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Resumen

Se presenta una experiencia innovadora realizada con el departamento de QB y un grupo de Didactas del
CeFIEC (Centro de Formacion e Investigacion en Ensefianza de las Ciencias) de la FCEyN. Un grupo de
estudiantes de la asignatura, tutorados por docentes de ambos espacios académicos, elaboraron narrativas
sobre enfermedades poco frecuentes a ser explicadas por procesos bioquimicos. Los relatos fueron
presentados en la Segunda Jornada sobre Perspectivas Critica para la Ensefianza de la Salud organizada
por el Instituto CEFIEC que convocé a estudiantes y docentes de los profesorados de Biologia y Quimica
de la FCEYN y otros centros de formacion docente.
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Summary

This article presents an innovative experience carried out between Department of Biological Chemistry and
a couple of members from the CeFIEC (Centro de Formacion e Investigacion en Ensefianza de las
Ciencias) from the FCEyN. A group of students who had taken the subject, with the tutoring from teachers
belonging to both academic areas, elaborated narratives on several rare diseases explained by chemical
processes. These short stories were presented at the Second Conference about Critical Perspectives on
Health Pedagogy (organized by the CeFIEC institute) which gathered students and biology and chemistry



teacher education programs, in addition to some other teaching-formation centers.
Keywords: Narratives, chemistry, health, didactics, rare diseases

Los antecedentes

La experiencia que presentamos describe un trabajo conjunto entre dos a&mbitos de la Facultad de Ciencias
Exactas y Naturales (FCEyN) que histéricamente no dialogan ni interactian: la asignatura Quimica
Biologica (QB) y el Centro de Formacion en Investigacion en Ensefianza de las Ciencias (CeFIEC).

Sin embargo, hubo un hecho anterior a esta experiencia en el afio 2022 en el marco de la organizacion, por
parte de la direccién del Instituto CeFIEC, de la Primera Jornada sobre Perspectivas Criticas para la
Ensefianza de la Salud. En esa oportunidad el Dr. Javier Santos, docente de QB e investigador del IB3,
enterado de la realizacion del evento solicitoé participar y present6 una propuesta, que el comité organizador
coincidi6é en aceptar, en virtud de que sintonizaba muy bien con el espiritu de aquella primera version de la
jornada. Su exposicion sobre enfermedades huérfanas fue particularmente bien recibida porque hacia
visible un campo generalmente omitido en la ensefianza de la salud en todos los niveles educativos como
lo representan las enfermedades poco frecuentes.

Cuando comenzamos, desde el Instituto CeFIEC, a organizar las Segundas Jornadas sobre Perspectivas
Criticas para la Enseflanza de la Salud (2023), debimos seleccionar ejes didacticos y los vinculados con
probleméticas de salud, apoyados en la experiencia anterior ambos surgieron casi simultaneamente. En
relacion con el primero nos decantamos por las narrativas como dispositivo de ensefianza que se
constituyen en un tema de interés de tres investigadores que trabajan actualmente en forma conjunta en el
CeFIEC, la Dra. Andrea Revel Chion y los Dres. Pérgola y Aduriz- Bravo. [1-2]

Respecto del segundo eje, el interés que las enfermedades poco frecuentes habian despertado el afio
anterior inclind la decision de abordar aquellas que tuvieran explicaciones bioquimicas. Esto permitiria
convocar a profesores y estudiantes de biologia y de quimica, con el objetivo de proponer la reflexion
acerca de la posibilidad de instalar la ensefianza de la salud en las instituciones educativas de todos los
niveles.

El Dr. Santos apoyo la idea y con la ayuda de la Lic. y Prof. Priscila Pagnotta, docente de QB, convoco a
estudiantes actuales y a algunos de cursadas anteriores. Asi, se sumaron a la experiencia 15 chicos y
chicas que nos acompafaron desde el inicio con un compromiso conmovedor.

Los autores de los relatos

La asignatura QB es una materia comdn a las Licenciaturas de las carreras de Ciencias Quimicas y
Ciencias Biologicas de FCEyN de la Universidad de Buenos Aires, cursada por aproximadamente 150
estudiantes por cuatrimestre.

En esta materia, los/las estudiantes se acercan al conocimiento del metabolismo y sus bases moleculares.
Entre los temas abordados, se estudia como estan constituidas las vias metabdlicas, los modos en los que
son controladas y qué son las proteinas, con un protagonismo muy especial de las enzimas. También se
hace foco en como es posible intervenir dichas vias metabdlicas mediante el estudio y el uso de técnicas de
ingenieria apuntadas a las proteinas. Algo interesante es que, en cierta medida, las quimicas y los
guimicos, a lo largo de todos estos afios, han logrado descifrar gran parte del lenguaje de la materia. La



posibilidad de pensar con el lenguaje de la quimica y usar a las moléculas y a sus partes como ladrillos de
construccién para generar, mediante “reacciones quimicas”, nuevas estructuras con actividades y
funciones, como medicamentos y antidotos, abre un campo fantastico y extremadamente creativo que, a
pesar de su complejidad, es comprendido por los/las estudiantes en la universidad da la posibilidad de
participar en el partido de la sintesis quimica.

En el marco de esta materia se sentaron las bases metabdlicas que luego sustentaron los relatos que luego
elaboraron nuestros 15 escritores.

Construyendo narrativas

El desafio que nos habiamos propuesto no era sencillo: Si bien ya la voluntad de poner en didlogo estos
ambitos en apariencia tan disimiles era clave, no alcanzaba por si sola, para que la empresa funcione. Los
tres investigadores del Instituto CeFIEC tenian la tarea de ensefarles a los 15 estudiantes a construir
narrativas y, para eso, debian presentarles qué son los relatos o narrativas, qué formato tienen, qué las
caracterizan, mostrarles ejemplos, invitarlos/as a identificar situaciones en las que hicieron uso de ellas
durante su vida. Para esto se pensaron algunas estrategias de intervencion tras lo cual se encontraron
todos en el CeFIEC. Se les cont6 acerca de las Jornadas, cudl seria el publico que asistiria a ellas (como
un modo de que comenzaran a pensar en quiénes serian los receptores de los relatos) y comenz6 la tarea.

Inicialmente se los invitd a recordar relatos de su infancia, fueron invitados a identificar caracteristicas
comunes en todos ellos, a listarlas, a reconocer las funciones epistemoldgicas y morales de los relatos que
les habian contado durante su vida, es decir qué se aprendia con ellos y qué se persigue ensefar desde el
punto de vista de los valores. Se les mostré coincidencias entre sus impresiones y lo que en el campo de la
didactica y la linglistica se asume que caracteriza a un relato, algunas diferencias con otros géneros
discursivos, se les mostraron ejemplos, se los invité a leer otros.

Se elabor6é un amplio listado de enfermedades poco frecuentes cuyo funcionamiento puede ser explicado
con elementos de la materia QB. Luego, ambos grupos, docentes y didactas, acordaron cuales de ellas
serian abordables en funcion de su complejidad y se elabor6é una seleccion que les fue presentada a los
estudiantes a través de un grupo de WhatsApp abierto con el fin de contar con un canal de comunicacion,
consulta de modos de abordar el trabajo, organizacion de encuentros etc. Algo interesante fue que los/as
estudiantes propusieron activamente algunas enfermedades que les causaban interés, sobre las que
deseaban indagar y que consideraban importante que fueran abordadas en los diferentes niveles
educativos.

Los/as estudiantes rapidamente se auto organizaron en grupos y eligieron el caso sobre el que, primero
profundizaron sobre su explicacion bioquimica, y luego comenzaria la tarea de convertir en un relato. Se
trataba de explorar un formato que tal vez apenas recordaban de la nifiez, pero que ahora era necesario
construir con elementos complejos desde el punto de vista de la quimica, pero no sélo con ella; a su vez,
debian abordar la vertiente humana, con delicadas aristas en torno a los modos en los que los pacientes
recorren su experiencia vital, como los acoge la sociedad y cémo los invisibiliza. Este era un punto crucial
en el que coincidimos muy rapidamente: la necesidad de mostrar una visibon mas completa de las
enfermedades que involucre las bases metabdlicas pero que no pierda el foco humano porque de ese
modo se construiria una verdadera narrativa.



A partir de la eleccion de las enfermedades se organizaron tutorias con horarios fijos para cada uno de los
grupos, en los que los/as estudiantes fueron exponiendo el resultado de sus indagaciones, las fuentes que
iban encontrando, las que desechaban, los datos que podrian resultar de interés para los receptores de las
narrativas (prevalencia, detalles metabdlicos, nombres de enzimas involucradas, casos en Argentina,
asociaciones ocupadas de la enfermedad, entre muchos otros).

Un desafio que los 15 estudiantes debieron enfrentar fue atender al destinatario de sus relatos, los
asistentes a las Jornadas, en el marco de la cual expondrian sus relatos. Probablemente este fuera el
obstaculo més dificil de sortear ya que suponia dejar el apoyo exclusivo de la QB que mejor dominaban y
buscar modos, ideas, fuentes de las cuales obtener los elementos psicoldgicos, histéricos, econémicos,
humanos, es decir, aquellos vinculados con las otras dimensiones de la enfermedad. La creatividad que
expusieron los diferentes grupos en esta bdsqueda fue impactante: un grupo contacté y entrevisté a un
tiktoker chileno que vive con ataxia; otro grupo identificé que en la novela de Shakespeare “La tempestad”
se hacia alusién a Caliban, un posible candidato a padecer trimetilaminuria; un grupo de chicas se situé en
un pueblo cuyos habitantes sufren las consecuencias de ingerir agua con arsénico; otro grupo, en un
angustioso viaje en el tiempo, relatdé como las mujeres de varias familias padecen deficiencia de ornitina
transcarbamilasa; uno mas ubica a Leloir en el descubrimiento de la galactosemia; y cuatro estudiantes
relatan cdmo un pequefio descubre la razén por la que debera esquivar las hamburguesas toda su vida.

Sin que nadie se lo propusiera, los horarios de los encuentros de tutoria dejaron de respetarse vy,
paulatinamente, los/as estudiantes se acercaban al CeFIEC en el horario correspondiente al primer turno,
por lo que en ocasiones coincidian tres o cuatro grupos. Se instalé naturalmente una practica en la que la
presentacién de cada relato era sometido a la evaluacion de sus pares que sefialaban secciones confusas,
duracién, golpes bajos, finales draméticos y también la devolucién acerca de qué impacto les habia
producido a ellos mismo escuchar el relato. Asi, cada grupo recibié retroalimentacién de los tres
investigadores en didactica, de sus profesores de QB y de sus compafieros/as que estaban atravesando la
misma experiencia.

¢Por qué narrativas?

David Lodge, el reconocido linglista y escritor inglés, afirma que la narrativa es una de las operaciones
fundamentales de construccion de sentido que posee la mente, peculiar tanto de los individuos, como de la
humanidad en su conjunto.[3] Las narrativas representan una caracteristica universal y esencial de la
especie que genera la construccién de mundos posibles.

Existen argumentos sélidos en torno al hecho de que el formato narrativo tiene cierto estatus privilegiado en
el sistema cognitivo humano y, en ese sentido, se plantea que los relatos son comprendidos mas facilmente
porque la mayoria de sus elementos estructurales basicos se corresponden con aspectos centrales de la
experiencia humana, es decir, vivencias situadas en el tiempo. Esto es equivalente a lo que persigue una
narracion: contar algo que sucede en un tiempo, precedida a su vez por otros eventos relacionados (Norris
et al, 2005). [4]

Bruner, en esa misma linea, sostiene que la propiedad mas importante de las narrativas es el hecho de que
son “inherentemente secuenciales”, es decir que el relato consta de una secuencia de sucesos, estados
mentales y acontecimientos. Comprender una narrativa, por lo tanto, exige captar la trama pero también
sus componentes, que deben ser puestos en relacion con dicha trama. [5-6] Estos autores enfatizan acerca
del caracter constitutivo de las narrativas para los seres humanos y resaltan su pertinencia para la



transmisiéon de conocimientos. La cultura moderna invierte ingentes cantidades de tiempo en dialogar,
discutir, persuadir, confrontar, y compartir experiencias por medio de la palabra, o que permite inferir,
precisamente, el lugar privilegiado que mantiene la practica narrativa en nuestras sociedades. [7]

En aquella secuencialidad que Bruner reconocido como la propiedad mas relevante de las narrativas, se
sostiene el interés que las mismas generan en el auditorio: la necesidad de resolver el desequilibrio que
origind el relato, el deseo por conocer. Las narrativas, a diferencia de otros tipos textuales como los
descriptivos, informativos o explicativos, contienen datos y aspectos de corte psicolégico, historico,
ideolégico, politico, econdmico, ecoldgico, etcétera que, entrelazados en la secuencialidad del relato,
ejercen un efecto motivador.

Avraamidou y Osborne sugieren que las narrativas tienen una serie mas o menos estable de componentes:
un proposito, que colabora con la comprensién de algian hecho del mundo y los conceptos asociados a
aguel hecho; episodios que corresponden a la cadena de eventos conectados entre si; una estructura
caracterizada por un inicio, un desarrollo y un final ordenados temporalmente y relatados en tiempo pasado,
los agentes que se corresponden, ya sea con actores como con “entidades” no humanas; un narrador que
puede ser mas 0 menos visible en la narrativa, y un lector o “escucha”, que deberd interpretar y comprender
el texto como una historia. [8]

Salud y Quimica

Salud y quimica siempre estuvieron juntas. Comprender los mecanismos que subyacen a las enfermedades
requiere entender profundamente la quimica biologica. Desde el efecto sobre nuestros cuerpos del
contenido de arsénico en el agua que tomamos, hasta las consecuencias en la salud de la alteracion de
una enzima que transforma una molécula pequefia (la trimetilamina) en otra (6xido de trimetilamina) en la
trimetilaminuria o la imposibilidad de transformar el aminoéacido fenilalanina en tirosina (otro aminoéacido)
en la fenilcetonuria. Los mecanismo quimicos que subyacen pueden ser simples, pero la naturaleza de “red
interconectada” del metabolismo suele imponer complejidad; asi también en muchos casos, esta
caracteristica permite encontrar soluciones que incluyen “caminos alternativos”. Entender la estructura
molecular es fundamental para comprender los mecanismos bioquimicos. Sin embargo, no es suficiente, ya
gue es necesario comprender la estructura y el funcionamiento de los sistemas que incluyen a estas
moléculas, que tienen caracteristicas que le son propias. El estudio de cada una de sus partes en forma
aislada no puede explicar estas caracteristicas en forma acabada, pues el todo es mas que la suma de sus
partes.

Enfermedades poco frecuentes

Las enfermedades poco frecuentes (EpoF) son unas 8000 enfermedades distintas que involucran en
conjunto a cerca del 10% de la poblacion. Aunque hay grupos cientificos que las estudian, para la gran
mayoria no existe todavia una cura. Ademas, en algunos casos, los estudios médicos para conseguir un
diagnoéstico pueden ser muy costosos y no se realizan en todos los hospitales. Por otro lado, al ser tantas y
presentar baja frecuencia poblacional, muchas veces se demora en arribar a un diagndstico certero, lo cual
ocasiona gran malestar en los pacientes. En este sentido, es de gran importancia la presencia de
asociaciones sobre EpoF, la capacitacion del personal de salud, el dialogo entre la medicina y la ciencia y
la promocién del conocimiento poblacional, por ejemplo, a través de narrativas en las instituciones
educativas.



Conclusiones y perspectivas

Esta experiencia inédita en nuestra institucion muestra cémo la colaboracion entre campos que
histéricamente parecen alejados por sus objetos de estudio y metodologias de trabajo -el de la didactica de
las ciencias naturales y el de la QB- pueden converger en una produccion de enorme potencia, la cual se
resume en el gréafico de interaccién de la Figura 1.
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Figura 1 Grafico de interaccion entre las diferentes aristas que se interconectaron para desarrollar las narrativas sobre
enfermedades poco frecugnetes.

La experiencia fue fuertemente positiva para estudiantes y docentes-investigadores ya que todas las partes
hemos aprendido y nos sensibilizamos mas a través de conocer qué significa vivir con alguna de estas
dolencias. Los diferentes grupos describieron en el marco de la Jornada de Perspectivas Criticas 2023 el
camino que habian recorrido para elaborar el relato, lo que fue un aporte potente para futuros profesores y
estudiantes de profesorado de la FCEyN y de otras instituciones. Promover espacios que muestren y
estimulen el vinculo entre la didactica y la quimica es un punto de partida hacia una enseflanza de las
ciencias que haga foco en los aspectos sociales, imprescindibles para incluir el abordaje de las EPoF.

Los/as estudiantes remarcan el enorme desafio que representd construir sus relatos especialmente cuando
pretendieron que tuvieran un “final feliz’. Pero en aquella construccién se encontraron con realidades y
escenarios diferentes, tal como percibir que muchas EPoF aun no tienen cura, que algunas personas
pueden verse muy afectadas y que pueden ser victimas de bullying, y otras formas de violencia y exclusion.
Fueron comprendiendo que no es suficiente conocer, sino que hace falta empatizar y comprometerse, su
participacién en esta experiencia va precisamente en esa direccion. Finalmente, la escena de estos 15
autores narrando sus producciones fue conmovedora. Una clara muestra de ciencia viva, humana y de
calidad.

“Es indispensable reconocer las enfermedades, incluir a la personas que las sobrellevan, charlar y no
esconderlas. Creemos que estas pueden ser las piezas que conformen los andamios para la cura. Nos
dimos cuenta que estas historias apenas estan comenzando...”, menciond una de las estudiantes/autora en
el cierre de la Jornada. Su comparfiera de grupo cerrd: Siento que ahora esas enfermedades que
estudiamos tienen un rostro”.

Notas al pie

1En este trabajo nos referiremos a narrativas y relatos indistintamente.



2En esta experiencia colaboré la Lic. Tatiana Guendulain, quien, durante la Segunda Jornada sobre
Perspectivas criticas para la enseflanza de la salud (2023), describié su trabajo en torno a la
trimetilaminuria, las enormes dificultades que supone la insercidon social de quienes la padecen y la
importancia de contar en nuestro pais con un centro de salud que realice el diagndstico.
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Ataxia: https://drive.google.com/file/d/1H8vu8TSIAfSfaz75HFQRc8tVz1FY3JGd/view?usp=drive_link
Fenilcetonuria: https://drive.google.com/file/d/1yIrEjq4TI3-uUrEzFh8tz_8er uHHRbg/view?usp=drive_link
Galactosemia: https://drive.google.com/file/d/1XLB4pQZQP4SQJze9y0aZNWIIIYCQOCYz/view?usp=drive_link
HACRE: https://drive.google.com/file/d/1FrQHgydOMrILTK--Obn22NKbYkVVQe6m/view?usp=drive_link

OTC: https://drive.google.com/file/d/1r35Z26X3LoEeaXCXFnJdwHqUf-_hpH-JM/view?usp=drive_link
Trimetilaminuria: https://drive.google.com/file/d/102nSOivObukaz6NXTDozN5ZtC-UzvZJE/view?usp=drive_link

Revista QuimicaViva

Volumen 22, Namero 3, Diciembre de 2023
ID articulo:E0256

DOI: no disponible

ISSN 1666-7948
www.quimicaviva.gb.fcen.uba.ar

Versién online


https://drive.google.com/file/d/1H8vu8TSlAfSfaz75HFQRc8tVz1FY3JGd/view?usp=drive_link
https://drive.google.com/file/d/1ylrEjq4TI3-uUrEzFh8tz_8er_uHHRbq/view?usp=drive_link
https://drive.google.com/file/d/1xLB4pQZQP4SQJze9y0aZNWIllYCQ0CYz/view?usp=drive_link
https://drive.google.com/file/d/1FrQHgyd0MrILTK--Obn22NKbYkVVQe6m/view?usp=drive_link
https://drive.google.com/file/d/1r35Z6X3LoEeaXCXFnJdwHqUf-_hpH-JM/view?usp=drive_link
https://drive.google.com/file/d/1o2nSOivObukaz6NXTDozN5ZtC-UzvZJE/view?usp=drive_link
file:///home/ftp/quimicaviva/index.php
file:///home/ftp/quimicaviva/articulo.php

