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Resumen (analitico)

El articulo describe la implementacién del cabildo ciudadano sobre
eutanasia en nifos, nifias y adolescentes en Colombia. Se realizé un
estudio cualitativo exploratorio, de tipo investigacidn-accién-partici-
pativa. En la primera fase se conformaron tres paneles: formador,
implicados y ciudadanos, y se llevaron a cabo dos etapas de delibe-
racién: formativa y publica. En la fase de analisis de contenido (orien
tada por preguntas dirigidas a los ciudadanos), se caracterizd al mi-
nipublico involucrado. Se destaca como hallazgos centrales la trans-
formacién de la opinién de las y los ciudadanos participantes, asi
como de sus capacidades deliberativas, lo que permitié dar cuenta
de la efectividad de la metodologia para facilitar que las y los ciuda-
danos formulen recomendaciones consensuadas en temas comple-
jos y contribuyan en procesos de formacién en democracia y partici-
pacidn social en salud.
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Clitizen council on euthanasia: social participation in health and citizen formation
Abstract (analytical)

The article describes the implementation of the Citizen Council on euthanasia in children and ado-
lescents in Colombia. An exploratory qualitative study using the participatory action research met-
hodology was carried out. In the first phase, three panels were created with trainers, stakeholders
and citizens, and two deliberative stages (formative and public) were carried out. In another phase
involving content analysis —guided by questions addressed to citizens— a characterization of the
mini-public involved in the deliberative exercise was made. The transformation of the opinions of the
participating citizens, as well as their deliberative capacities, is a central finding of the study. The
authors identified the effectiveness of the methodology to facilitate citizen's design of consensual
recommendations about complex issues, as well as contributing to pedagogical processes related to
democracy and social participation in health training.
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Cabildo Cidadiao sobre eutandsia: participacao social na saude e formacao cidada
Resumo (analitico)

O artigo descreve a implementacdo do Conselho Cidad3o sobre a eutanasia nas criangas e adoles-
centes na Colémbia. Foi realizado um estudo qualitativo exploratério de pesquisa-agdo-participati-
va. Na primeira fase foram criados trés painéis, formadores, intervenientes e cidad&os, e realizadas
duas fases de deliberacio (formativa e publica). Numa outra fase, de anélise de conteddo —orien-
tada por questbes dirigidas aos cidaddos—, foi feita a caracterizagdo do mini publico envolvido no
exercicio deliberativo. A transformacgéo da opinido dos cidaddos participantes, bem como das suas
capacidades deliberativas, destaca-se como descoberta central, o que permitiu perceber a eficacia
da metodologia para facilitar a formulagdo de recomendacdes consensuais sobre questdes comple-
xas pelos cidadaos, assim como para contribuir no desenvolvimento de processos pedagdgicos de
formagdo em democracia e participacéo social em saude.
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Educacéo politica da cidadania; Direitos da crianca; Eutanasia; Participagdo Social.
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4
Introduccion

| objetivo de este articulo es presentar los resultados de la adapracion e imple-

mentacion de la metodologia conferencia de consenso en el desarrollo del cabildo
ciudadano sobre eutanasia en nifios, nifias y adolescentes (en adelante NNA) en Colom-
bia. Se pretende dar cuenta de las transformaciones en valores y capacidades deliberati-
vas de las y los ciudadanos participantes en un minipublico. Para ello, se exponen inicial-
mente los fundamentos tedricos, los conceptos generales sobre eutanasia y la trayectoria
normativa del derecho a morir dignamente en Colombia. Luego, se explicitan los con-
ceptos genera]es sobre participacién social en salud y el uso educativo de problemas so-
cialmente relevantes o controversiales para la formacion ciudadana en deliberacion. Fi-
nalmente, se describe la experiencia de adaptacion e implementacion del cabildo ciuda-
dano, se presentan y se discuten los resultados y se concluye con una serie de reflexiones

derivadas.

Por el derecho a morir dignamente

Desde una perspectiva basada en la autonomia de los individuos, la eutanasia es re-
conocida como una posibilidad de muerte digna en casos de enfermedades incurables o
en fase terminal, que causan mucho dolor y sufrimiento (Garcia, 2017; Gracia-Guillén,
1990; Mendoza-Villa & Herrera-Morales, 2016). A diferencia del suicidio asistido, la euta-
nasia se erige como un procedimiento practicado netamente por profesionales meédicos
con protocolos especificos (Barrera & Diaz, 2013; Brazier, 1996; Ochoa, 2017; Torres et al.,
2009). Sin embargo, el debate ético sobre si se debe considerar como un acto médico o
no atn esta lejos de ser resuelto y es un terreno en constante tension (Grupo de Estudios

de Etica Clinica de la Sociedad Médica de Santiago, 2011).

En Colombia, la eutanasia se despenalizo en 1997 (Corte Constitucional de Colom-
bia, 1997) y se han dado algunos avances juridicos en los ltimos 15 afios para ampliar la
posibilidad de que NNA mayores de 6 anos puedan acceder a su consideracion y realiza-

cion (Restrepo, 2020). La regulacién espec{ﬁca de la eutanasia para NNA se abordo solo
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hasta el 2017, cuando la Corte Constitucional, mediante la sentencia T-721 (Corte Cons-
ticucional de Colombia, 2017), afirmo que no hay condicionamientos relacionados con la
edad para los destinatarios del derecho a la muerte digna y, en virtud de los principios
de igualdad y no discriminacion, ast como al principio del interés superior de los NNA,
se obliga a avanzar en acciones efectivas y prioritarias que garanticen el cumplimiento

dC sus dCFGChOS.

Esta sentencia incluyé a los NNA como sujetos del derecho a morir dignamente cuan-
do su condicion de vida se encuentra en estado terminal y exigio una regulacion por par-
te del Ministerio de Salud de Co]ombiay Proteccion Social de Colombia (2018), quien
expidio la normatividad correspondiente (Resolucion 825) un ano después. En esta reso-
lucion se senalan los aspectos generales para hacer efectivo el derecho, sus criterios de

exclusion y el marco de accion de los cuidados pa]iativos pediétricos.

Los mas recientes intentos para avanzar en la rcg]amcntacién de la eutanasia en Co-
lombia se han dado desde finales del 2019. De 2019 a 2021 se presentaron y discutieron
tres proyectos de ley que buscaban regular y legislar al respecto. Sin embargo, una singula-
ridad de estas propuestas es que abordan de forma somera el debate en torno a casos en
menores de 18 afios (Betin, 2019; Congreso de la Republica de Colombia, 2019) o excluyen
la posibi]idad de Contemplar a los NNA como sujetos de derecho frente al derecho de
morir dignamente en la modalidad de eutanasia, como se ve en los proyectos de ley de
los afios 2020 y 2021 (Congreso de la Republica de Colombia, 2020, 2021). Hasta el mo-
mento, no se han dado avances significativos con los proyectos descritos y tampoco se ha
concretado en la agcnda 1cgislativa la rcglamcntacién y delimitacion rcquerida para que
la eutanasia en Colombia tenga un encuadre normativo explicito, completando a la fe-

cha 14 intentos 1cgis]ativos fallidos (Congreso hundio el proyecto..., 2021; Perlaza, 2020).

En el contexto de la pandemia por covid-19, la situacion descrita se ha ralentizado
aun mas. Algunos factores identificados son las dificultades de la implementacion bajo
modalidades de virtualidad, la necesidad de presencialidad durante los tramites lcgis]a—
rivos y el ambiente poHtico de cara a las elecciones para el Congreso y la Presidencia de
la Republica de 2022 (Milanese, 2020; Roll et al., 20205 Elecciones de 2022, 2020). Estos es-
cenarios obstaculizan los procesos legislativos para temas comp]cjos y po]arizantes como e€s
cl de la cutanasia en general, y mas atn en la poblacion menor de 18 afios, de forma par-
ticular. A pesar de los intentos reiterativos de la Corte Constitucional para sentar juris-

prudencia sobre el derecho a morir dignamente (Corte Constitucional de Colombia, 2021)
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y para exhortar al Congrcso a llenar el vacio 1cgal al respecto, al iniciar el primer semes-

tre del 2022 no hay avances al respecto.

Participacién social en salud y formacion ciudadana
en deliberacion

La participacién ciudadana se entiende como el derecho que tiene Cualquier persona
a intervenir en las decisiones o en asuntos publicos de forma individual o colectiva. Cuan-
do esta accion surge de organizaciones o grupos de personas se denomina participacién

social (Cardona, 2013, Uzcﬁtegui, 2010).

Existen diferentes enfoques para interpretar la participacion social en salud, desde
su consideracion como herramienta téenica hasta su interpretacién COmo instrumento
de transformacion poHtica. Tedricamente se destacan cuatro abordajes: el enfoque de-

sarrollista, el reformista, el neoliberal y el social progresista (Uzcategui, 2010).

Inicialmente, bajo el modelo desarrollista, la participacién social en salud se inter-
preto como una practica moderna que debia ser adoptada por los paises subdesarrolla-
dos para alcanzar el nivel de los paises desarrollados (Cardona, 2013). Posteriormente,
con las contribuciones de la Organizacién Mundial de la Salud, durante las Asambleas
Mundiales de la Salud de 1975 (Organizacién Mundial de la Salud [OMS], 1975) y de
1976 (OMS, 1976), asi como de la Conferencia Internacional sobre Atencion Primaria en
Salud de Alma-Ata (OMS, 1978), la participacién social cmpezé a ser entendida como
una herramienta técnica con la que se involucra a los y las ciudadanas en alguna accion

sanitaria o en la gestion de la atencion de los servicios de salud.

Solo hasta 1986, con la Primera Conferencia Internacional sobre Promocion de la
Salud en Ottawa (OMS et al., 1986), se comenzo a Comprender la participacién social
como una herramienta politica que posibilita incidir sobre cambios de la accion sanita-
ria (Cardona, 2013). De la mano de estas comprensiones, sumado a la estrategia de los
Sistemas Locales de Salud (Organizacién Panamericana de la Salud [OPS] & OMS,
1988), ¢l Informe Mundial de la Comision de Determinantes Sociales (OMS, 2008) bus-
co impactar sobre las inequidades sociales en salud y profundizar la democracia. A par-
tir de redistribuciones de poder dentro del sistema de salud y la sustitucion de esquemas
de decisiones verticales, se configuro un enfoque adicional de participacion social en sa-

lud denominada reformista.
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Este Cnfoquc, impulsado por sectores o gobicrnos liberales o socialdemocratas y
apoyado por organismos internacionales, vincula la participacion a la descentralizacion,
se acerca al estudio de la salud desde aproximaciones multicausales e implementa pro-
gramas de prevencion de la enfermedad y promocion de la salud desarticulados del mar-
co general de la atencion primaria en salud. Dentro de los elementos discursivos centra-
les de este enfoque se encuentran significantes como capitalismo con rostro humano, desa-
rrollo humano sustentable, inversion en capital humano, fortalecimiento de la democracia y go-

bernabilidad (Uzcategui, 2010).

La apertura democratica, la descentralizacion y el neoliberalismo como procesos
confluyentes de las reformas del Estado entre 1990 y 2010 dieron lugar a reformas de los
sistemas de seguridad social en Latinoameérica, donde emergio el enfoque neoliberal de
participacién social en salud. Este abordaje refuerza el caracter instrumental y adminis-
trativo previamente descrito. Al priorizar la eficiencia y productividad, asi como una
concepcion de la salud como bien de consumo o mercancia, termina reduciendo el cui-
dado de la salud a lo curativo y al mancjo de contingencias. Igua]mente, se caracteriza
por significantes discursivos cuestionables, como lo expone Uzcategui (2010): la respon-
sabilidad individual sobre la salud, autogestion, derecho del cliente a exigir de acuerdo a

su Capacidad de pagoy privatizacién.

Bajo la influencia de los hitos referenciados, la participacion social en salud toma
forma como elemento de legitimacion de la accion estatal, en la que el ciudadano queda
inscrito en roles pasivos. Es asi como los tres cnfoques ya citados, con combinaciones
diferenciales segun el pais y el contexto sociopolitico, constituyeron el pilar fundamen-
tal de las politicas de salud de los gobiernos latinoamericanos, inspirando procesos nor-
mativos y la creacion de érganos especfﬁcos para su gestién ¢ implementacién (Basile,

2019; Campos, 2017; Cardona, 2013).

El escenario descrito incito el surgimiento del ultimo enfoque, a saber, el social pro-
gresista, el cual concibe la participacién COMO Proceso de construccion de ciudadan{ay
brinda un escenario politico propicio para la democratizacion y la redistribucion del
poder en todos los niveles de gestion y momentos de la construccion de politicas. Este
enfoque considera la salud como un fenémeno social, historico y cultural y como dere-
cho humano y bien publico, que, al cuestionar relaciones inequitativas de poder, le otor-
ga valor al encuentro de saberes —cientificos y populares—, al dialogar con significantes

del discurso de la democracia tradicional (Uzca’tegui, 2010).
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Bajo estos paradigmas, en 2019 en Colombia se creo la Politica publica de participacion
social en salud (Ministerio de Salud y Proteccion Social de Colombia, 2019) para afrontar
las transformaciones de la concepcion del proceso salud-enfermedad-atencion, fortale-
cer ¢l valor pﬁblico de las instituciones y desarrollar capacidadcs deliberativas por parte

de la ciudadania.

En pal'scs con imp]ementacién de poh’ticas similares a la creada en Colombia, se ha
problematizado la distribucion del poder en la toma de decisiones con impacto social,
las condiciones materiales y simbolicas que facilitan u obstaculizan la participacion y la
aparente necesidad de buscar como fin dltimo el consenso, con las dificultades que esto
acarrea, teniendo en cuenta la diversidad de intereses, posturas y saberes de quienes par-
ticipan en un proceso deliberativo sobre las politicas publicas en salud (Degeling et al.,
2015; Gag]iardi et al., 2008; Hubbard et al., 2007; Instituto de Evaluacion chnolégica en

Salud [IETS], 2014; Mitton et al., 2009).

Seguin el enfoque social progresista y la propuesta de la Politica publica de participa-
cion social en salud de Colombia, el grupo de invcstigacién Analisis de las Politicas Publi-
casy de la Gestion Publica de la Universidad Nacional de Colombia, con miras a pro-
fundizar la democracia deliberativa, se propuso adaptar al contexto nacional la metodo-
logia de las conferencias de consenso (Lazaro et al., 2013; Nielsen et al., 2006). El cabildo

ciudadano naci6 a partir de ella, y fue la primera experiencia de este tipo en Colombia.:

Se selecciono el tema de eutanasia en NNA por ser uno ya abordado por el grupoz y
por ser una problematica social compleja y controversial, aspectos que cumplen con al-

gunos de los requisitos del disefio de las conferencias de consenso (Grupo de Investiga-

" En Chile se encontrd una experiencia deliberativa con la misma denominacién: cabildo ciudadano. Con esta se
comparte el propésito de incentivar la participncién popular y contribuir con la formacién social y po]fticn
para la ciudadania. Sin embargo, se diferencia de aque]la €N cuanto a que esta instancia se caracterizd por con-
formarse de manera espontanea, como asambleas publicas comunitarias y auto-organizadas, en respuesta a una
situacion coyuntural particular, a saber, el estallido social de octubre de 2019; igualmente, sus antecedentes
fundacionales fueron las asambleas ciudadanas, los cabildos territoriales y los cabildos locales instituidos en el
pais, no las conferencias de consenso o juicios ciudadanos, ejercicios que inspiraron la metodologia del presente
articulo (Salinas et al., 2020)

El 5 de marzo de 2018, como actividad derivada del proyecto doctoral Politicas publicas, implementacion y emo-
ciones: hacta un enfoque alternativo de analisis. Caso de estudio: politica publica de salud para las nifias, nifos y adoles-
: “on cdnc [ Instituto Nacional de Cancerologia (Pinzén-S 6), se realizo el «Didlogo deliberati
centes con cancer en el Instituto Nacional de Cancerologia (Pinzon-Segura, 2016), se realizo el «Dialogo deliberativo
sobre eutanasia en nifios, nifias y adolescentes», por medio del cual se entregd al Ministerio de Salud y Protec-
cion Social de Colombia una sintesis de posiciones sobre el borrador de la resolucion 825 de 2018, la cual regla-
menta el proccdimicnto para hacer efectivo el derecho a morir con dignidad de los nifios, nifias y adolescentes.
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cion Analisis de Politicas Publicas y de la Gestion Publica [APPGP], 2021b). El dispositi-
vo central de una conferencia de consenso se encuentra en la conformacion de un mini-
pﬁblico deliberativo, constituido por una seleccion cuasialeatoria de ciudadanos, que
desarrollan debates y deliberaciones estructurados en relacion con una controversia de
politica publica. Se pretende asi involucrar a un grupo pequetio de ciudadanos en un
proceso de decision poh’tica pﬁb]ica para facilitarles el acceso a diversos puntos de vista
ya informacion eXperta en un espacio seguro y de esta manera llevar a cabo una delibe-
racion razonada. Investigaciones han mostrado que las deliberaciones desarrolladas en
minipﬁblicos permiten mejorar la calidad de las actitudes poh’ticas, aumentar los cono-
cimientos politicos ¢ involucrar a los participantes en la vida civica (Suiter et al., 2020).

Sobre los minipublicos recae el potencial de influencia sobre una opinion mas amplia

(Curato & Boker, 2016).

En esta experiencia de cabildo ciudadano, el minipublico se denomind panel ciuda-
dano. Estuvo conformado por 17 ciudadanos y ciudadanas y se homologo a escenarios de
formacion ciudadana en deliberacion a partir de problemas socialmente relevantes o
controversiales, tema de impacto para el desarrollo de la democracia deliberativa

(Council of Europe, 2021, Hopkins, 2014).”

La teoria del debate de temas controversiales como herramienta para el desarrollo de
competencias ciudadanas, planteada por Claire y Holden en 2007 (como son citados por
Salinas & Oller, 2017), se ha empleado sobre todo en educacion basica primaria y secun-
daria, asi como en formacion universitaria —con especial ¢énfasis en las disciplinas de las
ciencias sociales—. Ha demostrado ser una didactica util para generar debates, debido a
su facilidad para implicar emocionalmente a los participantes, con lo que se asegura un
mayor interés y participacio’m asi como se establecen mejores condiciones para ]ogmr

aprendizajes significativos (Salazar et al., 2019; Salinas & Oller, 2020).

Las principales competencias ciudadanas que se buscan desarrollar al debatir temas
controversiales son: 1) competencias criticas y creativas, que permiten cuestionar criti-
camente la realidad y la relacion con esta, para pensar en alternativas de realidad con
base en la justicia y discernir entre hechos y opiniones, y asi facilitar concienciar sobre

ideas previas y contrastar criticamente las fuentes de conocimiento; 2) competencias

’ Salinas et al. (2020) aluden a otros abordajes criticos del mismo asunto a partir de lineas de investigacion de-
nominadas problemas sociales relevantes, por Santisteban en 2019; Controversial Issues, segin Magendzo en 2016 y
Barton y MacCully en 2007; Question Socialement Vives, por Legardez y Simonneaux en 2006, y problemas sociales
como dimension de la formacién de pensamiento critico, scglﬁn Castellvi-Mata en 2019.
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afectivas y sociales, que logran tener empatia con otros y sus contextos, aprender de ello
¢ interiorizar afectivamente los valores sociales y ambientales descubiertos; 3) compe-
tencias comunicativas, que favorecen dialogar, argumentar y debatir con los demas desde
una estructura dialégica, respetuosa 'y rcsponsablc, expresar ideas propiasy escuchar y
analizar las opiniones de los demas; y 4) en el caso de usar herramientas tecnologicas,
. . . . 1 -« o/ .

competencias digitales, que ayudan al manejo, analisis y evaluacion de las diversas herra-
mientas tccnolégicas que el sig]o XXI le ofrece a la ciudadanta, para pcrmitirlc valorar

I . . o/ . / ! . ~
criticamente la comunicacion de ideas y saberes a traves de las teenologias de informa-

cion y comunicacion (Salinas & Oller, 2017).

Frente al tema de participacién social en salud y el uso educativo de problcmas social-
mente relevantes o controversiales para la formacion ciudadana en deliberacion (en
nifnas, ninos, adolescentes y adultos), no se encontraron investigaciones similares, por lo
que la presente investigacion es innovadora al respecto; con ella se abre un horizonte de
sentido dentro del campo de analisis de politicas publicas de salud desde enfoques deli-

. . . /.
beratlvos c 1nt€TpTCtat1VO—CT1t1COS.

Metodologia

Se trata de un estudio cualitativo exploratorio, de tipo investigacion-accion partici-
pativa, cuyo objetivo principal fue generar un espacio facilitador de transformaciones en
la opinién y conocimientos sobre la eutanasia en NNA, ast como de las capacidades de-

liberativas de los y las ciudadanas que formaron parte del ¢jercicio.

Conto con una fase de implementacién del cabildo ciudadano y otra fase de analisis
de contenido, orientada por preguntas, que permitieron un diagnéstico y caracteriza-

cion del minipublico involucrado en el ejercicio deliberativo.

Cabildo ciudadano

El cabildo ciudadano, como propuesta alternativa de participacién social en salud y
de formacion ciudadana en deliberacion, adapea la metodologia conferencias de consen-
s0 al contexto nacional colombiano e incluyd como elementos innovadores saberes expe-
rienciales y la participacién de sujetos menores de 18 anos (APPGP, 2021b). Sus etapas se

exponen en la figura 1.
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F igura 1

Empas C]Cl Cdl?l.ld() L’illddddﬂ()

eEstudio del

problema de *Foro publico

politica publica ablérto 5
o Etapa 2: . Etapa 3: e Deliberacién
Etapa 1: eConformacién - Py Sesiones de 3 A "
reparacion de paneles e formacién deliberacion  final
o -Pref)aracién de I publica ePresentacion
materiales z_ublllca v,
didacticos ivulgacion

Nota. Grupo de Investigacion Analisis de Politicas Publicas y de la Gestion Publica (2021b).

Dentro de los fundamentos concepruales y epistemologicos que sirvieron para adap-

tar la metodologia de las conferencias de consenso al contexto colombiano, se incluyo el
. . . 1. o I . ! .

giro argumentativo como corriente dentro del campo de analisis de politicas publicas
(Fischer & Forester, 1993; Majone, 1997); lo anterior, por considerar la construccion de
las politicas publicas como una interpretacion de la realidad mediada, no solo por datos
objetivos, sino también por argumentos, discursos, narrativas y emociones. Este emfoque
invita a problematizar la democracia representativa y sus implicaciones (Fischer, 2009;

Ozanne et al., 2009; Roth, 2010).

También se tuvieron presentes las propuestas de las epistemologias del Sur (De Sousa
Santos, 2018) para constituir la categoria de saberes experienciales, definida como aquellos
conocimientos adquiridos a partir de las reflexiones derivadas del hacer, que, a su vez,
dialogan con otras dimensiones existenciales humanas como la Corpora], interpersona] y
social, afectiva, motivacional, axioldgica, temporal y espacial (Pinzon-Segura, 2016; Ro-
mero, 1999). De acuerdo con lo anterior, y buscando articular conocimientos cientificos
y no cientificos, artesanales y populares, invisibilizados o silenciados por la racionalidad
cientifica —meédica y politica—, la inclusion del dialogo de saberes transdisciplinarios (Car-
celler-Maicas, 2018; Sotolongo & Delgado, 2006) procurd no reproducir las relaciones
desigua]es de poder—saben en las que el experto domina el discurso, lo que dificulta dia-

logos efectivos entre los actores involucrados.

Particularmente, para el caso de la participacion de NNA con sus saberes, esta po-
blacion se enmarca dentro de la subalternidad (Spivak, 2003), Catcgom'a que trasciende la
dicotomia opresor/oprimido, en la que los adultos (en este caso padres, cuidadores, per-

sonal de salud, juristas o tutores) son considerados los destinados naturales para su re-
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presentacion, que facilita la subjetivacion de menores de edad, no-ciudadanos, sin poder

en la toma de decisiones sobre politicas que directamente los afectan (Vergara, 2009).

En la presente investigacién, luego de la ctapa preparatoria, el cabildo ciudadano se
implementd en dos momentos, denominados deliberacion formativa y deliberacion publica.
En la etapa preparatoria, el panel ciudadano o minipublico se seleccioné mediante con-
vocatoria abierta entre agosto y septiembre de 2019, CON piezas grﬁﬁcas para NNA dife-
renciadas de las de adultos, difundidas en lugarcs Cstratégicos de Bogoté ya traves de
medios virtuales, redes sociales de Facebook y Twitter y medios de comunicacion institu-
cionales de la Universidad Nacional de Colombia. Como resultado de la convocatoria se
inscribieron 159 personas, de las que se seleccionaron 17 para conformar el panel ciuda-
dano, con base en un muestreo tipo minipublico’ (tabla 1). Todos los participantes auto-
rizan su involucramiento en el estudio por medio de consentimiento informado firmado.
En el caso de los menores de 18 afios se rcquirié, ademas de su asentimiento (informado
a traves de instrumentos adaptados a su desarrollo), la firma del consentimiento infor-

mado por parte dC tutores o TCpT’CSGﬂtZlﬂtCS ICgIlIGS.

Tabla 1

Participantes involucrados en la fase de deliberacion formativa

Panel de formadores Panel ciudadano

Personas consideradas expertas en alguno de los temas abor-

dados dentro de las tres sesiones formativas: medicina, pedia-

tria, oncologia, cuidado paliativo, enfermeria, psicologia, dere-

cho, filosofia, ciencia politica, salud publica y bioética. - Mujeres: 9; hombres: 8

- Nifos, nifias y adolescentes: 2; adultos
entre 20 y 39 afios: 9; adultos mayores de
40 anos: 5

- Indigenas: 3; afrocolombiano: 1

- Nivel de formacién educacién bésica se-

Experienciales

Experiencia adquirida a través de sus vivencias o trayectorias

personales

- Profesionales de salud, funcionarios del Instituto Nacional
de Cancerologia (medicina, enfermeria)

- Madres, padres o cuidadoras de NNA con enfermedades po-
tencialmente mortales (cancer y neuropatias degenerativas).

- NNA con céncer

cundaria: 3; estudios técnicos: 2; educacion
universitaria de pregrado: 10; educacion
universitaria de posgrado: 2

Académicos
Experiencia basada en el saber cientifico y universitario.

* Muestreo estadisticamente no representativo de la poblacidn, que busca, sin embargo, incluir su diversidad a
partir de criterios como la edad, el género, la pertenencia ¢enica, el nivel educativo, la formacion profesional o
la actividad laboral (Breckon et al., 2()19).
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La scgunda ctapa, la de deliberacion formativa, se desarrollod a través de la interaccion
entre el panel de formadores y el panel ciudadano (tabla 1). Esta etapa busco facilicar el
desarrollo de argumentos informados por parte de las y los ciudadanos, para fortalecer, a
su vez, habilidades deliberativas con base en la Cxposicién y deliberacion sobre dimensi-
ones centrales para abordar integralmente el tema de politica publica en cuestion. Las
exposiciones y didacticas emplcadas para informar sobre los diversos apartados consti-
tuyentes de la tematica central, ast como un entorno de comunicacion propicio para la
problematizacion e intercambio de ideas, fueron fundamentales para que los miembros
del panel ciudadano identificaran los subtemas transversales, ast como las posturas y

tensiones sobre la eutanasia en NNA.

Asi, en esta segunda etapa, se realizaron tres sesiones de formacion, desarrolladas el
5V 19 de octubre y el 2 de noviembre de 2019. La primera abordo la dimension ética de
los actores involucrados, por lo que se trataron los temas de desarrollo moral en la in-
fancia y la adolescencia; la evolucion del concepro de la muerte a traves de los momentos
vitales infancia y adolescencia; bioética, y responsabilidad médico—]egal. En la scgunda
sesion se expuso y analizo la capacidad de decision de NNA, desde la perspectiva del de-
sarrollo infantil y el impacto de trastornos cognitivos sobre la toma de decisiones. En la
ultima sesion se trabajé sobre el Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS)
en Colombia, ast como los cuidados paliativos y el mancjo del dolor desde perspectivas

psicosociales y biomedicas.

La tercera etapa del cabildo, de deliberacion ptﬁblica, se efectud el 29 de febrero de
2020. Consistio en la realizacion de un foro publico abierto en donde los miembros del
panel de implicados presentaron y discutieron sus diferentes posturas sobre el tema. Di-
cho panel de implicados se conformo con personas que, a nombre propio o en represen-
tacion de instituciones y organizaciones de la sociedad civil, poseen conocimientos, ex-
periencia y competencias en torno a la eutanasia y que han expresado una postura publi-
camente reconocida sobre el tema (Lazaro et al., 2013; Nielsen et al., 2006). Las téenicas
cualitativas facilitaron que los ciudadanos expresaran sus opiniones, que llevaron a com-
prensiones sobre las posturas en disenso y en consenso. Igualmente, permitieron la ad-
quisicién de informacion y conocimientos clave para dicho encuentro, ya que la no
comprension de los discursos del panel de implicados, por ser un grupo conformado por
actores clave de organizaciones politicas y cientificas con lenguajes técnicos propios, puede

llevar a dificultades en el diélogo entre ellos y los(as) ciudadanas.
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Tras escuchar e interrogar los plantcamicntos hechos por el pancl de imp]icados du-
rante el foro publico, los miembros del panel ciudadano se reunieron por tres horas para
deliberar y definir los consensos y disensos frente al tema y formular, con apoyo del equipo
organizador, un documento final de recomendaciones. Dicho documento, resultado del
cabildo ciudadano, fue socializado posteriormente en un encuentro abierto al publico, el
12 de marzo de 2020, al cual fueron invitados los participantes y diferentes medios de
comunicacion. Finalmente, el equipo organizador publico y divulgo el documento de
recomendaciones a traves de diferentes medios de comunicacion y hacia las instituciones

po]fticas y administrativas pertinentes.

[Qe o .
Analisis de contenido

Buscando evidenciar la variacion en posturas, conocimientos y Capacidades frente a
¢jercicios deliberativos y al tema de la eutanasia en NNA, se aplicé un cuestionario de

preguntas abiertas a los miembros del panel ciudadano, tanto al inicio como al final del

cabildo.

Las unidades de observacion fueron el signiﬁcado de las frases y pa’rrafos de las res-
puestas, agrupadas en dos categorias, predefinidas por el grupo de investigacion (Patton,
2015). La construccion de dichas categor{as partié de la hipétesis de trabajo de las confe-
rencias de consenso, la cual considera que cualquier ciudadano, sin implicacién directa
ni experticia en el tema de politica publica por tratar, es competente para aportar insu-
mos valiosos y validos en la formulacion de poHticas plﬁblicas en la medida que exista un
proceso deliberativo idoneo (Suiter et al., 2020). Lo anterior, dado que, a partir de sus
experiencia y saberes, y de la mano de un escenario adecuado para la deliberacion, pue-
den desarrollar competencias para cConstruir argumentos sobre un tema social controver-

sial que amerite la intervencion del Estado (Fischer, 2003; Gastil & Levine, 2005).

La codificacion, de base gramatical, de los textos de las respuestas dadas fue realiza-
da por dos investigadores del equipo organizador. Frente a divergcncias entre ellos, la
investigadora principal, designada como facilitadora, dirimia estas. Finalmente, se orga-
nizaron los datos en tablas, con las que se realizaron inferencias y comparaciones por

parte del grupo completo de investigadores (tabla 2).
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Tabla 2

Cate gorl/as Y. f d ctores in da ga d()S atra Ué S d(’l a b (0] l‘dQ iC ‘D re-y P osca b i [ d()

Categoria Factores indagados

Preguntas previas al
cabildo

Preguntas posteriores al
cabildo

Variacién en la postura y
Escenario deliberativo conocimientos frente a
idéneo metodologias de parti-

cipacion social en salud

Transformacion de las
capacidades deliberati-
vas

Formacién ciudadana
en deliberacién

Variacién en la postura y
conocimientos frente al
tema de eutanasia en
NNA

¢Ha participado en ejercicios
de deliberacion?

¢ Qué expectativas tiene de la
metodologia?

¢ Cual cree usted que es el
alcance que tiene esta meto-
dologia sobre el proceso de
politicas publicas?

¢ Qué resultados espera ob-
tener al finalizar su participa-
cién?

¢Ha participado en ejercicios
de deliberacion?
i Previamente ha tenido inte-

rés en procesos de formacién
ciudadana en deliberacion?

;Tiene algin conocimiento
formal o experiencia previa
en relacién con la eutanasia?

¢El tema de la eutanasia ha
sido un tema de interés pre-
vio a este evento?

i Pertenece usted a alguna
organizacion de la sociedad
civil relacionada con eutana-
sia?

¢Cuél es su postura frente a la
eutanasia en NNA? En caso
de tener argumentos a favor
o en contra, por favor, expli-
quelos.

¢Qué opinién tiene del cabil-
do ciudadano como metodo-
logia de deliberacion?

¢ El cabildo ciudadano cum-
plié con sus expectativas?

¢Cudl es el alcance que con-
sidera tiene esta metodologia
sobre el proceso de politicas
publicas?

¢Qué resultados considera
que logré (a nivel individual y
social) tras su participacion en
el cabildo ciudadano?

¢Qué aspectos considera
deberian mantenerse o mejo-
rarse para el desarrollo de
préximos cabildos ciudada-
nos?

¢Volveria a participar en un
cabildo ciudadano u otro tipo
de metodologias de delibe-
racion?

¢Considera que sus capaci-
dades deliberativas se trans-
formaron después de este
ejercicio?

¢Qué aspectos se transforma-
ron respecto a sus conoci-
mientos previos sobre euta-
nasia en NNA?

¢Su interés sobre la eutanasia
en NNA se modifico tras la
participacion en el cabildo
ciudadano?

. Cuél es su postura frente a

la eutanasia en NNA? En caso
de tener argumentos a favor
o en contra, por favor, expli-
quelos.

¢ Su opiniéon sobre la eutana-
sia en NNA se modificé tras
el cabildo ciudadano?

I o
Aspectos eticos

El proyecto de investigacion fue aprobado por el Comite de Etica de la Facultad de

Medicina de la Universidad Nacional de Colombia el 26 de julio de 2019, por medio del

acta de evaluacion No 014-174. El aval otorgado por esta institucion induyé la participa-
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cion de mayores de 10 afos. Todos los participantes asinticron y firmaron, de forma vo-
luntaria y libre, el formarto autorizado de consentimiento informado. Los datos de los
participantes se mantuvieron en absoluta confidencialidad y Nno se publicaron por nin-

gun medio de comunicacion escrito o audiovisual tanto fisicos como digitales.

Resultados

La investigacién evidencio una transformacion en la opinién y conocimientos de las
y los ciudadanos sobre la eutanasia en NNA. De igual forma, sugiere un cambio en las
habilidades deliberativas. Se resalto la importancia de innovar en metodologias alterna-
tivas de participacién social en salud, con miras a profundizar la democracia deliberati-

/ ./ . . . . . .
va a traves d€ dlalogos transdlsap]marlos entre CXpﬁI'tOS y sabedores Cxperlencmles.

A continuacion, se presenta una sintesis categorizada de las respuestas dadas por los

miembros del panel ciudadano, junto con un analisis conjunto de estas.

Variacion en la postura y conocimientos frente al
tema de eutanasia en NNA

Las respuestas a los cuestionarios aplicados al inicio y final del ¢jercicio permitieron
demostrar las transformaciones en la opinion sobre el tema de la eutanasia en NNA. En
el momento precabildo se evidencio que el 70.1% de los y las ciudadanas tenian una pos-
tura definida frente a la eutanasia, aunque sin desarrollar argumentos claros. Solo el
17.6 % de los ciudadanos con una posicion clara —a favor o en contra de la eutanasia—
mostraban una postura argumentada. De otro lado, el 29.9 % manifesto no tener una pos-

tura definida e incluso referian nunca haberla considerado.

Tras el cabildo ciudadano, el cuestionario aplicado arrojo que el 85.7 % de las y los
ciudadanos habian moditicado su posicién frente al tema, debido a un mayor conocimien-
to sobre este. Se llego a consenso respecto a la necesidad de una reglamentacion de la
practica eutanasica basada en el respeto a la libertad y la autonomia individual. A su
vez, la deliberacion les permitié reconocer la existencia de prob]emas estructurales del
sistema de salud, adentrarse a una mirada menos individualista de los problemas sociales
y comprender mejor las diferentes dimensiones implicadas en la formulacion de una po-

litica pdblica sobre eutanasia para NNA (APPGP, 2021a).
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Variacion en la posturay conocimientos frente a
metodolog{as de participacién social en salud

En lo referente al conocimiento y experiencias previas sobre metodo]ogfas participa-
tivas en poh’ticas pﬁblicas de salud, el 41.1 % ascguraba conocer del tema, pero, a su juicio,
califican dicha informacion como pobre, dado que en otros espacios de participacion
esta era confusa e insuficiente. El 76.4 % de las y los ciudadanos refirié nunca haber par-

ticipado en escenarios de deliberacion.

Para caracterizar el tipo de deliberacion constituida a traves de la metodologia pro-
puesta, la mayor{a de participantes coincidieron en que fue de tipo dialogante, transdis-
Ciplinar y lcgitimadora de las diferentes posiciones y argumentos ¢n torno a la eutanasia.
Parafraseando algunas de las reflexiones hechas por los ciudadanos, se concluyo que la
metodo]ogl'a fue interesante porque primero se documenta, se delibera después y ]uego
se tiene un concepto claro sobre el tema por tracar. Hubo un acercamiento a los cono-
cimientos, no solo desde lo cientifico, sino tambien desde las experiencias medicas y de
los pacientes, lo que ayudé a tener mayor determinacion en la toma de decisiones. Ojala’
hayamos contribuido con la curva de aprcndizajc de la mctodolog{a y esta se pucda re-

phCQI‘ cn Ootros temas.

Enla ctapa de deliberacion entre formadores académicos y formadores experiencia]es,
se visibilizo la importancia del encuadre establecido para la constitucion de discursos
contextualizados y diversos sobre la tematica. El cabildo ciudadano procurd generar espa-
cios propicios de participacién social en salud, en donde adultos y menores de 18 afios, a
traves de sus saberes cientificos y Cxpcricncialcs, fortalecieron Capacidadcs deliberativas

y resignifican estos saberes como valiosos en la formulacion de politicas pablicas.

La mayom’a de los ciudadanos resaltaron el valor de las recomendaciones de referen-
tes audiovisuales y de cultura popular, dadas en algunas sesiones de formacion, asi como
los testimonios y vivencias compartidas por los formadores experienciales. Esto, segiin
ellos, les permitié reflexionar sobre los conocimientos situados, propios y ajenos, y 1ograr
un mayor entendimiento de la problematica desde lo emocional y afectivo, identifican-
do sentimientos de empatia y compasion frente a las dificulcades en la toma de decision
de personas y grupos en situacion de vulnerabilidad psicosocial o econdmica. Con lo an-
terior, todos los participantes refirieron que su interés sobre el tema y las mctodologfas

de participacion aumento y esto los motivo a ampliar los conocimientos e informacion
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brindada durantc 135 sesiones por fucra dC ¢stas, aport:’mdolcs a tener mayor Claridad

sobre las posturas planteadas.

Respecto al involucramiento de NNA en estos espacios, asi como la adaptacién del
escenario y material de trabajo para garantizar una efectiva participacién de ellos, los
participantes —incluyendo a los dos menores de 18 anos participes en el panel ciudada-
no— calificaron la estrategia como oportuna y util para la transferencia intersubjetiva
de conocimientos y para la formacion en ciudadania. Sin Cmbargo, Cmcrgié de parte de
los menores de 18 afios y sus padres la percepcion de que el ejercicio podria ser mas «la-
dico, didactico y dinamico», considerando sus intereses, gustos y prcferencias, de acuer-

do con el momento de vida en el que se encuentran.

En cuanto a la expectativa previa al ejercicio de incidir sobre la toma de decisiones,
los mismos participantes reconocieron que el alcance del cjercicio puede no ser de gran
impacto en el terreno de las decisiones prz’tcticas y manifestaron dudas respecto a la in-
clusion de sus recomendaciones por parte de las autoridades competentes, a nivel legis-
lativo, ¢jecutivo, judicia] o institucional. En el caso particular de la voz de las NNA, el
panel reitero sus dudas respecto a la real consideracion de estas voces por parte de los
actores clave en la toma de decisiones en politicas publicas y auguraron posibles senti-

mientos de frustracion frente a ello.

A pesar de que Colombia tiene un marco jurfdico que da soporte 1cg211 ala partici-
pacion social en salud, el espacio generado a traves del cabildo ciudadano no conté con
el involucramiento ni la ]egitimidad por parte de instancias gubcmamcntales competen-
tes. Aunque hubo insistentes invitaciones por parte de los organizadores, hubo falta de

voluntad e interes por parte de estos Organos.

Transformacion en las capacidades de deliberacion

El espacio constituido por el cabildo, durante las sesiones de formacion y las delibe-
raciones desarrolladas en las jornadas vespertinas a las sesiones de formacion, incentivo
la argumentacién y el debate entre los participantes del panel ciudadano para construir

y deconstruir posturas frente al tema, en articulacion con las discusiones y los conceptos

abordados.

De manera general, todos los participantes refirieron haber adquirido herramientas
8 ) p p q
para argumentar, debatir y compartir conocimientos y representaciones diferenciales de

la problemz’ttica tratada. Resaltaron el cumplimiento de sus expectativas en relacion con
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cl logro de establecer dialogos constructivos, definidos por ellos mismos, como la discu-
sion no violenta, en busca de soluciones o acuerdos, frente a un tema de interés comun,
basado en el reconocimiento de mﬁltip]es posiciones frente a este, permitiendo ast la
constitucion y reconstitucion de posturas propias. Adicionalmente, frente a la pregunta
sobre qué resultados considera que logré a nivel personal y grupal con su participacion
en el cjercicio, algunos participantes mencionaron estar rep]icando herramientas de de-
liberacion adquiridas durante el cabildo en otros escenarios, como el laboral, escolar y
familiar.

Finalmente, la experiencia permitié Cumplir con la premisa que fundamenta la meto-
dologia de la conferencia del consenso. El reconocimiento y fortalecimiento de la capa-
cidad deliberativa de la ciudadania se materializo a través de la elaboracion y publica-
cion de recomendaciones de poh’tica pt'lblica sobre la eutanasia para NNA en Colombia
(APPGP, 2021a) y su posterior divulgacion y socializacion (por parte del panel ciudadano y

el equipo organizador) mediante diferentes medios de comunicacion de acceso libre.

Las recomendaciones de politicas publicas versaron sobre la necesidad urgente de
una rcgulacién de la pra’ctica Y €N tOrno a seis ¢jes tematicos que fueron considerados
fundamentales para garantizar el ejercicio efectivo del derecho a la muerte digna, a sa-
ber: sistema de cuidados paliativos, respeto a la capacidad de decision de NNA, relacion
entre el equipo de profesionales en salud y el paciente, atencion a los cuidadores, cono-

cimiento y apropiacion del derecho a la salud y el SGSSS.

Recomendaciones de politica publica prescritas por el
panel ciudadano

1. Es necesario y urgente una poll'tica pﬁb]ica que regule la pr:’tctica de la eutanasia
en NNA en Colombia. Para ello, es indispensable que se respete la libertad y auto-
nomia individual, se garanticen las condiciones para tcomar una decision informa-
da, que se conforme un equipo interdisciplinar que acompane al paciente y que se
mejoren las condiciones del sistema de salud del pafs.

2. Garantizar la cobertura de la prestacion de los servicios de cuidados paliativos de
forma descentralizada y oportuna para todos los pacientes, desde el momento de
su diagnéstico y teniendo en cuenta las caracteristicas particulares de cada caso.

3. Reevaluar los criterios de evaluacion de capacidad de decision de NNA, teniendo

en cuenta su trayectoria de vida y la concepcién particu]ar sobre la muerte. No
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seguir considerando la edad como criterio tinico y Cxcluycntc para acceder o recha-
zar la eutanasia.

4. Priorizar la comunicacion entre el equipo de atencion en salud, el paciente y su
cuidador, incentivando una correcta y clara transmision de informacion relevante,
desde el momento del diagnostico y durante todo el proceso de salud-enfermedad-
atencion, de forma que se reconozca oportunamente la autonomia progresiva del
paciente.

5. Reconocer el valor social del cuidador en el proceso de salud-enfermedad-atencion
del paciente, respetando la voz del mismo durante dicho proceso y garantizando
apoyos a nivel psicosocial, ecconomico, emocional y espiritual.

6. Fomentar la creacion de espacios participativos y pcdagégicos que Contribuyan al
conocimiento y apropiacion de los derechos en salud por parte de toda la ciuda-
dania.

7. Evaluar integralmente la calidad y humanizacion en la prestacién de los servicios
de salud, asi como la pertinencia de tramites administrativos para acceder integral-
mente a los servicios requeridos. Estos elementos se interpretan como los princi-
pales obstaculos para pacientes y cuidadores, no solo en contextos de final de vida,

sino durante toda la ruta de atencion en salud.
. o7
Discusion

A pesar de que en la mayoria de paises de la region —y particularmente en Colom-
bia—la participacién social en salud es deseable y considerada importante, no s amplia—
mente practicada desde el enfoque social progresista, por lo que ha sido dificil superar
aquellas aproximaciones que reducen el papel de la ciudadania a roles consultivos y no
activos en la toma de decisiones (IETS, 2014; Uzcﬁtequi, 2010). La investigacién llevada a

cabo fue un esfuerzo para contribuir con una participacion en salud mas democratizadora.

En di;ﬂogo con lo que Salinas et al. (z020) revelan como elementos centrales para la
formacion ciudadana a partir del uso educativo de problemas socialmente relevantes o
controversiales, el cabildo ciudadano facilito un escenario para ello. Valiendose del uso
pﬁblico de la razon y de la emocion, asi como de la introduccion del principio de igual—
dad entre ciudadanos (relaciones simétricas entre participantes, formadores y organiza-
dores), el cabildo ciudadano constituyo un escenario propicio de practica de democracia

en el espacio comt’m, para estimular competencias relativas a valores, habilidades y cono-
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cimientos propios de sociedades democraticas avanzadas, a saber: igualdad, justicia social,

interculturalidad, participacion activa y pensamiento critico.

Dos fueron las principa]es reflexiones derivadas: sobre las relaciones de poder—saber,
reproducidas dentro del discurso biomédico y sobre los enfoques predominantes de par-
ticipacion social en salud. En el primer caso, la construccion de relaciones de horizonta-
lidad entre los diferentes actores involucrados en la metodo]ogl'a incentivo procesos de
aprendizaje, en los que los participantes fueron acompariantes y testigos de una resigni-
ficacion del valor y legitimidad de saberes, usualmente excluidos de este tipo de ejercicios.
Manteniendo cierto grado de autonomia y control del proceso por parte de los partici-
pantes —sin desconocer el marco preestablecido de contenidos y metodologias creadas
por el equipo organizador—, los involucrados en el cabildo lograron un dialogo transra-
cional en donde la Comprensién de la salud se extendio mas alla de la dicotomia tradicio-
nal salud/enfermedad, abordando la salud como proceso y fendmeno sociohistorico y
cultural. El escenario dialogico y transdisciplinar constituido permitio equiparar reali-
dades y saberes (cientificos, cxpericncialcs, proﬁmos, populares y de la cotidianidad)
desde la Comprcnsién emocional derivada, lo que rcﬂcjé aspectos de sus subjctividadcs,
practicas e interacciones, al tiempo que facilito el aprendizaje significativo de la temaci-
ca en cuestion. Este entendimiento y reconstitucion de la realidad, desde elementos
emocionales, podria aportar a modos alternativos de participacion social en politicas

publicas (Matheus, 2016; Pinzon-Segura, 2016).

En relacion con lo anterior, y retomando la utilidad de las emociones dentro de los
procesos de aprendizaje (memoria, atencion, motivacion, compromiso), estas fueron un
factor central del cabildo, ya que, desde su funcion valorativa, establecieron interseccio-
nes signiﬁcativas entre ¢l contenido de las sesiones de formacion y los intereses, posturas
y experiencias pcrsonalcs del actor involucrado —afectivamente— con el tema contro-

versial en cuestion (Prieto et al., 2022).

El privilegio del ]enguaje escrito —desde la formalidad académica— sobre otras po-
sibles maneras de comunicacion y socializacion de resultados (tanto en la prcscntacién
de las recomendaciones finales del cabildo como en los documentos utilizados para la
preparacién de la ciudadania durante el proceso deliberativo), se asocia a la escasa inclu-
sion de mctodolog{as basadas en arte (musica, narrativas creativas, artes escénicas y plz’ts—
ticas, entre otras) dentro del discurso cientifico de la modernidad occidental (Pinzon-
Segura, 2020; Pinzén—Segura et al., 2021). Dentro de procesos de formacion ciudadana,

como lo plzmtca Carceller-Maicas (2018), el analisis de narrativas y la consideracion de lo
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gcstual y no textual es una via Cxpcdita al abordajc emocional, la cual permite acceder y
comprender al cuestionamiento que se hace de la realidad (por el sujeto y el otro), dando

signiﬂcado intersubjetivo a lo vivido.

Considerar las pra’cticas y narrativas de los involucrados —a través de ¢jercicios etno-
graficos— es un elemento fundamental para proximas réplicas del ejercicio, en especial
si hay participacién de menores de 18 anos. Desde su materializacion artistica en didac-
ricas atractivas y vinculantes, esto pcrmitirl'a que se informe de manera simplc y encan-
tadora sobre el contenido programatico de las sesiones de formacion. Esto, a su vez, faci-
litara la articulacion de los debates suscitados por los adultos con sus propias perspecti-
vas y trayectorias, la interaccion entre saberes académicos y Cxpcricncialcs y la apropia-
cion del discurso de la politica, de forma que se interpelen sus modos y materializacio-
nes y se propongan transformaciones a estas. Aunque ejercicios homélogos que involu-
cran a ambas pob]aciones en ¢jercicios de poh’tica pﬁblica cfecttian abordajcs diferencia-
les, se sigue considerando que, frente a los adultos, los NNA poseen inferiores capacida-
des deliberativas (Jérgensen et al., 2022; Kyeremateg et al., 2022). Dicho esto, el cabildo
ciudadano vislumbra la necesidad de profundizar en técnicas de participacién basadas
en artes que promuevan espacios seguros y confiables para el desarrollo de emociones y
la comunicacion con NNA, lo que favorecera el aprendizaje signiﬁcativo por parte de

todos los involucrados.

Frente al segundo tema de reflexion (sobre los enfoques predominantes de partici-
pacién social en salud), el cabildo reﬂejé a]gunos de los retos a los que se debe enfrentar
el transito entre enfoques neoliberales o reformistas y de tipo social progresista: dificul-
tades para la redistribucion del poder en la toma de decisiones, incipiente autonomia de
la sociedad respecto al Estado, imposibi]idad de que las recomendaciones o decisiones
tomadas por los ciudadanos sean vinculantes y tensiones entre la academia y la adminis-
tracion publica; esta tltima, en vez de nutrirse de manera bidireccional, se ve frecuen-
temente limitada por intereses o prejuicios que impiden dizﬂogos y trabajo intersectorial

real (Uzcategui, 2010).

La mayoria de colaboradores, en representacion de organizaciones no gubernamen-
tales o sociedades cientificas gremialcs, privi]egié una participacién distante en todo el
proceso. De igual forma, y a pesar de insistentes invitaciones por parte de los organiza-
dores, no se conto con el involucramiento de instancias gubernamentales competentes,
por lo que para futuras réplicas del cabildo es necesario establecer estrategias de negocia-

cion y 1cgitimacién que cqui]ibrcn la historica posicién dominante del saber académico
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y cientifico sobre otro tipo de saberes, ast como del saber de los adultos frente al de los
nifos, nifias y adolescentes. Dentro de las razones que podrian explicar la falta de volun-
tad e interés por parte de dichas instituciones estan: el modelo de gestién pﬁb]ica hege—
monico, situaciones relacionadas con la rendicion de resultados dentro de la gestion del
periodo de gobierno de turno mas que con propésitos transversales dentro de dichos or-
ganos y a la brecha que existe entre academia y administracion pﬁblica (Landwehr &

Holzingerm 2010).

Por otro lado, los enfoques predominantes de participacion social en salud (discurso
inscrito en la metafisica occidental moderna) impiden cuestionamientos al marco nor-
mativo instituido, limitando las alternativas de solucion a aquellas planteadas por unos
pocos expertos, y desconociendo, minimizando e invisibilizando elementos propios de la
subjetividad y la experiencia del sujeto, entre otros, sus saberes y formas de conocimien-
to (De Sousa Santos, 2018). Frente a esta realidad, el desarrollo del cabildo ciudadano
como metodologia asociada a la democracia deliberativa permite concluir que este tipo
de cjercicios posibilitan la visibilizacion y reflexion de las opiniones y experiencias de
quienes se enfrentan directamente con la implementacion de las politicas publicas de
salud y el SGSSS. Asimismo, la metodologia admite el desarrollo de capacidades delibe-
rativas y Contribuye a la sensibilizacion de la ciudadania en general respecto a una tema-
tica para su posterior participacion en la construccion democratica de soluciones a pro-
blemas publicos (Himmelroos & Christensen, 2013; Landwehr & Holzingerm, 2010; Sui-

ter et al., 2020; Warren & Gatil, 2015).

Finalmente, contrariando las dinamicas de polarizacién que parecen caracterizar la
arena social y politica de Colombia, el cabildo ciudadano logro consensos,” lo que no
imp]icé un cambio de opinién per se, sino la posibi]idad de reflexion colectiva sin ningfm
tipo de coercion en torno al tema de interés publico seleccionado. La posibilidad de re-
cibir informacion nueva, y de escuchar argumentos planteados por otros, con el conse-
cuente proceso de analisis y toma de decisiones sobre si sus opiniones iniciales atn son

apropiadas y pdblicamcntc defendibles (Barabas, 2004), es el 10gr0 central del cabildo

’ Aun cuando se reconoce lo anterior, existe evidencia Cmp{rica relacionada con el hecho de que los participan-
tes de espacios deliberativos, por lo general, modifican su opinion a lo largo del proceso (Elstub, 2014; Thompson
et al., 2021). Lo anterior porque, en primer lugar, los ciudadanos ingresan con perspectivas tentativas ¢ incom-
pletas que son enriquecidas con informacion y argumentos novedosos compartidos en el proceso; y, en segundo
lugar, porque el ¢jercicio de exponer y justificar publicamente una posicion abre la posibilidad de que los parti-
cipantes cambien sus opiniones al concebir y articular argumentos basados en las nuevas ideas a las que se ven
expuestos.
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ciudadano. La gul'a mctodolégica derivada del ¢jercicio de Cxpcrimcntacién llevado a
cabo contribuye a la participacion social en salud, con deliberaciones transdisciplinares

Y €On apertura a nuevos escenarios pedagégicos de formacion ciudadana en democracia.

Limitaciones del estudio

La evaluacion de la variacion en la postura y conocimientos frente a metodolog{as
deliberativas y el tema particu]ar de eutanasia, asi como los cambios en las capacidades
de deliberacion, desde el autorregistro a partir de preguntas abiertas, limito la genera-
cion de afirmaciones mas solidas sobre las caracteristicas del proceso vivenciado. El em-
p]eo de solo dos cuestionarios como fuente de informacion, sin trizmgulacién con otras
fuentes o instrumentos de recoleccion de informacion, posiciona el presente estudio
como exploratorio. Por lo cual se recomienda en futuros estudios o nuevas aplicaciones
del cabildo ciudadano gestionar el registro y analisis sistematico de informacion, desde

aproximaciones etnograficas, a partir de entrevistas a profundidad o notas de campo.

Aunque el equipo de trabajo, desde hace un par de afios, viene desarrollando un tipo
de accion investigativa a partir del discurso critico e interpretativista dentro del campo
del analisis de politicas publicas, en el terreno practico se evidenciaron dificultades por
parte de algunos miembros para incluir efectivamente la voz de los y las ciudadanas en
fases de diseno y ejecucién del protoco]o, asi como en la construccion de contenido dife-

rencial, segiin el desarrollo ¢ intereses de la poblacion menor de 18 afios.

Finalmente, y en dialogo con lo previamente expuesto, falco indagar sobre factores
similares a los propuestos para los miembros del pane] ciudadano en el resto de partici-
pantes de la investigacion, es decir, a los integrantes del panel de implicados, equipo or-

géll’liZﬁdOI', plﬁlbllCO general y panel dC CXpCTEOS.

Financiacion

El proyecto Propuesta prototipo de metodologia de participacion en politica publica: confe-
rencia ciudadana en eutanasia infantil (nifos, ninas y adolescentes) recibio financiacion por
parte de la Universidad Nacional de Colombia, Sede Bogotﬁ, a traves de la Convocatoria

UN-Innova 2016-2018 (proyecto 42 971).
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