esta defini-
ción se puede ver representada la situación que 
el odontólogo enfrenta al atender a un paciente 
con bulimia quien busca mejorar su apariencia 
física a través de un tratamiento dental; sin em-
bargo, el profesional conoce que el tratamiento 
ideal puede ser interdisciplinar, por esta razón se 
debe tomar en cuenta los derechos del paciente, 
así como los principios éticos.

La idea del cuerpo perfecto, armónico y agrada-
ble, en mayor proporción el de las mujeres, es 
anhelada ya que posee un enorme poder simbó-
lico a nivel cultural, esta idea del cuerpo perfecto, 
aunque se presenta como posible, las personas 
lo sienten cada vez más inalcanzable. En el caso 
de quienes padecen trastornos alimentarios, 
como la bulimia, los medios por los cuales inten-
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tan llegar al cuerpo anhelado son haciendo daño 
a su propio cuerpo; en la sociedad para los bu-
límicos es difícil discernir si el precio a pagar es 
justo o no, incluso para lograr la aceptación del 
cuerpo que se tiene (Marín y Bedoya 2009; Be-
doya y Marín 2010:554). El peso es un criterio im-
portante a la hora de alcanzar su meta en cuanto 
al cuerpo, en donde los instrumentos utilizados 
para medirse son la báscula y la talla. El cuerpo 
también es la vía por la cual la familia y el médico 
tendrán conocimiento acerca de la enfermedad 
del paciente, lo cual creará preocupación en la 
familia y permitirá un diagnóstico médico.

La bioética se preocupa por la garantía, protec-
ción y promoción de intereses para el bien co-
mún, el bienestar de los pacientes y el respeto 
por su dignidad y derechos humanos, entre otros 
asuntos. “Para que la Bioética florezca con toda 
su fuerza, consistente y saludable, tenemos que 
velar por su potencia. Y ésta está en la intersub-
jetividad, generadora de respuestas de cuidado, 
en una red de responsabilidades mutuas” (Zobo-
li 2013:404). La dimensión de intersubjetividad 
desde la bioética plantea la ética del cuidado, la 
cual nos ayudará a dar un mejor tratamiento a los 
pacientes con bulimia, ya que no se tratará úni-
camente la enfermedad sino a la persona que la 
padece, tratando de reforzar los vínculos entre el 
odontólogo y los pacientes que padecen bulimia, 
creando uniones, ayudando a alcanzar metas a 
las personas que lo necesitan.

La investigación buscó generar conocimiento que 
sirva de base para la interacción odontólogo-pa-
cientes con bulimia. El objetivo fue comprender 
los criterios científicos y bioéticos considerados 
por estudiantes y docentes de la Facultad de 
Odontología de la Universidad Nacional de Co-
lombia para realizar el manejo de pacientes con 
bulimia. 

Metodología

Estudio cualitativo de tipo comprensivo. Utilizó 
herramientas etnográficas, especialmente la en-
trevista (semi-estructurada) y el diario de campo. 
Se realizaron entrevistas hasta alcanzar un nivel 
de saturación de la información. A todos los parti-
cipantes se les realizó una entrevista semiestruc-

turada previo consentimiento informado, el tiem-
po de duración de cada una de estas osciló entre 
45 y 60 minutos, su desarrollo tuvo lugar en un 
espacio dentro del campus diferente a la clínica 
que permitiera un adecuado proceso de diálogo; 
con el desarrollo de la entrevista surgieron nue-
vas inquietudes que aportaron al desarrollo del 
trabajo. El diario de campo, como herramienta de 
recolección de información, permitió redactar e 
interpretar las experiencias durante el desarrollo 
de la investigación y la cual tuvo lugar en la Fa-
cultad de Odontología de la Universidad Nacional 
de Colombia.

Los participantes fueron 14 personas: 6 estudian-
tes y 8 docentes de Odontología de la Facultad 
de Odontología de la Universidad Nacional de 
Colombia. Los estudiantes cursaban la clínica 
odontológica adulto III y IV durante el primer se-
mestre de 2017. Los docentes tenían formación 
en rehabilitación oral, periodoncia, endodoncia u 
odontología integral del adulto. Fueron 5 hombres 
y 9 mujeres; de ellos 3 personas (2 docentes y 1 
estudiante) manifestaron haber tenido alguna ex-
periencia con pacientes con bulimia, los demás 
participantes refirieron conocer a personas con 
este padecimiento y escuchar de ello durante su 
proceso de formación. Ninguno de los participan-
tes tenía vínculo alguno o relación con los inves-
tigadores.

Fases del estudio

•	 Búsqueda y selección de la información, a 
través de libros, artículos y material electróni-
co. Diseño de una matriz de coherencia entre 
categorías a indagar y guía de entrevista. 

•	 Prueba piloto de la entrevista y ajustes a la 
guía de entrevista 

•	 Trabajo de campo con docentes y estudian-
tes de la Facultad de Odontología. La bús-
queda de la población se realizó a manera 
de bola de nieve. Las categorías indagadas 
fueron: “bulimia”, “criterios científicos y ma-
nejo odontológico” y “criterios bioéticos”. 
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•	 Transcripción completa de todas las entre-
vistas y diseño de una matriz para realizar 
codificación categorial y análisis de tipo her-
menéutico, el cual fue realizado por los dos 
investigadores del estudio.

Para proteger la identidad de los entrevistados 
se asignó un código de anonimización para cada 
uno, utilizando la letra “E” para referirnos a es-
tudiante, 3 y 4 para identificar la clínica odonto-
lógica del adulto que el estudiante entrevistado 
cursaba, “D” para referirnos a docentes, F o M 
para diferenciar el sexo de cada entrevistado, “R”, 
“E”, “P” o “I” de acuerdo a su especialización y un 
número específico para referirse a cada persona, 
Ejemplo EFA41.

Según la resolución 008430 de 1993 del Ministe-
rio de Salud de Colombia, el trabajo se consideró 
investigación sin riesgo, pues en la entrevista no 
se realizó ninguna intervención o modificación 
intencionada del comportamiento de los partici-
pantes. 

La investigación fue avalada por el Comité de 
Metodología y Ética de la Investigación de la Fa-
cultad de Odontología de la Universidad Nacional 
de Colombia (Acta 20-16 del 30 de noviembre de 
2016).

Resultados y discusión

1.	 La bulimia según estudiantes y 
docentes de la facultad de odontología

Es una enfermedad que no es simplemen-
te física por decirlo así sino que tiene un 
componente psicológico, en el cual pues 
el paciente tiene problemas, por decir-
lo así, en el consumo de los alimentos 
(DFE).

Sé que es un trastorno alimentario, que 
este trastorno alimentario consiste en… 
de base hay un trastorno psicológico y 
pues que consiste en que el paciente con-
sume grandes cantidades de alimentos en 
un periodo muy corto de tiempo y seguido 
de eso, vienen sentimientos de culpa que 
hace que el paciente elimine esas canti-

dades de alimentos que consume, bien 
sea induciéndose el vómito o mediante el 
consumo de laxantes (DMP1).

La bulimia afecta bastante a quien la pa-
dece y a la familia en general (EFA43). 

Uno de los resultados obtenidos fue “imaginarios 
de la bulimia”. Los participantes consideran la bu-
limia como un trastorno alimentario, en la cual se 
presenta de base un factor psicológico o psiquiá-
trico, cuyas manifestaciones son el vómito como 
una purga posterior a la ansiedad y a los episo-
dios de atracones de comida; relacionaron la bu-
limia con pacientes en edades jóvenes en etapas 
de pubertad y adolescencia. Catalogando la buli-
mia como un trastorno que se supera con el paso 
de los años, lo consideran como una etapa de la 
vida que afecta principalmente al sexo femenino: 

También tiene mucho que ver con, por 
ejemplo, las niñas que se sienten gorditas 
(EFA0).

Son personas muy introvertidas, tímidas 
e inseguras, yo a ella la notaba muy inse-
gura (DME). 

Es decir, lo hallado se relaciona con lo planteado 
por Faine “la bulimia nerviosa se encuentra entre 
1% al 3% de la población y frecuentemente se 
presenta en las mujeres adolescentes y jóvenes 
adultos, a pesar de estas cifras, en los últimos 
años se han reportado un aumento de casos en 
hombres y mujeres mayores de 30 años” (Faine 
2003:398).

Luego del análisis de la información, esta inves-
tigación corrobora lo descrito en la Encuesta Na-
cional de Salud Mental en Colombia (2015), don-
de describen la bulimia como un trastorno multi-
factorial, cuya etiología se encuentra relacionada 
con factores genéticos, epi-genéticos, neurobio-
lógicos y socioculturales; en la bulimia además 
de presentar una restricción a la hora de comer, 
genera episodios por atracones en los cuales 
se ingiere grandes cantidades de comida con 
alto contenido calórico en un período muy corto, 
usualmente con pérdida del control y posterior-
mente desarrolla comportamientos compensato-
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rios a través del vómito, el consumo de laxantes, 
diuréticos y el ejercicio exagerado.

Los participantes afirmaron que los comporta-
mientos que la bulimia nerviosa desencadena se 
desarrollan debido a la apreciación que las per-
sonas tienen acerca de su cuerpo y de la belle-
za, que las personas con bulimia generalmente 
perciben de forma errónea, tener un exceso de 
peso. Esta alteración en su percepción crea en 
su mente la imagen de un cuerpo con exceso de 
peso que los hace sentir inconformes, queriendo 
obtener un cuerpo delgado adoptando las con-
ductas que sean necesarias, aunque dañinas: 

Entonces uno encuentra personas que se 
ven gorditas sabiendo que están bien del-
gaditas (DFR1). 

Quieres a toda costa, pues adelgazar 
(EFA32). 

Tú te miras al espejo y te ves gorda, pero 
no estás gorda (EFA42). 

Es una enfermedad que está directamen-
te relacionada con los estándares de be-
lleza, está relacionada con todo lo que 
tiene que ver con la forma como, pensaría 
yo, que los medios de comunicación y las 
revistar y todo lo que tiene que ver con 
el medio fashionista por decirlo de alguna 
manera, interpreta lo que es bonito y lo 
que es feo y hace que, personas que para 
mí son vulnerables emocionalmente cai-
gan en esta condición (DME).

Según los entrevistados la percepción del cuerpo 
se encuentra estrechamente relacionada con la 
identidad que las personas con bulimia constru-
yen, debido a los estándares de belleza impues-
tos socialmente, que las personas consideran 
deben alcanzar y los medios de comunicación se 
han encargado de fomentar. Los resultados obte-
nidos en la investigación corroboran afirmaciones 
de varios autores: por ejemplo, Gismero plantea: 
“Ya que la delgadez se ha impuesto como mode-
lo ideal de belleza, parece que la insatisfacción 
corporal y el seguimiento de dietas se han llega-
do a convertir en conducta normativa” (Gismero 
2001:291); en la misma línea Martínez, citado por 

Marín y Bedoya (2009), indica que las mujeres, 
para llegar a alcanzar estos estándares de belle-
za, se someten a varias prácticas, entre ellas se 
encuentra las que se rigen por la expresión cor-
poral, las que se centran en el maquillaje, acce-
sorios y todo lo que tiene que ver con superficie 
decorativa y por último aquellas que se someten 
a cirugías plásticas, dietas, ejercicio en exceso, 
donde se manifiestan los pacientes que sufren 
bulimia. De acuerdo con Bedoya y Marín, los 
resultados obtenidos en esta investigación per-
miten plantear que la bulimia como un fenómeno 
social se encuentra relacionada con la vivencia 
corporal y la identidad, y en estas están involu-
crados la familia, los amigos, las comunidades 
y los medios de comunicación (Bedoya y Marín 
2010:552).

Los patrones estéticos impuestos actualmente 
en la sociedad juegan un papel fundamental en 
cuanto al desarrollo de los trastornos de la ali-
mentación, específicamente desarrollo de la bu-
limia nerviosa, debido a que la presión colectiva 
ejercida sobre las personas es de tal dimensión 
que se ven obligadas a ejecutar comportamien-
tos destructivos para alcanzar los estándares im-
puestos. 

De la mano de la identidad aparecen también la 
autoestima y la vulnerabilidad: los entrevistados 
consideran que los pacientes con bulimia tienen 
baja autoestima 

Yo pienso que es algo más como un com-
plejo, como algo, si o sea carencia de 
afecto hacia uno mismo (EFA42). 

Al respecto Martínez (2011) afirma que la autoes-
tima es de gran importancia para que el humano 
alcance su plenitud al igual que una plena expre-
sión de sí mismo: así puede verse con orgullo o 
vergüenza, considerar el valor que tiene o le fal-
ta. Gismero (2001), al igual que los hallazgos de 
este estudio, afirma que la baja autoestima y la 
insatisfacción corporal se han considerado como 
características importantes en los pacientes con 
trastornos alimentarios. Igualmente coinciden 
nuestros hallazgos con Rosen y Ramírez (1998) 
quienes indican que la baja autoestima es uno de 
los principales síntomas que presentan las perso-
nas con trastornos de la alimentación, expresan 
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también inseguridad y falta de respeto hacia ellas 
mismas.

Asimismo, para los entrevistados un factor clave 
es la vulnerabilidad que caracteriza a estas per-
sonas, este elemento contribuye igualmente al 
desarrollo de esta enfermedad y la búsqueda de 
estándares impuestos:

Son vulnerables a que algún tipo de fac-
tor externo los afecte psicológicamente y 
como que piensen que lo ideal es tratar de 
cumplir con esos estándares que se… se 
determinan pensaría yo (DME). 

En coincidencia Londoño et al. (2011), afirman 
que la vulnerabilidad consiste en el poco o insufi-
ciente control interno o externo sobre los peligros 
que tiene una persona.

Según el diccionario de la Real Academia Es-
pañola (2011), una persona vulnerable se define 
como alguien que “puede ser herido o recibir le-
sión, física o moralmente”, con nuestro estudio 
se pudo analizar que las personas con bulimia 
debido a su baja autoestima y a querer seguir 
los patrones corporales actualmente impuestos, 
no tienen una percepción sobre el peligro al cual 
pueden estar expuestas al llevar a cabo los com-
portamientos destructivos que caracterizan esa 
enfermedad.

Así las cosas, con base en los planteamientos 
hallados en el discurso de los participantes la bu-
limia no solo es un trastorno de irregularidad en 
el comportamiento alimentario, sino que está me-
diado por la vulnerabilidad personal, los estánda-
res de belleza y corporeidad fomentados que a 
su vez modelan la construcción de identidad en 
las personas y generan posiblemente en ellas, 
una impronta de baja autoestima.

2.	 Manejo de pacientes con bulimia: 
interdisciplinar y biopsicosocial 

Cuando tuve la consulta con la paciente 
bulímica, ella me contó ya en la segunda 
cita, nos dimos cuenta porque tenía ya 
unas… unos desgastes exagerados en 
los dientes y unas pigmentaciones porque 
vomitaba constantemente, entonces ahí 

fue cuando yo me di cuenta de que algo 
más sucedía (DME).

En la apariencia física es muy evidente el 
paciente con bulimia o anorexia, su tono 
de piel, eh, la hidratación de su piel, inclu-
sive las ojeras (DFR2).

Según los entrevistados el tratamiento de los pa-
cientes con bulimia debe realizarse a través de 
varios espacios; para realizar un adecuado dili-
genciamiento de la historia clínica se debe esta-
blecer un gran sentimiento de empatía entre el 
paciente y el profesional de la salud al igual que 
la obtención de una anamnesis con la mayor in-
formación acerca del paciente y algún indicio del 
trastorno que puede estar presentando. Igual-
mente existen características físicas que nos 
pueden llevar a deducir el padecimiento de este 
trastorno, utilizando el peso y la talla para corro-
borar este diagnóstico: 

Yo fundamento el abordaje con la entre-
vista y la entrevista la baso en la empatía 
(DMI2).

Clínicamente para los entrevistados el indicio 
más destacado en los pacientes con bulimia es 
la presencia de erosiones dentales, por la acción 
de vomitar constantemente, al entrar en contacto 
los ácidos del estómago con las superficies den-
tales; claro está que estos síntomas “de bulimia” 
son compatibles con otras patologías como reflu-
jo gastroesofágico severo. 

Según Díaz (2000) los pacientes con bulimia, al 
momento de una consulta, en el inicio de cual-
quier tratamiento desarrollan mecanismos de 
defensa, “la secuencia del proceso evolutivo del 
tratamiento permite observar el paso a [meca-
nismos de defensa] MD más organizados, en un 
nivel superior, donde lo característico es la pre-
sencia de defensas reparatorias y la identifica-
ción (empatía) con los objetos y con el terapeuta” 
(Díaz 2000:1). Esto corrobora lo encontrado en 
esta investigación, el paciente gradualmente en 
cada consulta establece un sentimiento de em-
patía con el profesional, obteniendo así una ma-
yor disposición para el tratamiento. “A lo largo del 
proceso se puede observar una mejoría de los 
vínculos: la capacidad de mantener una pareja y 
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la mejora e integración social son los dos datos 
significativos, aunque persisten la dependencia, 
el control y la manipulación de los objetos” (Díaz 
2000:3) 

Nuestros resultados coinciden con otras inves-
tigaciones en cuanto al abordaje de los pacien-
tes con bulimia durante la consulta odontológica 
y su fundamento en la anamnesis, por ejemplo, 
Faine afirma: “Debido a que no es recomendable 
abordar al paciente con preguntas directas a cer-
ca de su trastorno se deben realizar preguntas 
como ¿se encuentra satisfecho con sus hábitos 
alimenticios? o ¿alguna vez consume alimentos 
en secreto?” Faine (2003:405). Para poder llevar 
a cabo una buena anamnesis e historia clínica 
este autor plantea que se debe abordar al pacien-
te haciendo preguntas con las cuales este no se 
sienta agredido o amenazado de forma alguna, 
igualmente menciona que Hawe et al., proponen 
pautas para desarrollar un interrogatorio adecua-
do con efecto embudo, a través de preguntas ex-
ploratorias.

Se evidenció un desacuerdo entre docentes y 
estudiantes participantes en cuanto a la percep-
ción de la importancia de una elaboración de una 
completa y adecuada historia clínica; los docen-
tes afirmaron que la historia clínica es una herra-
mienta fundamental para corroborar un diagnós-
tico de bulimia en estos pacientes; mientras que 
los estudiantes entrevistados no consideraron 
esta herramienta como esencial para corroborar 
este diagnóstico, sino que tomaron únicamente 
en cuenta los signos orales que el paciente po-
dría presentar.

En la literatura no se encuentra evidencia de gran-
des cambios físicos en pacientes que presentan 
bulimia, “quizá se aprecie hemorragias pete-
quiales de la córnea, el paladar blando o la cara 
después del vómito. Pérdida del reflejo de náu-
seas, musculatura abdominal bien desarrollada. 
No suele observarse emaciación; la exploración 
física puede ser normal” (Guzmán 2011:6), esto 
contradice lo asegurado por los entrevistados en 
nuestra investigación, quienes afirman que los 
pacientes con bulimia demuestran a través de la 
apariencia física, grandes cambios por su tras-
torno. El que los participantes de esta investiga-

ción tengan la percepción de cambios físicos en 
pacientes con bulimia se podría asociar con las 
consecuencias de la anorexia, la cual confunden 
con la bulimia.

En cuanto al tratamiento adecuado para los pa-
cientes con bulimia, el planteo inferido es manejo 
interdisciplinar y biopsicosocial; es decir, debe 
ser tratado por diferentes profesionales de distin-
tas ramas de la salud con el fin de comprender y 
solucionar el problema de base que los pacientes 
presentan y de esta forma poder llevar a cabo un 
tratamiento odontológico exitoso: 

Fundamentos teóricos, más criterios de 
manejo, más argumentos en la toma de 
decisiones nos conllevan al éxito en el tra-
tamiento (DMI1)

Yo puedo corregir todo lo que tenga el 
paciente, la paciente, las erosiones y eso, 
pero si no se controla de fondo el proble-
ma, pues se va a volver a presentar y va a 
fracasar lo que yo haga (EFA42). 

Buscaría apoyo en la red familiar del pa-
ciente, trataría pues de no dejarlo solo, 
buscaría que lo atendieran primero por 
los servicios de nutrición, por el servicio 
de psicología, por el servicio médico, 
antes de hacer tratamiento odontológico 
(DMP1). 

Con lo anterior se corrobora lo planteado por 
Faine: “Debido a los complejos problemas psi-
cosociales, médicos, nutricionales y dentales 
asociados con trastornos de la alimentación, se 
necesita un equipo interdisciplinario para mane-
jar con éxito la atención de un individuo” (Faine 
2003:405), quien además plantea que una res-
tauración integral de la boca es mejor retrasarla 
hasta que el estado psicológico y el comporta-
miento del paciente haya mejorado. En esta in-
vestigación se encontró que al no solucionar el 
trastorno del paciente las alteraciones en cavidad 
oral persisten y cualquier tipo de tratamiento pue-
de fracasar, se necesita de la colaboración del 
paciente, del compromiso que tengan con el tra-
tamiento tanto el paciente como el profesional, y 
fundamentalmente de un trabajo interdisciplinar y 
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biopsicosocial: cada área aportando en pro del 
bienestar del paciente. 

En cuanto al manejo biopsicosocial algunos 
entrevistados resaltan la importancia de la par-
ticipación de la familia del paciente con bulimia 
durante el tratamiento, pero considerando a los 
pacientes y especialistas de la salud como los 
únicos comprometidos en el proceso 

Me parece que la red de apoyo en un 
trastorno como esos es fundamental, en-
tonces pues hay que hacer ese abordaje 
desde la red de apoyo (DMP1). 

Muy pocos de los entrevistados plantearon el 
papel que la familia y la creación de una red de 
apoyo puede jugar dentro del tratamiento de pa-
cientes con bulimia. En contraste a estos hallaz-
gos Elliot (2004) considera que la familia cumple 
un papel esencial antes, durante y después del 
desarrollo de un trastorno de la alimentación, los 
padres deben aceptar la enfermedad de sus hijos 
ya que de esta forma es más fácil ayudar a sus 
hijos a salir de estos trastornos. 

Otro elemento es el manejo de tipo espiritual, 
que fue planteado por los participantes de este 
estudio como una ayuda adicional con la cual 
los pacientes con bulimia pueden tener un me-
jor tratamiento. En esto coinciden Chimpén y 
Oviedo (2012) quienes afirman que crear una 
red de carácter espiritual o religiosa mejoraría el 
afrontamiento en un tratamiento de desórdenes 
alimentarios, ya que desarrollan relaciones inter-
personales e igualmente crea un vínculo con lo 
transcendental, lo cual brinda un significado, un 
sentido de esperanza a la vida. “El hecho de de-
sarrollar y potenciar las habilidades espirituales 
del paciente, repercutiría en el tipo de relaciones 
sociales que desarrolla, y como consecuencia, 
en su salud física y mental” (Chimpén y Oviedo 
2012:18).

3.	 Criterios bioéticos para el manejo 
de pacientes con bulimia en la consulta 
odontológica

Ante la posibilidad de que un paciente con bu-
limia no acceda al tratamiento interdisciplinario, 
demandando únicamente un manejo a nivel oral 

ya sea por dolor o por estética, se presentaron 
dos puntos de vista. Un grupo de participantes 
considera no realizar tratamiento alguno hasta 
que el paciente inicie un manejo interdisciplina-
rio, por razones de tipo ético y dudas sobre un 
posible fracaso en el tratamiento. El otro grupo 
de participantes consideró realizar el tratamiento 
odontológico a pacientes con bulimia debido a su 
deber como profesionales, considerando como 
único requisito el consentimiento informado en 
donde se le explique al paciente que el tratamien-
to va a fracasar

…se aclara al paciente que hay dos vías, 
una es que el paciente firme el consenti-
miento de hacer el tratamiento pese a... 
(DMI2).

No, yo no le haría nada, primero le diría 
lo que, lo que te decía antes, que primero 
tiene que consultar con un médico, si ya 
es un proceso como de enfermedad men-
tal, de que se recupere de esa parte para 
luego yo si hacerle algo (EFA0).

Le hago la rehabilitación, pero dejo todo 
muy escrito en el consentimiento informa-
do, que se le informo, de que el paciente 
es consciente de que yo le informe que 
se han descrito las consecuencias, el pro-
nóstico y la durabilidad de la rehabilita-
ción que en realidad es mínima (EFA31). 

En el proceso de “consentimiento informado” 
toda persona debe recibir, en términos compren-
sibles, una información completa respecto del 
diagnóstico, alternativas terapéuticas y pronósti-
co de su enfermedad por parte del profesional de 
la salud (Palomer 2009; Escobar 2009; Williams 
2008; Gaitán 2019). Siguiendo este planteamien-
to el consentimiento informado es un derecho de 
todo paciente y un deber de todo profesional, su 
esencia es informar al paciente acerca de su tra-
tamiento y pedir su autorización. Llama la aten-
ción que en nuestra investigación se encontró 
que un grupo de participantes plantea el uso de 
esta herramienta como una forma de proteger-
se a sí mismo dentro de su labor y dejar toda la 
responsabilidad en manos del paciente, estudios 
de Escobar (2009) y Costa-Alcaraz et al (2011) 
también plantean estos hallazgos. 
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El consentimiento informado es un proceso fun-
damentado en la ética dialógica, la cual se basa 
en el reconocimiento recíproco entre dos interlo-
cutores válidos, a saber, el paciente y el terapeu-
ta. No contempla el consentimiento informado 
suministrar información al paciente para endilgar-
le responsabilidad, por el contrario, es un proce-
so de comunicación para promover las mejores 
decisiones en forma conjunta y en su desarrollo 
se conjugan criterios científicos, principios y vir-
tudes éticas (integridad, sinceridad, amabilidad, 
autonomía, vulnerabilidad, beneficencia, no ma-
leficencia, compasión, cuidado, reconocimiento 
de la dignidad humana y derechos humanos, no 
discriminación y no estigmatización, entre otros). 

Se encontró como parte fundamental dentro del 
manejo de pacientes con bulimia tratar al pacien-
te como una persona integral, interesándose por 
su diagnóstico, tratamiento y seguimiento y que 
la consulta el profesional de odontología debe po-
seer ciertos rasgos o virtudes. Talcott Parsons, 
citado por Camps (2007), afirma que las profe-
siones médicas deben ser entendidas como “una 
ideología de servicio” mas no como un negocio, 
dado que responden a problemas de la salud. 
Esto corrobora lo descrito por los entrevistados 
quienes igualmente afirman que, al momento de 
conseguir un trabajo, debe primar la labor de ser-
vicio antes que el negocio. Según Camps (2007) 
la bioética ha evolucionado con el objetivo de de-
terminar cuáles son las virtudes que deben pri-
mar en una consulta para que los principios bioé-
ticos se mantengan. Camps (2007 y 2015) afirma 
que 10 son las virtudes que todo profesional de la 
salud debe cultivar y exhibir en su quehacer pro-
fesional, a saber: benevolencia, respeto, cuida-
do, sinceridad, amabilidad, justicia, compasión, 
integridad, olvido de uno mismo y prudencia. De 
acuerdo con nuestros hallazgos las virtudes que 
deben caracterizar a un odontólogo al momento 
de la consulta con personas con bulimia con un 
claro interés en su bienestar, y cualquier pacien-
te en general, son el respeto, la benevolencia, la 
sinceridad, el cuidado y la prudencia.

Los procedimientos odontológicos como 
tal … a mí como especialista en adultos 
son los que menos me preocupan, eso 

se hace, ¿qué hay por encima de eso? 
(DMI1).

No haría nada por estética ni porque él me 
demande, o sea no porque él quiera que 
lo haga lo voy a hacer porque pues, el pro-
blema viene… no es un problema odon-
tológico, sino es un problema que tiene 
muchas cosas de base (EFA41).

En la investigación se encontraron la beneficen-
cia y la no maleficencia como principios bioéticos 
al iniciar un manejo a pacientes con bulimia, los 
participantes consideran que lo más importante 
es el manejo del trastorno y posteriormente el 
manejo a nivel oral; también se identificó el res-
peto a la autonomía como fundamental frente a 
la decisión que tome el paciente en cuanto a su 
tratamiento, asimismo respeto a la dignidad y la 
integridad del paciente que el profesional debe 
ejercer en la consulta, al igual que la situación 
de vulnerabilidad que debe ser respetada por el 
odontólogo a la hora de llevar a cabo una con-
sulta. 

Sería muy complicado dejar de lado si o 
sea la enfermedad que… sí el desorden 
que presenta y enfocarme únicamente en 
resolverle el problema que presenta pues 
no sé, no me siento como haciendo las 
cosas bien (EFA42).

Nuestros hallazgos coinciden con los plantea-
mientos de diversos autores, pues al igual que 
el planteamiento de Torres et al. (2009), los par-
ticipantes de esta investigación plantean implíci-
tamente en su discurso que la beneficencia es la 
obligación ética de lograr los máximos beneficios 
(mejor calidad de vida) y reducir al mínimo los 
riesgos y que la no maleficencia obliga a todos 
a no hacer daño moral, físico o psíquico y ambas 
decisiones son anteriores a cualquier tipo de in-
formación o consentimiento. Con los resultados 
obtenidos y su análisis se infiere, que para los 
participantes del estudio, estos principios bioéti-
cos exigen cumplir con los deberes éticos para 
con los menos favorecidos y mejorar la calidad de 
vida de los pacientes, con el imperativo de brin-
dar servicios sociales de calidad y la promoción 
de la excelencia profesional durante la atención 
en salud, incluso es bueno recalcar que la inte-
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racción terapéutica gira en torno a la búsqueda 
del bien común y la eliminación las barreras de 
acceso, ofreciendo un trato igualitario tal como 
lo han planteado las investigaciones de Estrada, 
Pantoja y Sánchez-Alfaro (2014) y Sánchez-Alfa-
ro (2015).

También se mencionaron el respeto a la vulne-
rabilidad y la ¡ntegridad. Los hallazgos de esta 
investigación coinciden con Rendtorf y Kemp 
(2000) y Rendtorf (2015) para quienes, en medi-
cina, es indispensable respetar la integridad en 
la relación médico-paciente, lo cual significa que 
la vida no debe ser destruida teniendo en cuenta 
que es una totalidad, una esfera personal de au-
todeterminación, tanto ética como jurídicamente. 
También se encuentra coincidencias entre nues-
tros hallazgos y los planteamientos de la Decla-
ración Universal sobre Bioética y Derechos hu-
manos (UNESCO, 2005), pues cuando nuestros 
participantes sostienen que las personas con bu-
limia deben ser protegidas respetando la vulnera-
bilidad humana y la integridad personal, centran 
con ello el ejercicio de la atención en salud en el 
cuidado y la responsabilidad, mediados por pará-
metros de empatía e intersubjetividad.

El manejo estándar es primero la calidad, 
cualquier paciente sistémico, sea una dia-
betes, sea una hipertensión, sea un pro-
blema psiquiátrico requiere netamente del 
interés de la empatía (DMI2).

Así como se evidenció la presencia de principios 
bioéticos, también se encontraron los llamados 
dilemas bioéticos, cuando se enfrentan lo que el 
odontólogo considera beneficencia y no malefi-
cencia, principios orientadores en el manejo de 
cualquier paciente desde la ética médica clási-
ca y la autonomía que cada persona tiene para 
escoger un tratamiento, como en el caso que el 
paciente desea tratar únicamente su cavidad oral

Ni podemos obligar a nadie, ni podemos 
dejar de hacer cosas que sean importan-
tes o sea, nuestro trabajo es nuestro tra-
bajo, si vemos que la persona tal vez no 
quiere ayuda pues no sé… (DME).

Nuestros hallazgos y sus análisis coinciden con 
Torres, Miranda y Romo (2009) en que todo pro-

fesional de la salud y en nuestro caso los odontó-
logos tienen el reto de conjugar no maleficencia, 
beneficencia y autonomía incluyendo al pacien-
te en la toma de decisiones, procurando así no 
transgredir su autonomía, valorando adecuada-
mente sus consideraciones y opciones y conside-
rando que eso sería beneficente para el paciente. 
Sin embargo hay que recordar que la autonomía 
como capacidad de autogobernarse, actuar libre-
mente y tomar decisiones sobre la salud y la vida 
individual, necesariamente pasa por cumplir con 
tres criterios básicos: 1) tener independencia, es 
decir estar en capacidad de expresar intenciona-
lidad y gozar de ausencia de influencias exter-
nas; 2) tener capacidad de entendimiento o dis-
cernimiento y poder apropiar conocimientos de 
comprensivamente; 3) hacer uso de pleno de la 
libertad en tanto capacidad de elegir la vida que 
se quiere vivir y ejerciendo el pleno desarrollo 
de la personalidad. Por ello hay un interrogante 
que emerge frente a esto ¿son las personas con 
bulimia plenamente autónomas y en qué medida 
lo son al momento de consultar para realizar un 
tratamiento odontológico?

Una categoría que emergió durante la investiga-
ción, como transversal a los criterios científicos 
y bioéticos considerados por estudiantes y do-
centes de odontología para realizar el manejo 
de pacientes con bulimia, es la empatía. Esta se 
consideró importante para establecer una bue-
na relación con el paciente durante el desarrollo 
de las consultas odontológicas, creando así un 
vínculo con el paciente bulímico para obtener un 
resultado positivo en el tratamiento, conllevando 
en ello el respeto permanente por la dignidad y 
los derechos humanos, coincidiendo así con los 
planteamientos de Donoso-Sabando (2014). A 
partir de la empatía se encuentra que la confian-
za que el paciente establece con el profesional, 
según los entrevistados, es una base para poder 
llevar a cabo un adecuado manejo tanto odonto-
lógico como interdisciplinar y biopsicosocial; así, 
el paciente puede expresarse y comunicar cómo 
está percibiendo el tratamiento 

Yo basaría todo el tratamiento en esta-
blecer una buena relación, digamos que 
tratar de darle mucha confianza para que 
él pueda expresar y contarme todo acer-
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ca de pues su problema y ahí si orientarlo 
(EFA43).

Para el desarrollo de un mejor vínculo entre pa-
ciente y odontólogo, se debe establecer un senti-
miento de confianza de parte del paciente, esta-
blecer una relación de confianza en la cual basar 
todo el tratamiento para que de esta forma el pa-
ciente pueda expresar todo lo que siente acerca 
de su trastorno y ofrecerle una mejor orientación. 
Camps (2015) refiere que la confianza es clave 
en todas las profesiones que tienen que ver con 
el cuidado de las personas, no solo es entender 
la confianza como una virtud que el profesional 
debe adquirir, es un valor que se debe generar 
en la relación entre los profesionales y sus pa-
cientes. Camps (2007) considera que se debería 
establecer una relación de confianza y empatía, 
para poder obtener una comunicación idónea en-
tre paciente y profesional, tal ha sido el plantea-
miento encontrado en los discursos de los parti-
cipantes de esta investigación, y en un sentido 
similar Yuguero O et al (2019) quienes plantean 
que empatía y sensibilidad ética promueven alta 
calidad en el cuidado de la salud de los pacien-
tes.

Finalmente podemos inferir que los resultados 
encontrados se relacionan estrechamente con la 
ética del cuidado, propuesta inicialmente por Ca-
rol Gilligan (1982), puesto que al extrapolar sus 
fundamentos al campo de la atención en salud, 
esta plantea la idea de una atención al pacien-
te no a partir de una enfermedad sino a “a una 
persona” o como lo expresan nuestros partici-
pantes “no enfocarse únicamente en la cavidad 
oral, sino tratar al paciente como una persona 
integral” (DMI2), coincidiendo en esto con Etxe-
berria (2020) en su planteamiento de que son 
personas con identidades e historias las que se 
relacionan, no los órganos enfermos, ni una per-
sona con un órgano; la ética del cuidado a partir 
de un fortalecimiento de vínculos entre el odontó-
logo y el paciente (ejercicio de intersubjetividad), 
y responsabilidades conjuntas, permitiría realizar 
tratamientos más llevaderos, ayudando al pacien-
te a alcanzar metas propuestas en cuanto a su 
salud, así lo expresan los participantes en esta 
investigación y esto es recogido en el trabajo de 
Alvarado (2004), quien recordando a Gilligan pro-

pone la ética del cuidado como la responsabili-
dad social que procura la búsqueda del bienestar 
de las personas, bajo el reconocimiento de las 
diferencias, de las historias particulares; de igual 
forma apoyados con Zoboli (2004 y 2013) pode-
mos afirmar que la ética del cuidado puede ayu-
dar en la armonización de los dilemas o conflic-
tos éticos que llegasen a presentarse durante la 
atención de pacientes con Bulimia. Tanto en Zo-
boli (2004 y 2013) como en nuestros resultados 
se puede encontrar que el acto de compromiso 
que guía la atención de una persona con bulimia 
es genuinamente ético y madura en la medida 
que la empatía, las virtudes y los principios éticos 
identificados permiten consolidar una relación de 
confianza entre odontólogo y paciente. 

Conclusiones

Con este trabajo se reconoce la importancia de 
los aspectos científicos para la atención odonto-
lógica de las personas con bulimia y se sustentan 
algunos elementos o criterios bioéticos como fun-
damentales para una atención integral basada en 
la ética dialógica, virtudes éticas, principios bioé-
ticos y la ética del cuidado.

Se puede concluir que, de acuerdo con los plan-
teamientos y hallazgos en el discurso de los par-
ticipantes en este estudio, tener conocimientos 
acerca de la bulimia y las consecuencias que ge-
nera a nivel bucal, realizar una adecuada historia 
clínica y una completa anamnesis mediada por 
la empatía, son criterios tecno-científicos esen-
ciales como punto de partida para la atención de 
pacientes, que en el caso de las personas con 
bulimia permitirán, junto a una mejor observancia 
a los aspectos socio-culturales de los pacientes, 
realizar un manejo interdisciplinar y biopsicoso-
cial, donde cada profesional y área con su rol, y 
basado en sus competencias científicas, aporte 
al bienestar del paciente de manera oportuna. 
Además, siempre que sea pertinente se deben 
llevar a cabo tratamientos en la cavidad oral de 
tipo preventivo y que mejoren la calidad de vida 
de las personas a través del manejo de dolor a 
nivel dental y brindando recomendaciones para 
que los signos presentes en la boca no agraven. 
Científicamente tener unas bases sólidas a cerca 

Fundamentos bioéticos y científicos para el manejo integral ... - Rodríguez Jojoa, C.E. et al.

76 - 90



88

de la patología que el paciente presente, un plan 
de terapéutico y un manejo adecuado, conlleva-
rán al éxito de cualquier tipo de tratamiento.

En cuanto a los fundamentos bioéticos se propo-
ne fortalecer el ejercicio profesional, por ejem-
plo, del consentimiento informado, mediante una 
apuesta por la ética dialógica basada en el reco-
nocimiento recíproco entre paciente y terapeuta 
como interlocutores válidos, sin lugar a estigma ni 
discriminación; fomentar el cultivo de las virtudes 
que deben caracterizar a un odontólogo al mo-
mento de la consulta con personas con bulimia, 
entre ellas respeto, benevolencia, sinceridad, 
cuidado y prudencia; practicar consistentemente 
el ejercicio del respeto a los principios bioéticos 
de beneficencia, no maleficencia, respeto a la 
autonomía e integridad y reconocimiento de la 
vulnerabilidad como cardinales en la atención de 
cualquier paciente. Criterio clave es la empatía 
como una virtud esencial en cuanto al manejo de 
un paciente con bulimia desarrollando a partir de 
esta, sentimientos de confianza que afiancen el 
vínculo (intersubjetividad y reconocimiento recí-
proco) entre paciente y profesional, y conlleven a 
un mejor tratamiento y cuidado de la salud, todo 
ello reflejado en la responsabilidad social que 
procura la búsqueda del bienestar de las perso-
nas, tal como lo plantea la ética del cuidado y el 
reconocimiento de los derechos humanos.

Recibido	 22- 11-2020 
Aprobado	 13- 1-2021
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Del suicidio: entre éticas de la vida y políticas de muerte. 
Reflexiones desde el Brasil

On Suicide: Between Life Ethics and Death Policies.  
Reflections from the Brazil
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Wanderson Flor do Nascimento**

Resumen

Este artículo tiene como objetivo explorar algunas de las tensiones morales y políticas en torno 
del fenómeno del suicidio, que se presenta como un tema de gran complejidad para el campo de 
la bioética. Ha adoptado como base metodológica una investigación crítica como revisión de la 
literatura. El artículo se construye dentro del marco teórico de la biopolítica y sus despliegues, como 
la categoría de necropolítica. Partiendo de la premisa de que hay una soberanía que define sobre 
cuáles vidas se debe invertir y cuáles deben descartarse, se esbozó la hegemonía de la estrategia 
de medicalización y la precariedad de las políticas públicas de prevención del suicidio. 

Palabras clave: suicidio, biopolítica, necropolítica, políticas públicas de salud, prevención

Resumo

Este artigo tem como objetivo explorar algumas das tensões morais e políticas em torno do 
fenômeno do suicídio, que se apresenta como uma questão de alta complexidade para o campo da 
bioética. A pesquisa crítica como revisão da literatura tem sido adotada como base metodológica. 
O artigo é construído dentro do referencial teórico da biopolítica e seus desdobramentos, como a 
categoria da necropolítica. Partindo da premissa de que existe uma soberania que define quais 
vidas devem ser investidas e quais devem ser descartadas, delineou-se a hegemonia da estratégia 
de medicalização e a precariedade das políticas públicas de prevenção ao suicídio.

Palavras-chave: suicídio, biopolítica, necropolítica, políticas públicas de saúde, prevenção

Abstract

Suicide is presented as a highly complex issue for the field of bioethics. This paper aims to analyze 
some moral and political tensions around the suicide phenomenon. The method consists of a critical 
analysis of the literature on the topic of suicide prevention. The theoretical approach of biopolitics 
and its consequences in the category of necropolitics were used to support the paper. Starting from 
the premise that there is a sovereignty that defines which lives should be invested and which should 
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be discarded, the hegemony of the medicalization strategy and the precariousness of public policies 
were outlined. 

Keywords: suicide, biopolitics, necropolitics, public health policies, prevention

Introducción

El suicidio como proceso socio-histórico se pre-
senta como un fenómeno de gran complejidad 
para el campo de las humanidades y para la 
bioética. A pesar de atravesar de distintas formas 
toda la historia de la humanidad, el tema se hace 
emergente especialmente debido al creciente 
número de muertes por suicidio en la contempo-
raneidad. Según el último informe de la Organi-
zación Mundial de la Salud (WHO 2019) sobre el 
tema, el suicidio es la 2ª principal causa de muer-
te global entre personas de 15 a 29 años, siendo 
también la razón de muerte de casi un millón de 
personas al año. Se observa que, aunque las ci-
fras sean diferentes entre países, son los ingre-
sos bajos y medianos los que soportan la mayor 
parte de la carga global de este fenómeno, con 
una estimación del 79%. 

Brasil ocupa la 8ª posición en el ranking mundial 
de defunciones por suicidio, en números absolu-
tos (WHO 2014). Según el Boletín Epidemiológi-
co del Ministerio de Salud (2019) de Brasil, entre 
2007 y 2016 se registraron 106.374 muertes por 
suicidio. Aunque los números ya son alarmantes, 
pueden ser aún mayores. Aunque la notificación 
sea obligatoria en el país desde 2014, hay un 
subregistro de este tipo de mortalidad, especial-
mente en función de razones morales, religiosas, 
discriminación e implicancias legales.

Considerando el malestar e impactos alrededor 
del fenómeno, el objetivo de ese trabajo es ex-
plorar las tensiones morales y políticas en torno 
del eje suicidio. Con esa finalidad, el artículo se 
construye dentro del marco teórico foucaultiano 
de la biopolítica, sus implicancias y despliegues 
– como las categorías de medicalización y necro-
política – faceta de la biopolítica occidental que 
elabora un escalonamiento poblacional jerarqui-
zado, haciendo algunas vidas más propensas 
que otras a una mortalidad políticamente provo-
cada.

A partir de esas referencias y del análisis de los 
regímenes normativos que sostienen la idea de 
“progreso”, ese trabajo tiene por objeto reflexionar 
críticamente sobre las transformaciones políticas 
de los estatutos de vida que rigen la muerte y el 
morir, en particular, el suicidio. No partiremos, por 
lo tanto, de la clásica discusión bioética sobre lo 
que se entiende como derecho a quitarse la pro-
pia vida, sino que trataremos los contextos des-
de los cuales las relaciones políticas y morales 
sobre el suicidio, pueden ser problematizadas a 
partir de un referencial bioético y abordadas des-
de la realidad brasileña.

El suicidio bajo el prisma de la 
biopolítica

El trabajo foucaultiano ha traído grandes contri-
buciones al fenómeno del poder relacionado con 
la vida. Bajo una transición histórica, Michel Fou-
cault (1979, 1988, 1999) enfatiza primeramente la 
derivación formal del antiguo patria potestas, que 
concedía al padre de familia romano el derecho 
de disponer de la vida de sus hijos y esclavos – 
podía quitarles la vida, considerando que se la 
había “regalado” – lo cual resulta en una proyec-
ción del poder soberano frente a la muerte. En 
la Modernidad, él identifica el desplazamiento de 
ese régimen, de modo que el viejo derecho de 
causar la muerte o dejar vivir fue rectificado por 
un poder de causar la vida o dejar morir.

La idea “hacer vivir o dejar morir” da forma a la 
institucionalización de la biopolítica, cambiando 
la lógica preconcebida; de modo que las viven-
cias sociales, desde las guerras a la gestión de 
la población, se justifican en nombre de la sub-
sistencia de todos. Hacer vivir se volvió imperati-
vo. Según Foucault, la idea de la vida como valor 
máximo es orientada por una política normativa – 
dominio conducido hegemónicamente por el ca-
samiento del estado con la medicina – destinada 
a una población y es reducida a la esfera de las 
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necesidades biológicas: a los procesos de naci-
miento, reproducción y muerte. La administración 
social de los vivientes, mediada por la centralidad 
de la norma, referencias medias, desvíos estadís-
ticos, cálculos posibles, anticipación de los ries-
gos, etc., tenía como uno de sus objetivos, “dis-
tribuir a los vivos en campos de valor y utilidad” 
(Foucault 1988:157).

Para Foucault (1998), la distribución de la especie 
humana en diferentes grupos fue elemento indis-
pensable para el desarrollo del capitalismo, que 
solo ha podido establecerse a través del control 
de los cuerpos en las dinámicas productivas eco-
nómicas que, al generar economía, también ge-
neraban un cierto tipo de cuerpo y subjetividad. 
De esa teoría, podemos observar algunos proce-
sos de exclusión y jerarquización ontológica, de 
los cuales el racismo fue y todavía es signo pri-
vilegiado. En los siglos XVIII y XIX los discursos 
racistas parecían estar legitimados por una gama 
de nuevos saberes científicos, destacándose los 
de la medicina, biología y criminología que, en la 
última mitad del siglo XIX, se transformaron en 
referencias incontestables para las intervencio-
nes higienistas (Caponi 2013), estrategia funda-
mental para el control de las poblaciones.

El genocidio de la población negra en Brasil es 
histórico. Según el Atlas da Violencia (2020), los 
negros representan el 75,7% de las víctimas de 
homicidio en el país. Esta es una violencia lleva-
da a cabo de manera diferente por la institución 
policial. Esos homicidios reflejan una policía de 
estado respaldada por un pacto social no siem-
pre explícito, que manifiesta su condescendencia 
guiada por la noción de la jerarquía vital, lo que 
Judith Butler (2015) consideró una especie de 
violencia autorizada por la relación de la conmo-
ción con el juzgamiento y la práctica de la natura-
leza ética. O sea, 

modos culturales de regular las disposi-
ciones afectivas y éticas a través de un 
marco selectivo y diferenciado de la vio-
lencia (...) Si ciertas vidas no son califica-
das como vidas o si, desde el principio, no 
son concebibles como vidas de acuerdo 
con ciertos encuadramientos epistemoló-
gicos, entonces esas vidas nunca serán 

vividas ni perdidas en el sentido pleno de 
esas palabras (Butler 2015:13. Traducción 
nuestra).

Según Sandra Caponi (2012), esa diferencia ante 
la vida y la muerte envuelve un conjunto de es-
trategias y técnicas de gestión, incluso eleccio-
nes sobre cuáles vidas deben ser maximizadas 
y cuáles son las consideradas sin valor. Flor do 
Nascimento (2010) nombró el paradigma ante-
dicho como “colonialidad de la vida”. El término 
está inspirado por la idea de diferencia colonial, 
o sea, en el entendimiento de que los modos di-
ferentes de vida de países centrales y periféricos 
no solamente se convierten en desigualdades en 
términos de nivel de desarrollo, sino también en 
escalonamiento de valores entre vidas. La crea-
ción de ese estatuto legitima, por un lado, la im-
portancia de algunas vidas – política, ontológica y 
existencialmente – y por otro, justifica la domina-
ción de estas sobre las otras. En ese sentido, el 
autor defiende que la colonialidad es fundamento 
sustancial de la biopolítica hegemónica. Y ese 
escalonamiento colonial de las vidas se encuen-
tra también en el interior de una misma nación, 
sobre todo en las más periféricas en la estructura 
globalizada actual.

En nombre de la maquinaria “progresista”, se han 
ampliado formas deterioradas de existencia. Se 
verifica una fabricación contemporánea de gru-
pos subalternos – categorías movidas por ope-
raciones de precarización en todos los niveles. 
Gestionar biopolíticamente la vida es una forma 
de insertar los procesos vitales en la lógica del 
progreso moderno. Los procesos de normaliza-
ción, exclusión y subjetivación son movidos por 
la lógica jerárquica de la modernidad que afirma 
un ideal de igualdad, pero, a la vez, no lo retira de 
sus planes meramente formales, efectuando una 
estratificación jerárquica violenta con pretextos 
utilitarios, típica de la colonialidad (Flor do Nas-
cimento 2010). 

Paralelamente al campo de valor y utilidad, Ca-
poni (2013) indica que, en nombre de la maximi-
zación de la vida, de la proliferación de la salud 
y vitalidad del cuerpo social, las sociedades mo-
dernas con sus aparatos y esfuerzos científicos y 
políticos han aceptado convivir con su negación: 
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los procesos de exclusión de todo lo que parezca 
o amenace ser fuente de degradación de la vida. 
La hipervaloración de la vida está, entonces, 
acompañada por la descalificación de la muerte 
y del morir. Si lo que se busca en la biopolítica 
es hacer vivir y prolongar la existencia, ¿sería la 
muerte el punto de escape? 

El suicidio, en esa perspectiva, sería una prueba 
de la inoperancia de aquello que Foucault (1988) 
denomina biopoder. “El suicidio pasa a ser visto, 
percibido, entendido, narrado y, muchas veces, 
practicado como aniquilamiento, como negación 
y sabotaje de la vida. La vida, es decir, aquello 
que se quiere aumentar, alargar y optimizar es, 
por el suicidio, abortada” (Lopes 2012:194, tra-
ducción nuestra). Sin embargo, esa supuesta ten-
sión entre la biopolítica y la práctica del suicidio 
es tan solo aparente. La gestión de la vida y la 
posibilidad de morir son elementos que siempre 
están en intensa relación desde la perspectiva de 
la actuación del biopoder.

Por el prisma biopolítico, Lopes (2008) realizó un 
estudio sobre la problematización del suicidio por 
la medicina brasileña del siglo XIX. Al tejer par-
te de sus investigaciones, el autor advierte que, 
consolidado por la concepción de la razón como 
fuerza de vida, el armazón médico ha preconi-
zado el suicidio ligado al campo de lo mental. Al 
comprender el organismo como alojamiento de 
todo desequilibrio y desorden, el constructo rela-
cionado con ese fenómeno no solamente incidió 
sobre el cuerpo, sino que permitió el arraigo de 
la conexión histórica entre este y los trastornos 
mentales. La óptica de la existencia como esfe-
ra particular/privada no solamente perdió legiti-
midad, sino que negar la vida en su radicalidad 
ganó, desde entonces, estatuto de enfermedad. 

Las verdades producidas por el discurso médico 
orientaron una lectura del acto suicida como an-
tinatural e irracional, una transgresión a las leyes 
naturales, divinas y sociales. En confluencia ar-
gumentativa, en el análisis realizado por Lopes, 
fueron encontrados muchos episodios de suicidio 
publicados por la prensa, mayoritariamente rela-
tados a partir de los estigmas y representaciones 
de la locura. El referencial patológico permitió un 
combate al fenómeno. Las intervenciones se diri-

gieron no solamente a las causas y síntomas que 
fundamentaban el acto suicida, sino también a su 
erradicación del medio social.

Restos de esas tesis fueron heredados: véase la 
imposición de modelos de vida en que aparece, 
a priori, la vida como modelo, que deniega y se-
grega a todos aquellos que desordenan su orden 
(Lima 2016). La defensa de Lopes (2012) es que 
la biopolítica participó y todavía participa de las 
operaciones de significación sobre el suicidio, de 
las formas de divulgación, perspectivas del fenó-
meno, de los protagonistas del acto, de las con-
diciones y contextos posibles. Los arquetipos psi-
copatológicos son ampliamente reproducidos por 
la psiquiatría biologicista: estudios como los de 
Bertolote y Fleischmann (2002), Bertolote, Me-
llo-Santos y Botega (2010), Seminotti et al (2006), 
Teng y Pampanelli (2015) indican diagnósticos de 
diversos trastornos mentales en los casos consu-
mados de suicidio – estadística que varía entre 
90 y 98%. 

Esos datos no solamente confrontan la literatura 
sobre el suicidio – sobre todo la brasileña – en la 
cual de forma consensual se afirma que su acon-
tecer solo puede ser comprendido vía multifacto-
rialidad; sino que también aportan a un cuestio-
namiento epistemológico acerca de la definición 
de los trastornos mentales en la actualidad. Defi-
nición influida por el imperativo del bienestar so-
cial, así como de la supremacía de las industrias 
farmacéuticas.

A modo de ejemplo, el Manual de Diagnóstico y 
Estadístico de los Trastornos Mentales (DSM-V, 
APA 2013), en su última edición, moderó el lí-
mite entre el duelo y la depresión, anteriormen-
te bien delineado. El duelo se tornó susceptible 
a la medicación en el caso de “persistencia” de 
los síntomas después de dos semanas, ganando 
en su “extensión temporal” estatuto de trastorno 
(Oliveira 2017). Esa referencia contemporánea 
es emblemática porque denuncia la “psiquiatri-
zación de los normales” (Birman 2014). En ese 
sentido, se hace necesario ponderar los modos 
por los cuales opera la escisión entre lo normal y 
lo patológico en la construcción de estrategias de 
poder (Caponi 2012).
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Según Canguilhem (2014), la normalidad biológi-
ca se circunscribe por un valor estadístico y nor-
mativo de la variabilidad humana. Si hay frecuen-
cia, es normal; si hay desvío, es anormal. Ber-
linguer (1988), en una extrapolación argumenta-
tiva, anuncia que hacer coincidir anormalidad y 
patología es frecuentemente una arbitrariedad, 
especialmente en función de la normalidad social 
– una evaluación ética y moral de los compor-
tamientos que cambian según la época. Por lo 
tanto, cabe afirmar que la partición de lo normal y 
patológico está al servicio de la política y es, por 
consiguiente, responsable por la proliferación de 
barreras selectivas que restringen las diferencias 
(Lima 2016). 

Específicamente en el caso del suicidio, es ur-
gente reflexionar sobre los parámetros que rigen 
la vida, especialmente cuando ésta es confron-
tada por aquellos que niegan o cuestionan su 
condición de viviente. “¿Los/las que se atreven 
a romper con tales códigos de comportamien-
to, con reglas y regulaciones coercitivas y con 
formas de subjetivación: serían necesariamente 
enfermos, locos, desequilibrados, desesperados, 
cobardes, perversos, débiles?” (Lopes 2012:198, 
traducción nuestra). Justificar el acto por la vía 
del trastorno es, además, descartar la responsa-
bilidad social del fenómeno – desde sus proce-
sos de exclusión, marginalización y estigma a la 
inexistencia y debilitamiento de las políticas de 
prevención al suicidio.

Por ello, demarcamos, a partir de la configura-
ción de la vida circunscrita al cuerpo especie: 1) 
la dispensa y/o debilitamiento de los procesos de 
subjetivación y diálogo; 2) el rechazo del suicidio 
como producto de la oposición a la relación po-
sitivista con la vida promovida por la biopolítica, 
impulsada vigorosamente por la estrategia de la 
medicalización. 

La medicalización de la experiencia

Existe en la actualidad el predominio de indivi-
duos neuroeconómicos, aquellos que son absor-
bidos “por la doble inquietud exclusiva de su ani-
malidad (la reproducción biológica de su vida) y 
de su cosificación (disfrutar de los bienes de este 
mundo)” (Mbembe 2014:15, traducción nuestra). 

Según Mbembe (2014), la “felicidad” de estas 
personas consiste en la capacidad de reconstruir 
públicamente su vida íntima y ofrecerla en un 
mercado como producto de cambio. En conformi-
dad con ello, en la concepción de Hilário (2016), 
la centralidad de la producción en el funciona-
miento social, tiene como sanción la barbariza-
ción de los lazos sociales. Lecturas como esas 
acerca del debilitamiento de los lazos sociales 
nos llevan a la defensa de la idea del desampa-
ro como un modo de funcionamiento provocado, 
dialécticamente suprimido en la Modernidad.

En un encadenamiento lógico, podemos admitir 
que la biopolítica se opone al gobierno de si y por 
consiguiente a la atmósfera de constitución ética 
y política de la subjetividad; es 

aquello que opera la sustitución del diá-
logo argumentativo, esencial para la 
construcción del espacio político, por la 
urgencia y la irreflexiva satisfacción de 
las necesidades, reduciendo la pluralidad 
de la condición humana y la vida activa, a 
los procesos biológicos de masa (Caponi 
2012: 103, traducción nuestra). 

Según Caponi, esa matriz produce sujetos anóni-
mos, cuyas historias carecen de significación. En 
la interpretación de Flor do Nascimento (2012), 
ese proceso se da, notoriamente, marcado por la 
subordinación de experiencias, jerarquización de 
narrativas y colonización de las vidas.

Un importante método de constitución y desarro-
llo de la biopolítica en Occidente fue la medica-
lización de lo social, que se impuso de manera 
triunfante y en nombre del ideal de progreso (Bir-
man 2005). La medicalización es la colonización 
médica de la vida (Illich 1975). En otras palabras, 
corresponde al proceso de transformar experien-
cias humanas, especialmente las indeseables o 
perturbadoras, en objetos asociados a la salud, 
desplazando lo que es originalmente del orden 
de lo social, moral o político, hacia los dominios 
del orden médico y prácticas afines (Freitas & 
Amarante 2015): 

Lo que la psiquiatría y sus prácticas afines 
hacen es dar respuestas simplificadoras 
a los comportamientos incómodos. El ori-
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gen, como lenguaje dirigido al otro, por 
ejemplo, es transformado en un proble-
ma psíquico a ser medicado, así como el 
control de las drogas, el suicidio, la pedo-
filia, la responsabilidad criminal, etcétera 
(Freitas & Amarante 2015:33, traducción 
nuestra).

La apropiación de los fenómenos naturales de la 
vida por la medicina ha tenido como una de sus 
principales repercusiones la elasticidad de los 
criterios diagnósticos. La psiquiatría, especializa-
ción médica dominante en el estudio y tratamien-
to de las psicopatologías, goza de la tendencia de 
hacer del malestar una enfermedad. Vemos en 
sus prácticas una obstinación por “identificar pe-
queñas anomalías, angustias cotidianas, peque-
ñas desviaciones de conducta, como indicadores 
de una patología psiquiátrica grave por venir” 
(Caponi 2013:116, traducción nuestra).	

La medicalización de las diversas formas de ma-
lestar reduce al sujeto a su sintomatología, a las 
alteraciones o déficit de neurotransmisores – ló-
gica que funda determinada afección en circuns-
tancias externas a la subjetividad. Alineadas a 
la lectura de la psiquiatría biológica del “cuerpo 
máquina” (Le Breton 2012), que no concibe al hu-
mano condicionado por el conflicto psíquico, las 
intervenciones médicas ignoran las narrativas e 
historias de vida de los sujetos, priorizando las 
terapias farmacológicas (Kehl 2009).

La cuestión emblemática de esa estructura se 
esboza bajo el riesgo de aniquilamiento de los 
sujetos: 

En el momento en que el dominio de la éti-
ca y de la política es sustituido, y reducido 
al campo de lo biológico del cuerpo-es-
pecie, nuestros sufrimientos individuales 
y cotidianos, nuestros vínculos sociales, 
miedos y deseos, pasan a estar mediati-
zados por intervenciones terapéuticas o 
preventivas, sean ellas médicas o psiquiá-
tricas, interesadas en clasificar todos los 
asuntos propios de la condición humana 
en términos de normalidad o patología, li-
mitando cada vez más nuestro margen de 
decisión ética y de acción política (Caponi 
2012:112-113, traducción nuestra).

Nuevas intervenciones se validan, entonces, 
por las promesas de un saber médico-psiquiá-
trico orientado a anticipar riesgos, evitar el dolor 
y garantizar (la meta imposible de) una vida sin 
sufrimientos. Esa “campaña tentadora” se inscri-
be en un circuito que va de la propaganda y del 
consumo de experiencias de bienestar hasta la 
alianza entre laboratorios farmacéuticos, investi-
gación universitaria y gestión de la salud mental 
(Dunker 2015). Ese montaje discursivo que ocul-
ta diversas vivencias de precarización, va some-
tiendo los campos del saber del sentido común 
al DMS-V.

Partiendo del presupuesto de que la Modernidad 
destruye experiencias para construir sus proyec-
tos, Flor do Nascimento (2010) ha descrito ten-
dencias, tales cuales la medicalización, como re-
sultantes de nociones despolitizadas de política, 
de ética y de bioética. Perspectiva que se sostie-
ne sobre el argumento de la intervención médica 
sobre los sujetos, sobre sus reales demandas y 
necesidades. 

El reduccionismo biológico pone de manifiesto el 
núcleo del régimen de la medicalización, mientras 
que denuncia el proceso de declive de la clínica 
– que de singular y dialógica, se viene diseñando 
como un nuevo saber que busca transformar el 
ser sufriente en una ocurrencia patológica repro-
ducible (Lorenzo 2002). Ese “método sintomato-
lógico” responde a una demanda de funcionali-
dad: los deprimidos, melancólicos y suicidas son 
contemplados en ese raciocinio, especialmente 
desde su estatus político: no producen, no con-
sumen y perturban el orden social por corromper 
los discursos hegemónicos. 

En la lógica del capital, la depresión se 
constituye en un signo de déficit, de fra-
caso y de menos valor. De esta forma, la 
depresión no es un producto del capitalis-
mo. Pero éste, al transformar a los “impro-
ductivos” en enfermos, multiplica el núme-
ro de deprimidos, para luego excluirlos y, 
con ayuda de los psicotrópicos, silenciar-
los (Carvalho-Rigo 2014:24-5, traducción 
nuestra).

El Manual de Prevención del Suicidio elaborado 
por la Asociación Brasileira de Psiquiatría (ABP) 
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en asociación con el Consejo Federal de Medici-
na (CFM), a pesar de contemplar y aclarar cues-
tiones que involucran al equipo de salud en su 
competencia de atención primaria, secundaria, 
terciaria, etc., respalda con fuerza la racionalidad 
psicopatológica cuando afirma que “El tratamien-
to eficaz de las enfermedades mentales es el 
pilar más importante de la prevención del suici-
dio. Después de tratar la enfermedad mental, el 
deseo de suicidarse desaparece.” (ABP 2014:13). 
El axioma citado destaca la medicalización del 
suicidio, ya que restringe el acontecimiento al 
trastorno mental, al tiempo que garantiza que su 
tratamiento impide la conducta suicida. Esta dis-
posición argumentativa desconoce la muerte pro-
vocada por uno mismo como consecuencia de un 
intenso dolor psíquico, descarta la posibilidad de 
tratamiento para los no reconocidos en el campo 
de la enfermedad mental o puede llegar a dibujar 
una condición vital como un trastorno, para ga-
rantizar el tratamiento y seguimiento profesional. 

De esta manera, esos sujetos se convierten en 
objeto de exclusión. Esto porque la biopolítica 
se fundamenta bajo dos resguardos: 1) maxi-
mización de las fuerzas productivas y vitalidad 
de las poblaciones; 2) olvido/ abandono de las 
vidas desprovistas de valor, que tienden a que-
dar al margen de la protección estatal – aquellos 
que el gobierno ignora o simplemente “deja mo-
rir” (Caponi 2013). Como nos recuerda Foucault 
(1988:135): “La ley no puede dejar de ser armada 
y su arma por excelencia es la muerte”.

Ese enunciado es concluyente para caracterizar 
y subsidiar la hipótesis de ese trabajo. A partir de 
la premisa de que hay una soberanía que define 
en cuáles vidas se deberá invertir y cuáles de-
berán ser desechadas, las políticas públicas se 
ponen, o mejor, son puestas (también) al servicio 
de la inviabilidad de ciertas condiciones de exis-
tencia. En vista de eso, nuestra hipótesis es que 
tenemos un escenario político-social que poten-
cializa el riesgo de suicidio, en vez de prevenirlo.

De esta manera, haremos una evaluación breve 
de lo que prevé la Política Nacional de Prevención 
del Suicidio frente a la praxis. En 2006 fue institui-
da por el Ministerio de Salud, en Brasil, la Orde-
nanza Nº 1.876, correspondiente a las Directrices 

Nacionales de Prevención del Suicidio. Esta tiene 
entre sus objetivos: a) desarrollar estrategias de 
comunicación y de sensibilización de la sociedad 
respecto de que el suicidio es un problema de 
salud pública que puede prevenirse; b) organi-
zar una línea de cuidados integrales (promoción, 
prevención, tratamiento y recuperación) en todos 
los niveles de atención, garantizando el acceso 
a las diferentes modalidades terapéuticas; c) fo-
mentar y ejecutar procesos de organización de 
la red de atención e intervenciones en los casos 
de intentos de suicidio; d) promover la educación 
permanente de los profesionales de salud de las 
unidades de atención básica, incluidos el Progra-
ma de Salud de la Familia, los servicios de salud 
mental y las unidades de urgencia y emergencia, 
de acuerdo con los principios de integralidad y de 
humanización.

De antemano, podemos detectar una incohe-
rencia entre la Ordenanza Nº 1.876 y la realidad 
brasileña, presentada en los siguientes ejes: 1) A 
pesar de la instauración de la política en 2006, 
Brasil corresponde al cuarto país latinoamerica-
no con mayor crecimiento en número de suicidios 
entre 2000 y 2012 (WHO 2014); 2) No tenemos 
campañas de comunicación con la población y 
sensibilización (con excepción del mes de sep-
tiembre – “septiembre amarillo”). No hay abordaje 
acerca de la responsabilidad colectiva sobre el 
fenómeno y consecuentemente, sobre obligacio-
nes éticas “entre los vivos” (Butler 2015); 3) Se 
detecta un trabajo de red inconsistente, sea por 
la falta de comunicación entre los servicios, sea 
por la falta de capacitación de los profesionales 
relativa a la temática del suicidio; 4) La red de 
atención psicosocial está llena y/o abandonada, 
imposibilitando la acogida de pacientes con ries-
go o intento de suicidio. 

En abril de 2019 se instituyó la Política Nacional 
para la Prevención de la Automutilación y del Sui-
cidio (Ley N° 13.819), que será implementada por 
la Unión Federal, en cooperación con los estados 
de la Federación, el Distrito Federal y los muni-
cipios. El primer punto cuestionable es la combi-
nación de dos eventos diferentes en una misma 
política, que tiende a unificar el entendimiento, 
reconocimiento, tratamiento y seguimiento de 
personas con conductas y experiencias de auto-
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mutilación y suicidio. Desde el punto de vista de 
los servicios de salud mental, la Ley tiene como 
objetivo garantizar el acceso a la atención psi-
cosocial para las personas en peligro, especial-
mente aquellas con antecedentes de autolesión, 
ideación o intento de suicidio. ¿Cómo operar con 
esta política sin un plan para subsidiar y orien-
tar el conjunto de acciones? ¿Cómo garantizar 
un lugar en servicios sobrecargados y sin la for-
mación adecuada de los profesionales de salud? 
Aquí cabe recordar que, junto a los retrocesos de 
la nueva Política de Salud Mental, con base en 
la Nota Técnica No. 11/2019, la Red de Atención 
Psicosocial está condenada a sobrevivir sin apor-
tes económicos hasta el año de 2036. El docu-
mento también sugiere el control de factores de-
terminantes y condiciones de salud mental. ¿Qué 
recomendaciones representan este imperativo?

La política también mira a las personas que han 
perdido a sus familiares por suicidio: indicando 
la necesidad de cuidados y adecuada acogida. 
Dado que la pérdida por suicidio es un factor de 
riesgo importante para el suicidio, es fundamen-
tal investir y fomentar un nuevo significado para 
las personas y las familias, que no solo tienen el 
sufrimiento invisible, sino que también llevan el 
estigma, la culpa y posiblemente un luto compli-
cado. Sin embargo, hasta ahora, el gobierno no 
ha publicado ningún programa, grupo de apoyo o 
notas con pautas para la implementación efectiva 
de la posvención1.

La política también señala que es fundamental 
promover la coordinación intersectorial para la 
prevención del suicidio, involucrando a las entida-
des de salud, educación, comunicación, prensa 
y policía. La intersectorialidad ya había sido pro-
mulgada por las Directrices Nacionales y, a pe-
sar de este registro previo, se observan escasos 
avances y repercusiones en diferentes ámbitos 
sociales, especialmente acciones interconecta-
das. Como última mención importante para esta 
discusión, la política enfatiza la notificación obli-
gatoria en todos los casos de autolesión. La im-
portancia de la notificación obligatoria se refiere, 
sobre todo, a la producción de conocimiento epi-
demiológico: sin embargo, variables como raza/

1	 Función terapéutica en los familiares del suicida, sobrevivientes, tras la muerte del suicida, cuando se empieza a trabajar 
sobre lo sucedido

color, identidad de género, orientación sexual pa-
recen estar encubiertas, silenciadas o excluidas 
en los formularios de notificación. Esta informa-
ción sería esencial como una forma de superar 
los problemas de salud mental y avanzar en las 
pautas políticas para la prevención del suicidio. 
Por esos y otros dilemas, ¿podemos presumir 
que la política se ha hecho para fracasar?

Consideraciones finales: entre 
biopolítica y la necropolítica, la 
bioética

El fracaso en ese contexto imprime la carga de 
muchas muertes. Hay, unida a la estructura ya re-
corrida de la jerarquización ontológica, la pérdida 
o negación de la alteridad – traducida por Mbem-
be (2014) como “altruicidio”, condición en que el 
otro no es reconocido como un semejante a uno 
mismo, sino como objeto amenazador del cual 
es necesario protegerse, deshacerse. La des-
trucción se presenta por excelencia como arma, 
como respuesta a su falta de control - compren-
sión introductoria de lo que Mbembe va a evaluar 
como un largo proceso de deshumanización e 
industrialización de la muerte.

Ese autor considera que la acción biopolítica está 
siendo tendencialmente sustituida por una acción 
necropolítica. El paso de biopolítica a la necro-
política tiene que ver con el cambio de sentencia 
que rige la política: en la primera instancia tenía-
mos la promoción de la vida y con ese fin, se pro-
movía la muerte de algunos. En la necropolítica, 
hay un régimen guiado y centrado en la muerte. 
No la muerte literal necesariamente, sino aquello 
que Foucault (1999:306) registró como asesinato 
indirecto: “el hecho de exponer a la muerte, de 
multiplicar para algunos el riesgo de muerte o, 
pura y simplemente, la muerte política, la expul-
sión, el rechazo, etc.”.

La condición de muerte social e invisibilidad po-
lítica de individuos es renombrada por Mbembe 
(2011) como la de “muertos vivientes” – indivi-
duos mortificados, sometidos a un cotidiano fa-
llido, sin sentido o dignidad. La producción de 
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aniquilamiento a gran escala nos posibilita pen-
sar que hay un “acortamiento” o secuencia lógica 
entre la muerte simbólica y la muerte real. “No 
puede haber ninguna persistencia en la vida sin 
por lo menos algunas condiciones que hacen una 
vida vivible” (Butler 2015: 40, traducción nuestra). 
¿Sería el aumento alarmante de suicidio la pro-
yección radical de ese nuevo estatuto ético, polí-
tico y subjetivo?

El escenario de la necropolítica tiene como prota-
gonistas a las personas que empiezan a “sobrar” 
ante la forma social actual, por no ser más renta-
bles, solicitados o útiles; lo que Hilário (2016) pre-
vió como la tendencia para el “trabajo muerto” en 
la producción de valor, encuentra el “trabajo de 
muerte” como corresponsal en la política. Él sos-
tiene que esa configuración parece adecuada al 
capitalismo en crisis estructural, en el sentido de 
que atiende a sus objetivos. En la medida en que 
las soluciones ya no son posibles al interior de las 
instituciones sociales capitalistas, la barbariza-
ción surge como modelo posible. Se trata, como 
afirmó Menegat (apud Hilário 2016), de ejecutar 
un proceso de gestión de la barbarie como es-
trategia de manutención de un mundo en ruinas.

El Estado tiene una función central de la gestión 
de la barbarie, de modo que Mbembe (2011) lo 
identificó como una posible máquina de guerra, 
especialmente por su capacidad de metamorfo-
sis, de matar o administrar violencias sin decla-
rarlas:

La condición precaria también caracte-
riza la condición políticamente inducida 
de maximización de la precariedad para 
poblaciones expuestas a la violencia ar-
bitraria del Estado, que con frecuencia no 
tienen opción a no ser recurrir al propio 
Estado contra el cual necesitan protec-
ción. En otras palabras, recurren al Esta-
do en busca de protección, pero el Estado 
es precisamente aquello de lo que nece-
sitan ser protegidas (Butler 2015: 46-47, 
traducción nuestra). 

Sea por la lectura de la biopolítica y su idea de 
“dejar morir”, sea por la adopción de la necropolí-
tica y su naturaleza de “muerto viviente” o aún por 
la medicalización y sus intervenciones bio-farma-

cológicas en procesos vitales, vemos como las 
políticas normativas son realizadas en favor de 
un encuadramiento productivo a expensas de 
violaciones, violencias y muertes. ¿Serían (algu-
nas) políticas públicas modalidades de asesinato 
indirecto? O aún, vía políticas públicas ¿serían 
los sujetos conducidos al borde del precipicio y 
largados allí, sin ningún modo de sostenerse? 
¿ellos son “suicidados por la sociedad”? 

Recibido	 30- 9-2020 
Aprobado	 15-12-2020
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Resumen

La pandemia de COVID-19 ha generado en todo el mundo una amenaza sin precedentes que no 
solo impone la urgente necesidad de reflexionar críticamente y de producir nuevo conocimiento, sino 
que también exige la acción inmediata, a pesar de las lagunas de información que aún prevalecen 
y la incertidumbre existente a múltiples niveles. En cuanto al papel de la ética de la investigación en 
estos tiempos de pandemia, algunos defienden el excepcionalismo mientras que otros, incluidos los 

1	 La voz pandemia procede de dos términos del griego antiguo (pan o “totalidad” y dēmos o “pueblo”), por lo que pandemia 
literalmente significa “todo el pueblo” o “todo el mundo”.
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autores de este artículo, hacen énfasis en la urgente necesidad de mantener el compromiso con los 
principios éticos fundamentales y con las obligaciones de derechos humanos más fundamentales, 
que se reflejan en las pautas y directrices para la investigación que han sido cuidadosamente 
elaboradas a lo largo del tiempo. En este artículo analizamos algunos de los argumentos que se 
plantean en el debate actual sobre los estudios de desafío humano o estudios de infección humana 
controlada (EIHC) y el papel concomitante de la ética de la investigación en temas de salud en 
épocas de pandemia. Sugerimos que resultaría útil pensar la cuestión a partir de la diferenciación 
entre riesgo, incertidumbre en sentido estricto y la ignorancia. Presentamos algunos ejemplos de 
casos en los que se causó daño en nombre de la investigación científica y discutimos la relevancia 
de este legado en la situación actual. 

Palabras clave: COVID-19; estudios de desafío humano; excepcionalismo; ética de la investigación; 
incertidumbre; vulnerabilidad

Abstract

The Covid-19 pandemic creates an unprecedented threatening situation worldwide with an urgent 
need for critical reflection and new knowledge production, but also a need for Imminent action despite 
prevailing knowledge gaps and multilevel uncertainty. With regard to the role of research ethics in 
these pandemic times some argue in favor of exceptionalism, others, including the authors of this 
paper, emphasize the urgent need to remain committed to core ethical principles and fundamental 
human rights obligations all reflected in research regulations and guidelines carefully crafted over 
time. In this paper we disentangle some of the arguments put forward in the ongoing debate about 
Covid-19 human challenge studies (CHIs) and the concomitant role of health-related research ethics 
in pandemic times. We suggest it might be helpful to think through a lens differentiating between 
risk, strict Uncertainty and ignorance. We provide some examples of lessons learned by harm done 
in the name of research in the past and discuss the relevance of this legacy in the current Situation.

Keywords: COVID-19, human challenge studies, exceptionalism, research ethics, uncertainty, 
vulnerability

Resumo

A pandemia COVID-19 criou uma ameaça sem precedentes em todo o mundo que não só 
impõe uma necessidade urgente de refletir criticamente e produzir novos conhecimentos, mas 
também exige uma ação imediata, apesar das lacunas de informação que ainda prevalecem 
e da incerteza em vários níveis. Em relação ao papel da ética em pesquisa nestes tempos de 
pandemia, alguns defendem o excepcionalismo enquanto outros, incluindo os autores deste artigo, 
enfatizam a necessidade urgente de manter um compromisso com os princípios e obrigações éticos 
fundamentais. Padrões de direitos humanos fundamentais, refletidos nas diretrizes de pesquisa e 
diretrizes que foram cuidadosamente desenvolvidas ao longo do tempo. Neste artigo, analisamos 
alguns dos argumentos levantados no debate atual sobre estudos de desafio humano ou estudos de 
infecção humana controlada (EIHC) e o papel concomitante da ética em pesquisa em questões de 
saúde em tempos de pandemia. Sugerimos que seria útil pensar a questão a partir da diferenciação 
entre risco, incerteza em sentido estrito e ignorância. Apresentamos alguns exemplos de casos em 
que o dano foi causado em nome da pesquisa científica e discutimos a relevância desse legado na 
situação atual.

Palavras-chave : COVID-19, estudos de desafio humano, excepcionalismo, ética em pesquisa, 
incerteza, vulnerabilidade
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Die Welt, wie sie ist, und wie sie war, 
ist unser aller Ziel. 

Dazu treiben wir Geschichte, 
dazu treiben wir Philosophie. 

Es ist nicht wahr dass alles verstehen 
alles verzeihen heisst. 

Aber es ist wahr 
dass nur der Erkennende lebt.2 

Joachim Wach, Das Verstehen, 1926.

Introducción

La época actual es incierta para todos, donde 
sea que vivamos y sea lo que fuere que desee-
mos saber sobre la pandemia de COVID -19. Hoy 
es mucho lo que (aún) no sabemos: cómo evolu-
cionará y cómo se propagará, cuándo terminará 
(si es que lo hace), cómo y por qué comenzó, si 
las personas infectadas desarrollan o no inmuni-
dad permanente, si será posible desarrollar tra-
tamientos y vacunas efectivos y seguros y, por 
último, aunque no menos importante, cuál será el 
impacto de la pandemia sobre todos y cada uno, 
sean individuos, familias, sociedades, naciones, 
regiones o el planeta entero. Este artículo tiene 
por objetivo abordar el debate actual sobre los 
CHI de COVID-19 y el papel de la ética de la in-
vestigación médica y de la salud en la situación 
actual, caracterizada por la urgente necesidad 
de desarrollar métodos efectivos de detección, 
tratamiento y prevención para hacer frente a la 
pandemia de COVID-19, especialmente de ma-
nera tal que se minimice el daño y que se be-
neficie a todos los seres humanos. Si bien hoy 
toda la atención está centrada en la pandemia de 
COVID-19, es fundamental no olvidar que en el 
pasado han existido otras pandemias sorpresivas 
y que otros patógenos futuros y aún desconoci-
dos pueden provocar crisis con implicaciones sin 
precedentes. Así, las cuestiones que abordamos 
en este artículo van más allá de la pandemia de 
COVID-19 y atañen más que nada a la forma en 
la que debemos transitar (la ética de la investi-
gación) en tiempos de graves amenazas para la 

2	 El mundo, tal y como es, así como era, es todo nuestro objetivo. Para ello hacemos historia, para ello hacemos filosofía. No 
es verdad que entender todo signifique perdonar todo. Lo que sí es verdad es que sólo vive quien conoce.

3	  Para una diferenciación entre las diferentes formas de incertidumbre, ver el siguiente párrafo y el cuadro 1

salud individual, pública y poblacional y en las 
que aún prevalecen diferentes formas de incer-
tidumbre3. 

El informe de la Asociación Médica Británica 
sobre la investigación biomédica y los derechos 
humanos manifiesta que “lo que anima la inves-
tigación es el deseo de conocer las causas de 
una enfermedad o disfunción y de hallar méto-
dos efectivos para su prevención y tratamiento” 
(BMA 2001:205). Sin embargo, como expresa a 
continuación, “incluso estos objetivos humanita-
rios pueden ser riesgosos”, particularmente en 
circunstancias que se perciben como extremas o 
excepcionales (BMA 2001:5). De los nueve fac-
tores de riesgo para la investigación abusiva que 
identifica el informe, tres son especialmente rele-
vantes en el contexto actual: (1) la percepción de 
la existencia de una necesidad científica urgente 
y primordial; (2) la percepción de la existencia de 
una necesidad nacional o la presión del gobierno 
para realizar investigaciones; y (3) la situación de 
las poblaciones contingentes elegidas para parti-
cipar en la investigación (BMA 2001:210).

En una Carta al Editor enviada recientemente al 
American Journal of Bioethics, Stoeklé y Hervé 
afirman que este no es momento para la reflexión 
ética, sino para la acción política y la “confianza 
indiscutible en el personal de atención médica y 
en los científicos, no solo en Francia, sino en to-
das partes del mundo” (Stoeklé y Hérve 2020)

Quienes responden a esta opinión, en un artículo 
que lleva el título opuesto, manifiestan: 

De acuerdo con Stoeklé y Hervé, en épo-
cas de crisis como la actual, causada 
por la pandemia de COVID-19, crece la 
percepción de que los estándares éticos 
pueden ser relajados, debido a la urgente 
necesidad de encontrar soluciones. Para 
ellos, ‘la ética solo es útil cuando se dispo-
ne de tiempo y, en este momento, tiempo 
es exactamente lo que no tenemos”. Sin 
ninguna duda, se trata de una percepción 
errónea. La ética siempre ha conservado 
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su identidad en tanto que racionalización 
de la acción humana. Por lo tanto, la re-
flexión ética para la toma de decisiones 
siempre es útil y debe fortalecerse aún 
más en tiempos de pandemia (Hellmann 
et al. 2020).

Otra forma de visualizar esta tensión consiste 
en diferenciar el ethos epistemológico de la in-
vestigación biomédica, esto es, el desarrollo de 
conocimientos y habilidades para el diagnóstico, 
tratamiento y prevención efectivos, del ethos éti-
co de la misma empresa, es decir, el esfuerzo 
por proteger los intereses y el bienestar de los 
pacientes y los individuos sanos que participan 
en una investigación de este tipo. Aquí el término 
ethos se utiliza en el sentido de “criterios acepta-
dos”. En la investigación, se utilizan dos de estos 
criterios normativos o reglas de juego: las episte-
mológicas (como la verdad, la probabilidad, la co-
herencia, la relevancia, lo fructífero, el interés y la 
utilidad) y las éticas (como la autonomía, el con-
sentimiento informado, la justicia, la beneficencia 
y la no maleficencia, la veracidad, la dignidad, la 
confianza, la vulnerabilidad y la solidaridad). La 
tensión entre estos dos criterios normativos es 
permanente y probablemente nunca podrá ser 
completamente resuelta. Sin embargo, en épo-
cas caracterizadas por una sensación de urgen-
cia, existe el peligro de un aumento de la tensión 
o, peor aún, de la desatención y la violación de 
las normas tanto epistemológicas como éticas, 
que puede resultar en una visión muy corta de 
miras con resultados cuestionables.

En las siguientes secciones argumentamos a fa-
vor de una ética de la precaución, con especial 
énfasis en el papel de la ética de la investigación 
en situaciones particularmente desafiantes, como 
en el caso de las pandemias. Es decir que analiza-
remos y evaluaremos críticamente la justificación 
epistemológica y ética de varias investigaciones 
que se han implementado o que se encuentran 
en la etapa de la planificación. Sostenemos que, 
en la situación actual, caracterizada por una sen-
sación de urgencia médica y científica palpable y 
la existencia de una necesidad nacional y mun-

dial, no debe haber lugar para ningún tipo de ex-
cepciones o atajos epistemológicos o éticos. Muy 
por el contrario–y quizás hoy más que nunca–, 
es preciso que las investigaciones biomédicas y 
de la salud sean realizadas de conformidad con 
las reglas de juego existentes y los compromisos 
fundamentales de derechos humanos. 

Tres formas de incertidumbre

Frente a la “incertidumbre tóxica” (Outka 2020) 
que ha causado la pandemia, sugerimos que se-
ría útil diferenciar entre tres formas diferentes de 
incertidumbre: el riesgo, la incertidumbre en sen-
tido estricto y la ignorancia o el desconocimiento. 
El riesgo representa una forma de incertidumbre 
con resultados potenciales conocidos y donde 
se conocen las distribuciones de probabilidad. 
Sin embargo, no es posible abordar la plétora de 
incertidumbres que está causando la pandemia 
COVID-19 únicamente con este estrecho marco 
de estimación de los riesgos, por lo que también 
es preciso incluir dos tipos de incertidumbre adi-
cionales. La incertidumbre en sentido estricto o 
fundamental es una forma de incertidumbre en la 
que se conocen los posibles resultados, pero se 
desconocen las distribuciones de probabilidad, 
mientras que la ignorancia o el desconocimiento 
alude a formas de incertidumbre en las que solo 
se conocen algunos de los posibles resultados 
y se desconoce la probabilidad estadística de la 
ocurrencia de cada uno de ellos (Wynne 1992; 
Rørtveit y Strand 2001; Nielsen & Sørensen 2017; 
Hofmann 2020. La importancia de diferenciar en-
tre estas tres formas de incertidumbre en el con-
texto actual puede visualizarse en el cuadro 1.

El desastre que le mostró al mundo 
por qué la ética y los derechos 
humanos importan

Al final de otro desastre global, la Segunda Gue-
rra Mundial, se adoptaron diversas iniciativas 
normativas para evitar la repetición de una catás-
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Cuadro 1. El COVID-19 y tres formas de incertidumbre (el riesgo, la incertidumbre en sentido 
estricto y la ignorancia)

Riesgo (Goldstein y Burstyn 2020; Sethuraman et 
al. 2020; Mutambudzi et al. 2020; McIntosch et al. 
2020) 
(Resultados y distribuciones de probabilidad 
conocidos)

•	 Exactitud de las pruebas (sensibilidad, 
especificidad, valores predictivos) para los 
diferentes dispositivos de prueba en diferentes 
contextos.

•	 Efectos y efectos secundarios de los nuevos 
tratamientos.

•	 Prevalencia de la enfermedad.

•	 El riesgo de contagiarse de COVID-19 para 
los trabajadores de la salud versus para los 
trabajadores no esenciales. 

Incertidumbre en sentido estricto (Hofmann 
2020; McIntosch et al. 2020; Yelin et al. 2020; 
European Group in Ethics in Science and 
Technology 2020).
(Resultados conocidos y distribuciones de 
probabilidad desconocidas)

•	 Número básico de reproducción (R).

Ignorancia (McIntosch et al. 2020; Hofmann 2020; 
Yelin et al. 2020; Kalil 2020). 
(Resultados y distribuciones de probabilidad 
desconocidos)

•	 Tasa de letalidad de los casos / tasa de 
letalidad de la infección.

•	 Intervalo preciso durante el cual un individuo 
infectado por SARS-CoV-2 puede transmitir la 
infección.

•	 Efecto patogénico del SARS-CoV-2 en 
diferentes grupos etarios.

•	 Grado de transmisión de la enfermedad de 
sujetos asintomáticos o presintomáticos y 
medida en la que contribuye a la pandemia.

•	 Si todos los pacientes infectados desarrollan 
una respuesta inmune protectora y cuánto 
tiempo durará cualquier efecto protector.

•	 Reinfección.

•	 Tiempo de persistencia del SARS-CoV-2 en las 
superficies.

•	 Si las respuestas inmunes preexistentes 
afectan el riesgo o la gravedad del COVID-19 y 
si influirán en las respuestas a la vacuna contra 
el SARS-CoV-2.

•	 Secuelas a largo plazo y consecuencias tardías 
del COVID-19.

trofe similar, como la creación de la Organización 
de las Naciones Unidas y la elaboración de la De-
claración Universal de los Derechos Humanos. 
Asimismo, a fin de impedir que, en el futuro, y 
especialmente en situaciones de crisis, se reali-
zaran investigaciones de forma inhumana, se de-
sarrollaron estándares éticos más sólidos para la 
investigación biomédica. Eleanor Roosevelt, en-
tonces Primera Dama de Estados Unidos, fue la 
primera presidenta de la Comisión de Derechos 

Humanos de la ONU, que se ocupó de redactar 
la Declaración Universal de Derechos Humanos 
(1948). En el primer párrafo del Preámbulo de la 
Declaración se declara que “la libertad, la justicia 
y la paz en el mundo tienen por base el reconoci-
miento de la dignidad intrínseca y de los derechos 
iguales e inalienables de todos los miembros de 
la familia humana” (OHCHR). De los treinta artí-
culos que componen la Declaración, el artículo 1 
y el artículo 5 son especialmente relevantes para 
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la ética de la investigación: el artículo 1 vuelve a 
afirmar la libertad y la igualdad de todos los seres 
humanos en términos de su dignidad y sus dere-
chos, mientras que el artículo 5 hace énfasis en 
el derecho a la protección ante las torturas y las 
penas o tratos crueles, inhumanos o degradan-
tes. La esencia de estas declaraciones normati-
vas se remonta al código ético para la investiga-
ción médica elaborado el año anterior, en 1947, 
por el tribunal que se estableció en Nuremberg 
para juzgar los crímenes de la guerra4. 

De los diez principios establecidos en este códi-
go y con el que deben cumplir los médicos-inves-
tigadores al realizar experimentos con seres hu-
manos, el quinto en particular se ha tornado muy 
relevante estos días, debido a la presión ejercida 
por influyentes actores interesados del campo 
de la medicina, así como agencias y bioeticistas 
para que se permita la realización de estudios de 
infección humana controlada (EIHC), también lla-
mados estudios de desafío humano (HCT, por sus 
siglas en inglés) o estudios de desafío (CS, por 
sus siglas en inglés), a fin de intentar acortar el 
tiempo que requiere el desarrollo de vacunas que 
protejan contra el COVID-19, causado por el virus 
SARS-CoV-2 (Callaway 2020; Eyal 2020; Eyal et 
al. 2020; Jamrozik y Selgelid 2020 a/b; Plotkin & 
Caplan 2020; Schaefer et al. 2020; Shah et al. 
2020; Singer & Chappell 2020; OMS 2020; Wo-
lemonwu 2020). En la siguiente sección de este 
artículo examinaremos y criticaremos en detalle 
cuatro declaraciones de posición que sostienen 
que los EIHC de COVID-19 son justificables, tan-
to en términos epistemológicos como éticos: Pan-
demic ethics: The case for experiments on human 
volunteers (Ética de la pandemia: en defensa de 
los experimentos en voluntarios humanos), de 
P. Singer y R. Y. Chappell (2020); el informe ti-
tulado Key criteria for the ethical acceptability of 
COVID-19 human challenge studies (Criterios 
clave para la aceptabilidad ética de los estudios 
de infección humana controlada (EIHC) de CO-
VID-19), elaborado por un grupo de trabajo crea-

4	 Estados Unidos vs. Karl Brandt, et al. (Caso N° 1) Trials of War Criminals before the Nuremberg Military Tribunals under 
Control Council Law No. 10. Superintendent of Documents, U. S. Government Printing Office Washington D.C. Volume I 
(Tribunales Militares de Nuremberg) pp. 181–182.

5	 Estados Unidos vs. Karl Brandt, et al. (Caso N° 1) Trials of War Criminals before the Nuremberg Military Tribunals under 
Control Council Law No. 10. Superintendent of Documents, U. S. Government Printing Office Washington D.C. Volume I 
(Tribunales Militares de Nuremberg) p. 182.

do por la OMS (OMS 2020); la declaración Ethics 
of controlled human infection to study COVID-19 
(La ética de la infección controlada en humanos 
para el estudio del COVID-19), de Shah, Miller, 
Darton et al. (2020) y COVID-19 human challen-
ge studies: ethical issues (Estudios humanos con 
desafíos de COVID-19: cuestiones éticas), una 
declaración de Jamrozik y Selgelid Jamrozik & 
Selgelid (2020a). Asimismo, también tendremos 
en cuenta otros artículos recientes que defienden 
el uso de EHD de COVID-19. Todos ellos respon-
den a los argumentos que se presentan en contra 
de esta metodología. 

En el cuadro 2 presentamos un resumen de los 
argumentos prevalecientes a favor y en contra de 
este tipo de estudios. El principio N° 5 del Código 
de Nuremberg sostiene: “No debe realizarse ex-
perimento alguno cuando hay una razón a priori 
para suponer que puede ocurrir la muerte o una 
lesión irreparable; excepto, quizá, en los expe-
rimentos en los que los médicos investigadores 
son también sujetos de experimentación5. 

Por su parte, el Pacto Internacional de Derechos 
Civiles y Políticos de las Naciones Unidas de 
1966, de carácter vinculante para sus signata-
rios, al tiempo que repite (en la primera cláusula 
del artículo 7) que ninguna persona será some-
tida a torturas o tratos o penas crueles, inhuma-
nos o degradantes, añade una segunda cláusula 
que afirma: “En particular, nadie será sometido 
sin su libre consentimiento a experimentos médi-
cos o científicos” (ACNUDH 1966). La prohibición 
tiene por objeto evitar que vuelvan a cometerse 
atrocidades como las que tuvieron lugar durante 
la Segunda Guerra Mundial y las primeras déca-
das después de su finalización. Si bien esta pro-
hibición está implícita en la primera cláusula, el 
asunto se consideró de una importancia tal que 
requería una disposición específica y precisa 
(ONU 1955:87-88). Durante el proceso de elabo-
ración del Pacto, surgió la propuesta de autorizar 
medidas de carácter obligatorio “en aras de la sa-
lud de la comunidad”, pero fue rechazada porque 
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se temió que pudiera prestarse a abusos (ONU 
1955:88). Así, el requisito del consentimiento se 
formula como absoluto, sin excepciones. El Co-
mité de Derechos Humanos ha reafirmado lo que 
ya se menciona explícitamente en el artículo 4 (2): 
incluso en situaciones de emergencia pública, el 
artículo 7 no puede ser derogado (HRC 1992).

¿Pueden justificarse los estudios 
de desafío humano de SARS-
CoV-2?

Los estudios de infección humana controlada 
(EIHC) “son estudios clínicos que, como parte del 
protocolo, exponen deliberadamente a los par-

Cuadro 2. Un resumen de los argumentos a favor y en contra de los estudios de IHC (EIHC) y 
de los EIHC de COVID-19

Tipo de argumento A favor En contra

El argumento de la aceleración 
y del menor tiempo

Los EIHC pueden acelerar de 
manera sustancial las pruebas y 
la campaña de vacunación Eyal 
(2020) y Callaway (2020
Es posible obtener resultados 
más rápidamente con EIH que 
con ensayos de Fase III para 
las vacunas (The International 
Alliance for Biological 
Standardization 2019; Jamrozik y 
Selgelid 2020a/b; Menikoff 2020; 
Eyal et al. 2020:1753–1754).

El desarrollo de un modelo de 
desafío sólido para probar las 
vacunas contra el SARSCoV-2 
puede demorar entre uno y dos 
años. Dado que los ensayos para 
las vacunas contra el SARS-CoV-2 
entrarán en la fase III de forma 
inminente, estos factores científicos 
y técnicos por sí solos hacen que 
sea poco probable que los EIHC 
aceleren el establecimiento de la 
eficacia de la vacuna (Deming et 
al. 2020).

El argumento del bajo costo 
(The International Alliance 
for Biological Standardization 
2019; Jamrozik y Selgelid 
2020a).

Los EIHC son menos costosos 
que los ensayos convencionales.

El argumento del mérito 
científico (Bambery et al. 
2020:93–94; Shah et al. 
2017:20–22; Jamrozik y 
Selgelid 2020b:602–603; Shah 
et al. 2020:2 & Wolemonwu 
2020:2).

Los EIHC se pueden utilizar para 
entender mejor la dinámica de 
la infección, la patogénesis viral 
y el riesgo de patogénesis de la 
vacuna.

La modelación de la enfermedad 
basada en voluntarios jóvenes 
sanos tendría una cuestionable 
validez científica al extrapolarse 
a poblaciones de mayor edad 
o a poblaciones de riesgo, 
que presentan una morbilidad 
desproporcionada (Deming et al. 
2020).

El argumento del entorno 
controlado (Schaefer et al. 
2020)

Los EIHC se llevan a cabo en 
un ambiente controlado, lo que 
permite que los investigadores 
estudien la progresión natural 
de la enfermedad con mayor 
facilidad que en el campo.

El argumento de la menor 
cantidad de participantes 
(The International Alliance 
for Biological Standardization 
2019; Jamrozik & Selgelid 
2020a).

Los EIHC requieren un número 
mucho menor de participantes.
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Tipo de argumento A favor En contra
El argumento excepcionalista Las enfermedades 

extraordinarias requieren 
soluciones extraordinarias 
(Stoeklé & Hérve 2020); Plotkin & 
Caplan 2020).
La urgencia de la pandemia 
actual justifica significativamente 
un estudio de desafío (Schaefer 
et al. 2020).

El argumento endémico La probabilidad de morir o de 
desarrollar una discapacidad 
como consecuencia de una 
infección sería menor en un 
ensayo de EIHC (Eyal 2020:26).
Los riesgos en cuestión no 
conllevan un aumento neto 
importante del riesgo (a la luz de 
los riesgos de fondo de infección) 
(Jamrozik & Selgelid 2020a:3).
Los participantes enfrentan un 
riesgo de fondo de infección en la 
comunidad (OMS 2020:9).
Solo deben participar personas 
con un riesgo inicial de 
exposición al virus especialmente 
alto durante o poco después del 
período de prueba (por ejemplo, 
personas que residen en áreas 
con altas tasas de transmisión) 
(Eyal et al. 2020:1754–1755).

El argumento del riesgo y la 
seguridad

Participar en un ensayo EIHC de 
COVID-19 sería menos riesgoso 
que hacerlo en un ensayo 
convencional de eficacia para la 
misma vacuna (Eyal 2020:25).

El riesgo de los EIHC de COVID-19 
es mucho mayor que el umbral del 
riesgo mínimo (OMS 2020:10). Un 
desafío que utilice virus vivo de 
SARSCoV-2 conlleva un riesgo de 
muerte (Eyal 2020:24).
Actualmente, carecemos del 
suficiente conocimiento sobre 
la patogénesis del SARSCoV-2 
que permita elaborar criterios de 
inclusión y exclusión para un EIHC 
de SARS-CoV-2 (Deming et al. 
2020).

El argumento del beneficio 
médico

La probabilidad de evitar la 
muerte en caso de infección sería 
sustancialmente mayor en el 
marco de un ensayo EIHC (Eyal 
2020:27).
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ticipantes del ensayo a un patógeno infeccioso. 
Estos estudios a menudo se realizan en el con-
texto del desarrollo de vacunas y consisten en ex-
poner a los participantes a un patógeno después 
de haber sido inmunizados con una vacuna ex-
perimental” (The Academy of Medical Sciences 
2018:3). Las principales ventajas de los EIHC en 
comparación con los grandes ensayos de cam-
po consisten en su capacidad para generar datos 
mucho más rápidamente, sus menores costos y 
que no requieren miles de participantes, normal-
mente solo entre 10 y 50 participantes (The In-
ternational Alliance for Biological Standardization 
2019; Jamrozik & Selgelid 2020a; Eyal 2020). Las 

cuatro declaraciones de posición sobre los EIHC 
a las que hicimos referencia más arriba sugieren 
que los candidatos adecuados para tales estu-
dios son los “jóvenes sin condiciones médicas 
subyacentes” (Shah et al. 2020)/“jóvenes volun-
tarios sanos” (Singer y Chappell 2020)/“adultos 
jóvenes sanos”(Singer & Chappell 2020). 

La última parte del 5° principio del Código de 
Nuremberg merece especial atención en este 
contexto, porque rechaza los experimentos de 
alto riesgo con seres humanos, sean jóvenes o 
viejos, “excepto quizás” en los casos en que los 

Tipo de argumento A favor En contra
El argumento altruista Podría parecer que quien se 

ofrece como voluntario para 
participar en un estudio de este 
tipo no tiene la capacidad para 
tomar decisiones racionales. Pero 
los humanos hacemos muchas 
cosas importantes por razones 
altruistas (Callaway 2020).
La motivación de los voluntarios 
que participan en estudios de 
desafío debe ser la promoción de 
la salud y el bienestar humanos, 
no sus necesidades económicas 
(Wolemonwu 2020).

El argumento del valor social Beneficios para el participante 
+ beneficios para la sociedad 
> riesgos para el participante 
(Menikoff 2020:81; Eyal et al. 
2020:1754)
Dados los riesgos para los 
participantes, antes de iniciar 
un estudio de desafío de SARS-
CoV-2 es preciso probar que 
posee un valor social muy 
sustancial. Podría decirse que 
esta exigencia ya se cumple, 
habida cuenta del elevado 
número de muertos y los graves 
trastornos causados por la 
pandemia (Schaefer et al. 2020).
Los EIHC de COVID-19 podrían 
servir para determinar cuáles 
de las casi 100 vacunas en 
investigación y de los más de 
100 tratamientos experimentales 
para COVID-19 actualmente en 
desarrollo deben ser priorizados 
(Shah et al. 2020:2).

Es posible que los resultados 
obtenidos para adultos jóvenes 
sanos no sean generalizables a las 
personas mayores y a las personas 
con comorbilidades, las que más 
se beneficiarían de vacunas 
eficaces (Schaefer et al. 2020).
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propios médicos investigadores estén dispuestos 
a realizar tales experimentos sobre ellos mismos.

Todos los que apoyan la realización de este tipo 
de estudios admiten que aún existe un grado “sig-
nificativo de incertidumbre” en cuanto a los efec-
tos patogénicos del SARS-CoV-2 tanto en los an-
cianos como en los jóvenes, y que tales estudios 
conllevan un riesgo alto o significativo y que po-
tencialmente podrían causar un daño grave o la 
muerte (Eyal 2020); Eyal et al. 2020; Jamrozik & 
Selgelid 2020a/b; Plotkin & Caplan 2020; Schae-
fer et al. 2020; Shah et al. 2020; Singer & Cha-
ppell 2020; OMS 2020). Incluso si se siguiera 
la recomendación del Código de Nuremberg de 
hacer que los propios investigadores participen 
en estos estudios, esto exige gran cautela, por al 
menos seis razones. En primer lugar, dado que 
aún existe una gran incertidumbre sobre el efecto 
patogénico del SARS-CoV-2 en diferentes grupos 
etarios, los estudios de desafío no podrían justi-
ficarse, debido a la falta de conocimiento sólido 
sobre las consecuencias a corto plazo del SARS-
CoV-26 y a la ausencia casi total de datos sobre 
los efectos de largo plazo del virus7. Por estas 
razones, sería muy difícil justificar la participación 
de incluso las personas más informadas, como 
serían los investigadores de COVID-19, porque 
incluso quienes más saben, hoy se encuentran en 
la tercera forma de incertidumbre, que llamamos 
ignorancia.8 Merece la pena señalar aquí que en 
un documento sobre estudios de desafío para el 
desarrollo de vacunas adoptado en 2016 por el 
Comité de Expertos en Patrones Biológicos de 
la OMS, no se menciona la posibilidad de acep-
tar este tipo de estudios cuando el riesgo es tan 
elevado como el que se menciona en el informe 
elaborado por el grupo de trabajo de la OMS en 
2020, esto es, un riesgo “alto” y con el potencial 
de causar “daños graves” OMS 2016). Por el con-
trario, el documento de 2016 hace hincapié en 
“minimizar los riesgos para los sujetos” y se hace 
referencia a “situaciones en las que puede haber 
un riesgo mayor que el mínimo”, o riesgos “… 

6	 Un artículo reciente, donde se reseña y se sintetiza la evidencia disponible sobre la infección asintomática de SARS-CoV-2, 
halló anomalías pulmonares subclínicas incluso en personas asintomáticas (Oran 2020).

7	  Esta forma adicional de incertidumbre ha sido admitida por Jamrozik y Selgelid (2020a:4).

8	 Jamrozik y Selgelid (2020a:4) abordan brevemente la pregunta acerca de si “los estudios de desafío humano de alto riesgo 
serían más admisibles” si los propios investigadores participaran de la investigación. Los autores lo desaconsejan, en parti-
cular porque “el personal médico y los investigadores pueden sentirse presionados a participar”.

considerablemente mayores que los mínimos”, 
pero aún manejables como “... por ejemplo, acep-
tar que [los candidatos para participar del estu-
dio] desarrollarán una enfermedad aguda pero 
manejable, que se resolverá pero que, mientras 
tanto, puede causar una morbilidad considerable, 
como ser una diarrea grave que puede tratarse 
con reposición de líquidos y electrolitos” (OMS 
2016:8–9). Con todo, los riesgos “considerable-
mente mayores que los mínimos” aún están lejos 
de ser iguales a un riesgo alto con el potencial de 
causar daños graves. Más adelante, en el mis-
mo párrafo del documento del Comité de Exper-
tos de la OMS de 2016, se agrega lo siguiente: 
“Sin embargo, aceptar tales riesgos ciertamente 
requiere que los elementos del consentimiento 
voluntario estén basados en que los participantes 
estén realmente informados” OMS 2016:9). Sin 
embargo, es difícil encontrar la forma de cumplir 
con esta condición cuando aún hay tanto que 
se desconoce sobre los efectos patogénicos de 
corto y largo plazo del SARS-CoV-2. El consen-
timiento informado válido constituye un requisito 
de derechos humanos absoluto y vinculante. En 
segundo lugar, si algo sale mal después de infec-
tar a voluntarios jóvenes sanos con el virus, hoy 
los tratamientos disponibles son limitados. Así, si 
se acepta realizar este tipo de estudios para el 
SARS-CoV-2, no se estaría cumpliendo con dos 
de las principales condiciones que establecen los 
marcos éticos actuales para los estudios de de-
safío: que el patógeno estudiado no genere infec-
ciones capaces de causar daños graves o para 
las cuales no exista un tratamiento eficaz (Lynch 
2020). A pesar de esto, hay estudios humanos 
con desafíos de COVID-19 que están avanzando 
y ya se ha reclutado a más de 30.000 voluntarios 
(Cohen 2020; Guarino & Johnson 2020). Si algo 
sale mal en estos ensayos, la compensación a los 
participantes debe ser una cuestión de importan-
cia. En una publicación reciente, Carl Elliot sos-
tiene que, aunque los estudios de desafío buscan 
reclutar voluntarios sanos, si el modelo se basa 
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en remunerar a estos voluntarios, los estudios 
podrían atraer a individuos económicamente vul-
nerables que consideran su participación como 
un medio para lograr un fin (Elliott 2020). Y, tal 
como afirmó Ruth Macklin (Macklin 2020).

Dada la práctica estándar, prácticamente 
no hay duda de que una remuneración, 
que puede ser considerable, servirá como 
un incentivo para apuntarse. El resultado 
probable es que una cantidad despropor-
cionada de voluntarios provendrá de gru-
pos de menores ingresos e incluso mu-
chos serán personas que han perdido sus 
trabajos debido a la pandemia. También 
es probable que muchos voluntarios per-
tenezcan a una minoría racial y étnica, lo 
que plantea una seria cuestión de justicia 
social.

Es posible que los voluntarios económicamente 
vulnerables que resulten afectados o “permanen-
temente discapacitados” no reciban una compen-
sación, especialmente en Estados Unidos (Elliott 
2020). A diferencia de otros países desarrollados, 
los patrocinadores de la investigación en los EE. 
UU. no tienen ninguna obligación legal de solven-
tar la atención médica de los participantes de la 
investigación que sufran lesiones o enfermeda-
des, por lo que pocos lo hacen (Elliott 2020). Ade-
más, el Programa Nacional de Compensación 
por Lesiones causadas por Vacunas de Esta-
dos Unidos excluye las vacunas experimentales 
(Elliott 2020). 

Así, en Estados Unidos, es posible que quienes 
participan en estudios con desafíos y resulten 
lesionados no reciban ningún tipo de compen-
sación. En tercer lugar, la etiqueta técnica de 
“estudios de infección humana controlada” resul-
ta engañosa, porque podría conducir a que los 
jóvenes voluntarios sanos y otros individuos no 
expertos interpreten que en estos estudios exis-
te una especie de control. En cuarto lugar, en la 
actualidad no se sabe si los estudios de infección 
controlada realizados con adultos jóvenes y sa-
nos (o con investigadores de COVID-19) propor-
cionarán resultados capaces de mejorar las ta-
sas de supervivencia y/o de recuperación de los 
más afectados por el SARS-CoV-2, es decir, las 

personas ancianas, frágiles y con comorbilidades 
(Jamrozik y Selgelid 2020a; Deming et al. 2020; 
Schaefer et al. 2020). Por lo tanto, existe un im-
portante problema de validez externa. En quinto 
lugar, el argumento de que los participantes “po-
drían beneficiarse de una infección controlada 
y/o vacunación si desarrollan inmunidad al virus” 
(Shah et al. 2020) también se ve socavado por la 
gran incertidumbre existente, tal como lo admi-
ten abiertamente los propios defensores de este 
tipo de estudios (Shah et al. 2020; OMS 2020: 
nota N° 27 p.13). Sexto, y quizás la razón más 
importante, tales estudios violan el principio ético 
fundamental de la investigación en seres huma-
nos: el principio de la prioridad del individuo. Este 
principio surgió como una respuesta normativa 
a los horrores médicos que se habían cometido 
durante la Segunda Guerra Mundial en los cam-
pos de concentración de la Alemania nazi y de 
Japón. Aun así, a pesar de la Declaración Uni-
versal de Derechos Humanos y del Código de 
Nuremberg, después de la guerra se realizaron 
varios estudios éticamente riesgosos con grupos 
vulnerables.

Para subrayar este punto y analizar sus implica-
ciones, presentaremos dos ejemplos. Primero, 
los estudios de hepatitis que comenzaron a rea-
lizarse en 1953 en la Willowbrook State School, 
una institución para niños con discapacidades 
mentales ubicada en Staten Island, Nueva York. 
En estos estudios se incluyeron más de 700 ni-
ños, predominantemente afroamericanos y puer-
torriqueños, mientras que un subgrupo de casi 
100 niños no infectados recibió una suspensión 
que contenía las cepas locales del virus de la he-
patitis, preparada a partir de las heces de seis 
niños infectados, recolectadas “durante los pri-
meros 8 días de ictericia manifiesta” (Ward et al. 
1958; Krugman & Giles 1973). El Dr. Krugman, 
investigador principal, había obtenido el consen-
timiento por escrito de los padres de estos niños. 
Pero investigaciones posteriores mostraron que 
el consentimiento de los padres podría haber sido 
obtenido por coacción indirecta, ya que, supues-
tamente, la participación de sus hijos en el estu-
dio era una condición para que los niños fueran 
admitidos a la escuela Willowbrook. Krugman 
siguió defendiendo estos controvertidos estudios 
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durante toda su vida, debido a sus méritos cien-
tíficos, que consistieron en la “confirmación de la 
existencia de dos tipos de hepatitis, la A y la B, 
cada una con diferentes vías de infección (oral y 
por contacto cercano)”, y la elaboración de una 
“vacuna rudimentaria” que contenía el virus de 
la hepatitis B. (Goodman y McElligott 2003:125). 
En 1971, en una carta al editor de la revista The 
Lancet, Krugman justificó la exposición “a las ce-
pas de Willowbrook [del virus de la hepatitis] de 
un pequeño número de niños recién ingresados”, 
por las siguientes razones: (1) la inevitabilidad, 
dado que los niños “inevitablemente quedarían 
expuestos” a las mismas cepas de virus “en las 
condiciones naturales existentes en la institución”, 
(2) la seguridad, ya que serían admitidos en “una 
unidad especial, bien equipada y con personal 
adecuado”, protegiéndolos así de la exposición 
a otras enfermedades infecciosas prevalentes 
en la institución, (3) la inmunidad, ya que “proba-
blemente desarrollarían una infección subclínica 
seguida de inmunidad”, y (4) el consentimiento 
informado, dado que “solo se incluirían los niños 
cuyos padres hubieran dado su consentimiento 
informado” (Krugman 1971:966–967).

El segundo estudio que vale la pena mencionar 
se llevó a cabo a principios de la década de 1960 
en el Hospital Judío de Enfermedades Crónicas 
en Brooklyn, Nueva York. El investigador princi-
pal de este estudio de inyección de células can-
cerígenas, el Dr. Chester M. Southam, investiga-
ba desde 1953 el papel del sistema inmunológico 
en la protección contra el cáncer. Dividió a los 
participantes en dos grupos diferentes, a los que 
se les inyectó una suspensión de células cance-
rígenas extrañas para estudiar la diferencia entre 
ambos en cuanto al rechazo inmunológico de las 
células. El primer grupo era una cohorte de 300 
pacientes del Memorial Hospital de Ohio que su-
frían diferentes formas de cáncer generalizado, y 
el segundo grupo incluía 300 individuos sanos de 
la Penitenciaría del Estado de Ohio, (Chester & 
Southam 1963) es decir, una prisión ubicada en 
el centro de la ciudad de Columbus, Ohio. Estos 
estudios documentaron que las personas sanas 
rechazaban las células cancerígenas más rápi-

9	 Esta presentación de la entrevista a Southam está tomada del artículo de E. Langer: Human Experimentation: Cancer Stu-
dies at Sloan-Kettering Stir Public Debate on Medical Ethics (1964).

damente que los pacientes enfermos de cáncer 
(4 a 6 semanas, frente a entre 6 semanas y 3 
meses) (Chester & Southam 1963). En su presen-
tación de los estudios de Southam, John D. Arras 
calificó al segundo grupo de participantes como 
de “reclusos voluntarios sanos”, llamativamente 
sin incluir ninguna reflexión sobre si era ética-
mente justificable reclutar presos para un estudio 
que no los beneficiaría ni sobre cuán apropia-
do era considerar que los presos puedan tener 
la libertad de ofrecerse como voluntarios (Arras 
2008:75). En este punto, el propio Southam pare-
ce haber sido consciente, al menos en parte, del 
dilema de reclutar personas privadas de libertad. 
En una entrevista publicada en la revista Science, 
el investigador admitió que, aunque teóricamente 
no existía la posibilidad de que las inyecciones 
produjeran cáncer, no había querido inyectarse a 
sí mismo ni a sus colegas, cuando había un gru-
po de voluntarios normales en la Penitenciaría de 
Ohio que, estando plenamente informados sobre 
el experimento y sus posibles riesgos, se mostra-
ban ansiosos por participar:

“No habría dudado”, dijo Southam, “si 
hubiera tenido un propósito útil. Pero me 
parecía un falso heroísmo, como la vieja 
pregunta de si el general debía marchar 
detrás o delante de sus tropas. No me 
considero indispensable —si no estuviera 
haciendo este trabajo, otra persona lo ha-
ría— y no consideré que el experimento 
fuera peligroso. Pero, seamos realistas, 
hay un número relativamente escaso de 
investigadores del cáncer, y parecía estú-
pido correr incluso el mínimo riesgo”.9 

Southam luego persuadió a Emmanuel E. Man-
del, entonces director del Hospital Judío de En-
fermedades Crónicas, para que, como una ter-
cera parte de su estudio de respuesta inmune, 
le permitiera inyectar células cancerígenas ex-
trañas en 22 pacientes ancianos con otras enfer-
medades crónicas debilitantes. La justificación 
científica para este estudio era la de obtener “evi-
dencia directa” de que había sido la enfermedad 
del cáncer la que había causado el retraso en el 
rechazo de las células cancerosas extrañas, y no 

¿Volver a qué?... - Solbakk, J.H. et al.

102 - 128



114

la avanzada edad, la debilidad o las enfermeda-
des crónicas adicionales de su primer grupo de 
participantes.10 Tal evidencia, sostenía el inves-
tigador, sería posible de obtener realizando el 
mismo estudio de respuesta inmune en un grupo 
de pacientes ancianos que sufrieran otras enfer-
medades crónicas y debilitantes, no de cáncer. 
En la carta que Southam le escribió a Mandel el 
5 de julio de 1964, también abordaba la cuestión 
de si se justificaba o no solicitar el consentimiento 
(“permiso por escrito”) de los pacientes, algo que 
desaconsejaba por dos razones: primero, porque 
en el Memorial Hospital se lo consideró un “estu-
dio de rutina, mucho menos riesgoso que otros 
procedimientos de rutina” y segundo, porque el 
único riesgo relacionado con el uso de células 
cancerosas en estas inyecciones era la “fobia 
y la ignorancia que rodea a la palabra ‘cáncer’” 
(Chester & Southam 1963). En la misma carta, 
Southam informaba a Mandel que, en el caso de 
los 300 reclusos, se habían obtenido “autoriza-
ciones firmadas”, pero que esto se debía “a la 
personalidad de estos hombres, orientada a la 
ley, más que por alguna razón médica” (Chester 
& Southam 1963). En 1966, ambos médicos fue-
ron juzgados y declarados culpables de fraude, 
engaño y conducta no profesional, además de 
ser particularmente criticados por suponer que 
tenían derecho a realizar cualquier tipo de investi-
gación sin el consentimiento de los participantes, 
siempre que la investigación en cuestión estuvie-
ra justificada científicamente. Sin embargo, dos 
años más tarde, Southam fue elegido presidente 
de la Asociación Estadounidense para la Inves-
tigación del Cáncer para el período 1968-1969.

En 2001, Miller y Grady propusieron una forma de 
evaluar la posibilidad de justificar éticamente los 
estudios humanos con desafíos planificados, que 
consistía en ubicar a cada candidato a lo largo de 
un continuo que iba desde los estudios legítimos 
hasta los estudios claramente inaceptables. En la 
“zona fronteriza” entre estos dos extremos ubica-

10	 “Evidencia directa” es la frase que el mismo Southam utiliza en su carta a Mandel.

11	 Un estudio de CHI con 197 voluntarios sanos contribuyó al desarrollo y la autorización, en 1993, del estudio CVD 103-HgR 
de la vacuna viva oral contra el cólera (Roestenberg et al. 2018:4).

12	 En 2015, obtuvo la aprobación de la EMA la primera vacuna contra la malaria supuestamente lograda mediante estudios CHI. 
(Roestenberg et al. 2018:4; EMA 2015).

ban aquellos estudios que no son ni indiscutible-
mente justificables ni claramente inaceptables. 
Entre los legítimos incluyen los estudios sobre el 
resfriado común, el cólera11 y la malaria,12 mien-
tras que los EIHC para la enfermedad de Lyme o 
Helicobacter pylori son catalogados como “más 
controvertidos” (Graham et al. 2004). Finalmen-
te, entre los estudios claramente inaceptables 
mencionan dos ejemplos: los EIHC de VIH y los 
EIHC del virus s de la hepatitis C. (Miller & Grady 
200:1032). Sus argumentos para caracterizar a 
estos dos modelos de EIHC como inaceptables 
eran dos: un tratamiento “inexistente o ineficaz” 
y “síntomas intolerables y/o probabilidad de mor-
bilidad grave o de mortalidad” (Miller & Grady 
200:1032). En el comentario del CIOMS sobre la 
pauta N° 4 de las “Pautas éticas internacionales 
para la investigación relacionada con la salud con 
seres humanos” se hace referencia a otros dos 
posibles estudios que se consideran inacepta-
bles: 

Por ejemplo, un estudio que contempla in-
fectar deliberadamente a personas sanas 
con el virus de carbunco o ébola —ambos 
con un muy elevado riesgo de mortalidad 
debido a la ausencia de tratamientos efec-
tivos— no sería aceptable incluso cuando 
pudiera dar lugar al desarrollo de una va-
cuna efectiva contra estas enfermedades. 
Por consiguiente, los investigadores, los 
patrocinadores y los comités de ética de 
la investigación deben asegurarse de que 
los riesgos sean razonables en vista del 
valor social y científico de la investigación, 
y de que el estudio no exceda un límite 
máximo de riesgo para los participantes 
(CIOMS 2017:12).

Otro ejemplo es el de un EIHC sobre el virus del 
Zika que se consideró inaceptable en el momen-
to de la evaluación (The International Alliance for 
Biological Standardization 2019:88). El comité 
de revisión ética de los NIH rechazó el estudio 
por razones vinculadas con tres tipos de incerti-
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dumbre: la incertidumbre sobre el riesgo para los 
participantes de la investigación, así como para 
terceros (el feto y los contactos sexuales de los 
participantes), la incertidumbre sobre la duración 
de la protección necesaria y, tercero, la incerti-
dumbre sobre el valor social del estudio (The In-
ternational Alliance for Biological Standardization 
2019:88).13 

A la luz de la diferenciación de Miller y Grady entre 
estudios de desafío legítimos, más controvertidos 
y claramente inaceptables, y de los estándares 
éticos actuales relacionados con dichos estudios, 
es preciso reflexionar sobre los estudios realiza-
dos por los Dres. Krugman y Southam. Esto, no 
solo por razones históricas, sino también porque 
el ejercicio puede servir para determinar en qué 
aspectos los argumentos a favor de los EIHC 
en el contexto actual de la pandemia COVID-19 
se diferencian de los planteados por Krugman y 
Southam, y en cuáles parecen superponerse. Si 
se utiliza la propuesta de Miller y Grady y se ubi-
ca estos estudios en la línea ética de la permisi-
bilidad decreciente, la investigación de Southam 
sobre la respuesta inmune con ancianos debili-
tados, a pesar de sus méritos científicos, mere-
ce caracterizarse como éticamente inaceptable, 
por al menos tres razones: (a) no se obtuvo el 
consentimiento de los participantes, (b) involucró 
un elemento de engaño y (c) el hecho de que los 
participantes no se beneficiaron de ningún modo 
de los estudios. La reticencia de Southam a in-
cluirse a sí mismo y a sus colegas como sujetos 
de estudio se basó en dos consideraciones: pri-
mero, los posibles riesgos causados por la inyec-
ción de células cancerígenas extrañas; segundo, 
dado que ni él ni sus colegas estaban físicamente 
debilitados, no eran candidatos adecuados para 
el estudio. En dos de las declaraciones de po-
sición mencionadas anteriormente, se expresan 

13	 En Shah et al. (2017:27), en la Recomendación N° 2, puede hallarse un veredicto similar sobre un ensayo CHI de Zika: “La 
determinación acerca de si un estudio de desafío humano del virus del Zika tiene suficiente valor social como para seguir 
adelante, depende de las razones para hacerlo y de si existen formas alternativas de obtener la información. La razón más 
convincente para realizar un ensayo de desafío humano del virus del Zika, dados los riesgos y la incertidumbre, sería la 
imposibilidad de realizar ensayos de campo, a la luz de una epidemia en retroceso. Si bien esta condición actualmente no 
se cumple, podría hacerlo en el futuro. Otra razón valiosa para realizar un ensayo de desafío sería su capacidad de acelerar 
el desarrollo de una vacuna que pudiera prevenir la infección congénita del Zika. Esta justificación debe ir acompañada de 
pruebas sólidas de que las partes interesadas utilizarían los resultados de un ensayo de desafío humano de Zika (por ej., si 
las agencias reguladoras indican que el hallazgo de una correlación aceleraría la autorización de una vacuna). El comité no 
ha recibido pruebas suficientes de que este criterio actualmente se cumpla. Por último, es poco probable que el uso de un 
ensayo de desafío únicamente para conocer la patogenia y la historia natural de la infección por Zika justifique el riesgo que 
implica, dada la existencia de formas alternativas para obtener información similar”.

reservas frente la participación de los investiga-
dores como sujetos de estudio en los EIHC de 
COVID-19, aunque por una razón diferente: “El 
personal médico y los investigadores pueden 
sentirse presionados a participar” (Jamrozik y 
Selgelid 2020a:4) y “estas personas pueden sen-
tirse presionadas a participar (socavando, así, el 
carácter voluntario del consentimiento informa-
do)”( OMS 2020:14). 

Los estudios humanos con desafíos que realizó 
Krugman en Willowbrook son más difíciles de lo-
calizar y clasificar de acuerdo con la diferencia-
ción lineal de Miller y Grady, sobre todo porque su 
defensa de los estudios presenta sorprendentes 
similitudes con los argumentos utilizados a favor 
de realizar EIHC para acelerar el desarrollo de 
vacunas eficientes contra el virus SARS-CoV-2. 
Primero, la referencia al mérito científico de los 
estudios: la “confirmación de la existencia de dos 
tipos de hepatitis, la A y la B, cada una con dife-
rentes vías de infección,” y la elaboración de una 
“vacuna rudimentaria” que contenía el virus de 
la hepatitis B. (Goodman y McElligott 2003:125). 
Shah, Miller, Darton et al. utilizan un tipo de argu-
mento similar: 

Por ejemplo, los EIH podrían esclarecer la 
dinámica de la infección, la patogénesis 
viral y el riesgo de patogénesis de la vacu-
na o identificar correlatos de protección, 
todo lo cual podría dar forma al desarrollo 
y la implementación de vacunas (Shah et 
al. 2020:2) 

En segundo lugar, su alto valor social. En 1971, 
en su Carta al Editor de la revista The Lancet, 
Krugman enfatizaba el elevado valor social de 
sus estudios más allá de Willowbrook: “No es ne-
cesario señalar el beneficio adicional para la po-
blación mundial, asolada durante generaciones 
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por el problema insoluble de la hepatitis”( Krug-
man 1971:966). En apoyo de tales argumentos, 
Shah, Miller, Darton et al. sostienen que: 

Los EIHC del SARS-CoV-2 podrían tener 
un alto valor social de varias formas. Por 
ejemplo, podrían servir para determinar 
cuáles de las casi 100 vacunas en inves-
tigación y de los más de 100 tratamientos 
experimentales para COVID-19 actual-
mente en desarrollo deben ser prioriza-
dos. También podrían ayudar a identificar 
los agentes más prometedores, que ser-
virían de insumo para diseñar ensayos 
más grandes, guiarían las decisiones 
para ampliar la fabricación temprana y, 
por lo tanto, acelerarían el desarrollo y la 
implementación de productos (Shah et al. 
2020:2).14

En la misma línea, Singer y Chappel (2020)15 se 
refieren al alto valor social de estos estudios, o 
en sus palabras, sus “beneficios humanitarios 
más amplios” (Singer & Chappell (2020); Shah 
et al. (2020:1); OMS (2020:1); Jamrozik y Sel-
gelid (2020a:1). En tercer lugar, la exposición al 
riesgo de un pequeño número de personas en 
beneficio de los otros. Las cuatro declaraciones 
de posición (Singer y Chappell (2020); Shah et 
al. (2020:1); OMS (2020:1); Jamrozik y Selgelid 
(2020a:1) y también la Alianza Internacional para 
la Estandarización Biológica: “Los CHI son una 
forma de aprender y poner a prueba, al tiempo 
que se minimiza el número de sujetos” (2019:86), 
utilizan diferentes versiones de este argumento. 
En cuarto lugar, el argumento endémico: los ni-
ños “inevitablemente quedarían expuestos” a las 
mismas cepas de virus “en las condiciones natu-
rales existentes en la institución” (Krugman 1971). 
Dos versiones de 2020 del mismo argumento 
afirman que: “los riesgos en cuestión no implican 
un aumento neto importante del riesgo (a la luz 
de los riesgos de infección de fondo)” (Jamrozik 
y Selgelid 2020a:3) y “los participantes se enfren-

14	 Sobre el argumento del mérito científico, véase también Bambery et al. (2020:93–94), Shah et al. (2017:20–22), Jamrozik y 
Selgelid (2020b: 602–603) y Wolemonwu (2020:2).

15	  Para este argumento, ver también Eyal et al. (2020:1754), Menikoff (2020:81) y Schaefer et al. (2020).

16	 También Eyal (2020:26) destaca la importancia de que los participantes de los CHI de COVID-19 tengan “acceso a tratamien-
tos de soporte vital y atención médica estándar”.

tan al riesgo de fondo de infección en la comuni-
dad” (OMS 2020:9; Eyal et al. 2020:1754–1755; 
Eyal 2020:26). En quinto lugar, el argumento de 
la seguridad y la mejor atención. En palabras de 
Krugman, los sujetos del estudio serían admiti-
dos en “una unidad especial, bien equipada y con 
personal adecuado” (Krugman 1971:967). mien-
tras que Shah, Miller y Darton consideran crítico 
el seguimiento a largo plazo de los sujetos

Para minimizar los riesgos para el perso-
nal a cargo del estudio, los participantes 
deben estar aislados, su contacto con 
otros debe ser reducido en la medida de 
lo posible y deben proveerse equipos de 
protección personal resistentes (Krugman 
1971:967).

De la misma manera, el grupo de trabajo de la 
OMS destaca la importancia de la “atención mé-
dica de apoyo, incluida la atención crítica” y el 
“seguimiento a largo plazo” como dos estrate-
gias clave de minimización de los riesgos (OMS 
2020:9).16 Sexto, el argumento de la inmunidad: 
Krugman sostenía que los niños involucrados 
en sus estudios “probablemente desarrollarían 
una infección subclínica seguida de inmunidad” 
(Krugman 1971:967) mientras que el grupo de 
trabajo de la OMS se refiere a la “inmunidad indu-
cida por vacunas experimentales” como un bene-
ficio potencial para los participantes del estudio 
(OMS 2020:8; Eyal 2020:30). Jamrozik y Selgelid 
combinan el argumento de la seguridad/mejor 
atención con el argumento de la inmunidad 

[Entre] los posibles beneficios directos de 
infectarse con el virus SARS-CoV-2 en el 
curso de un estudio humano con desa-
fíos, los participantes estarán expuestos a 
un menor riesgo relacionado con la infec-
ción que si se infectaran en la comunidad 
(por ejemplo, debido al diagnóstico y la 
atención médica tempranos) y adquirirán 
inmunidad frente a futuras infecciones 
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en el contexto de un alto riesgo de fondo 
(Jamrozik y Selgelid 2020a: 3).17 

En séptimo y último lugar, pero no menos impor-
tante, tanto Krugman como los autores de las 
cuatro declaraciones de posición mencionadas 
hacen énfasis en la importancia del consenti-
miento informado.18 

Esta comparación entre los argumentos de Krug-
man y los argumentos esgrimidos en las cuatro 
declaraciones de posición aquí analizadas y en 
otros artículos recientes que abogan por el uso 
de EIHC de COVID-19, muestra que sus puntos 
de vista generales son prácticamente iguales. De 
hecho, la única diferencia en términos de sus-
tancia radica en el uso de individuos o grupos 
vulnerables como participantes de los estudios, 
que dos de las cuatro declaraciones de posición 
desaconsejan.19 Singer y Chappel no abordan 
este tema, mientras que, en un artículo reciente 
sobre EIHC en entornos endémicos, Jamrozik y 
Selgelid, los autores de la cuarta declaración de 
posición, argumentan que a veces puede ser jus-
tificable y, de hecho, “éticamente importante” in-
cluir poblaciones vulnerables, “... especialmente 
cuando los resultados de la investigación obteni-
dos en otras poblaciones probablemente no sean 
generalizables a las poblaciones vulnerables en 
cuestión. Esta es una consideración que a veces 
favorece la realización de (más) EIHCen países 
de ingresos bajos y medios (PIBM)” (Jamrozik & 
Selgelid 2020b:11).

¿A dónde nos conduce todo esto? ¿Deberíamos 
aceptar las opiniones “neokrugmanianas” de los 

17	 Una versión ligeramente diferente de este argumento dice así: “En resumen, si los investigadores que realizan ensayos de 
desafío actúan como se recomienda, es cierto que la probabilidad de infectarse seguirá siendo mayor como participante de 
un ensayo de desafío que si no se participa en ningún ensayo o como participante en un ensayo estándar de eficacia. Pero 
seguramente la probabilidad de muerte o discapacidad sea mucho menor dentro de un ensayo de desafío que en estos es-
cenarios alternativos. En general, a × b podría ser menor para cualquier individuo que participa de un ensayo de desafío que 
para quien no participa en ningún ensayo o como participante en un ensayo estándar de eficacia. Lo que el individuo perdería 
en la probabilidad de evitar la infección (con esa probabilidad en aumento), lo podría ganar en una mejor protección contra 
la muerte” (Eyal 2020:27).

18	 Krugman (1971:967): consentimiento informado por delegación; Shah y col. (2020:3): “Consentimiento sólido”; Jamrozik y 
Selgelid (2020a:4): “consentimiento apropiado” o “adecuado”; OMS (2020:15: “Los estudios de desafío de SARS-CoV-2 de-
ben involucrar un riguroso consentimiento informado”. Para esto, ver también Bambery et al. (2020:97–98); Eyal (2020:29), 
Plotkin y Caplan (2020:3987); Schaefer et al. (2020) y Wolemonwu (2020:3).

19	 Shah et al. (2020:3): “Los sitios deben seleccionarse por razones científicas sólidas y las poblaciones especialmente vulne-
rables deben ser evitadas”; OMS (2020:13): “Debe excluirse a las personas que posean un elevado riesgo de fondo como 
consecuencia de situaciones de injusticia social, porque su inclusión podría considerarse explotación no ética (es decir, se 
estaría sacando ventaja de aquellos que ya han sido injustamente desfavorecidos). También debería excluirse todo posible 
participante que podría ser razonablemente percibido como vulnerable de otras formas, las que socavarían su consenti-
miento o lo pondría en mayor riesgo (por ejemplo, como resultado de la tensión mental que pueden sufrir los individuos que 
durante el estudio se encuentran en aislamiento hospitalario”.

defensores de los EIHC de COVID-19, o debe-
ríamos confiar en los principios normativos que 
se formularon en reacción al tipo de estudios que 
realizaron Southam y Krugman? Entre estos, el 
principio de la prioridad del individuo es el más 
fundamental. La primera vez que este principio 
fue formulado para la ética de la investigación 
biomédica fue en la versión de 1964 de la Decla-
ración de Helsinki, en su Principio Básico N° 5, 
que manifiesta:

Todo proyecto de investigación biomédica 
que involucre seres humanos debe estar 
precedido de una cuidadosa evaluación 
de los riesgos predecibles, en compara-
ción con los beneficios previsibles para 
ellos o para otros. La preocupación por 
los intereses del sujeto siempre debe pre-
valecer sobre los intereses de la ciencia y 
la sociedad (AMM 1964)

Este principio ha sido conservado en todas las 
versiones de la Declaración. En la última de ellas 
(WMA 2013), se incluye como Principio General 
N° 8: “Aunque el objetivo principal de la investi-
gación médica es generar nuevos conocimientos, 
este objetivo nunca debe tener primacía sobre los 
derechos y los intereses de la persona que parti-
cipa en la investigación”. Si bien la Declaración de 
Helsinki es una norma de ética profesional, este 
principio fue reformulado e incluido en el Artícu-
lo 3 de la Declaración Universal sobre Bioética 
y Derechos Humanos de la UNESCO, adoptada 
por todos los Estados Miembros de las Naciones 
Unidas en octubre de 2005, y en particular con 
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referencia a la primera sección del artículo so-
bre la dignidad humana, los derechos humanos y 
las libertades fundamentales: “Los intereses y el 
bienestar de la persona deberían tener prioridad 
con respecto al interés exclusivo de la ciencia o la 
sociedad” (UNESCO 2005).

En su declaración de posición, Singer y Chappell 
afirman que los actuales principios éticos de in-
vestigación se basan en “supuestos elaborados 
en tiempos más tranquilos, cuando había mucho 
menos en juego” (Singer & Chappell 2020). Esta 
afirmación es históricamente incorrecta, ya que 
no es la primera vez que el mundo se enfrenta a 
una crisis de salud pública desde que se desa-
rrollaran los principios básicos de la ética de la 
investigación. Hemos logrado sobrevivir los tiem-
pos menos tranquilos sin violar esos principios, 
por lo que no existe ninguna razón particular para 
hacerlo ahora.

Así, para concluir nuestro análisis y crítica de los 
estudios de infección humana controlada (EIHC) 
de SARS-CoV-2: existe una línea histórica co-
herente sobre el principio ético de la investiga-
ción que va desde Nuremberg, pasando por la 
Declaración de Helsinki y sus revisiones, hasta 
las sucesivas declaraciones de derechos huma-
nos de la ONU y otros documentos normativos. 
Este principio consiste en que, en la ética de la 
investigación, los intereses del participante indi-
vidual son primordiales. Es decir que, si surgie-
ra un conflicto entre los intereses de la sociedad 
(por ejemplo, la aceleración del desarrollo de una 
vacuna) y los intereses de los participantes (por 
ejemplo, evitar la muerte o el daño permanen-
te), entonces los intereses de la sociedad deben 
ceder ante los intereses del participante. No hay 
ninguna excepción para tiempos de crisis o para 
casos en los que los intereses sociales son im-
portantes.

Si bien este principio puede ser discutido, y algu-
nos lo han hecho, los principios éticos bien funda-
mentados y sostenibles no pueden ser ignorados 
solo porque parecen ser inconvenientes en un 
momento determinado. La preocupación aquí no 
es solo por un principio filosófico abstracto, sino 
por una parte del núcleo normativo de todos los 
procesos existentes de la ética de la investiga-

ción. Si este principio es tomado en serio, enton-
ces prohíbe la realización de estudios de desafío 
de SARS-CoV-2 en la actualidad, en un momento 
en que el virus a ser utilizado sería el virus nati-
vo, con su plena virulencia, y cuando aún no se 
cuenta con un tratamiento de rescate.

En contra del excepcionalismo 
epistemológico y ético en la 
investigación 

En una declaración realizada en el foro de polí-
ticas de la revista Science, Alex London y Jona-
than Kimmelman alertan contra el “excepcionalis-
mo de la investigación en tiempos de pandemia” 
y contra el uso de las crisis como excusa para 
rebajar los estándares científicos (London y Kim-
melman 2020:476–477). Los autores se centran 
en cinco condiciones epistemológicas relativas 
a la relevancia y al valor social que debería in-
corporar la investigación, incluso en tiempos de 
emergencia. En primer lugar, la importancia:

Los ensayos deben abordar las principa-
les lagunas en la evidencia... Al momento 
de escribir este artículo, se han registra-
do más de 18 ensayos clínicos en los que 
se inscribieron más de 75.000 pacientes 
en América del Norte para probar varios 
regímenes de hidroxicloroquina como tra-
tamiento para el COVID-19. Este esfuerzo 
masivo concentra recursos en hipótesis 
clínicas casi idénticas, crea competen-
cia por el reclutamiento y descuida las 
oportunidades para poner a prueba otras 
hipótesis clínicas (London y Kimmelman 
2020:476–477).

Segundo, el diseño riguroso. En tercer lugar, la 
integridad analítica: “Los diseños deben especi-
ficarse previamente en protocolos, registrarse de 
forma prospectiva y analizarse de acuerdo con 
las especificaciones previas”. Cuarto, un infor-
me completo: “los ensayos deben informarse de 
forma completa, rápida y coherente con análisis 
previamente especificados”. Y la quinta y última, 
la viabilidad: “Los estudios deben tener una po-
sibilidad creíble de alcanzar su objetivo de reclu-
tamiento y de completarse en un plazo en el que 
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aún sea posible tomar medidas a partir de la evi-
dencia” (London y Kimmelman 2020:477).

Deborah Doroshow, Scott Podolsky y Justin Barr 
hacen advertencias similares contra el uso de 
este tipo de argumentos para justificar el excep-
cionalismo de la investigación, en particular con 
referencia a la experiencia pasada:

La pandemia de la enfermedad de coro-
navirus (COVID-19) ha provocado una in-
terrupción notable en la investigación bio-
médica. En las instituciones académicas 
de todo el mundo, los laboratorios se han 
visto obligados a detener todas las activi-
dades excepto las más críticas. Los ensa-
yos clínicos de nuevos agentes para en-
fermedades como el cáncer se han sus-
pendido temporalmente, lo que limita el 
acceso a medicamentos potencialmente 
capaces de prolongar la vida […] Aunque 
este auge ya ha comenzado a transformar 
para mejor nuestra respuesta a la pande-
mia, las respuestas médicas y científicas 
a crisis pasadas sugieren que la urgencia 
también puede hacer que se comprometa 
la calidad y la ética de la investigación, lo 
que, a su vez, puede menoscabar la con-
fianza pública en el gobierno y en la cien-
cia, desperdiciar recursos valiosos y llevar 
a la pérdida de vidas humanas (Doroshow 
et al. 2020).

Atajos epistémicos y trampas 
éticas

Otro problema con la producción de conocimien-
to de la pandemia COVID-19 es el descenso de 
los estándares de calidad de los estudios publi-
cados. Hay evidencia de que el proceso de revi-
sión por pares ha sido acelerado (procesos “ex-
prés” o “revisión por pares basada en opiniones”) 
(Ioannidis 2020). y al día de hoy (28 de octubre 
de 2020) un total de 37 artículos de investigación 

20	 El 16 de octubre de 2020, la OMS informó que “la dexametasona es el único fármaco eficaz para el coronavirus”. Esta 
información puede consultarse en: https://www.aa.com.tr/en/latest-on-coronavirus-outbreak/who-dexamethasone-only-effec-
tive-drug-for-coronavirus/2009114.

21	 Hemos tomada prestada la expresión “hacer ciencia mediante comunicados de prensa” de una entrevista sobre el estudio 
de Oxford realizada al Dr. George Anesi, director del Equipo de Biorespuesta de Cuidados Médicos Críticos del Hospital 
de la Universidad de Pensilvania. Disponible en: https://www.nbcnews.com/health/health-news/science-press-release-doc-
tors-view-covid-19-drug-results-excitement-n1231183.

sobre COVID-19 han sido retractados (Retrac-
tion Watch 2020). Un ejemplo sorprendente es 
el caso de un estudio observacional basado en 
las historias clínicas de casi 100.000 pacientes 
de todo el mundo publicado en la prestigiosa re-
vista Lancet en mayo de 2020, que llegaba a la 
conclusión de que los pacientes que habían sido 
tratados con hidroxicloroquina tenían un mayor 
riesgo de muerte y de sufrir problemas cardíacos 
que quienes no recibieron el fármaco, y que la hi-
droxicloroquina no había aportado ningún bene-
ficio (Mehra et al. 2020a). El 4 de junio de 2020, 
los autores se retractaron de este estudio debido 
a las dudas surgidas sobre la veracidad de los 
datos utilizados y los análisis realizados (Mehra 
et al. 2020b). Luego, el 16 de junio de 2020, los 
resultados preliminares del ensayo clínico del es-
tudio Recovery de la Universidad de Oxford se 
difundieron por todas partes. Los autores plan-
teaban que la dexametasona, un medicamento 
de uso común, reducía en un tercio las muertes 
de los pacientes más enfermos de COVID-19 
(Oxford University 2020).20 Ojalá que el estudio 
publicado demuestre que esta conclusión está 
justificada, pero es lamentable que los investiga-
dores de COVID-19 se dediquen a “hacer ciencia 
mediante comunicados de prensa”21 en lugar de 
seguir los procedimientos de publicación gene-
ralmente aceptados. Como manifestó el Dr. Atul 
Gawande, del Hospital Brigham and Women de 
Boston:

Normalmente, los investigadores detallan 
su trabajo de forma exhaustiva en artí-
culos de revistas científicas. Antes de la 
publicación, otros científicos analizan en 
profundidad cómo se diseñó el estudio, 
quiénes eran los pacientes y si se des-
cubrió algún efecto secundario potencial, 
un proceso llamado revisión por pares. Es 
un proceso que toma tiempo —semanas 
o meses en algunos casos— para que 
un grupo de expertos independientes e 
imparciales examinen los manuscritos y 
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planteen sus posibles inquietudes (Ed-
wards 2020).

Los atajos epistémicos inevitablemente generan 
evidencia deficiente y a menudo llevan a tomar 
decisiones equivocadas, con consecuencias po-
tencialmente graves para las personas vulnera-
bles. Aunque sean tentadores, los atajos episté-
micos deben ser evitados, dado que en épocas 
excepcionales se necesita la misma evidencia de 
calidad que en épocas normales. Al correr ries-
gos, no solo deben tenerse en cuenta los posi-
bles beneficios, sino también los posibles daños.

Uno de los riesgos que vale la pena mencionar 
aquí es que las personas seleccionadas para 
probar las vacunas emergentes se convierten 
en víctimas de un aumento de la enfermedad, 
es decir que, debido a los efectos de una vacuna 
no probada, presentan síntomas más graves en 
comparación con otras personas, por ejemplo, 
quienes contraen COVID-19 a través de las vías 
habituales de contagio. Los posibles voluntarios 
de la vacuna contra el COVID-19 podrían, por 
ejemplo, terminar con complicaciones potencial-
mente mortales (como obstrucciones pulmona-
res irreversibles e intratables) mientras que, en 
la situación actual, la mayoría de los pacientes 
no vacunados que se infectan solo presentan los 
síntomas de una gripe leve. Dado que todavía no 
existe ninguna terapia conocida, los peligros que 
corren estos voluntarios son éticamente inacep-
tables (Macklin 2020). Podemos mencionar dos 
casos de aumento de la gravedad de la enfer-
medad causado por vacunas insuficientemente 
probadas, que ocurrieron a fines de la década de 
1960 en relación con la inoculación infantil contra 
el VSR (virus respiratorio sincicial) (Acosta et al. 
2015). De manera similar, en los Estados Unidos, 
entre octubre de 1976 y enero de 1977, más de 40 
millones de ciudadanos adultos fueron vacuna-
dos con una vacuna contra el virus de la influenza 
porcina. En el mismo período, más de 500 perso-
nas vacunadas enfermaron de una enfermedad 
neurológica rara (el síndrome de Guillain-Barré) y 
25 de ellos murieron (Langmuir 1979:660). Estos 
acontecimientos inesperados llevaron a la cance-
lación inmediata del programa de vacunación, lo 
que indica que, en algunos casos, los efectos de 
una vacuna insuficientemente probada pueden 

causar más daños que beneficios. Por lo tanto, 
la reflexión ética y el cumplimiento de las reglas 
epistemológicas del juego son más necesarios 
que nunca. En un documento que reflexiona so-
bre lo que se podría aprender del Programa de 
Vacunación contra la Gripe Porcina de 1976, 
Sencer y Millar advierten contra la politización de 
la información científica de una manera a la que 
vale la pena que también presten atención los ac-
tuales líderes del campo de la salud pública y sus 
pares políticos: 

Si bien todas las decisiones relaciona-
das con el Programa Nacional de Inmu-
nización contra la Influenza (NIIP, por sus 
siglas en inglés) se habían tomado en 
sesiones públicas (publicación de los ha-
llazgos iniciales del virus en el boletín se-
manal de los CDC, el Informe Semanal de 
Morbilidad y Mortalidad (MMWR); la co-
bertura del reportero del New York Times 
Harold Schmeck sobre el Comité Asesor 
sobre Prácticas de Inmunización del Ser-
vicio de Salud Pública de los Estados Uni-
dos (ACIP), la conferencia de prensa del 
presidente y cuatro audiencias del Con-
greso), lo que faltó fue una comunicación 
efectiva de parte de personas científica-
mente calificadas, por lo que prevaleció 
la percepción de que el programa estaba 
política, no científicamente, motivado. En 
retrospectiva (y para algunos observado-
res en ese momento), la publicitada re-
unión del presidente y la conferencia de 
prensa posterior, que incluyó fotografías 
del momento en el que se le aplicaba la 
vacuna, fueron un error. Estas instancias 
parecían subrayar la sospecha de que la 
motivación del programa era política, más 
que una respuesta de salud pública ante 
una posible catástrofe (Sencer y Millar 
2006).

El anexo 11 del borrador del plan de preparación 
ante una pandemia del Departamento de Edu-
cación para la Salud y el Bienestar (DHEW) es-
tablece: “Para las decisiones de política y en la 
comunicación, aclarar lo que no se sabe es tan 
importante como indicar lo que se sabe. Cuan-
do se hacen suposiciones, se debe comunicar el 
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fundamento de esas suposiciones y las incerti-
dumbres que las rodean” (HHS 2003). 

Este objetivo se logra mucho mejor si las expli-
caciones las comunican las personas más cerca-
nas al problema, que pueden brindar información 
científica autorizada. Es probable que la informa-
ción científica proveniente de una figura política 
no científica fomente el escepticismo, no el en-
tusiasmo.

Ética de la investigación y uso 
compasivo

Otra función de la ética de la investigación es 
brindar orientación sobre el “uso compasivo” de 
medicamentos no aprobados para tratar el CO-
VID-19. En los últimos meses, hemos leído sobre 
el uso compasivo de hidroxicloroquina y rem-
desivir para pacientes con COVID-19 (Koppock, 
2020). Por uso compasivo (también llamado “ac-
ceso ampliado”) nos referimos a:

… una vía potencial para que un paciente 
con una afección con peligro inmediato de 
vida o una enfermedad grave obtenga ac-
ceso a un producto médico experimental 
(un fármaco, un producto biológico o un 
dispositivo médico) para su tratamiento 
fuera de los ensayos clínicos cuando no 
existen opciones terapéuticas alternativas 
comparables o satisfactorias (FDA 2020).

En principio, el uso compasivo debe estar super-
visado por una agencia de regulación y, en al-
gunos países como Estados Unidos, España e 
Italia, también debe contar con la aprobación del 
comité de ética de la investigación (Borysowski et 
al. 2017). Las normas de Estados Unidos y de los 
Estados miembros de la UE estipulan los requi-
sitos que deben cumplirse antes de que un me-
dicamento experimental pueda ser ofrecido a un 
individuo, a un grupo limitado o a una población 
más amplia (Borysowski et al. 2017).

Pero, ¿cuál es exactamente el papel de la ética 
de la investigación? El uso compasivo es una te-
rapia, en el sentido de que su propósito es curar, 
pero, al mismo tiempo, el uso compasivo no es 
solo una terapia. Después de todo, se trata de 

la provisión de un fármaco con niveles de efica-
cia y seguridad aún indeterminados. Teniendo 
en cuenta que la tasa de éxito de un fármaco 
experimental asciende a solo el 14% (calculada 
desde la fase 1 hasta que se obtiene la licencia 
para su distribución en el mercado)( Borysowski 
et al. 2017), una magnitud no muy impresionante, 
los riesgos del uso compasivo en realidad pue-
den ser mayores que los riesgos de un ensayo 
clínico controlado, especialmente cuando los mé-
dicos no cuentan con pautas definitivas para la 
dosificación o los criterios de exclusión. En este 
caso, es imperativo que el acceso a medicamen-
tos experimentales mediante el uso compasivo 
se base en pautas de la ética de la investigación. 
Además, ante una oleada de pacientes que pa-
decen una nueva enfermedad desconocida, los 
médicos e investigadores motivados de todo el 
mundo, además de las empresas farmacéuticas 
y las agencias de financiación, deberían adoptar 
“un enfoque más integrado de aprendizaje en ac-
ción”, y deberían unir fuerzas, es decir, colaborar 
los unos con los otros para el equilibrio entre “ex-
plotación y exploración” y, con suerte, acortar “el 
período que transcurrirá hasta que se descubran 
e implementen tratamientos eficaces” (Angus 
2020).

La ética de la investigación y el 
acceso posterior a los ensayos

Uno de los principios fundamentales de la ética 
de la investigación es la provisión de los benefi-
cios de la investigación a la población prevista de 
pacientes. Todas las principales directrices éticas 
internacionales para la investigación incluyen dis-
posiciones en este sentido, con diferentes grados 
de especificación. El artículo 34 de la Declara-
ción de Helsinki, por ejemplo, requiere que los 
“auspiciadores, investigadores y los gobiernos de 
los países anfitriones” de los ensayos clínicos ga-
ranticen disposiciones posteriores al ensayo para 
aquellos participantes que, al finalizar el estudio, 
aún necesiten la intervención que ha sido “iden-
tificada como beneficiosa en el ensayo” (WMA 
2013). La Declaración Universal sobre Bioética 
y Derechos Humanos de la UNESCO proporcio-
na más especificidad y orientación. El artículo 15 
manifiesta:
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1. Los beneficios resultantes de toda in-
vestigación científica y sus aplicaciones 
deberían compartirse con la sociedad en 
su conjunto y en el seno de la comunidad 
internacional, en particular con los paí-
ses en desarrollo. Los beneficios que se 
deriven de la aplicación de este principio 
podrán revestir las siguientes formas: a) 
asistencia especial y duradera a las per-
sonas y los grupos que hayan tomado 
parte en la actividad de investigación y re-
conocimiento de los mismos; b) acceso a 
una atención médica de calidad; c) sumi-
nistro de nuevas modalidades o productos 
de diagnóstico y terapia obtenidos gracias 
a la investigación; d) apoyo a los servicios 
de salud; e) acceso a los conocimientos 
científicos y tecnológicos; f) instalaciones 
y servicios destinados a crear capacida-
des en materia de investigación; g) otras 
formas de beneficio compatibles con los 
principios enunciados en la presente De-
claración. 

2. Los beneficios no deberían constituir 
incentivos indebidos para participar en 
actividades de investigación (UNESCO 
2005). 

La pauta N° 2 de las Pautas éticas internaciona-
les para la investigación relacionada con la salud 
con seres humanos del CIOMS proporciona una 
especificación similar en términos de la provisión 
de los frutos de la investigación a la población 
o comunidad donde se llevó a cabo la investi-
gación, más especialmente para la investiga-
ción realizada en entornos de escasos recursos 
(CIOMS 2016). Luego, en la pauta N° 20, estipula 
la aplicabilidad de la pauta N° 2 para la investiga-
ción durante los desastres y los brotes de enfer-
medades (CIOMS 2016).

Durante la pandemia de COVID-19, vemos cómo 
estos principios son puestos a prueba una y otra 
vez. Hemos tenido momentos llenos de alegría 
y solidaridad. La secuenciación del genoma del 
SARS-CoV-2 y la identificación de las proteínas 
y las enzimas relevantes se realizaron a la velo-
cidad de la luz gracias a la colaboración espon-
tánea entre universidades de diferentes países 

(Nature 2020). También vimos destinarse fon-
dos públicos a la investigación sobre COVID-19 
y el desarrollo de terapias (AJ Impact/European 
Union 2020; NOVAVAX 2020; Hirsch & Breuni-
ger, 2020). Al mismo tiempo, vimos que se utili-
zaron fondos públicos para realizar pedidos anti-
cipados de posibles vacunas de COVID-19 para 
las que se investigó también con fondos públicos 
(Togo 2020) y que las compañías farmacéuticas 
fueron despiadadas con el público en la provisión 
de los kits para diagnosticar el COVID-19 (Dut-
chNews.nl 2020). Hay verdaderas razones para 
preocuparse, sobre todo si a las empresas far-
macéuticas se les sigue dando libertad para fijar 
los precios, lo que normalmente significa que las 
nuevas intervenciones cuesten “una pequeña for-
tuna” (Lazarus 2020).

Para lidiar con estos potenciales problemas de 
acceso provocados por la exclusividad del mer-
cado de patentes, Hoen 2020). Costa Rica en-
cabezó una iniciativa que hoy es el Llamamien-
to a la Solidaridad de la OMS para un Acceso 
Mancomunado a Tecnología contra la COVID-19 
(WHO 2020a). Específicamente, es un llama-
miento a “las principales partes interesadas y a 
la comunidad mundial para que mancomunen 
voluntariamente los conocimientos, la propiedad 
intelectual y los datos necesarios para combatir 
la COVID-19” (WHO 2020b). Fue este mismo es-
píritu de solidaridad el que estimuló la secuen-
ciación del genoma del SARS-CoV-2 y es este 
mismo espíritu de mancomunación, colaboración 
y distribución de beneficios que nos da esperan-
za sobre la posibilidad de lograr el acceso oportu-
no y equitativo a intervenciones muy necesarias 
(Emanuel et al. 2020). Como vimos más arriba, la 
ética de la investigación ha proporcionado esta 
base y su tarea sigue siendo garantizar que el 
descubrimiento y el desarrollo de fármacos con-
tra el COVID-19 sigan este curso. Hasta la fecha, 
un total de 38 países (entre los que no se encuen-
tran ni Estados Unidos ni el Reino Unido) han fir-
mado el Llamamiento a la Solidaridad de la OMS. 

El papel de la ética de 
la investigación en las 
investigaciones sobre y con las 
personas más vulneradas por la 
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pandemia de COVID-19: El caso 
de las personas mayores en 
residencias de ancianos

Las personas mayores que residen en hogares 
de ancianos se encuentran entre las más vulne-
rables de la sociedad contemporánea, lo que ha 
quedado en evidencia en varios países durante 
la pandemia de COVID-19. En mayo de 2020, un 
informe de la ciudad de Bergen (una de las más 
grandes de Noruega) reveló que el 87% de las 
muertes por COVID-19 ocurridas en la ciudad co-
rrespondían a pacientes que vivían en hogares 
de ancianos (Bergens Tidende 2020). En Sue-
cia, las muertes de los residentes de hogares de 
ancianos representan casi la mitad del total de 
muertes relacionadas con el COVID-19 (Savage 
2020a), mientras que, en Inglaterra, se estima 
que más de la mitad del total de muertes por co-
ronavirus corresponderán a personas que viven 
en residencias (Savage 2020b).

Es perentorio realizar investigaciones sobre las 
formas de prevenir las muertes en hogares de 
ancianos durante una pandemia y de minimizar 
el riesgo de contagio, cuestiones de gran urgen-
cia ética y política sanitaria. Sin embargo, existen 
varios desafíos éticos relacionados con la inclu-
sión de residentes de hogares de ancianos en 
proyectos de investigación, porque la pandemia 
los ha convertido en víctimas con una vulnera-
bilidad adicional.22 Cuanto más vulnerable sea 
un participante de la investigación, mayor será el 
riesgo de causarle daño. Además, la asimetría de 
poder inherente a la relación entre el investigador 
y sus pacientes alimenta el desequilibrio de po-
der, un aspecto por el que los investigadores de-
beríamos preocuparnos cada vez más. Muchos 
pacientes ancianos y vulnerables que viven en 
hogares carecen de competencias que les per-
mitan dar su consentimiento o son verbalmente 

22	 La diferenciación entre la vulnerabilidad y el ser vulnerado es importante para distinguir entre las formas de vulnerabilidad 
persistentes y las variables (Solbakk 2011:228-238). La forma persistente de vulnerabilidad, que todos compartimos, forma 
parte de la condición humana, mientras que la segunda forma es dependiente del contexto, en el sentido de que algunas per-
sonas son vulneradas (es decir, dañadas o heridas) debido a que padecen enfermedades, a la pobreza, la falta de libertad, 
etc. Esta distinción apunta a la necesidad de diferenciar al menos dos regímenes de protección distintivos. En primer lugar, 
un régimen basado en los derechos humanos destinado a proteger la vulnerabilidad persistente o universal. Este régimen 
requiere una acción negativa por parte del Estado, en el sentido de que su responsabilidad es garantizar las libertades bási-
cas garantizando un orden social justo que brinde igual protección a la vulnerabilidad de cada ciudadano. Sin embargo, estas 
medidas de protección deben ser complementadas con medidas de protección adicionales —de acción afirmativa— a fin 
de hacer frente a estados y situaciones accidentales, en las que la vulnerabilidad humana ya no se encuentra intacta. Para 
designar estas situaciones se ha sugerido la metáfora de la “vulnerabilidad vencida” (“fallen vulnerability”, Kottow 2004:281).

deficientes. El principio del consentimiento es 
uno de los principios más básicos de la investi-
gación. El Comité de Derechos Humanos de la 
ONU señala que cuando en la investigación se 
incluyen personas incapaces de dar un consenti-
miento válido, se justifica el otorgamiento de una 
protección especial (HRC 1992). En algunos ca-
sos, un pariente cercano puede dar su consenti-
miento en nombre del paciente, pero esto plantea 
un problema, porque no podemos estar seguros 
de que este consentimiento refleje los deseos del 
propio paciente. Por lo tanto, los investigadores 
deben ser conscientes de las señales, las reac-
ciones verbales y no verbales, y los indicadores 
de malestar y resistencia de los participantes a 
lo largo de todo el proceso de investigación. En 
este punto, sostenemos que los investigadores 
requieren una sensibilidad moral para no causar 
daños o poner en riesgo a los sujetos, no solo 
de tipo físico, sino también psicológico y social 
(Heggestad et al. 2013). No alcanza con ceñirse 
a la “ética procedimental” al inicio de un proyecto 
de investigación o con haber obtenido la aproba-
ción de un comité de ética de la investigación. 
La sensibilidad moral en la investigación quizás 
sea aún más importante durante las pandemias, 
cuando los protocolos de investigación parecen 
“apresurarse” y se ignoran las dudas. Además de 
la sensibilidad moral, también sostenemos que 
los investigadores deben contar con una suerte 
de calma ética, o lo que Guillemin y Gillam deno-
minan una “reflexividad ética” (2004) a lo largo de 
todo el proceso de investigación.

Comentarios finales
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Los argumentos presentados en este artículo su-
gieren que la ética de la investigación en tiempos 
de pandemia cumple un papel excepcionalmen-
te importante, pero no solo en cuanto a no des-
viarse de los principios éticos y epistemológicos 
básicos ganados con tanto esfuerzo durante el 
período posterior a la finalización de la Segun-
da Guerra Mundial. Por el contrario, quizás más 
que nunca, hoy es vital reafirmar la importancia 
de la dignidad humana, los derechos humanos 
y las libertades fundamentales en tanto que fun-
damento normativo sobre el que debe basarse 
la investigación médica con seres humanos. No 
existe un camino alternativo viable para la ética 
de la investigación. Necesitamos urgentemente 
regresar a los valores y principios fundamentales 
consagrados en la Declaración Universal de De-
rechos Humanos. Por lo tanto, compartimos las 
opiniones expresadas por el Grupo Europeo de 
Ética en la Ciencia y las Nuevas Tecnologías en 
una declaración sobre la pandemia de COVID-19:

En estas circunstancias de profunda in-
certidumbre, es natural centrarse en la 
acción inmediata y en la rapidez de las 
medidas. Sin embargo, esto no debe con-
ducir a una suspensión continua de los 
derechos y las libertades. Por tanto, lla-
mamos a la vigilancia sobre la necesidad, 
la prueba y la proporcionalidad para toda 
intervención política o tecnológica que 
suspenda los derechos fundamentales en 
forma temporaria. Es preciso prestar la 
debida atención a los impactos inmedia-
tos y duraderos de estas medidas sobre 
nuestras sociedades (European Group in 
Ethics in Science and Technology 2020).

Este trabajo es traducción del texto que 
fue publicado originariamente en Medici-
ne, Health Care and Philosopy, vol. 24, 
pp. 3–20, (2021).

Recibido	 18-3-2020 
Aprobado	 6-4-2021 
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Resumen

La investigación realizada para la elaboración de 
este Informe tiene como objetivo mapear la legis-
lación nacional que se ocupa de los derechos de 
los pacientes en los siguientes países: Argenti-
na, Bolivia, Brasil, Chile, Colombia, Costa Rica, 
Cuba, El Salvador, Ecuador, Guatemala, Haití, 
Honduras, México, Nicaragua, Panamá, Para-
guay, Perú, República Dominicana, Uruguay y 
Venezuela. El Mapeo contó con puntos focales 
en 17 países de América Latina, los cuales fueron 
fundamentales para la recolección de datos rela-
cionados con la legislación nacional. Un segundo 
objetivo de la investigación es realizar un mues-
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treo de la literatura científica sobre los derechos 
de los pacientes en América Latina. 

La conclusión es que, en América Latina, la fase 
de legislación sobre derechos de los pacientes 
aún no ha terminado y el compromiso con el reco-
nocimiento legal de los derechos de los pacientes 
debe ser el centro del activismo en la sociedad 
civil y los organismos e instituciones académicas, 
de investigación y docencia en bioética y dere-
chos humanos.

Palabras clave: pacientes, derecho del paciente, 
derechos humanos, bioética

Resumo

O objetivo desta investigação realizada para a 
elaboração deste Relatório é mapear a legislação 
nacional que trata dos direitos dos pacientes nos 
seguintes países: Argentina, Bolívia, Brasil, Chi-
le, Colômbia, Costa Rica, Cuba, El Salvador, 
Equador , Guatemala, Haiti, Honduras, México, 
Nicarágua, Panamá, Paraguai, Peru, República 
Dominicana, Uruguai e Venezuela. Este mapea-
mento contou com pontos focais em 17 países 
da América Latina, os quais foram essenciais 
para coleta dos dados relacionados à legislação 
nacional. Um segundo objetivo da pesquisa é le-
vantar a produção científica sobre os direitos dos 
pacientes na América Latina. Conclui-se que, na 
América Latina, a fase de legislação sobre os di-
reitos dos pacientes ainda não terminou e que o 
compromisso com o reconhecimento legal dos 
direitos dos pacientes deve estar no centro do 
ativismo da sociedade civil e das organizações e 
de instituições acadêmicas, de pesquisa e ensino 
em Bioética e Direitos Humanos.

Palavras-chave: pacientes, direito do paciente, 
direitos humanos, bioética

Abstract

The object of this research to carry out for the 
elaboration of this Report is to map the national 
legislation that deals with the rights of patients in 

1	 BAROFSKY, I., 2003. Patients’ rights, quality of life, and health care system performance, Quality of Life Research, v. 12, 
pp.473–484.

2		 ANNAS, G.J., 2004. The rights of patients. Nova Iorque: New York University, 2004.

the following countries: Argentina, Bolivia, Brazil, 
Chile, Colombia, Costa Rica, Cuba, El Salvador, 
Ecuador, Guatemala, Haiti, Honduras, Mexico, 
Nicaragua, Panama, Paraguay, Peru, Dominican 
Republic, Uruguay, and Venezuela. A second ob-
jective of the research is to gather the scientific li-
terature on the rights of patients in Latin America. 
We concluded that in Latin American countries 
the phase of legislation on patients ‘rights has not 
yet finished and the commitment to the legal re-
cognition of patients’ rights should be the centre 
of activism of civil society and academic organi-
zations and institutions, research and teaching 
bioethics and human rights.

Keywords: patients, patients’ rights, human ri-
ghts, bioethics

1.	 INTRODUCCIÓN

El reconocimiento de que los pacientes tienen 
derechos cuando están bajo atención médica se 
remonta a la década de los setenta y surge del 
movimiento en defensa de los derechos huma-
nos1. Particularmente, en Estados Unidos, una 
combinación de activismos, como el del movi-
miento feminista, el del consumidor y el de los de-
rechos de los pacientes en el campo de la salud 
mental, culminó en el reconocimiento de algunos 
derechos. Durante este período, surgieron las pri-
meras nociones sobre el derecho del paciente a 
rechazar cualquier tratamiento y procedimiento 
de salud, incluso mantener vivo a un ser huma-
no de forma artificial, como se afirma en el caso 
Karen Ann Quinlan en 1976. Aun así, el derecho 
de acceso a los registros médicos y el derecho a 
la privacidad y la confidencialidad también fueron 
objeto de protección legal en los Estados Unidos 
en esa década.2 En Europa, en 1973, se anunció 
uno de los primeros derechos de los pacientes 
cuando la Asamblea Nacional francesa estable-
ció que “todo paciente tiene derecho a tener su 
propia cama”; posteriormente, en 1974, un decre-
to francés incluyó un “Capítulo sobre derechos 
y obligaciones de los pacientes” y, en 1979, en 
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Alemania, estos derechos se mencionaron en el 
“Código hospitalario”.3 

En los años ochenta y noventa, los pacientes y 
sus familias aún luchaban por hacer valer sus de-
rechos4. Como resultado del proceso de reivin-
dicación de los derechos de los pacientes, en la 
década de los noventa, varios países comenza-
ron a adoptar leyes específicas en la materia, lo 
que continuó a principios del siglo XXI. Este pro-
ceso se combina con el rechazo del paternalismo 
médico y el paso hacia la Atención Centrada en 
el Paciente.5 Finlandia adoptó la “Ley sobre el es-
tado de salud y los derechos de los pacientes”, 
que entró en vigor en 1993,6 y fue el primer país 
en aprobar una ley sobre los derechos de los pa-
cientes. Este espíritu pionero se puede atribuir 
a la tradición de los países nórdicos de tener la 
figura del Defensor del Pueblo, que apareció en 
Suecia hace 300 años.7 En Europa, los países 
pioneros fueron, además de Finlandia, Holanda y 
Hungría y los 30 países constituyentes del conti-
nente, sólo 4 no tienen una ley especial sobre los 
derechos del paciente, a saber: Austria, Bulgaria, 
Irlanda, Italia y Malta8. En Estados Unidos des-
taca la Ley de Autodeterminación del Paciente 
de 19909. En África, se llama la atención sobre la 
Carta Sudafricana de Derechos del Paciente. La 

3	 MERAKOU, K., DALLA-VORGIA, P., GARANIS-PAPADATOS, T. & KOUREA-KREMASTINOUS, J., 2001. Satisfying Patients’ 
Rights: a hospital patient Survey, Nursing Ethics, 8 (6), pp.499-509.

4	 ANNAS, G. op.cit.

5	 FLOOD, C.M. & MAY, K., 2012. A patient charter of rights: how to avoid a toothless tiger and achieve system improvement, 
Canadian Medical Association Journal, v. 184 n. 14, pp. 89-96.

6	 LEINO-KILPI, H. & KURITTU, K., 1995. Patients’ Rights in Hospital: an empirical investigation in Finland, Nursing Ethics (2), 
pp.104-113.

7	 ØVRETVEIT, J. & DEGSELL, E. Implementing Patient and Carer Participation in Self-Care and Co-Care in Sweden: Policy, 
Practice, and the Future of Person-Centred Care, in POMEY, M.P., DENIS, J.L. & DUMEZ, V., 2019. Patient Engagement: 
how patient-provider Partnership Transform Healthcare Organizations, Cham, Palgrave, pp.63-87.

8	 EUROPEAN COMMISSION, 2016.. Patients’ Rights in the European Union Mapping eXercise, Luxembourg: Publications 
Office of the European Union. 

9	 UNITED STATES OF AMERICA, 2020. H.R.4449 - Patient Self Determination Act of 1990. Disponible en: https://www.con-
gress.gov/bill/101st-congress/house-bill/4449. Consultado el 20 jun.

10	 ALBUQUERQUE, A., 2016. Derechos Humanos de los Pacientes, Juruá, Curitiva.

11	 FLOOD, C.M. & MAY, K., 2012. A patient charter of rights: how to avoid a toothless tiger and achieve system improvement, 
CMAJ, Oct 2; 184(14), pp.1583–1587.

12	 EUROPEAN COMMISSION, op. cit.

13	 DELANEY, L.J., 2018. Patient-Centred care as an approach to improving health care in Australia, The Australian Journal of 
Nursing Practice, v. 25, Issue 1, pp.119–123.

14	 GURUNG, S. & SAPKOTA, R., 2019. Awareness regarding patient rights among hospitalized patients in a hospital of Rupan-
dehi,Journal of Universal College of Medical Sciences, Vol.07 No.01 Issue 19.

15	 AL-SAADI, A.N., SLIMANE, S.B.A., AL-SHIBLI, R.A. & AL-JABRI, F., 2019. Awareness of the Importance of and Adherence 
to Patients’ Rights among Physicians and Nurses in Oman, Sultan Qaboos Univ Med J., Aug; 19(3), pp.e201–e208.

experiencia de Israel también se destaca a través 
de la Ley de Derechos del Paciente de 199910. 
La experiencia legislativa de los derechos de los 
pacientes es el tema de este Informe.

Las leyes de los derechos del paciente pueden 
contribuir a mejorar los sistemas de salud11, por-
que juegan un papel importante en el reequilibrio 
del poder en la relación entre pacientes y profe-
sionales de la salud. Además, las leyes de dere-
chos del paciente contribuyen a la incorporación 
de la cultura basada en el modelo de “Atención 
Centrada en el Paciente” en los servicios de sa-
lud, que consiste en un enfoque que “enfatiza las 
alianzas de salud entre pacientes y profesionales 
de la salud”12, y “reconoce las preferencias y los 
valores de los pacientes”13. También es de desta-
car, con respecto a la relevancia de los derechos 
de los pacientes a la atención médica, que “los 
derechos de los pacientes se han convertido en 
una parte importante de la práctica de la salud 
moderna”14 y que “investigaciones anteriores han 
revelado que la conciencia de los profesionales 
de la salud sobre los derechos de los pacientes 
influye positivamente en la satisfacción del pa-
ciente”15. Por tanto, las leyes de derechos del pa-
ciente tienen un papel en la educación de las per-
sonas sobre sus derechos y en el avance de la lu-
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cha por la inserción de los derechos humanos en 
el ámbito de la atención sanitaria16, porque “los 
derechos de los pacientes son la especificación 
de los derechos humanos generales”17. 

Si bien los derechos de los pacientes se derivan 
de los derechos humanos previstos en los trata-
dos adoptados por organismos internacionales, 
su implementación depende de la adopción por 
los países en su propia legislación. Por ejemplo, 
el derecho a la privacidad, garantizado en los tra-
tados de derechos humanos, que se aplicará en 
el contexto de la atención médica debe someter-
se a un proceso de especificación. Por lo tanto, el 
derecho a la privacidad se deriva del derecho a la 
autodeterminación y otorga el derecho al consen-
timiento informado y el derecho a participar en la 
toma de decisiones. En este sentido, a partir de 
los noventa se inició este proceso de especifica-
ción, es decir, a partir de los derechos humanos, 
las leyes nacionales sobre los derechos de los 
pacientes fueron aprobadas por los estados. Al 
observar las leyes de los países, se puede de-
cir que existe un núcleo común de derechos de 
los pacientes, derivados de los derechos huma-
nos, entendidos como los derechos que tiene 
una persona cuando está bajo el cuidado de un 
profesional o equipo de salud. En consecuencia, 
el mapeo registrado en este Informe se basa en 
los derechos de los pacientes derivados de los 
derechos humanos, para investigar el estado del 
arte de los derechos de los pacientes en América 
Latina.

En Europa, a diferencia de Latinoamérica, exis-
ten iniciativas dirigidas al reconocimiento formal 
de los derechos de los pacientes en el continen-
te. Por ejemplo, en 1984, el Parlamento Euro-
peo adoptó una resolución en la que invitaba a 

16	 COHEN, J. & EZER, T.,2013. Human rights in patient care: a theoretical and practical framework, Journal of Health and Hu-
man Rights, v. 15, n. 2, pp.7-19.

17	 GURUNG, S. & SAPKOTA, R., 2019. Awareness regarding patient rights among hospitalized patients in a hospital of Rupan-
dehi, Journal of Universal College of Medical Sciences, Vol.07 No.01. p.19.

18	 EUROPEAN COMMISSION, 2016. Patients’ Rights in the European Union Mapping eXercise, Luxembourg: Publications 
Office of the European Union.

19	 ACTIVE CITINZESHIP NETWORK, 2020. European Charter Of Patients’ Rights. Disponible en: http://www.activecitizenship.
net/patients-rights/projects/29-european-charter-of-patients-rights.html. Consultado el 6 oct. 2020.

20	 UNESCO, 2005. Declaración sobre Bioética y Derechos Humanos. Traducción y revisión final bajo la responsabilidad de la 
Cátedra UNESCO de Bioética de la Universidad de Brasilia (UnB) y la Sociedad Brasileña de Bioética (SBB). Disponible 
en: https://bioeticaediplomacia.org/wp-content/uploads/2013/10/declaracao_univ_bioetica_dir_hum.pdf. Consultado el 5 oct. 
2020.

la Comisión Europea a presentar una propuesta 
de “Carta Europea de los derechos de los pacien-
tes”.18 En 2002, la Red de Ciudadanía Activa ela-
boró una Carta Europea de los Derechos de los 
Pacientes en colaboración con 12 organizacio-
nes sociales de diferentes países europeos. La 
Carta establece 14 derechos de los pacientes19. 
En América Latina no existe tal iniciativa, sin em-
bargo, se destaca la Declaración sobre Bioética 
y Derechos Humanos, adoptada por la UNESCO 
en 200520, la cual fue incorporada a los aspectos 
latinoamericanos de la Bioética como un impor-
tante referente prescriptivo. La Declaración de 
Bioética y Derechos Humanos establece princi-
pios que constituyen pautas éticas de conducta 
en la atención de la salud, además de enfatizar la 
promoción de los derechos humanos. Se observa 
que la Redbioética UNESCO promueve la Decla-
ración sobre Bioética y Derechos Humanos, en 
particular a través de la educación permanente 
en el ámbito de la bioética clínica, a través de la 
Introducción a la Bioética Clínica y Social.

El mapeo registrado en este Informe parte del su-
puesto de que los derechos de los pacientes y la 
cultura del respeto al rol del paciente en la aten-
ción de la salud deben ser promovidos por inves-
tigadores latinoamericanos, en el ámbito de los 
derechos humanos, la bioética y los drechos del 
paciente. En este sentido, creemos que se debe 
alentar a los estados latinoamericanos a adoptar 
e implementar legislación nacional sobre los de-
rechos de los pacientes y órganos o entidades 
específicos para garantizar dichos derechos. Así, 
este Informe es una herramienta relevante para 
impulsar la implementación de las leyes naciona-
les sobre derechos de los pacientes y/o contribuir 
a los movimientos sociales en torno a la aproba-
ción de una ley de derechos de los pacientes, 
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en países que no cuentan con dicha legislación. 
Además, este Informe tiene como objetivo apoyar 
a las organizaciones de pacientes a luchar por el 
reconocimiento legal de estos derechos en Amé-
rica Latina.

2.	 METODOLOGÍA

La investigación realizada para la elaboración 
de este Informe tiene como objetivo mapear la 
legislación nacional que se ocupa de los dere-
chos de los pacientes en los siguientes países: 
Argentina, Bolivia, Brasil, Chile, Colombia, Cos-
ta Rica, Cuba, El Salvador, Ecuador, Guatema-
la, Haití, Honduras, México, Nicaragua, Panamá, 
Paraguay, Perú, República Dominicana, Uruguay 
y Venezuela. Un segundo objetivo de la inves-
tigación es realizar un muestreo de la literatura 
científica sobre los derechos de los pacientes en 
América Latina.

La metodología de esta investigación se basó en 
la adoptada en el “Ejercicio de mapeo de dere-
chos del paciente en la Unión Europea”, estudio 
realizado por David Townend, Timo Clemens, 
David Shaw, Helmut Brand y Willy Palm21. Consi-
deramos la propuesta de los autores, en particu-
lar, para la categorización de los derechos de los 
pacientes, la elaboración del cuestionario sobre 
los derechos de los pacientes en la legislación 
nacional, el relevamiento de la bibliografía y la es-
tructuración de este Informe Final.

En cuanto a la categorización de los derechos de 
los pacientes, el “Ejercicio de mapeo de los dere-
chos de los pacientes en la Unión Europea” adop-
ta lo siguiente: (a) autodeterminación: derecho al 
consentimiento informado; (b) confidencialidad: 
derecho a la privacidad y derecho de acceso a 
los registros médicos; (c) elección: el derecho del 
proveedor de salud a elegir; (d) calidad y seguri-
dad: el derecho a recibir tratamiento de manera 
oportuna con seguridad y alta calidad; (e) dere-
chos procesales: derecho de denuncia, derecho 
a indemnización y derecho a la información so-

21	 GUSMANO, M.K., MASCHKE, K.J. & SOLOMON, M.S., 2019. Patient-Centered Care, Yes; Patients as Consumers, No. 
Health Affairs, v. 38, n. 3.

22	 MOL, A., 2008. The logic of care health and the problem of patient choice, Routledge, London.

23	 Ibid

bre sus derechos. Sin embargo, claramente, en 
el Mapeo aquí registrado, la distinción entre los 
derechos del paciente, el consumidor y el usuario 
se basó en la construcción de la categorización 
sobre los derechos de los pacientes. De hecho, 
para que la diferenciación en relación a los de-
rechos del consumidor sea más comprensible, 
primero es importante distinguir entre la lógica 
del cuidado y la lógica del consumo, según los 
estudios de Mol22. El derecho del paciente se 
basa en la lógica del cuidado y el derecho del 
consumidor en la lógica del consumo. Así, según 
Mol, la lógica del cuidado está impregnada de la 
interacción entre el paciente y los profesionales 
de la salud, considerando el proceso terapéuti-
co como una construcción abierta que se puede 
modelar y remodelar en función de los resulta-
dos. De hecho, el proceso de atención se puede 
incrementar incluso cuando hay menos oferta de 
insumos. Según la lógica del cuidado, lo que se 
busca no es necesariamente la cura o la vida, 
según el caso, si se busca el bienestar, la como-
didad y la dignidad del paciente. Por otro lado, la 
lógica del consumo reduce el cuidado de la salud 
a una operación patrimonial, sin tener en cuen-
ta la relación humana entre el profesional de la 
salud y el paciente, que está en el corazón de 
la terapia y el bienestar del paciente. Aun así, la 
lógica del consumo percibe al paciente como un 
consumidor, lo que le brinda una amplia gama de 
opciones, incluso cuando esas opciones pueden 
ser inseguras y aumentan el riesgo de dañar su 
salud. Así, la lógica del cuidado y la lógica del 
consumo parten de diferentes entendimientos 
sobre la salud, para el primero es un bien ético y 
para el segundo, un bien de consumo23.

Los derechos de los pacientes se basan en la 
normativa de derechos humanos, y son derechos 
cuya titularidad se atribuye a cualquier persona 
que se encuentre bajo atención sanitaria, inde-
pendientemente de la naturaleza de la relación 
jurídica que se establezca con el servicio o pro-
fesional de la salud. Sin embargo, algunas per-
sonas cuando están bajo atención médica pue-
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den también encontrarse en la posición de un 
consumidor y, por lo tanto, tener derecho a los 
derechos del consumidor. Esta caracterización 
presupone la relación con el profesional de la 
salud o servicios como consumidor, de acuerdo 
con la ley que regula la Ley del Consumidor. A 
pesar de la distinción mencionada entre las dos 
áreas, es importante señalar que en la historia de 
los movimientos por los derechos del paciente, 
el activismo por los derechos del consumidor fue 
fundamental, en los años sesenta, para el desa-
fío del paternalismo en la atención de la salud24. 
Los derechos del usuario son los derechos que 
tienen las personas en relación con los servicios 
de salud. Los derechos de los usuarios implican 
el acceso a bienes y servicios de salud. El con-
cepto de paciente implica que ya se encuentra 
bajo atención médica, por lo tanto ya se ha tenido 
acceso al servicio médico, aunque continúe soli-
citando medicamentos cuando está siendo aten-
dido. En esta situación, la misma persona tendrá 
una relación de paciente con el profesional de la 
salud y una relación de usuario con el servicio en 
relación con el cual demandará el medicamen-
to. Aun así, el familiar de un paciente puede ser 
usuario del servicio de salud, como la madre que 
lleva a su hijo enfermo a una unidad de salud, 
pero, obviamente, no es un paciente. Es impor-
tante resaltar que la condición de un paciente le 
confiere una vulnerabilidad particular que lo dis-
tingue significativamente de la que se encuentra 
en la condición de usuario. Esta vulnerabilidad 
también caracteriza el movimiento de lucha por 
los derechos de los pacientes, diferenciándolos 
de quienes pretenden mejorar los sistemas de 
salud, lo que también es fundamental para los 
derechos de los pacientes.

Los derechos de los usuarios, por otro lado, son 
más amplios, ya que los servicios a los que tie-
nen derecho no son sólo la atención médica, sino 
también la vigilancia sanitaria o la vigilancia de la 
salud. Los derechos de los usuarios están vincu-
lados a los siguientes temas: (a) participación so-
cial en los procesos deliberativos del sistema de 
salud, como los relacionados con la adopción de 
una política de salud pública específica y la eva-

24	 PELED-RAZ, M., 2017. Human rights in patient care and public health – a common ground, Public Health Review, v. 38, n. 
29.

luación del servicio; (b) características del servi-
cio prestado, como el servicio al cliente, el man-
tenimiento de instalaciones adecuadas y la provi-
sión de información sobre el servicio; (c) acceso 
a bienes y servicios de salud, como el acceso a 
camas, medicamentos y suministros de salud. 
Mientras que los derechos de los pacientes son 
derechos que surgen de la asistencia sanitaria y 
corresponden a la relación con los profesionales 
sanitarios, con el fin de asegurar el bienestar del 
paciente y el alivio de su sufrimiento.

Es importante resaltar que, a pesar de la distin-
ción adoptada en esta investigación sobre los 
derechos de los pacientes y los derechos de 
los usuarios, hay países que utilizan el término 
“usuario” para referirse a los pacientes. Así, como 
se verá a continuación, algunas leyes nacionales 
sobre “derechos de los usuarios” se enmarcarán 
como “derechos del paciente”, como por ejemplo 
Costa Rica, porque a pesar de la nomenclatura 
los derechos contenidos en la misma caen dentro 
de la lista de derechos de los pacientes, según 
los criterios utilizados en esta investigación.

A partir de esta concepción sobre los derechos 
de los pacientes y sus distinciones con los demás 
derechos mencionados, este Mapeo caracterizó 
los derechos de los pacientes de la siguiente ma-
nera:

Eje 1: Autodeterminación: el derecho al 
consentimiento informado y el derecho a 
participar en la toma de decisiones (toma 
de decisiones compartida).

Eje 2: Información: derecho a la informa-
ción; el derecho a acceder a los registros 
médicos; y el derecho a una segunda opi-
nión.

Eje 3: Privacidad: derecho a la privacidad 
(relacionada con el cuerpo; estar acompa-
ñado o no) y derecho a la confidencialidad 
de los datos.

Eje 4: Calidad y seguridad: derecho a una 
asistencia sanitaria con calidad y seguri-
dad.
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Eje 5: Derechos procesales: derecho a re-
clamar y derecho a indemnización.

La investigación se divide en mapeo legislativo y 
mapeo bibliográfico. En cuanto al mapeo legis-
lativo, la investigación adoptó los siguientes pa-
sos: (a) adaptación del Cuestionario (Anexo I) del 
“Ejercicio de Mapeo de Derechos del Paciente en 
la Unión Europea” a la categorización de dere-
chos de los pacientes adoptada en este Mapeo; 
b) identificación de puntos focales en países de 
América Latina, a partir de la articulación realiza-
da por la Presidenta del Consejo Directivo de la 
Redbioética/UNESCO del Programa para Améri-
ca Latina y el Caribe de Bioética de la UNESCO 
(Oficina de Montevideo); (c) enviar el cuestionario 
a los puntos focales; (d) envío de los cuestiona-
rios respondidos por los puntos focales a los in-
vestigadores del Observatorio de los Derechos 
del Paciente; e) elaboración de los informes de 
los países por parte de investigadores del Ob-
servatorio de Derechos del Paciente. Además de 
los puntos focales de la Redbioética/UNESCO 
del Programa para América Latina y el Caribe de 
Bioética de la UNESCO (Oficina de Montevideo), 
también fueron puntos focales los ex alumnos del 
Programa de Educación Permanente en Bioética 
de la Redbioética/UNESCO (PEPB) del Progra-
ma para América Latina y el Caribe de Bioética 
de la UNESCO (Oficina de Montevideo)

Así, de los países latinoamericanos objeto del 
Mapeo - Argentina, Bolivia, Brasil, Chile, Co-
lombia, Costa Rica, Cuba, El Salvador, Ecuador, 
Guatemala, Haití, Honduras, México, Nicaragua, 
Panamá, Paraguay, Perú, República Dominicana, 
Uruguay y Venezuela -, los cuestionarios fueron 
respondidos por los puntos focales y los cuestio-
narios de Cuba y de Nicaragua fueron respondi-
dos por el equipo de investigadores del Obser-
vatorio de Derechos del Paciente porque no se 
logró un punto focal en el país.

En el mapeo bibliográfico, el objetivo fue identifi-
car la producción científica de investigadores de 
América Latina sobre los derechos de los pacien-
tes. Para ello, se realizó una búsqueda bibliográ-
fica de publicaciones realizadas en los últimos 
cinco años, realizado por autores afiliados a insti-
tuciones latinoamericanas. En otras palabras, se 

trata de una búsqueda bibliográfica de trabajos 
producidos por instituciones en América Latina 
y sobre los derechos de los pacientes en Amé-
rica Latina. De esta forma, se eliminó el trabajo 
de investigadores que no forman parte de insti-
tuciones latinoamericanas, aunque trabajaron 
en temas relacionados con los derechos de los 
pacientes en alguno de los países de esa región. 
También se descartaron estudios de autores lati-
noamericanos que no se refieren a pacientes en 
América Latina.

Se utilizaron tres bases de datos: PubMed, VHL 
Portal (Virtual Health Library) y Google Scholar, 
por su gran alcance y cobertura. La encuesta se 
realizó en portugués, español e inglés. Las pala-
bras clave utilizadas están relacionadas con los 
cinco ejes elegidos en esta investigación.

Teniendo en cuenta que el foco está en los dere-
chos de los pacientes, se excluyeron de la inves-
tigación los estudios relacionados con el acceso 
a la salud, planes de salud, sistemas de salud, 
judicialización de la salud, derechos de los con-
sumidores o usuarios de los servicios de salud.

Las publicaciones elegidas en la búsqueda biblio-
gráfica fueron principalmente artículos científicos 
publicados en revistas indexadas, libros y capítu-
los de libros. Así, no hubo trabajos publicados en 
Internet que no estuvieran vinculados a revistas 
reconocidas. Asimismo, se excluyeron los traba-
jos que concluyeron cursos de graduación o es-
pecialización, monografías, disertaciones y tesis.

Con el fin de afinar la investigación, para hacerla 
viable y compatible con el objetivo del estudio, se 
utilizaron los siguientes términos de búsqueda, 
ya sea de forma aislada o en forma de expresión: 
derecho, paciente, consentimiento informado, 
toma de decisiones, privacidad, confidencialidad 
de los datos, calidad y seguridad, derecho a la 
información, acceso a registros médicos, segun-
da opinión, reclamo/queja/mediación, indemniza-
ción.

Para el Eje 5, “Derechos procesales”, por su es-
pecificidad, se utilizaron conjuntos de palabras 
más amplios, con el fin de brindar una búsqueda 
más certera, considerando que el derecho de de-
nuncia al que se refiere el derecho procesal no 
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es el derecho a demandar al Poder Judicial, pero 
el derecho del paciente a presentar una denun-
cia/queja para que sea procesada por una ins-
tancia del hospital/servicio de salud u otra que 
tenga competencia para resolver la denuncia 
presentada por el paciente. No se trata sólo de 
una instancia del Defensor del Pueblo, ya que se 
asume que la denuncia será procesada, analiza-
da y resuelta, incluso con una eventual indemni-
zación. De esta forma, en este eje se utilizaron 
los términos ‘derecho del paciente’ asociados a 
‘reclamo’, ‘mediación’, ‘indemnización’, con las 
debidas traducciones para búsquedas en espa-
ñol e inglés, como se detallará a continuación, al 
especificar los criterios de búsqueda para cada 
base de datos.

Debido a la baja sensibilidad del filtro de idioma 
en Google Scholar, la búsqueda se realizó por 
separado en los idiomas: portugués, español e 
inglés.

A la búsqueda realizada en inglés (tanto en Pub-
Med como en Google Scholar) se agregó el tér-
mino ‘América Latina’ (‘Latinoamérica’), con el fin 
de intentar excluir resultados que no tuvieran re-
lación con países latinoamericanos.

3.	 RESULTADOS DEL MAPEO 
LEGISLATIVO

3.1	 Aspectos generales de los 
derechos de los pacientes en la ley y su 
implementación

3.1.1	 Contexto General

En los países de América Latina, los derechos 
de los pacientes están previstos en leyes disper-
sas o normativas infralegales y su disposición en 
la legislación nacional y específica en la materia 
aún no es una realidad. De hecho, en la mayoría 
de los países no existe una cultura de los dere-
chos de los pacientes y la protección de estos 
derechos no está en la agenda del activismo 
social ni en la agenda de las políticas públicas 
de los estados. Considerando este Mapeo, sólo 
Ecuador, Chile, Costa Rica, El Salvador, Argen-
tina y Uruguay cuentan con legislación nacional 

sobre los derechos del paciente. Por lo tanto, no 
cuentan con una ley nacional de derechos del 
paciente: Bolivia, Brasil, Colombia, Cuba, Gua-
temala, México, Nicaragua, Panamá, Paraguay, 
Haití, Honduras, República Dominicana y Vene-
zuela. Este cuadro se puede atribuir a diversos 
factores que no son objeto de este Mapeo, pero 
se puede detallar, como la historia de los países 
latinoamericanos marcados por regímenes au-
toritarios y la supremacía del poder médico en 
la relación clínica, que conlleva predominio del 
modelo paternalista en la atención de la salud 
en detrimento del modelo mutualista, de carácter 
colaborativo y horizontal. Otro factor a destacar 
se refiere al hecho de que los derechos sociales, 
como el derecho a una alimentación adecuada, 
una vivienda adecuada, el trabajo y la salud, aún 
no son efectivamente universales en gran parte 
de los países de América Latina, lo que conduce 
a la colocación en el trasfondo de otras luchas 
por los derechos. Por ejemplo, según la encuesta 
registrada en este Mapeo, en Panamá, a pesar 
de la existencia de leyes a favor de los derechos 
de los pacientes, la prioridad de la población es la 
alimentación y la seguridad.

Considerando el consenso en torno a la idea de 
que los derechos de los pacientes se derivan de 
los derechos humanos, cabe señalar que en al-
gunos países el reconocimiento de los derechos 
de los pacientes está entrelazado con la adhe-
sión de los Estados a los tratados de derechos 
humanos, como Argentina, Haití, Costa Rica y El 
Salvador.

Se observa que existe una discrepancia entre 
países con respecto a la cultura de los derechos 
de los pacientes, en particular entre aquellos que 
tienen leyes nacionales sobre los derechos de 
los pacientes y los que no las tienen. De hecho, 
parece que en los países que adoptaron estas le-
yes, hay más derechos que están garantizados 
legalmente, además de avanzar hacia la Toma de 
Decisiones Compartida y el derecho a la segun-
da opinión, por ejemplo. Mientras que hay países 
donde ni siquiera existe el derecho al consenti-
miento informado formalizado por ley para todos 
los pacientes, como es el caso de Brasil y Haití. 
Por tanto, este Mapeo corrobora las investigacio-
nes que señalan la correlación entre la adopción 
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de leyes nacionales de derechos de los pacientes 
y la realización de tales derechos.

Teniendo en cuenta el listado de derechos de los 
pacientes, se puede afirmar que el consentimien-
to informado es lo más consolidado, ya que existe 
un amplio consenso internacional, en bioética y 
en el Derecho Internacional de los Derechos Hu-
manos, en el sentido de que el paciente no debe 
ser tratado ni sometido a procedimientos sin su 
consentimiento. En este sentido, parece que, en 
la mayoría de los países, el tema del consenti-
miento informado promueve la percepción de 
que el paciente es un sujeto de derechos en el 
encuentro clínico a considerar. De esta manera, 
aunque sólo sea a través de la acción del Poder 
Judicial, la visión de que el paciente no es un 
mero objeto de atención es cuestionada por las 
discusiones en torno al consentimiento informa-
do. Aun así, con respecto al consentimiento infor-
mado, parece que el problema con los formula-
rios para ese consentimiento es común a los paí-
ses: el proceso de consentimiento informado se 
redujo en gran medida a completar un formulario. 
Por tanto, este documento acaba por no guardar 
correspondencia con la esencia de lo que debe 
ser el registro de un proceso en el que el paciente 
está debidamente informado y tiene sus dudas, 
necesidades y valores considerados.

Se extrae del Mapeo que aún predomina una cul-
tura paternalista y mitigadora de la voz y el rol del 
paciente. Así, incluso en países que cuentan con 
una ley nacional de derechos del paciente, toda-
vía se percibe la dificultad para implementar tales 
derechos y la discrepancia en su observancia de-
bido a factores fuera del alcance de la atención 
de salud, como los ingresos económicos, la ru-
ralidad. y pertenencia étnica. Por ejemplo, en Pa-
raguay, aparece en el informe que prevalece un 
enfoque paternalista, especialmente en poblacio-
nes de habla guaraní, ya que el médico no suele 
hablar el idioma y, en consecuencia, no puede 
comunicarse con el paciente. En este sentido, en 
Argentina, país que cuenta con una ley nacional 
de derechos del paciente, esta normativa contri-
buye para que el enfoque paternalista sea reem-
plazado por una mirada más horizontal, centrada 
en el paciente, basada en la premisa de que el 
paciente es soberano. Sin embargo, la implemen-

tación y efectividad de la ley no se da de manera 
homogénea en el país, dada la coexistencia de 
diferentes realidades económicas, culturales y 
sociales.

El Mapeo demostró que incluso cuando existen 
escasas leyes, resoluciones y otros documentos 
normativos, todavía existe un problema serio y 
grave para implementar los derechos de los pa-
cientes. En efecto, parece que la efectividad e 
implementación de los derechos de los pacientes 
se encuentran en un nivel bajo debido a la falta 
de mecanismos de participación de los pacien-
tes, la inexistencia de órganos y de instancias 
responsables de promover los derechos de los 
pacientes, así como de recibir, tramitar y resolver 
las quejas presentadas por los pacientes. Sin es-
tos órganos, se hace difícil resolver los conflictos 
que surgen del encuentro clínico, es decir, deben 
existir medios alternativos de resolución de con-
flictos, como la mediación clínica y las prácticas 
restaurativas.

Asimismo, se llama la atención sobre la impor-
tancia de la Bioética latinoamericana, que tiene 
el rol de introducir una mirada reflexiva y crítica 
sobre la relación entre profesionales de la salud 
y pacientes. En este sentido, en Haití, aunque to-
davía prevalece el modelo paternalista, la intro-
ducción de los Cursos de Bioética en el currículo 
de las escuelas del área de la salud ha iniciado 
una modificación de este enfoque, permitiendo la 
adopción de la Atención Centrada en el Paciente 
por parte de algunos profesionales.

Por otro lado, los profesionales de la salud aún 
perciben la reivindicación de los derechos de los 
pacientes como una amenaza para su práctica 
profesional. Esta percepción se deriva principal-
mente de la creencia errónea de que garantizar 
los derechos de los pacientes conduce a un au-
mento de los litigios entre el profesional y el pa-
ciente. La investigación sobre el tema muestra 
que el modelo de resolución de conflictos en la 
atención de la salud basado en el litigio no con-
duce a mejores resultados de salud para el pa-
ciente y condiciones laborales para los profesio-
nales. Por el contrario, los pacientes y familiares 
se enfrentan a arduas y prolongadas demandas, 
así como a los profesionales, lo que contribuye 



Rev. Redbioética/UNESCO, Año 11, 2 (22): 12 - 12     julio - diciembre 2020 
ISSN 2077-9445

139

a socavar la confianza en la relación clínica. Al 
respecto, la experiencia de México es interesante 
porque, a pesar de no contar con una ley nacio-
nal del paciente, cuenta con la Comisión Nacio-
nal de Arbitraje Médico, que ofrece mecanismos 
alternativos para la resolución de disputas entre 
pacientes y prestadores de servicios y promueve 
la calidad de la atención médica y la seguridad 
del paciente.

En América Latina, la fase de legislación sobre 
derechos de los pacientes aún no ha terminado. 
Es decir, a diferencia de Europa donde actual-
mente se encuentra en fase de implementación 
de las leyes adoptadas, en los países de América 
Latina el compromiso con el reconocimiento legal 
de los derechos de los pacientes debe ser el cen-
tro del activismo en la sociedad civil y los organis-
mos e instituciones académicas, de investigación 
y docencia en bioética y derechos humanos.

A continuación, se presentará el análisis de la en-
cuesta de datos relacionados con la legislación 
nacional, la cual se estructura con base en los 
ejes temáticos mencionados en la Metodología.

3.1.2	 Autodeterminación

Autodeterminación: el derecho al consen-
timiento informado y el derecho a parti-
cipar en la toma de decisiones (toma de 
decisiones compartida).

a.	 Derecho al consentimiento 
informado

La disposición legal sobre el derecho al consen-
timiento informado varía según los países y se 
puede clasificar en: a) disposición constitucional; 
b) disposición legal, que se divide en disposición 
general, que incluye el derecho de todos los pa-
cientes al consentimiento informado; y pronóstico 
específico, que incluye leyes específicas dirigi-
das a algunos pacientes; c) Disposición infrale-
gal, como en resoluciones, ordenanzas y demás 
con rango inferior a la ley. Es importante señalar 
que, desde un punto de vista legal, existe una 
imposibilidad de reglas infralegales para crear 
derechos de los pacientes, ya que estos deben 
ser instituidos por ley. Por lo tanto, aunque existe 

una disposición en normas no legales en algunos 
países, legalmente persiste la necesidad de una 
ley que establezca el derecho al consentimiento 
informado. Además de estos supuestos, hay cier-
tos países que se basan en el establecimiento del 
consentimiento informado en las leyes que rigen 
el ejercicio de la profesión médica. Respecto a 
estas leyes, es importante señalar que las leyes 
o resoluciones de Consejos Profesionales no 
generan derechos de los pacientes, sino obliga-
ciones deontológicas para los profesionales. Sin 
embargo, se reconoce que estas obligaciones 
pueden implicar, en la práctica, la obtención del 
consentimiento informado o la práctica de otro 
acto que sea acorde con los derechos de los pa-
cientes. A modo de ejemplo, en Bolivia, la Ley de 
Práctica Médica Profesional establece los docu-
mentos médicos oficiales y, entre ellos, contiene 
el documento de consentimiento informado y de-
termina que el profesional debe respetar el con-
sentimiento expreso del paciente cuando rechaza 
el tratamiento u hospitalización indicados.

La disposición constitucional sobre el derecho 
al consentimiento informado es inusual. Sólo en 
Bolivia, su constitución establece que ninguna 
persona será sometida a intervención quirúrgica, 
examen médico o de laboratorio sin su consenti-
miento, o de terceros legalmente autorizados.

En países que cuentan con leyes nacionales 
sobre los derechos del paciente, como Chile, 
Ecuador, Argentina, Costa Rica, El Salvador y 
Uruguay, existe una disposición expresa sobre el 
derecho al consentimiento informado. En Pana-
má, de manera diferente, existe una ley especí-
fica sobre el derecho al consentimiento informa-
do. En otros países, el consentimiento informado 
está previsto en leyes que no son específicas de 
los derechos de los pacientes, como en Perú y 
República Dominicana. En Brasil, no existe una 
disposición general sobre el derecho del pacien-
te al consentimiento informado, sino algunas le-
yes específicas, como el Estatuto del Anciano, 
la Ley de Inclusión de Brasil, la Ley de Extirpa-
ción y Trasplante de Órganos, Tejidos y Partes 
del Cuerpo. Los derechos humanos y la Ley de 
protección de los derechos de las personas con 
trastornos mentales contienen disposiciones es-
pecíficas sobre el consentimiento informado.
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En ciertos países, como Brasil y Colombia, ante 
la brecha legislativa, existe un rol significativo del 
Poder Judicial en el sentido de construir paráme-
tros para la aplicación del consentimiento infor-
mado. En Colombia, en particular, se requiere el 
consentimiento informado con base en las deci-
siones de la Corte Constitucional como objeto de 
protección de la dignidad humana.

Es de destacar que en Haití, el consentimiento 
informado no está previsto por la ley y se brinda 
sólo de manera verbal y corresponde al profesio-
nal demostrar que el consentimiento fue otorga-
do.

La cuestión de los formularios de 
consentimiento informado

Un aspecto crítico del consentimiento in-
formado es su materialización en formas. 
El consentimiento informado debe expre-
sar un proceso de diálogo entre el profe-
sional de la salud y el paciente. Sin em-
bargo, en la actualidad, el consentimiento 
informado se traduce en formularios que 
son firmados por los pacientes sin com-
prender la información contenida en ellos, 
revelándose así como un documento de 
defensa para el profesional de la salud. 
En este sentido, se registra que en Co-
lombia los pacientes suelen completar 
formularios preestablecidos por entida-
des promotoras de salud o profesionales. 
En Costa Rica, el paciente completa el 
documento llamado consentimiento in-
formado. El profesional en salud explica 
al paciente los procedimientos a realizar 
y las consecuencias (posibles riesgos y 
beneficios). Al final el paciente decide si 
accede a realizar el procedimiento o ciru-
gía. En El Salvador, en la práctica clínica, 
el consentimiento se realiza mediante for-
mularios que deben adjuntarse a la his-
toria clínica. En Guatemala, en el ámbito 
hospitalario, el consentimiento se efectúa 
mediante la firma de un formulario que 
autoriza la realización de un determinado 
procedimiento. En Argentina, cabe seña-
lar que muchas instituciones hospitalarias 
realizan sus términos de consentimiento 

informado en formularios preimpresos, 
lo que conlleva riesgos de responsabili-
dad civil, ya que la legislación y la juris-
prudencia son en el sentido de que dicho 
documento debe ajustarse a cada tipo 
de paciente, teniendo en cuenta su com-
prensión, patología, etc. En Panamá, los 
hospitales docentes tienen un formulario 
general de admisión y formulários espe-
cíficos para procedimentos invasivos. El 
sector privado tiene sus propios formula-
rios de consentimiento informado para la 
hospitalización o procedimientos invasi-
vos. En Paraguay, la norma que establece 
el derecho al consentimiento informado y 
determina que es obligatorio en los esta-
blecimientos que forman parte del Siste-
ma Nacional de Salud, también adopta un 
formulario modelo para la declaración del 
consentimiento informado e instrucciones 
para su aplicación y obligatorio.

En cuanto a la excepción de la observación del 
consentimiento informado, se verifican las si-
guientes hipótesis: en caso de urgencia y emer-
gencia o cuando se requiera tratamiento médico 
o quirúrgico inmediato; riesgo para la salud públi-
ca; riesgo severo de secuelas para los pacientes 
que no pueden decidir y cuando no hay represen-
tantes legales identificados o capaces de ofrecer 
su consentimiento; en situaciones de emergencia 
que no permitan demoras porque existe riesgo de 
lesiones irreversibles o muerte; y en situaciones 
urgentes en las que el paciente ha sido abando-
nado por familiares y no puede decidir.

En cuanto al derecho de negativa, se observa 
que en Nicaragua existe una disposición legal en 
el sentido de que la negativa escrita del paciente 
a recibir tratamiento médico o quimioterapia exi-
me al médico y al establecimiento de salud de 
responsabilidad civil, penal y administrativa. En 
República Dominicana se reconoce legalmente el 
derecho del paciente a decidir, con información 
y entendimiento previos, sobre su aceptación o 
negativa a someterse a un tratamiento, salvo en 
los casos que representen riesgos para la salud 
pública. En Chile y Uruguay, las leyes nacionales 
de derechos del paciente establecen que el pa-
ciente tiene derecho a expresar su acuerdo o ne-



Rev. Redbioética/UNESCO, Año 11, 2 (22): 12 - 12     julio - diciembre 2020 
ISSN 2077-9445

141

gación con respecto a cualquier procedimiento o 
tratamiento relacionado con su atención médica. 
En México, la Ley General de Salud establece el 
derecho del paciente a decidir libremente sobre 
su atención y a otorgar o no su consentimiento 
fundamentado válidamente y a rechazar trata-
mientos o procedimientos.

b.	 Derecho a participar en la toma de 
decisiones

Se observa que sólo en los países donde existe 
una ley nacional de derechos del paciente, exis-
ten disposiciones que hacen referencia al dere-
cho a participar en la toma de decisiones, que 
se materializa a través de la toma de decisiones 
compartida. En Chile, si el paciente y el profesio-
nal de la salud discrepan sobre la conducta en 
el proceso de toma de decisiones, pueden con-
sultar los comités de ética. En Argentina, existen 
prácticas relacionadas con la toma de decisiones 
compartida, muchos de los casos emergen de los 
Comités de Ética Hospitalaria y parten de prácti-
cas y problemas específicos en la atención de la 
salud. La implementación de este derecho se da 
a través de cartas institucionales de derechos del 
paciente que se difunden por medios audiovisua-
les, programas de televisión y reuniones de equi-
pos interdisciplinarios de salud con pacientes. En 
Perú, la decisión compartida sobre la atención de 
la salud fue prevista en el área de salud mental 
en marzo de 2020. Considerando que la legisla-
ción es reciente, aún no hay evidencia sobre su 
grado de implementación. En Uruguay, la toma 
de decisiones compartida está prevista por ley y 
se implementa a través del diálogo entre médico 
y paciente en consulta externa.

Es de destacar que en Argentina el Código Civil 
y Comercial incorpora el concepto de “autonomía 
progresiva” de la niñez y la adolescencia en la 
atención de la salud.

No existía ninguna disposición legal para la toma 
de decisiones compartida por pacientes en los si-
guientes países: Bolivia, Brasil, Colombia, Cuba, 
El Salvador, Guatemala, Haití, México, Nicara-
gua, Panamá, Paraguay, República Dominicana 
y Venezuela. En Costa Rica, se requiere el visto 

bueno del usuario, salvo en el caso de emergen-
cias.

Por tanto, parece que existe un amplio reconoci-
miento del derecho al consentimiento informado, 
aunque su disposición legal no es una realidad 
en la mayoría de los países y existe un grave pro-
blema en su implementación, principalmente por 
la adopción de formularios en los servicios de sa-
lud. En cuanto al derecho a participar en la toma 
de decisiones, éste se aleja mucho de la relación 
actual entre el profesional de la salud y el pacien-
te, todavía basada en el modelo paternalista y la 
falta de voz y protagonismo del paciente.

3.1.3	 Información

Información: el derecho a la información; 
el derecho a acceder a los registros médi-
cos; y el derecho a una segunda opinión. 

a.	 Derecho a la información

En los países donde existe una ley nacional so-
bre los derechos de los pacientes, existe una dis-
posición que establece el derecho del paciente 
a recibir información suficiente, oportuna, veraz 
y comprensible sobre su atención médica. En 
Ecuador, además del derecho a la información, 
se reconoce el derecho del paciente a recibir ase-
soramiento y asistencia de profesionales capa-
citados, antes y después de los procedimientos 
médicos, así como, específicamente, el derecho 
de los pueblos indígenas a ser informados en su 
lengua materna.

En algunos países que no tienen una ley nacional 
de derechos del paciente, existe una disposición 
para el derecho a la información en las leyes que 
prevén la profesión médica, como en el caso de 
Bolivia, y en las leyes con el alcance de regular 
los servicios de salud, como la Ley Orgánica del 
Sistema Único de Salud, en Brasil, o leyes es-
pecíficas sobre ciertos pacientes, lo que también 
ocurre en Brasil, específicamente, en la Ley de 
Protección de los Derechos de las Personas con 
Trastornos Mentales y en la Ley de Inclusión Bra-
sileña.
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En Argentina, el derecho a la información del pa-
ciente incluye el derecho a no recibir información, 
con la posibilidad de que el paciente elija quién 
puede recibir la información en su lugar.

b.	 Derecho a acceder a los registros 
médicos

En algunas leyes de derechos del paciente, exis-
te la disposición sobre el derecho a acceder a los 
registros médicos, a pedido, tanto del paciente 
como de sus representantes legales. Además, 
existe el derecho a solicitar, en cualquier momen-
to durante su tratamiento, un informe que indique 
la duración del tratamiento, el diagnóstico y los 
procedimientos aplicados. En Argentina, luego 
de solicitar el acceso a la historia clínica, la infor-
mación debe ser entregada al paciente dentro de 
las 48 horas, de manera gratuita y sin necesidad 
de que el paciente brinde justificación alguna. En 
Ecuador, no existe una disposición expresa so-
bre el derecho a acceder a la historia clínica, sin 
embargo, existe el derecho del paciente a que se 
registre su historia clínica en términos precisos, 
comprensibles y completos.

El derecho de acceso a la historia clínica, cuando 
el país no cuenta con una ley nacional de dere-
chos del paciente, está previsto en los códigos 
deontológicos de la profesión médica, como en el 
caso de Bolivia y Brasil. En Costa Rica, el pacien-
te tiene derecho a acceder a la historia clínica, sin 
embargo, existen horarios establecidos mediante 
los trámites establecidos en cada centro de sa-
lud, y en Haití no existe un derecho expreso y los 
pacientes tienen acceso por una tarifa. En la ma-
yoría de los países, el paciente no tiene derecho 
a rectificar la historia clínica, en consecuencia, a 
modificar o agregar alguna información. Excep-
cionalmente, en Uruguay, el paciente tiene dere-
cho a realizar correcciones en su historia clínica.

Nótese la disposición normativa en Colombia, en 
el sentido de que el paciente puede solicitar copia 
de su historia clínica, para ser entregada en un 
plazo máximo de cinco días naturales o enviada 
por medios electrónicos, en cuyo caso el envío 
será gratuito. En Uruguay y en Panamá, el pa-
ciente tiene derecho a solicitar copia de su his-
toria clínica en la historia clínica de la institución 

en la que está siendo atendido, sin embargo, el 
paciente debe pagar este costo, salvo que sea 
una persona sin hogar.

c.	 Derecho a una segunda opinión

En cuanto al derecho a una segunda opinión, a 
pesar de que el país tiene una ley nacional sobre 
los derechos de los pacientes, no todas las le-
yes establecen este derecho. En otros países, la 
legislación nacional sobre derechos del paciente 
incluye tal derecho, como los ejemplos de Argen-
tina, Uruguay y El Salvador, cuya legislación na-
cional sobre derechos del paciente garantiza el 
derecho a una segunda opinión, sobre el diagnós-
tico de su condición de alternativas terapéuticas 
y de salud. El derecho a una segunda opinión, en 
Perú y México, está expresamente previsto por 
ley. Es de destacar que en Panamá el derecho 
a una segunda opinión, legalmente previsto, se 
demarca como la capacidad del paciente para 
elegir libremente una o más alternativas de aten-
ción, entre varios centros y servicios de salud es-
tablecidos en el país. El derecho a una segunda 
opinión puede ser: por decisión del paciente o de 
la familia; por derivación de un servicio de salud a 
otro; y por autorización profesional en el caso de 
aseguradoras privadas.

En la mayoría de los países, el derecho a una 
segunda opinión se establece en las normas re-
lativas a la regulación de la profesión médica. En 
Brasil, el Código de Ética Médica prevé la segun-
da opinión en salud; en Bolivia, la ley que regula 
la profesión médica y el Código de Ética de la 
Profesión Médica establecen que es derecho del 
paciente, en cualquier momento, solicitar la opi-
nión de otro médico.

El derecho a la información no está previsto en 
los estatutos legales en la mayoría de los países, 
sin embargo, considerando el marco legal en su 
conjunto, se puede decir que el derecho a la in-
formación es parte de la cultura jurídica de los 
derechos de los pacientes en los países latinoa-
mericanos. Por el contrario, el derecho de acceso 
a la historia clínica y el derecho a una segunda 
opinión aún no forman parte de los ordenamien-
tos jurídicos de los países. Tal ausencia se pue-
de explicar por el hecho de que estos derechos 
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están esencialmente vinculados al paciente y a 
la atención de la salud, de manera distinta al de-
recho a la información, que se entiende como un 
derecho de los usuarios de los servicios de salud, 
por lo que se prevé como un derecho conexo la 
prestación de servicios de salud y no sólo el en-
cuentro clínico.

3.1.4	 Privacidad

Privacidad: derecho a la privacidad (rela-
cionado con el cuerpo; estar acompañado 
o no) y derecho a la confidencialidad de 
los datos.

a.	 Derecho a la privacidad

Los países garantizan el derecho a la privacidad 
en sus constituciones, que se puede aplicar al 
ámbito de la atención de la salud.

Específicamente, en cuanto al derecho a la pri-
vacidad en el cuidado de la salud, como el rela-
cionado con el cuerpo, la mayoría de los países 
no lo garantizan, como Bolivia, Brasil, Cuba, Gua-
temala, Haití, México, Panamá, Nicaragua, Para-
guay y Venezuela. Sin embargo, las leyes nacio-
nales sobre los derechos del paciente, como las 
de Chile y El Salvador, establecen el derecho del 
paciente a la privacidad durante su exploración 
clínica y estadía en el hospital.

b.	 Derecho a la confidencialidad de los 
datos

En determinados países, además de que la confi-
dencialidad de los datos personales del paciente 
esté presente en la legislación nacional sobre los 
derechos de los pacientes, como el derecho que 
cubre toda la información relacionada con los pa-
cientes, ya sea contenida en la historia clínica o 
en los demás documentos donde se registran los 
procedimientos y tratamientos, como en Chile y 
Costa Rica, esto también está asegurado en la 
Ley de Protección de la Persona (Ley nº 8968) 
de Costa Rica frente al tratamiento de sus datos 
personales. En Panamá, existe una ley que trata 
sobre el respeto a la confidencialidad de los da-
tos de los pacientes y enfatiza la responsabilidad 

de los centros de salud de desarrollar estánda-
res y procedimientos para garantizar la legitimi-
dad del acceso a los datos de los pacientes. En 
Argentina, tiene vigencia la Ley 25.326, de Pro-
tección de los Datos Personales, que en su ar-
tículo 8, trata de datos relativos a la salud: “los 
establecimientos sanitarios públicos o privados y 
los profesionales vinculados a las ciencias de la 
salud pueden recolectar y tratar los datos perso-
nales relativos a la salud física o mental de los 
pacientes que acudan a los mismos o que estén 
o hubieren estado bajo tratamiento de aquéllos, 
respetando los principios del secreto profesional.”

En países donde no existe una ley nacional de 
derechos del paciente, la ley que regula la profe-
sión médica y el Código de Ética de la Profesión 
Médica prevén la confidencialidad de los datos 
personales de los pacientes, como es el caso de 
Bolivia y Brasil. El derecho a la confidencialidad 
de los datos personales de los pacientes también 
está garantizado legalmente en estos países en 
leyes específicas de protección de datos, como 
en el caso de Brasil, en el que la Ley General 
de Protección de Datos establece que los datos 
relacionados con la salud se consideran datos 
personales sensibles. En Guatemala, la Ley de 
Acceso a la Información Pública regula la defini-
ción de datos sensibles y establece la obligación 
del Estado de respetar la confidencialidad y pri-
vacidad de los datos de los pacientes. El derecho 
a la confidencialidad de los datos personales del 
paciente está previsto en la Ley Federal de Pro-
tección de Datos Personales de México; en Perú, 
la Ley de Protección de Datos Personales y en 
República Dominicana, la Ley de Protección Inte-
gral de Datos Personales.

Es de destacar que la realidad señalada en Re-
pública Dominicana se puede encontrar en otros 
países, en cuanto al acceso a los datos perso-
nales del paciente en la atención diaria de la sa-
lud. De hecho, en República Dominicana, en la 
práctica, no se audita el manejo de las historias 
clínicas por parte de los centros de salud, por lo 
que no hay garantía suficiente de que se respete 
el derecho a la confidencialidad. Sin embargo, las 
instituciones de salud, por temor a represalias, se 
han cuidado de difundir los datos, incluso ocasio-
nalmente al propio paciente.

Informe final: Mapeo de los derechos de los pacientes... - Albuquerque, A. et al

129 - 146



144

El tema relevante relacionado con la confiden-
cialidad de los datos personales del paciente se 
refiere al imperativo de obtener el consentimiento 
del paciente, en el contexto de la docencia, para 
que su condición sea analizada por estudiantes 
ajenos a su atención médica.

Cabe destacar la iniciativa del Ministerio de Salud 
de Colombia de crear una política de privacidad y 
confidencialidad para el tratamiento y protección 
de datos personales, en 2016.

En Perú, la obligación de asegurar la confidencia-
lidad de los datos personales se mantiene incluso 
después de que finaliza la relación entre el profe-
sional de la salud y el titular de la base de datos 
personal.

Es importante señalar que algunos países tienen 
una excepción legal al derecho a la confidenciali-
dad de los datos personales, como en el caso de 
las enfermedades de notificación obligatoria. En 
Chile se utilizan mecanismos de encriptación de 
datos y el uso de seudónimos para evitar exponer 
la identidad de los pacientes en el caso de enfer-
medades de notificación obligatoria.

Existe un contraste entre el derecho a la priva-
cidad del paciente, como el relacionado con su 
cuerpo y el derecho a tener o no visita, y el dere-
cho a la confidencialidad de los datos personales 
y la información relacionada con el estado de sa-
lud del paciente. El primer derecho es práctica-
mente desconocido para las leyes de los países 
y el segundo ha aumentado su reconocimiento, 
en particular debido al movimiento global hacia 
la adopción de leyes generales sobre protección 
de datos personales, que abarcan, en cierta me-
dida, los datos personales de los pacientes. En 
cualquier caso, aún no existe evidencia de los 
impactos positivos de estas leyes generales de 
datos sobre la protección efectiva de la confiden-
cialidad de los datos personales del paciente en 
la rutina de los servicios de salud.

3.1.5	 Calidad y seguridad

Calidad y seguridad: derecho a la asisten-
cia sanitaria con calidad y seguridad.

Los países no tienen leyes específicas sobre la 
calidad de la atención y la seguridad del paciente. 
Aquellos con leyes nacionales de derechos del 
paciente incluyen disposiciones legales sobre ca-
lidad y seguridad. De hecho, en Chile, se prevé 
que todos tienen derecho a que los miembros 
del equipo y los proveedores de salud cumplan 
con los estándares y protocolos establecidos en 
materia de seguridad del paciente y calidad de la 
atención de salud, en cuanto a cuestiones como 
las infecciones intrahospitalarias, la identificación 
y accidentalidad de los pacientes, los errores en 
la asistencia sanitaria y, en general, todos los 
eventos adversos que pueden evitarse según 
las prácticas comúnmente aceptadas. Además, 
el paciente tiene derecho a ser informado de la 
ocurrencia de un evento adverso, independien-
temente de la magnitud del daño que haya cau-
sado. Es importante señalar que el derecho del 
paciente a ser informado sobre el evento adverso 
es fundamental para garantizar que el paciente y 
su familia sean tratados con dignidad y se sientan 
respetados por el profesional de la salud. A este 
derecho se suma el imperativo de adoptar leyes 
de disculpa ante el resultado nocivo para el pa-
ciente, que no se encuentra en la legislación de 
los países encuestados.

En El Salvador, su Ley Nacional de Derechos del 
Paciente establece el derecho a una atención de 
salud de calidad, con profesionales de la salud 
debidamente acreditados, certificados y autori-
zados por las autoridades competentes para el 
ejercicio de sus tareas o funciones, en el ámbito 
público y privado.

En general, los países no garantizan el derecho 
del paciente a una atención médica segura y de 
calidad. Este aspecto se menciona comúnmente 
en las leyes de salud, que abordan la calidad y la 
seguridad del paciente, como el Código de Salud 
de Bolivia, la Ley General de Salud de México y la 
Ley General de Salud de la República Dominica-
na. En la misma línea, algunos países establecen 
la obligación de brindar servicios de salud de ca-
lidad y seguros en el Código de Ética Profesional.

En Colombia, se destaca el Observatorio Nacio-
nal de Calidad en Salud, el cual, entre sus diver-
sas competencias, tiene como objetivo asegurar 
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al paciente la información y conocimiento dispo-
nible sobre la calidad de la atención en salud. En 
Costa Rica se destaca la Política Institucional de 
Hospital Seguro Caja Costarricense de Seguri-
dad Social (CCSS), que incluye el derecho a una 
atención médica de calidad y segura. El derecho 
del paciente a una atención de salud de calidad y 
segura está entrelazado con la estructuración de 
los sistemas de salud y no está ligado sólo al mo-
delo de atención o la relación entre el profesional 
de la salud y el paciente. El derecho del paciente 
a una atención de salud de calidad y segura está 
entrelazado con la estructuración de los sistemas 
de salud y no está ligado sólo al modelo de aten-
ción o la relación entre el profesional de la salud 
y el paciente. En esta línea, en Colombia, a pesar 
de la existencia del Observatorio Nacional de la 
Calidad en Salud, este derecho se ve mitigado 
por la cantidad de actos burocráticos y deficien-
cias estructurales del sistema, debido a la falta de 
inversiones y las limitaciones inherentes al siste-
ma de seguridad social en salud.

El énfasis en las políticas públicas de calidad de 
la atención y seguridad del paciente es una ten-
dencia global, aunque la presencia de políticas 
no significa el reconocimiento del derecho a una 
atención de salud con calidad y seguro. En ge-
neral, los países de América Latina han segui-
do esta tendencia adoptando políticas dirigidas 
a este tema, sin embargo, se debe enfatizar que 
ningún país cuenta con una ley específica sobre 
la calidad de la atención y seguridad del paciente, 
ni con leyes de disculpas y explicaciones sobre 
eventos adversos que ocasionan daño al pacien-
te, lo que refleja el estado actual del tema en los 
países latinoamericanos.

3.1.6	 Derechos procesales

Derecho a queja y derecho a indemniza-
ción

a.	 Derecho a queja

En Chile, la Ley Nacional de Derechos del Pa-
ciente establece que cualquier persona puede 
presentar una queja ante el proveedor institucio-
nal. Así, el proveedor debe contar con personal 

especialmente calificado para esto y un sistema 
de registro y respuesta escrita a las quejas pre-
sentadas. El prestador también deberá adoptar 
las medidas oportunas para la correcta solución 
de las irregularidades detectadas. Si la persona 
considera que la respuesta no es satisfactoria o 
que las irregularidades no han sido subsanadas, 
puede apelar ante la Superintendencia de Salud. 
Asimismo, las personas tienen derecho a solici-
tar, alternativamente, el establecimiento de un 
procedimiento de mediación.

En países donde no existe una ley nacional so-
bre los derechos de los pacientes, existen leyes 
dispersas que establecen el derecho del pacien-
te a presentar una queja. En Bolivia, existe una 
ley que establece los derechos de los usuarios 
de la medicina tradicional boliviana y el derecho 
a quejarse o denunciar el mal servicio brindado 
por médicos profesionales y guías espirituales. 
En este sentido, en Nicaragua, el paciente puede 
quejarse de cualquier irregularidad ante el direc-
tor del establecimiento del servicio de salud, y en 
El Salvador, la Ley de Derechos del Paciente es-
tablece el derecho del paciente a presentar que-
jas y sugerencias, consultas o reclamos.

En cuanto al tema de la existencia de un órgano 
o entidad específico para recibir las quejas de los 
pacientes y tramitarlas con miras a resolverlas, 
se observan diferentes formas de atender estas 
quejas. Por ejemplo, en el caso de Bolivia, la Ley 
de la Profesión Médica estableció la creación de 
un Instituto Médico de Conciliación y Arbitraje 
que regula el conflicto entre el médico y el pa-
ciente, resolviendo sus controversias. En El Sal-
vador, el Taller de Tramitación de Denuncias del 
Consejo Superior de Salud Pública tiene la fun-
ción de recibir denuncias de pacientes, familia-
res, representantes legales y profesionales de la 
salud en el ámbito público y privado. La Comisión 
Nacional de Arbitraje Médico de México puede 
ser demandada por denuncias que involucren a 
profesionales de la salud, teniendo sus propias 
reglas y forma detallada. En Honduras, por ini-
ciativa del Ministerio Público de Derechos Huma-
nos, se crearon agencias de denuncia en los hos-
pitales más grandes del país para atender a los 
pacientes que denuncian cualquier desacuerdo 
que implique vulneración de sus derechos.
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En el Perú existen variadas instancias para que 
los pacientes presenten una denuncia son: defen-
sa de las personas, defensa de los subsistemas 
de salud (por ejemplo, defensa de la policía o del 
asegurado), centros de conciliación y arbitraje, 
así como mecanismos de protección de los de-
rechos de salud, previsto por la Superintendencia 
Nacional de Salud. En el caso de la defensa del 
pueblo son los comisionados quienes investigan 
y el trámite conduce a una recomendación. Los 
Defensores Subsectoriales o Defensores del 
Pueblo Hospitalarios siguen una lógica similar. El 
procedimiento de conciliación y arbitraje es más 
específico de la Superintendencia Nacional de 
Salud.

En Uruguay, el paciente tiene derecho a presen-
tar al servicio de salud y/o al Ministerio de Salud 
Pública, sugerencias, iniciativas, consultas, so-
licitudes o quejas que considere relevantes. La 
denuncia debe hacerse con la identificación de la 
persona que la presentó. Se recibe en el contes-
tador automático y según el contenido se envía a 
la institución de salud, a la Dirección General de 
Salud para su traslado a la División de Inspección 
o Comisión Nacional de Bioética y Calidad de la 
Atención Integral.

Derecho de denuncia en Ecuador

No existe un sistema único de quejas de 
los pacientes, este varía según el sub-
sistema de salud, público o privado y la 
institución de salud (hospital, centro de 
salud, clínica). Los servicios de salud re-
ciben las quejas de los pacientes sin res-
tricciones ni condiciones formales. Las 
quejas se investigan en instituciones de 
salud. Dependiendo del subsistema y de 
la institución de salud, los pacientes pue-
den recibir asistencia durante el proceso, 
así como otros tienen derecho a presen-
tar una queja en nombre del paciente. Tal 
queja puede implicar una compensación 
económica o una sanción administrativa 
para el profesional de la salud. Si no se 
responde a la queja del paciente, el pa-
ciente tiene la opción de apelar ante el 
Poder Judicial.

b.	 Derecho a indemnización

Por regla general, no existe un sistema de com-
pensación específico para los pacientes. La in-
demnización está anclada en la legislación apli-
cable a otros contextos, distintos al sanitario. 
Excepcionalmente, en Ecuador, la Ley Orgánica 
de Salud establece el derecho a la reparación e 
indemnización oportuna por los daños causados 
y la Ley de Derechos y Apoyo al Paciente prevé el 
derecho a indemnización en caso de denegación 
del acceso a la atención médica de emergencia.

Los derechos de los pacientes a convertirse en 
una realidad en los servicios y contribuir a mejo-
res resultados de salud requieren la creación de 
un sistema específico de recepción de quejas de 
los pacientes y medios alternativos de resolución 
de conflictos por parte de organismos y organis-
mos especializados, preferentemente ubicados 
en hospitales o en otras unidades de salud. Ade-
más de estos órganos y agencias de resolución 
de conflictos, es fundamental que los países de 
América Latina cuenten con órganos o servicios 
de derechos del paciente que se encarguen de 
promoverlos a través de campañas de sensibili-
zación, incluyendo su contenido en la formación 
de profesionales de la salud y fomentar su uso 
como criterio de acreditación. Además, en la ma-
yoría de países, el modelo tradicional de repara-
ción de daños, basado en indemnización civil, no 
ha ido más allá de un modelo de reparación judi-
cial o administrativa.

Recibido	 22-4-2021 
Aprobado	 8-5-2021 
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RESEÑA

Pain: A Very Short Introduction
BODDICE, R. 2017. Oxford University Press, 
Oxford, 144 p.

Poderia o nosso entendimento do que vem a ser 
‘dor’ estar significativamente equivocado? Em 
‘Pain: A Very Short Introduction’, o especialista 
em história da ciência, medicina e emoções Rob 
Boddice constrói uma argumentação bastante 
sólida de que precisamos repensar, em caráter 
de urgência, a noção de dor enquanto tradicional-
mente concebida. Para tanto, Boddice desenvol-
ve, no decorrer dos nove capítulos da obra, uma 
intrincada, porém facilmente assimilável análise 
dos múltiplos aspectos terminológicos, históri-
cos, científicos e culturais da dor. Já na primeira 
página da introdução do livro, Boddice apresenta 
a principal concepção de dor que irá desafiar ao 
longo do manuscrito, qual seja, a definição pro-
posta pela ‘International Association for the Study 
of Pain’ (IASP). De acordo com a IASP, ‘dor’ deve 
ser entendida como “uma experiência sensorial e 
emocional desagradável, associada a uma lesão 
real ou potencial dos tecidos, ou descrita em ter-
mos de tal lesão”. Um pouco mais será dito sobre 
essa definição abaixo. Seguindo essa temática, o 
primeiro capítulo da obra lida, justamente, com as 
diferentes concepções e raízes terminológicas da 
noção de dor. Partindo da literatura grega clás-
sica, Boddice explora conceitos tais como algos 
(dor física/psicológica personificada), oduné (o 
estado geral de angústia experienciada em nível 
corpóreo e psíquico no decorrer de uma ação 
épica), pathos (no sentido da retórica aristotélica, 
uma experiência emocional que pode estar liga-
da tanto a dor quanto ao prazer do indivíduo alvo 
de um ato de persuasão artística). Comparações 
de uma mesma noção em línguas distintas são 
igualmente apresentadas, essas incluem: doleur/
dolor/dolore e souffrance/sufrimiento/sofferenza 

(do Francês, Latim/Espanhol e Italiano, respec-
tivamente). Esse capítulo também trata de deter-
minadas perspectivas medicinais pré-modernas, 
como é o caso da teoria dos quatro humores e 
de noções que antecedem a psicologia contem-
porânea, como a ideia de ‘melancolia’. Já o se-
gundo capítulo aborda a compreensão dar dor no 
pensamento cristão. São explorados tópicos tais 
como martírio, a virtude da paciência, o proble-
ma teológico da própria existência da dor, bem 
como a dificuldade de adequar punições doloro-
sas dentro de um viés religioso que toma o sofri-
mento enquanto algo a ser ativamente buscado e 
desejado pelos fiéis. O terceiro capítulo é dedica-
do particularmente à interpretação da dor dentro 
do dualismo e outras visões mecanicistas perti-
nentes. Boddice disserta acerca dos vários ele-
mentos e nuances presentes no juízo cartesiano 
concernente à dor (humana e não-humana), bem 
como a sua influência sobre abstrações posterio-
res. Também se discute aqui a evolução histórica 
da mensuração da sensibilidade à dor em múl-
tiplos períodos da medicina moderna, além dos 
avanços e limites da utilização de instrumentos 
técnicos, tais como o questionário de dor Mc-
Gill, em ambientes clínicos hodiernos. O quarto 
capítulo discorre brevemente sobre os desdo-
bramentos da compreensão social da dor. Mais 
precisamente, reflete-se acerca da percepção da 
dor enquanto experiência distinta em gêneros e 
raças diferentes, além do impacto de fenômenos 
sociais específicos (e.g., a industrialização) sobre 
tal entendimento e teorizações relacionadas. O 
quinto capítulo é destinado a uma investigação a 
respeito dos efeitos emocionais da dor alheia no 
ser humano. Simpatia, empatia, compaixão, pie-
dade e misericórdia encontram-se entre os inú-
meros conceitos aqui problematizados. Isso tudo 
é feito tendo por base os avanços mais recen-
tes em pesquisas filosóficas, biológicas e neu-
rocientíficas. Boddice também comenta a ideia 
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de ‘imperturbabilidade’ historicamente associada 
à figura do cirurgião no período que precede o 
desenvolvimento de anestésicos. Ainda, o lugar 
de destaque outorgado ao sofrimento na doutrina 
utilitarista é foco de uma pequena apreciação. O 
sexto capítulo examina os possíveis lados positi-
vos da dor. Partindo da função fisiológica da dor, 
o autor averigua a sua interpretação estética – em 
especial o prazer alcançado ao se observar cer-
tas manifestações de dor. Nessa mesma esteira, 
Boddice lança mão dos escritos de pensadores 
tais como Heinrich Meibom, Sigmund Freud, Ri-
chard von Krafft-Ebing e do Marquês de Sade 
para explanar acerca da relação dor/prazer/sexo. 
Após esse longo estudo das percepções linguís-
tico-histórico-sociais da dor e temáticas atinen-
tes, o sétimo capítulo investiga a dor enquanto 
objeto da medicina e ciência contemporânea. 
Neste seguimento da obra, Boddice debruça-se 
sobre a ideia de nocicepção, a teoria do portão 
para o controle da dor, a noção de dor enquanto 
sensação, a importância dos componentes afeti-
vos da dor, bem como a eficácia de analgésicos 
e placebos no tratamento de dores emocionais. 
Já o oitavo capítulo discursa sobre dor crônica 
e condições aparentadas. Argumenta-se que 
concepções as quais compreendem a dor en-
quanto estando meramente relacionada a dano 
nos tecidos – como é o caso daquela sustentada 
pela IASP – são incapazes de abarcar fenôme-
nos tais como dor crônica ou dor fantasma em 
suas respectivas definições. À vista disso, Bod-
dice delineia uma concepção alternativa de dor 
a qual incorpora elementos afetivos e sociocul-
turais presentes em experiências dolorosas que 
se mostram cruciais para um entendimento mais 
rigoroso e completo da noção em voga. Por sua 
vez, o nono e último capítulo trata precisamen-
te do âmbito cultural da dor e suas ramificações. 
Observa-se como certas estipulações, normati-
vas, tradições, proibições e estímulos existentes 
em uma dada cultura podem afetar diretamente 
o que constitui as experiências dolorosas viven-
ciadas pelos membros da sociedade em questão. 

Tal contemplação evidencia o ingrediente final da 
concepção de Boddice acerca do que é a dor. 
Agora, um último detalhe digno de nota. Como 
costumeiro nas edições da série ‘A Very Short In-
troduction’ da Oxford University Press, o volume 
em voga também conta com mais de uma dúzia 
de imagens estrategicamente distribuídas no de-
correr do manuscrito, as quais ajudam a retratar 
e enfatizar as ideias centrais, bem como curiosi-
dades elencadas pelo autor. Em síntese, todos os 
elementos capazes de auxiliar em uma boa com-
preensão e assimilação das teses articuladas por 
Boddice – sejam esses elementos de natureza 
textual ou artística – se encontram nas páginas 
deste seu novo livro. Essa constelação de atra-
tivos torna ‘Pain: A Very Short Introduction’ uma 
obra merecedora de atenção e análise. 

Gabriel Garmendia da Trindade* 

* 	 Doutorando em Global Ethics na University of Birmingham. E-mail: garmendia_gabriel@hotmail.com ou  
GXG322@student.bham.ac.uk Resenha submetida em 06/01/2021.
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Miguel Vázquez Márquez

Nació en Ecuador, el 23 
de marzo de 1934, en la 
ciudad andina de Cuenca, 
donde vivió su infancia y 
adolescencia. En la Uni-
versidad de su ciudad na-
tal se doctoró en Medicina 
y Cirugía, para hacer lue-
go estudios de Master en 
Anatomía Patológica en la 
Universidad de Antioquía 
(Colombia).  Realizó tam-
bién estudios de postgra-
do en Biología Molecular 
y Microscopía Electrónica 
en la Universidad del Va-
lle, (Colombia), 1964 y de  
Planificación de Recursos Humanos en la sede 
de la Organización Panamericana de la Salud 
(OPS) en 1972, 1973 y 1974. Participó en cursos 
de estudios avanzados en Planificación y Admi-
nistración de la Cooperación Externa en la Or-
ganización Mundial de la Salud (OMS), Ginebra, 
1984 y; en el CENDES (Centro de Estudios de 
Desarrollo de la Universidad Central de Venezue-
la) en 1987.

Fue profesor y luego decano de la Facultad de 
Ciencias Médicas de la Universidad de Cuenca 
(1967-68), y secretario ejecutivo de la Asociación 
de Facultades de Medicina del Ecuador (AFEME) 
en su época de oro (1967-70), enfrentándose a 
los desafíos que suponía poner en marcha un or-
ganismo del que se esperaba prodigios partiendo 
de cero. 

Su formación básica lo llevaría, a ser incorporado 
al Servicio Civil Internacional en la OPS en 1970 
y llegó a constituirse en la figura destacada de 
una posición de izquierda en las filas de esta or-
ganización en sus tiempos luminosos, cuando su 

titular Abraham Horwitz iba reclutando en los paí-
ses del continente lo más valioso de quienes se 

habían comprometido con 
la salud pública. Comenzó 
entonces a transitar por 
el camino de la gestión 
salubrista en el Área de 
Recursos Humanos de la 
organización en Panamá, 
México, República Domi-
nicana, Ecuador, Brasil y 
Venezuela. Inicia desde 
allí su tarea de promoción 
y administración de salud, 
en la búsqueda de “salud 
para todos”. Siempre con-
sideró que el derecho a 
la salud era un elemento 
indispensable en la cons-
trucción de los objetivos 

de desarrollo sostenible que animaban su aspi-
ración de futuro para los países de nuestra Amé-
rica. 

En 1979, cuando triunfa la revolución sandinis-
ta, Márquez pasa a ser el representante de la 
OPS/OMS en Nicaragua, país devastado por 
una cruenta guerra civil, epílogo de un régimen 
de oprobio como fue el de los Somoza. La labor 
desplegada por el ecuatoriano hasta 1989, llegó 
a constituirse en un paradigma, reconocido por 
todos.  

Desde 1989 representa a la OPS en Cuba, hasta 
1996. Desde su trabajo con el Centro de Inves-
tigaciones de la Economía Mundial, la Universi-
dad de la Habana, la Oficina del Historiador de 
la Ciudad y la Academia de Ciencias de Cuba, 
construyó un colectivo de colaboradores en torno 
al Programa UNIVERSITAS, del Programa de las 
Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD). El 
propósito de este programa se propone plantear 
las condiciones para obtener un enfoque integral 
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de desarrollo humano y elaborar propuestas para 
alcanzar un nivel de vida superior en el mundo 
o en todo caso superador del actual. La primera 
parte del informe fue publicado como “Programa 
de desarrollo humano local en Cuba  1999-2009.  

Con su esposa, Victoria Cerezo, maestra en cien-
cias y enfermera intensivista, impulsó los progra-
mas de Hospitales Amigos de la Madre y el Niño, 
que procuran propiciar el parto natural, la promo-
ción de la lactancia materna y la aplicación del 
método de la madre canguro para los casos de 
niños nacidos prematuros.

Como representante de la OPS vivió en Cuba 
hasta su muerte el 2 de febrero de 2014, aprecia-
do y respetado por el pueblo cubano que lo nom-
bró Profesor de Mérito de la Universidad Médica 
de La Habana. Mostró siempre gran generosidad 
con sus compatriotas: su casa era la de los ecua-
torianos que pasaban por La Habana.

Participó en decenas de reuniones internaciona-
les en el campo de la salud, economía, planifica-
ción y políticas sociales; y elaboró cerca de un 
centenar de trabajos y documentos técnicos rela-
cionados con recursos humanos, salud pública y 
cooperación externa. Asimismo fue acreedor de 
distinciones de varias Sociedades Científicas en 
América Latina y, por sus méritos recibió numero-
sas condecoraciones y reconocimientos a su tra-
bajo, entre los cuales destacan: la Orden “Carlos 
J. Finlay” del Consejo de Estado de la Repúbli-
ca de Cuba, en 1996; la Orden de Mérito en Sa-
lud Pública del Gobierno del Ecuador, en 1998; 
Miembro Académico de Honor de la Academia 
de Ciencias de Cuba, 2005; Decano Honorario 
de las Universidades de Cuenca, en el Ecuador y 
de León, en Nicaragua; Doctor Honoris Causa de 
la Universidad de la República Oriental del Uru-
guay, en 2012; Profesor Honorario de la Universi-
dad de Cuenca (Ecuador) y la Moneda del Cente-
nario del Ministerio de Salud Pública de Cuba, en 
2009. En sus años de servicios en la OPS/OMS 
fue acreedor de las Medallas de Honor de OPS, 
1985, y en unión del personal de la Representa-
ción de la OPS/OMS en Cuba en 1992. Además 
la clase médica y el gobierno de su país recono-
cieron sus méritos: fue elegido uno de los cinco 
Héroes de la Salud Pública de Ecuador en 2002.

Miguel Márquez Vázquez fue un revolucionario 
convencido y consecuente toda su vida, incan-
sable en el trabajo, siempre cálido y optimista, 
con ese su gesto inolvidable del conspirador que 
compromete voluntades y lealtades. Son amplia-
mente reconocidos, tanto sus aportes a la salud 
pública cubana y continental, como sus esfuer-
zos para que la promoción del derecho a la salud 
jugara un papel decisivo en el desarrollo de los 
movimientos progresistas de nuestro continente.

Mascho, como lo llamaban sus amigos, siem-
pre fue reconocido por generaciones más jóve-
nes que se inscribían y se inscriben en una línea 
contrahegemónica, como un compañero valioso, 
un gran motivador y un trabajador incansable. 
Comprometido siempre con las causas en que 
se defendiera el derecho a la salud de todos por 
igual trabajó tenazmente  por la universalidad y el 
carácter público y solidario de los sistemas sani-
tarios. Fue uno de los principales impulsores de 
poner como finalidad de la OPS la promoción de 
un pensamiento crítico, no subordinado a los po-
deres dominantes, para abrir horizontes nuevos 
en la salud pública tradicional que aún persiste. 
Desde este lugar fue y sigue siendo reconocido 
como una figura de la medicina social latinoa-
mericana cuya lucha era la salud de los pueblos 
desde el reconocimiento de su derecho a las di-
ferencias y necesidades.

Caracterizó su vida la entrega permanente a la 
enseñanza y dejó plasmados sus conocimientos 
en obras que servirán de consulta obligada a las 
presentes y futuras generaciones. Entre sus últi-
mas publicaciones, como autor o co-autor desta-
can los libros  Desarrollo Humano en Cuba (1996, 
1999 y 2002); Salud para todos, sí es posible; 
la Cooperación de OPS/OMS en Cuba (1989 y 
1996) y Medicina General-Medicina familiar. Ex-
periencia internacional y enfoque cubano (2011).

CARTA AL “MASHO MÁRQUEZ” 

Jaime Breilh P.

Espero que estas palabras te lleguen en ese es-
pacio donde radica la memoria permanente de 
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los compañeros que como tú, alcanzaron el gra-
do mayor del compromiso en la escala de Brecht: 
“los que luchan toda la vida”, los indispensables. 
Nunca olvidaré esos primeros años de AFEME, 
cuando llegaste a Quito dejando tu querida Cuen-
ca; dejando también esas otras huellas fecunda-
das de tu paso por el decanato de la Facultad 
de Ciencias Médicas, donde ya comenzaste a 
dar prueba de tu legítimo amor por la vida, y por 
nuestra gente. Ya para esos años se habían cla-
vado en tu alma inquieta y en tu corazón revolu-
cionario, las esperanzas y desafíos del pueblo, 
como eje de tus sueños y de tu infatigable lucha 
por los derechos. 

Nunca me olvidaré Masho querido de las fecun-
das jornadas que organizaste junto a Juan Cesar 
y a María Isabel, para convocarnos y apoyarnos 
a los que entonces éramos las nuevas camadas 
de una juventud sedienta de participar en la cons-
trucción de un proyecto por la vida y por el dere-
cho a la salud. Fue la sabia y el aliento de esas 
sesiones abiertas a los sueños, el impulso inicial 
de lo que con los años devino en el movimiento 
latinoamericano de Medicina Social. 

El vértigo de tu compromiso te llevó a recorrer 
una diversidad de caminos y activar en innume-
rables escenarios que fueron multiplicándose en 
este Sur de América. A tu pasión por el proceso 
orgánico de construcción del proyecto popular se 
sumó la faceta de lector incansable y tu apoyo 
permanente al avance científico que te mereció 
múltiples reconocimientos y tu designación como 
Miembro Honorario de la Academia de Ciencias 
en Cuba. 

Estoy seguro que ya vendrán múltiples formas de 
honrar tu memoria, yo sólo quería por ahora com-
partir con los cuadros de las nuevas generacio-
nes de la salud colectiva estas vibraciones que 
se despierten cuando recorro con el pensamien-
to los cálidos y gratificantes recuerdos de tantas 
jornadas en que pude atestiguar tu compromiso 
incansable por la vida y por la construcción in-
ternacionalista de esa nueva sociedad por la que 
luchaste con la intensa porfía de quienes respiran 
por los poros de un profundo compromiso mili-
tante.

Carta reproducida en el libro homenaje de 
Acurio, D. (comp.) Miguel Marquez Vás-
quez en nuestra memoria, publicado por 
la Universidad de Cuenca en 2014. Se pu-
blicó originariamente en el Observatorio 
Regional de Salud y Ambiente – Universi-
dad Andina Simón Bolívar.

Textos

“En la actualidad las incertidumbres tie-
nen connotaciones diferentes en los paí-
ses “centrales” y “periféricos”. Los prime-
ros se aferran a llevar adelante el para-
digma globalizador neoliberal, sin tomar 
en cuenta los retos de la crisis múltiple, 
los errores cometidos y la falsedad de sus 
supuestos teóricos. Una prueba de esto 
es la emergencia de movimientos socia-
les que se autodenominan “indignados”, 
y que recorren las plazas y avenidas (…) 
como las movilizaciones de los años 1962 
y 1968, en las que la juventud —en la lla-
mada era de la prosperidad— sacó a re-
lucir su inconformidad y rebeldía con una 
sola consigna: debemos ocupar el espa-
cio que nos pertenece y exigir nuestros 
derechos para el futuro”. 

(Razones para la deslegitimación éti-
co-axiológica de la globalización neolibe-
ral” La Habana 2012)

“La población está cada vez más des-
contenta ante la incapacidad de los ser-
vicios de salud para proporcionar un ni-
vel de cobertura nacional que satisfaga 
su demanda y sus nuevas y crecientes 
necesidades, y ante el hecho de que los 
servicios prestados no están acordes con 
sus expectativas. Es difícilmente rebatible 
que los sistemas de salud tienen que res-
ponder mejor y con mayor rapidez a los 
desafíos de un mundo en transformación, 
como también que la medicina gene-
ral-medicina familiar en el contexto de la 
atención primaria de salud puede afrontar 
esos desafíos.
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Los sistemas de salud en el mundo se en-
cuentran en constante cambio en medio 
de un contexto con grandes iniquidades 
en todas las esferas −social, económi-
ca y política−; pudiera decirse que son 
inadecuados y no han tenido una visión 
previsora sobre las consecuencias nega-
tivas que para ellos se derivan a partir de 
la imposición, en los últimos 20 años, de 
la globalización neoliberal y las leyes del 
mercado como única alternativa para lo-
grar el desarrollo. Las políticas neolibera-
les relegan a un plano secundario al ser 
humano, sus aspiraciones, su bienestar 
y, sobre todo, desconocen la Declaración 
Universal de las Naciones Unidas so-
bre los derechos humanos, aprobada en 
1948”. 

“Después de  la  Conferencia Internacio-
nal  sobre Atención  Primaria  de Salud, 
celebrada en Alma Ata, Unión de Repúbli-
cas Socialistas Soviéticas (URSS), y de la 
aceptación de la meta “Salud para Todos 
en el año 2000”, el mundo retomó el ca-
mino para garantizar el derecho universal 
a la salud. Sin embargo, el crecimiento 
exponencial de la deuda externa, espe-
cialmente de los países en desarrollo, la 
pérdida del sentido estado-nación, las 
presiones externas ligadas a las exigen-
cias de pago de la deuda, la reducción de 
la capacidad de acción de los gobiernos, 
el desenfrenado crecimiento de la priva-
tización como doctrina política y el dejar 
jugar libremente a las leyes del mercado 
trans nacional, ocasionó que, a 10 años 
de Alma Ata, muchos abandonaran los 
compromisos contraídos en la Conferen-
cia, lo que se tradujo en el deterioro de los 
sistemas de salud y, por ende, de la salud 
de los pueblos, especialmente la de los 
grupos más vulnerables: madres, niños y 
adultos mayores”. (Ibid, p.3)

“Con muy escasos recursos humanos y 
materiales con que se contaba en los pri-
meros años de la década de los 60, se es-

tableció el modelo del policlínico integral 
en todo el país y se observó una modifica-
ción positiva del cuadro epidemiológico. A 
partir del incremento en la formación de 
los recursos humanos para el sector salud 
y del propio desarrollo cientificotécnico y 
socio-económico alcanzado en Cuba a 
mediados de la década de los 70, surge 
el modelo del policlínico comunitario que 
también contribuyó a mejorar los indica-
dores de salud de la población cubana 
hasta que en 1984 se abrió paso al mode-
lo cubano de medicina familiar.

Con la introducción del modelo cubano de 
medicina familiar se avanza notablemen-
te en Cuba con respecto al modelo ante-
rior. La atención médica o de enfermería 
se ofrece de manera personalizada en la 
consulta de la comunidad o en el hogar 
de las personas; se favorece el acompa-
ñamiento a los pacientes por el EBS al 
ingresar a un hospital o al realizarle un 
determinado examen; visitarlo durante su 
ingreso e intercambiar directamente con 
el médico de asistencia, como práctica 
habitual”. (Ibid, p.33)

Cambios fundamentales del modelo cubano 
de medicina familiar en relación con el 
modelo del policlínico comunitario habitual

•	 Mayor accesibilidad de la población al siste-
ma de salud y mayor acercamiento del siste-
ma de salud a la comunidad.

•	 La atención dispensarizada se dirige por pri-
mera vez para la totalidad de la población 
con registros individuales y por familias con 
una mejora en la atención continuada.

•	 Atención integral a la salud de la población 
por grupos básicos de trabajo

•	 Mayor participación del equipo básico de sa-
lud en las acciones de promoción de

•	 Atención integral a la salud de la población 
por grupos básicos de trabajo.
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•	 Atención integral a la salud de la población 
por grupos básicos de trabajo

•	 Mayor protagonismo del EBS en la vigilancia 
epidemiológica.

•	 Incremento en las acciones preventivas (con-
sultas a la persona sana, atención prenatal, 
examen médico preempleo, control periódico 
al enfermo crónico, acciones de prevención 
al nivel familiar y social).

•	 Mayor proyección comunitaria de las espe-
cialidades y fortalecimiento de las Intercon-
sultas.

•	 Se favorece aún más la aplicación del enfo-
que familiar y comunitario en la práctica mé-
dica y de enfermería. 

•	 Desarrollo y fortalecimiento del análisis de la 
situación de salud con participación comuni-
taria.

•	 Vínculo más estrecho entre el EBS y los líde-
res comunitarios.

•	 Se fortalecen los servicios de urgencia en el 
nivel primario.

•	 Se crea la especialización en medicina gene-
ral integral para todos los médicos de familia 
del país.

•	 Fortalecimiento de la docencia y la investiga-
ción con enfoque de riesgo en el Policlínico 
de formación de pregrado y posgrado tanto 
de las especialidades técnicas como de las 
profesionales.

•	 Se fortalecen la actividad de terreno y el in-
greso domiciliario.

En este contexto el EBS desarrolla habilidades 
en el orden asistencial, docente, administrativo 
e investigativo, que lo colocan en capacidad de 
enfrentar los problemas de salud de las familias y 
las comunidades, actuando con un enfoque inte-
gral y considerando a la familia como una unidad 
de atención médica. Adicionalmente su adecuado 

funcionamiento permite solucionar un apreciable 
volumen de problemas en la propia comunidad.

En este texto el modelo cubano de medicina fa-
miliar ha sido expuesto con las características 
esenciales que lo han singularizado desde su 
creación hasta los primeros años del presente 
siglo. En su corta pero fructífera existencia, el 
modelo ha transitado por varias etapas. De una 
inicial considerada la etapa “Política y de puesta 
en marcha” (1984-1989) en la que recibió un gran 
impulso el derecho universal a la salud de cada 
ciudadano va generando una sumatoria de sabi-
duría que sedimenta en las comunidades y las 
enriquece.

Con sentido de responsabilidad y autodetermina-
ción la sociedad cubana ha creado, desarrollado 
y transformado tres modelos de atención ambu-
latoria: el policlínico integral, el policlínico comu-
nitario y el modelo cubano de medicina familiar. 
Cuando la propia dinámica del nivel primario en 
el sistema de salud en su interacción con la socie-
dad ha indicado la necesidad de transformación 
y crecimiento, toma como cimiente al modelo que 
caduca, para construir sobre él a su sucesor. De 
ahí se deriva la necesidad de conocer de las ex-
periencias obtenidas en cada uno de ellos.

La garantía del éxito del Sistema Nacional de Sa-
lud y específicamente de sociedad cubana sufría 
los peores efectos de una grave situación econó-
mica derivada del derrumbe del campo socialista 
y por el recrudecimiento del bloqueo del gobierno 
de los Estados Unidos contra el pueblo de Cuba.

El periodo comprendido entre 1995 y 2002 fue 
un momento que favoreció el perfeccionamiento 
metodológico, pero también fue una etapa que 
se caracterizó por iniciar una extraordinaria y 
masiva proyección internacional de la medicina 
general integral, no solamente por la salida de 
miles de médicos de familia a prestar ayuda in-
ternacionalista a otros pueblos del mundo, sino 
por la creación de una Escuela Latinoamericana 
de Medicina en Cuba (1998) en la que se han for-
mado hasta el presente más de 8 000 médicos de 
decenas de países del mundo con el enfoque de 
la medicina general integral cubana.

Testimonio -  Miguel Vázquez Márquez

149 - 154



154

Desde el año 2002 se inicia una nueva etapa con 
la puesta en marcha del Proyecto Revolución. 
Este contempló una fuerte inyección de recursos 
que han mejorado las condiciones estructurales y 
la capacidad resolutiva de los policlínicos.

Las nuevas propuestas apuestan por continuar 
fortaleciendo a la comunidad y al nivel primario 
de atención médica como escenarios docentes 
para la formación de un profesional aún más 
identificado con los principios de la atención pri-
maria de salud y la medicina familiar. Como con 
toda innovación, se aspira a que sean validadas 
con la práctica y se concibe su enriquecimiento 
con la experiencia de todos.

Si se realiza un balance desde 1959, las trans-
formaciones que han tenido lugar en la atención 
ambulatoria en Cuba evidencian que su principal 
agente impulsor ha sido la voluntad política guber-
namental y su capacidad de convocatoria para di-
señar y emprender permanentemente estrategias 
dirigidas a satisfacer las necesidades crecientes 
de salud de la población. Ante cada cambio en 
la situación epidemiológica o ante muestras de 
insatisfacción con los servicios de salud que se 
ofrecen, se ha revolucionado el sistema para en-
frentar los nuevos desafíos a un costo que el país 
ha podido afrontar en cada nueva espiral de su 
desarrollo.

Cuba ostenta hoy día indicadores de salud pro-
pios de países del primer mundo y en buena 
medida esto se debe al fortalecimiento del nivel 
primario de atención médica y a la aplicación de 
los conceptos y principios de atención primaria 
de salud en el desarrollo social del país, y especí-
ficamente en el sector de la salud, desde mucho 
antes que fueran expuestos en la conferencia de 
Alma Ata en 1978.

En estas cuatro décadas desde 1962 se puede 
afirmar que se ha trabajado por objetivos y se 
han focalizado las acciones hacia los problemas 
prioritarios del país; sobre la marcha se han vali-
dado las estrategias diseñadas para garantizar el 
alcance de cada meta propuesta; con la propia 
práctica se perfeccionan y consolidan los méto-
dos, se entrena el personal del sector y también 
a la comunidad. La sostenida participación inter-
sectorial por garantizar el derecho universal a la 

salud de cada ciudadano va generando una su-
matoria de sabiduría que sedimenta en las comu-
nidades y las enriquece.

Con sentido de responsabilidad y autodetermina-
ción la sociedad cubana ha creado, desarrollado 
y transformado tres modelos de atención ambu-
latoria: el policlínico integral, el policlínico comu-
nitario y el modelo cubano de medicina familiar. 
Cuando la propia dinámica del nivel primario en 
el sistema de salud en su interacción con la socie-
dad ha indicado la necesidad de transformación 
y crecimiento, toma como cimiente al modelo que 
caduca, para construir sobre él a su sucesor. De 
ahí se deriva la necesidad de conocer de las ex-
periencias obtenidas en cada uno de ellos.

La garantía del éxito del Sistema Nacional de Sa-
lud y específicamente de su nivel primario sigue 
estando en su carácter dialéctico, que se trans-
forma en medio de un contexto social que se ad-
hiere a los principios de la APS como estrategia 
global para continuar dando la mejor respuesta 
posible a las necesidades de salud del pueblo 
cubano y de otros pueblos del mundo” (Ibid p.117-
120)
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RECUERDO

REGINA PARIZI (1954 – 2020)
Seu nome completo era  
Regina Ribeiro Parizi de Car-
valho. Ficou conhecida nos 
meios médicos, acadêmicos, 
associativos e sociopolíticos 
como Regina Parizi. Logo 
após a graduação em medi-
cina, em 1979, pela Universi-
dade Federal de Uberlândia, 
no sul do estado de Minas 
Gerais, Brasil, mudou-se 
para São Paulo, onde de-
senvolveu praticamente toda 
sua vida profissional que se 
estendeu em muitos momentos ao âmbito federal 
já nos anos 2000, em Brasília, sempre ao lado 
do marido e permanente companheiro de vida e 
de lutas políticas, Euripedes Balsanufo Carvalho. 

Chegando a São Paulo, ingressou em 1980 como 
médica residente do Instituto de Assistência Mé-
dica ao Servidor Público Estadual (IAMSPE), ten-
do imediatamente passado a compor a diretoria 
da Associação dos Médicos Residentes dessa 
importante instituição médico-hospitalar brasi-
leira. Logo a seguir, em 1982, ingressou oficial-
mente no corpo clínico do referido Instituto, onde 
desenvolveu diferentes atividades médicas e ad-
ministrativas e ao qual esteve de alguma forma 
ligada ao longo da vida profissional até seu óbi-
to, em 16 de junho de 2020. No IAMPSE, além 
do exercício médico propriamente dito, trabalhou 
incansavelmente junto ao Centro de Desenvolvi-
mento de Ensino e Pesquisa.

Além de médica, Regina Parizi sempre foi uma 
ativa militante política especialmente nos duros 
anos finais da sangrenta ditadura militar brasilei-
ra (1964-1985), seja no âmbito médico-profissio-
nal ou no próprio sentido político partidário, com 
atuação destacada no Partido dos Trabalhadores 

(PT) desde sua fundação, no 
final dos anos 1970, até seu 
falecimento. 

No contexto médico, foi a 
primeira mulher brasileira a 
ocupar a presidência de um 
Conselho profissional da 
área, em 1993, comandan-
do o Conselho Regional de 
Medicina do Estado de São 
Paulo, uma autarquia públi-
ca federal que tem como ta-
refa o controle do exercício 
médico-profissional naquele 

estado. Logo a seguir foi eleita vice-presidente 
do Conselho Federal de Medicina, que congre-
ga nacionalmente os Conselhos Regionais dos 
26 estados brasileiros além do Distrito Federal. 
Além desses dois cargos, fez parte ativa da Câ-
mara Técnica de Bioética em ambos os Conse-
lhos, época em que começou sua aproximação 
com a bioética.

Como médica atuante e incansável defensora 
do Sistema Único de Saúde (SUS) vinculada à 
Prefeitura da cidade de São Paulo e ao IAMSPE, 
participou a nível nacional da criação da Comis-
são Nacional de Residência Médica do Ministério 
de Educação. Durante os anos mais difíceis da 
epidemia da Síndrome da Imunodeficiência Ad-
quirida – AIDS - liderou o encaminhamento de 
propostas e resoluções éticas em defesa da dig-
nidade das pessoas que vivem com HIV. 

Após o término da ditadura militar, Regina Parizi 
passou a ser protagonista e uma das mais ati-
vas lideranças do movimento médico brasileiro, 
especialmente em momentos históricos do início 
dos anos 1990 por ocasião da criação do Siste-
ma único de Saúde (SUS) no país. Naquela opor-
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tunidade, juntou-se ao movimento nacional dos 
profissionais de saúde que atuavam nos serviços 
públicos por meio da união dos sindicatos, asso-
ciações e conselhos profissionais da área, na de-
fesa da valiosa conquista constitucional brasileira 
que refere que “a saúde é um direito de todos e 
um dever de Estado”. Nesta mesma época teve 
papel decisivo na articulação de médicos, consu-
midores e usuários na conquista da regulamenta-
ção nacional para os planos privados de saúde. 

Já com Luis Inácio Lula da Silva na presidência 
do país, Regina assumiu a direção executiva da 
GEAP (2003-2012) – a maior fundação pública 
brasileira de autogestão de seguridade social e 
assistência à saúde voltada aos servidores fe-
derais. Tanto nessa função como em todas as 
anteriormente citadas, sempre se destacou pela 
dedicação e empenho na valorização do fun-
cionalismo público. Era reconhecida pela sua 
firmeza e habilidade na condução das negocia-
ções corporativas e salariais, especialmente pelo 
modo duro, mas flexível, como buscava a promo-
ção do diálogo e da construção de conciliação. 
Tornou-se ao longo dos anos uma referência 
nacional com relação à luta por melhores condi-
ções de trabalho e remuneração para médicos e 
profissionais de saúde, além da sua intransigente 
defesa pela igualdade de gênero nas diferentes 
profissões.

No âmbito estritamente acadêmico, conclui em 
1991 o mestrado em Epidemiologia pela Facul-
dade de Saúde Pública da Universidade de São 
Paulo (USP), na qual alguns anos mais tarde tor-
nou-se professora colaboradora ao lado de seu 
amigo e professor Paulo Antonio de Carvalho 
Fortes – já falecido - que foi vice-diretor da refe-
rida instituição. Sua dissertação teve como tema 
“Participação do Hospital do Servidor Público Es-
tadual Francisco Morato de Oliveira no Programa 
de Controle da Tuberculose, durante o período de 
1982 a 1986”.

Concluindo sua gestão junto à GEAP, decidiu 
voltar ao âmbito acadêmico, desenvolvendo o 
curso de doutoramento junto à Cátedra Unesco/
Programa de Pós-graduação em Bioética da Uni-
versidade de Brasília, o mais bem classificado no 
ranking brasileiro dos programas de pós-gradua-

ção da área, tendo como orientador o prof. Volnei 
Garrafa. Sua tese, defendida em 2013, versou 
sobre o tema ao qual vinha se dedicando nos 
últimos anos, buscando a aproximação entre a 
bioética e os planos privados de saúde: “A Saúde 
Suplementar no Brasil em Perspectiva Bioética”. 

Sua tese deu origem a quatro publicações que 
são hoje referência no Brasil para a área: 1) “A 
saúde suplementar em perspectiva bioética”. Re-
vista da Associação Médica Brasileira, 2013; 2) 
“Perspectiva bioética do modelo de assistência 
suplementar no Brasil”. Revista Bioética, 2013; 
3) “Reflexiones sobre la relación público‐priva-
da en la asistencia a la salud”. Salud Pública de 
México, 2014; 4) “Economic crisis and counter-re-
form of universal health care systems: Spanish 
case”. Revista de Saúde Pública, 2015. Além de 
várias publicações científicas, Regina ainda pro-
duziu dois livros e seis capítulos em livros de pro-
dução coletiva. 

Com a conclusão do doutoramento, retornou ao 
seu berço profissional de origem, o IAMSPE, em 
São Paulo, passando a dedicar-se à docência 
junto ao Programa de Pós-Graduação (mestra-
do e doutorado) no Centro de Desenvolvimento 
de Ensino e Pesquisa da Instituição (CEDEP). 
Como parte de suas funções, além das ativida-
des educacionais e investigativas e atendendo 
às recomendações da Unesco contidas na De-
claração Universal sobre Bioética e Direitos Hu-
manos, articulou a criação do junto ao Hospital 
do Servidor Público Estadual Francisco Morato 
de Oliveira - um dos departamentos do IAMSPE, 
CEDEP e superintendência do IAMSPE - o Co-
mitê de Bioética, órgão assessor de todas estas 
instâncias públicas para fins de bioética. Promo-
veu e organizou diversas atividades acadêmicas 
para subsidiar a criação do mesmo e coordenou 
a elaboração de seu regimento interno. O Comitê 
terminou sendo oficializado somente em novem-
bro de 2020, quatro meses após seu falecimento, 
razão pela qual foi considerada simbolicamente 
como uma de suas fundadoras.

Entre os anos 2013-2015 e 2015-2017 foi eleita 
para duas gestões consecutivas como presiden-
te da Sociedade Brasileira de Bioética, quando 
teve papel decisivo na promoção e organização 
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do 11º e 12º Congressos Brasileiros de Bioética 
desenvolvidos respectivamente nas cidades de 
Curitiba, no estado do Paraná (2015) e Recife, 
Pernambuco (2017).

Fez parte de conselhos editoriais ou como revi-
sora acadêmica dos seguintes periódicos cientí-
ficos brasileiros: Revista Brasileira de Epidemio-
logia (Faculdade de Saúde Pública da Universi-
dade de São Paulo, USP); Revista Brasileira de 
Bioética; Revista Bioética (Conselho Federal de 
Medicina); e Saúde e Sociedade (Faculdade de 
Medicina da USP).

Para finalizar, deve ser registrado que Regina Pa-
rizi também foi membro do Conselho Consultivo 
da Rede Latino-Americana e do Caribe de Bioé-
tica da UNESCO - a Redbioética. Deixou muita 
saudade aos seus familiares, colegas e amigos e, 
especialmente, um grande vazio nos espaços de 
luta pelos quais atuou durante toda sua profícua 
vida pública.

Volnei Garrafa  
Diretor, Revista Redbioética / UNESCO
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INSTRUCCIONES A LOS AUTORES

1.	 Los trabajos originales deberán tener una 
extensión de hasta 8000 palabras, con 
las fuentes bibliográficas al final del texto, 
pudiendo contener notas de comentario al 
pie de página. Deberán ser enviados ex-
clusivamente por correo electrónico en ta-
maño A4, Documento Word (.doc o .docx) 
u Open Office Writer (.odt), letra Verdana 
tamaño 10 con interlineado de 1,5.  
Las reseñas no deberán pasar de las 
1.000 palabras incluyendo título y notas.

2.	 Título del artículo centrado en letra nor-
mal, en castellano e inglés utilizando ma-
yúscula/minúsculas según corresponda 
(en castellano la primera letra de cada 
párrafo o los nombres propios, en inglés 
todos los substantivos, adjetivos y ver-
bos), en negrita. Letra Verdana tamaño 10 
con interlineado sencillo. 

3.	 Autor/es: nombre y apellido en el margen 
derecho, Letra Verdana tamaño 10, con 
nota final (del tipo*) indicando título, car-
go, lugar de trabajo y/o pertenencia insti-
tucional, dirección de correo electrónico, 
y fecha de envío del artículo, en tamaño 
Verdana 9. 

4.	 Resúmenes en idiomas español, inglés y 
portugués, de hasta 150 palabras cada 
uno, en letra Verdana tamaño 9 con inter-
lineado doble. Incluir cinco (5) palabras 
clave en los tres idiomas, en mayúscula/
minúsculas y separadas con comas. 
Ejemplo: Palabras Clave: consentimiento 
informado, España, inducción indebida, 
pobreza, enfermedad crítica, etc.

5.	 Subtítulos en margen izquierdo, en ma-
yúscula/minúsculas, negritas.

6.	 Los cuadros, gráficos, fotos e ilustracio-
nes deben enviarse en archivo separado 
(formatos TIF, JPG o PNG) numerados 
según orden de aparición en el texto (el 

cual debe indicar claramente su ubicación 
e incluir el epígrafe correspondiente). 

7.	 Las transcripciones textuales de autores 
al igual que las entrevistas y citas de cua-
dernos de campo, que no superen las tres 
líneas se mantendrán en el cuerpo princi-
pal del texto, entre comillas y sin itálicas ni 
negritas. En caso de referencias mayores 
a tres líneas, se presentará separada del 
cuerpo principal del texto con un espacio 
al comenzar y otro al terminar, sin comi-
llas, sin itálicas ni negritas, seguido de la 
cita bibliográfica. Interlineado doble, letra 
Verdana 10, sangría izq. y dre. 10.

8.	 Notas a pie de página: estarán numeradas 
a partir de 1, si las hubiera. Tamaño de 
letra Verdana 9, espacio sencillo.

9.	 Las citas bibliográficas serán colocadas 
en el cuerpo principal del texto, con el 
apellido del autor en minúscula, y deben 
mantener la forma de referencia siguiente: 
(Apellido autor año). Ejemplo: (González 
2010). 
En el caso de cita textual incluir página/s. 
Ejemplo: (Goldschmitt 1988:49). 
En caso de más de una cita se ordenará 
cronológicamente por año de publica-
ción del más antiguo al más reciente. Ej.: 
(González 1998, 2001). Igual criterio se 
utilizará en caso de ser trabajos del mis-
mo año, utilizando las letras, a, b, c, etc. 
Ej.: (González 2001a) (González 2001b). 
En caso de tratarse de más de tres auto-
res, se citará solo a los tres primeros y se 
agregará: et al. 

10.	 La bibliografía debe colocarse al final del 
artículo sin sangrías y por orden alfabéti-
co, sin numeración, referenciando única-
mente aquella citada en el artículo. Letra 
Verdana 10. No se utilizará el formato “Ci-
tas al final” del programa Word
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	» artículos de revistas: Apellido de autor 
en mayúsculas, inicial del nombre en 
mayúsculas con punto, año (sin parénte-
sis). título del trabajo citado, nombre de 
la revista, año, volumen, número, lugar, 
paginación. Punto luego del año, todo 
lo demás separado por comas, al final 
punto. 
Ejemplo: VIDAL S., 2010. Bioética y 
desarrollo humano: una visión desde 
América Latina, Revista Redbioética/
UNESCO, Año 1, Vol 1, No 1, Montevi-
deo, pp.112-134.

	» libros: Apellido de autor en mayúsculas, 
inicial del nombre en mayúsculas con 
punto, director o compilador si corres-
ponde entre paréntesis, año. título, edi-
ción si la hubiere, editorial, lugar. Punto 
después del año, todo lo demás separa-
do por comas, al final punto. En caso de 
ser más de un autor, separar con comas 
excepto el último que irá precedido de y 
ó and 
Ejemplo: JURY, W.A. and GARDNER, 
H.W., 1991. Soil Physics, John Wiley & 
Sons, New York.

	» capítulo de libro: Apellido de autor en 
mayúsculas, inicial del nombre en ma-
yúsculas con punto, (si es más de un 
autor separado por comas y antes del 
último y ó and), año. título del capítulo, 
en autor(es) del libro con mayúscula el 
apellido, mayúscula la inicial del nombre 
con punto, director o compilador si co-
rresponde entre paréntesis, título, edito-

rial, lugar paginación. Punto después del 
año, todo lo demás separado por comas, 
al final punto. 
Ejemplo: MORALES, J. y CUCUZZA, F., 
2002. Biografías apócrifas en bioética 
en GOSTIONIZ, J., (comp), Escritos de 
bioética, Ed. Sanjuaninas, San Juan, 
Argentina, pp.123-164.

	» documentos y/o declaraciones institu-
cionales nacionales o internacionales 
(OMS, UNESCO, CONICET, etc): sigla o 
acrónimo de la institución en mayúscu-
las, seguido por el nombre institucional, 
el año, el título del documento y la URL 
de la que puede ser recuperada. Punto 
después del año, todo lo demás separa-
do por comas.  
Ejemplo: CEPAL - Comisión Económica 
para América Latina, 2002. Globalización 
y desarrollo Social, Secretaría ejecutiva. 
[Versión electrónica]. Recuperada el 28 
de agosto de 2003. Disponible en: http://
www.eclac.cl/publicaciones/SecretariaE-
jecutiva/3/LCG2157SES293/Globa-c10.
pdf 
Si la edición citada fuera impresa se de-
berá consignar el lugar de edición como 
en el caso de los libros. 
Siempre que sea posible se agregará al 
final de la cita, la URL de la página web 
en la que se pueda acceder al trabajo 
citado. 
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INSTRUCTIONS TO THE AUTHORS

1.	 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 Do-
cument (.doc or .docx), letter Verdana size 
10 with line spacing of 1.5. 

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

3.	 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. 

4.	 Abstracts in the original language and 
English, of up to 150 words each, Verda-
na 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 criti-
cism, etc. 

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

6.	 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). 

7.	 Textual transcriptions of authors, inter-
views 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 references 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. 

8.	 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: 
(González 2010). In the case of textual 
citations, they should include page/s. 
Example: (Goldschmitt 1988: 49). In case 
of more than one reference of the same 
author, they should be ordered chronologi-
cally by year of publication from the oldest 
to the most recent. E.g.: (González 1998, 
2001). The same criterion should be used 
in the case of the year, using the letters, a, 
b, c, etc. Ex.: (González 2001a) (González 
2001b). In case of more than three au-
thors, only the first three should be cited, 
adding “et al” for the others.

9.	 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 
(without parenthesis). Title of the cited 
work (without quotes, without italics), 
name of the journal, year, volume, num-
ber, place, pagination. Point after the 
year, all the rest separated by commas, 
at the end, period. Examples: VIDAL, 
S., 2010, Bioethics and development 
human: a vision from Latin America, Re-
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vista Redbioética / UNESCO, Year 1, Vol 
1, No 1, Montevideo, pp.112-134. 

	» books should follow the format: author’s 
last name in capital letters, initial of the 
name in capital letters with period, di-
rector or compiler if applicable in paren-
theses, year, title, edition if applicable, 
publisher, place. Point after the year, 
all the rest separated by commas, at 
the end, period. Example: JURY, W. A., 
GARDNER, H. W., 1991, Soil Physics, 
John Wiley & Sons, New York. 

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

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

1.	 Os manuscritos originais devem ter uma 
extensão até de 8000 palavras, com re-
ferências no final do texto em ordem orto-
gráfica. Comentários de notas de rodapé 
são permitidos na parte inferior da página. 
Devem ser enviados exclusivamente por 
e-mail em tamanho A4, Documento Word 
(.doc ou .docx), letra Verdana tamanho 10 
com espaçamento entre linhas de 1,5.

2.	 O título do artigo deve ser centrado em 
negrito, no idioma original e em inglês, 
usando letras maiúsculas / minúsculas 
conforme apropriado, sem sublinhado. 
Letra Verdana tamanho 10 com espaça-
mento entre linhas simples.

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

4.	 Resumos no idioma original e inglês, de 
até 150 palavras cada um, letra Verdana 
tamanho 9 com espaçamento entre linhas 
1,5. Inclua cinco (5) palavras-chave em 
ambos os idiomas, em minúsculas (exceto 
nomes próprios) e separados por vírgulas. 
Por exemplo. Palavras-chave: Garrafa, 
consentimento informado, indução indevi-
da, pobreza, críticas a doenças, etc.

5.	 Subtítulos na margem esquerda, maiús-
culas / minúsculas, sem sublinhado, em 
negrito.

6.	 Imagens, gráficos, fotos e ilustrações 
devem ser enviados em um arquivo 
separado (formatos TIF, JPG ou PNG) 
numerados de acordo com a ordem de 
aparecimento no texto (que deve indicar 
claramente sua localização e incluir a epí-
grafe correspondente).

7.	 As transcrições textuais de autores, entre-
vistas e citações de notas de campo, que 
não excedam três linhas, serão mantidas 
no corpo principal do texto, entre aspas e 
sem itálico ou negrito. No caso de referên-
cias maiores que três linhas, elas devem 
ser apresentadas separadamente do 
corpo principal do texto com um espaço 
no início e outro no final, sem aspas, sem 
uso de itálico ou negrito. Espaçamento 
entre linhas 1,5, letra Verdana 10, recuos 
esquerdo e direito 10.

8.	 As citações bibliográficas devem ser colo-
cadas no corpo principal do texto e devem 
manter o seguinte formato de referência: 
(Último autor (minúsculas) ano). Exemplo: 
(González 2010). No caso de citações 
textuais, elas devem incluir página / s. 
Exemplo: (Goldschmitt 1988: 49). No caso 
de mais de uma referência do mesmo au-
tor, estas devem ser ordenadas cronolo-
gicamente por ano de publicação do mais 
antigo para o mais recente. Por exemplo: 
(González 1998, 2001). O mesmo critério 
deve ser usado no caso do ano, usan-
do as letras a, b, c, etc. Ex.: (González 
2001a) (González 2001b). No caso de 
mais de três autores, apenas os três pri-
meiros devem ser citados, acrescentando 
“et al” para os demais.

9.	 As referências devem ser colocadas no 
final do artigo sem recuos e em ordem 
alfabética, sem numeração, referenciando 
apenas as citadas no artigo (se for ne-
cessário especificar outras informações - 
edição original, modificações nas edições, 
etc.-, devem ser adicionadas no final da 
referência correspondente). Não use a 
ferramenta “Referências no final” do pro-
grama Word.

	» Artigos de periódicos devem seguir o 
formato: sobrenome do autor em letras 
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maiúsculas, nome inicial em maiúsculas 
com período, ano (sem parênteses). Tí-
tulo do trabalho citado (sem aspas, sem 
itálico), nome do periódico, ano, volume, 
número, lugar, paginação.  
Ponto após o ano, todo o resto sepa-
rado por vírgulas, no final ponto final. 
Exemplos: VIDAL, S., 2010. Bioética e 
desenvolvimento humano: uma visão da 
América Latina, Revista Redbioética / 
UNESCO, Ano 1, Vol 1, No 1, Montevi-
déu, pp. 112-134.

	» os livros devem seguir o formato: sobre-
nome do autor em letras maiúsculas, 
iniciais do nome em letras maiúsculas 
com período, diretor ou compilador, se 
aplicável entre parênteses, ano, título, 
edição, se aplicável, editor, local.  
Ponto após o ano, todo o resto separado 
por vírgulas, no final, ponto final. Exem-
plo: JURY, W.A. & GARDNER, H.W., 
1991. Soil Physics, John Wiley & Sons, 
Nova Iorque.

	» capítulo do livro deve seguir o formato: 
sobrenome do autor em letras maiúscu-
las, inicial do nome em letras maiúsculas 
com período, ano, título do capítulo, au-
tor (es) do sobrenome do livro com letra 
maiúscula, inicial do nome com letra 
maiúscula com período, diretor ou com-
pilador, se aplicável, entre parênteses, 
título, editorial, local, página. 
Ponto após o ano, todo o resto separado 
por vírgulas, no final, ponto final. Exem-
plos: MORALES, J., CUCUZZA, F., 
2002, Biografias apócrifas em bioética 
em GOSTIONIZ, J. (comp), Bioética, Ed. 
Sanjuaninas, San Juan, Argentina, pp. 
123-164.

	» Citações de documentos e / ou de-
clarações institucionais. As citações 
de documentos e / ou declarações de 
instituições nacionais ou organizações 
internacionais (OMS, UNESCO, CONI-
CET, etc.) serão feitas colocando-se a 
sigla ou sigla da instituição em letras 
maiúsculas, seguido do nome institucio-
nal, do ano, do título e o URL a partir do 
qual foi recuperado, tudo separado por 
vírgulas. Segundo o modelo a seguir: 
CEPAL - Comissão Econômica para 
a América Latina, 2002, Globalização 
e Desenvolvimento Social, Secretaria 
Executiva. [Versão eletrônica]. Obtido 
em 28 de agosto de 2003. Disponível 
em: http: //www.eclac.cl/publications/Se-

cretaria Executiva/3/LCG2157SES293/
Globa-c10.pdf. Se a edição citada for 
impressa, o local deve ser incluído como 
no caso de livros. 
Sempre que possível, o URL da página 
web onde o trabalho citado pode ser 
acessado deve ser adicionado no final 
da referência.
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