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El presente niimero 48 de la Revista de Bioética y Derecho contiene una seccién monografica titulada

“Bioética y medicina intensiva”, coordinada por el Dr. Lluis Cabré (U. de Barcelona).

La Medicina Intensiva es una especialidad médica relativamente nueva en nuestro pais. Los primeros
especialistas del sistema de Médicos Internos Residentes (MIR) datan desde principios de los afios ochenta

del siglo pasado.

Tras la epidemia de poliomielitis en los afios 50-60 que azoté a toda Europa y gran parte del mundo
occidental, se inici6 por primera vez la ventilacién mecanica con presién positiva en Copenhague, lo que junto
con la monitorizacién continua del electrocardiograma dio inicio a las nuevas unidades de Cuidados

Intensivos y a los Servicios de Medicina Intensiva (SMI) actuales.

Desde entonces los SMI han evolucionado no solamente desde el punto de vista tecnolégico, sino
también hemos aprendido a evitar las infecciones secundarias a la ventilacién mecanica, a la infeccién por la
utilizacion de catéteres endovenosos o las infecciones urinarias por la sonda permanente. En estos tltimos
afios la Sociedad Espafiola de Medicina Intensiva y Unidades Coronarias (SEMICYUC) ha sido pionera y
mundialmente reconocida por disminuir al minimo este tipo de infecciones nosocomiales. Asimismo, es
destacable la utilizacion de mejores farmacos sedantes para evitar la miopatia del enfermo critico y poderlo
despertar sin tener que esperar por el acimulo de sedacién en diferentes tejidos. Ademas, los SMI son la
pieza clave para el éxito de los trasplantes de 6érganos en nuestro pafs, niimero uno del mundo en cuanto ala

tasa de trasplantes de 6rganos por habitante y afio.

En los tltimos afios hay que resaltar dos aspectos importantes que se han incorporado en el dia a dia
en los SMI. El conocimiento de la bioética clinica ha calado profundamente en nuestros servicios, puesto que
entre otras cosas tenemos que decidir, en ocasiones, en aspectos nada faciles como la limitacién de soporte
vital, el retirar la medicacion, la ventilacién mecanica o la dialisis, sabiendo que el paciente fallecera. No sélo
para evitar la distanasia sino también actualmente para la donacion de 6rganos a corazon parado. Un
segundo aspecto muy importante es la llamada “humanizacién de los cuidados intensivos”, tema que sera

explicado en uno de los articulos que componen este dossier monografico.

Abriendo este numero especial, en “Pacientes afectos de enfermedad terminal no oncolégica, ;cuando
deben ingresar en la UCI?”, los médicos intensivistas Lluis Cabré Pericas y Ferran Masanés presentan
aquellos datos para evitar el ingreso de enfermos en el SMI que no se van a beneficiar o el techo terapéutico
al que hay que llegar. En “Medicina intensiva. Aspectos bioéticos. Informacidn y comunicacion”, los médicos
Manuel Palomo Navarro y Vicent Lopez Camps nos exponen con claridad los aspectos de un tema importante
como la informacién y comunicacién en los SMI. En “Voluntades anticipadas y consentimiento informado en
Medicina Intensiva”, la enfermera Tayra Velasco reflexiona sobre este crucial aspecto en pacientes que no
pueden tomar decisiones. Seguidamente, la doctora Maria Cruz Martin Delgado se refiere a la “Seguridad del

Paciente en Medicina Intensiva” y los aspectos bioéticos que le subyacen. A continuacién, en “Limitacion de
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soporte vital. Cuidados paliativos y final de vida en UCI”, las doctoras Olga Rubio Sanchiz y Lara Ventura
Pascual comentan la dificil decisién de limitar el soporte vital en aquellos pacientes que se ha intentado
recuperar, pero no se consigue el fin esperado. El médico José Miguel Pérez Villares, se refiere a la bioética y
los nuevos avances en la donacion de érganos en “Bioética en donacién y trasplante de drganos para llevar a
cabo en los SMI”. En el articulo siguiente, “Proyecto “Humanizando los Cuidados Intensivos”, nuevo
paradigma de orientacion de los Cuidados Intensivos” el médico Ignacio Baeza Gomez y la enfermera Cyntia
Quispe Hoxsas, nos presentan este innovador proyecto que estd extendiéndose no sélo en Espafia sino en
todo el mundo, que incluso la Organizacién Mundial de la Salud recientemente lo ha recomendado no sélo en
los SMI sino también en otros servicios. A continuacion, en “Investigacion clinica a pie de cama. Sepsis”, los
doctores Milagros Calizaya y Jordi Mancebo nos orientan en aquellos aspectos a tener en cuenta para la
investigacion clinica de los enfermos criticos, en especial cuando no pueden decidir, tomando como ejemplo
la sepsis grave. A continuacidn, el doctor Jordi Morillas nos expone la aplicabilidad de las tecnologias de la
informacion y la comunicacién en la medicina intensiva y sus aspectos bioéticos en “TIC y el Big Data para la
practica de la medicina intensiva”. Luego, los doctores Samuel Gonzalez Lopez y Vicente Gomez Tello, con su
amplia experiencia formadora, nos explican como realizar la docencia para los nuevos médicos y enfermeras
de los SMI en “Docencia de la Medicina Intensiva. Aspectos bioéticos”. Posteriormente, la doctora Cecilia
Alvarez-Cabrera se refiere a la incertidumbre médica en un caso pediatrico en “Incertidumbre médica,
compafiera habitual en el cuidado intensivo pediatrico. Analisis a partir de un caso clinico”. Cerrando este
dossier monografico, los abogados Maria de Fatima Freire de Sa y Lucas Costa de Oliveira exponen dos casos
clinicos de interés bioético para la reflexion sobre cuidados intensivos en menores de edad en “A morte como

o melhor interesse da crianga: uma proposta a partir dos casos Charlie Gard e Alfie Evans”.

En la seccién general de este niimero, la fisioterapeuta Jadrana Sore Galleguillos establece nuevas
propuestas en “Bioética en la practica clinica del fisioterapeuta”. Seguidamente Antonella Sardi Dima, Master
en Bioética y Derecho, se refiere a la discriminacién genética en “El impacto del Proyecto Genoma Humano y
la discriminacion genética: aspectos éticos, sociales y juridicos”. Finalizan esta seccién el abogado Thiago
Pires Oliveira y la enfermera Luzia Souza Machado Oliveira, con su articulo en que analizan los aspectos

bioéticos de la vacunacion de nifios en Brasil.

Cerrando este numero 48 de nuestra revista, en la seccion “Bioética en los tribunales”, en “Los
derechos de los animales en Colombia: una enmarafiada serie de discursos”, Javier Gonzalez Cortés analiza
criticamente distintos discursos sobre derechos/bienestar de los animales que pronuncian documentos de

los poderes ejecutivo, legislativo y judicial de este pafs latinoamericano.
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Resumen

La medicina en general, y la medicina intensiva (SMI) en particular, han presentado grandes
cambios a lo largo de los dltimos afios, en especial en relacién a la toma de decisiones sobre las
actuaciones a realizar en pacientes efectos de enfermedades crénicas. De esta manera, tanto la
enfermedad oncoldgica como las enfermedades crdénicas no oncolégicas, en la mayoria de casos,
tienen un curso evolutivo mucho mas largo, con episodios de descompensaciéon que pueden
requerir la instauracion de medicina intensiva. Es por ello que actualmente enfermedades que
cursan con insuficiencia de un solo 6rgano, como pueden ser la cirrosis hepatica o la
miocardiopatia dilatada, por ejemplo, se pueden considerar terminales segin su grado de
evolucion. Esto obliga a los equipos asistenciales a tener no solo conocimientos cientifico-técnicos
sino también bioéticos, para decidir la correcta adecuacion diagnostico-terapéutica en cada caso
concreto. En este trabajo se pretenden dar algunas nociones basicas para tomar decisiones
clinicas en este grupo de pacientes.

Palabras clave: Paciente terminal en UCI; criterios de ingreso; limitacién de soporte vital.

Abstract

Medicine in general and the intensive medicine (ICM) in particular, have presented major changes
in recent years, especially in relation to decision-making on the actions to be taken in patients
with chronic diseases. Thus, both oncological and non-oncological chronic diseases, in most cases,
have a much longer evolutionary course, with decompensation episodes that may require the
establishment of intensive medicine. That is why currently diseases with a single organ failure,
such as liver cirrhosis or dilated cardiomyopathy, for example, can be considered terminal
according to their degree of evolution. This requires health care teams to have not only scientific-
technical knowledge but also bioethical knowledge in order to decide on the correct diagnostic-
therapeutic approach in each specific case. In this work, we intend to give some basic notions to
make clinical decisions in this group of patients.

Keywords: ICU terminal patient; entry criteria; life support limitation.

Resum

La medicina en general, i la medicina intensiva (SMI) en particular, han presentat grans canvis al
llarg dels ultims anys, especialment en relacié a la presa de decisions sobre les actuacions que cal
dur a terme en pacients afectats de malalties croniques. Tant la malaltia oncologica com les malalties
croniques no oncologiques, en la majoria de casos, tenen un curs evolutiu molt més llarg, amb
episodis de descompensacié que poden requerir la instauracié de medicina intensiva. Es per aixo
que actualment malalties que cursen amb insuficiéncia d'un sol 0rgan, com pot ser la cirrosi hepatica
o la miocardiopatia dilatada, per exemple, es poden considerar terminals segons el seu grau
d'evolucié. Aixo obliga els equips assistencials a tenir no només coneixements cientificotécnics sin6
també bioetics per decidir la correcta adequacié diagnostic-terapéutica en cada cas concret. En
aquest treball es pretén aportar algunes nocions basiques per a prendre decisions cliniques en
aquest grup de pacients.

Paraules clau: Pacient terminal al’ UCI; criteris d'ingrés; limitacié de suport vital.
www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887
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1. Introduccion

Mujer de 56 afios, con antecedentes de miocardiopatia dilatada de origen isquémico con
disfuncién ventricular grave (enfermedad de 3 vasos con infarto anteroapical e inferior extenso
hace 5 afios, se realizé ACTP y colocacién de 2 stents, FE 25% por hipocinesia difusa y aneurisma
ventricular extenso), portador de DAl monocameral en prevencién primaria, adenocarcinoma de
sigma estadio IIB pT4aNOMO diagnosticado hace 3 afios tratado con cirugia, posterior
quimioterapia (esquema TOMOX, ultimo ciclo hace 1 afio) y actualmente en recidiva a nivel
peritoneal, hipertiroidismo por enfermedad de Graves-Basedow en relacién a infusién de
contraste iodado, fibrilacién auricular paroxistica que cursa con bloqueo AV completo paroxistico,

SAHS grave.

A lo largo de los dos ultimos meses ha requerido diversos ingresos hospitalarios por
descompensaciéon de la insuficiencia cardiaca, siendo refractaria al tratamiento médico

convencional.

A pesar de que hasta el momento actual la paciente habia presentado periodos con poca
sintomatologia, que le permitian seguir controles a nivel de hospital de dia, actualmente presenta
un deterioro funcional importante secundario a disnea basal de pequefios esfuerzos, con franco

deterioro de su calidad de vida.

El diagnostico de enfermedad terminal en los Servicios de Medicina Intensiva (SMI) esta
bien definido y permite la correcta aplicacién de la Limitacion de Tratamientos de Soporte Vital
(LTS)*2 en aquellos casos que a pesar del tratamiento de soporte no se consigue el fin esperados3.
No solo existen las recomendaciones de la propia sociedad cientifica, Sociedad Espafiola de
Medicina Intensiva y Unidades Coronarias (SEMICYUC), sino también de diversos trabajos
publicados en nuestro entorno sobre el tema, haciendo recomendaciones no solo en el fracaso
multiorganico (SFMO)#4 sino también en aquellos casos en que el paciente empeora a lo largo de

su estancia en el propio SMI.

Asi como en los pacientes con cancer avanzado la trayectoria al final de la vida esta bien
definida, no sucede lo mismo en los pacientes afectos de enfermedad terminal no oncolégica. En
especial en aquellos pacientes afectos de patologia cronica de un solo 6érgano que presentan

reagudizaciones con frecuencia.

En diciembre del 2014 el Comité de Etica Asistencial (CEA) del Hospital Clinic de Barcelonas
realiz6 un trabajo titulado: “Documento de consenso en enfermedad terminal no oncoldgica”, el

cual sirve de base para este escrito, por su relevancia y utilidad para ayudar en el proceso de toma

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887
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de decisiones en relacion al grado de intensidad diagndstico/terapéutica, e incluyendo el criterio

de ingreso o no de pacientes en el SMI.

Es evidente que en las enfermedades crénicas no neoplasicas que presentan
reagudizaciones, es dificil establecer un prondstico debido al propio curso clinico, que en muchas
ocasiones es imprevisible. No solo para los clinicos que atienden a estos pacientes sino también
para sus familiares y/o cuidadores. El objetivo de este trabajo reside en evitar la instauracion de
tratamientos o técnicas de soporte vital como son la respiracion asistida, técnicas de tratamiento
renal sustitutivo (TRS) o nutricién artificial, por poner algunos ejemplos, que ante la situacion de
enfermedad terminal podrian considerarse fiitiles. Por otra parte, la no adecuacién del correcto
esfuerzo terapéutico ocasionaria, a su vez, un consumo poco equitativo de los recursos
asistenciales. Enla evolucion de este grupo de enfermedades juega un papel de primer orden tanto
la instauracién de unos cuidados paliativos apropiados como el poder evitar el uso inapropiado
de los SML. Los objetivos asistenciales a cumplimentar ante pacientes afectos de enfermedades

cronicas en fase terminal son tres:
¢ Conocer los criterios de enfermedad terminal en aquellas patologias mas prevalentes.
¢ Definir qué procedimientos deberian limitarse en estos casos.

¢ Establecer las pautas de actuacién clinica que garanticen la continuidad asistencial en todas

las esferas de la asistencia.

2. Recomendaciones asistenciales generales

A diferencia del paciente afecto de enfermedad neopldsica avanzada, en los pacientes con
enfermedad terminal no oncolégica la identificaciéon de la trayectoria de final de vida es mas
compleja. Es mas dificil identificar cuando un paciente se encuentra en esta situacion, debido a
que estas enfermedades cursan con descompensaciones mas o menos graves, seguidas de
periodos de estabilidad clinica en los que el paciente puede incluso recuperar su estado de salud

basal.

En primer lugar, serd necesario conocer si el paciente se encuentra en situacion de
enfermedad avanzada o de enfermedad terminal, dado que este hecho es el que determinara la

futilidad o no de los planteamientos asistenciales a implantar.

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887
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Por otra parte, aunque no por ello menos importante, sera necesario conocer los deseos
concretos del paciente (expresados en este momento o con anterioridad si no tiene la competencia

necesaria), bien de manera directa o a través de sus familiares o allegados.

Por todo ello es recomendable que la atencion médica a estos pacientes incluya las

siguientes recomendaciones:
¢ Potenciar el conocimiento de la enfermedad por parte de los pacientes y familiares.

¢ Promocionar la elaboracién y su correspondiente cumplimiento de los documentos de

voluntades anticipadas (DVA).
¢ Identificar la estructura de soporte socio-familiar y la deteccién del cuidador principal.

¢ Recomendar a los facultativos implicados en la asistencia del paciente la discusién con

naturalidad de los aspectos de final de vida.

¢ Sise toman decisiones de adecuacién del esfuerzo terapéutico, es recomendable que éstas se

anoten en la historia clinica del paciente.
¢ Los cuidados paliativos, si estan indicados, deberian instaurarse en el mismo hospital.

¢ Las decisiones de tratamiento paliativo, LTS, y las preferencias del paciente deberian quedar

reflejadas en el informe de alta, para asegurar de esta manera la continuidad asistencial.
¢ Realizar una consulta al Comité de Etica Asistencia (CEA) siempre que se considere necesario.

¢ Llegado el momento, considerar la donacién de érganos y/o tejidos.

3. Recomendaciones especificas

Los grupos de patologias crénicas no oncoldgicas mas prevalentes son las siguientes: enfermedad
respiratoria cronica, insuficiencia cardiaca créonica, demencia avanzada, enfermedad renal crénica
terminal, enfermedad hepatica no oncoldgica y el paciente anciano pluripatolégico con

enfermedad avanzada.

En cada grupo de patologias se deberan definir qué procedimientos deberian limitarse en
estos casos y, finalmente, establecer las pautas de actuacion clinica que garanticen la continuidad
asistencial, tanto con el resto de niveles asistenciales (atencién primaria, socio-sanitario, etc.),

como las relaciones con los familiares y/o cuidadores.

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887
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4. Enfermedad respiratoria crénica terminal

Existe un amplio espectro de patologias respiratorias con un curso evolutivo que acaba en
situacion de enfermedad terminal, entre ellos destacan la enfermedad pulmonar intersticial
difusa, la hipertensién pulmonar primaria, la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, la

patologia restrictiva y la afectacion pulmonar en el contexto de enfermedad neuromuscular.

Por sus caracteristicas evolutivas y su prevalencia, el patréon de enfermedad al que nos
referiremos sera la enfermedad obstructiva créonica (EPOC). En esta enfermedad no existe un
factor prondstico Unico con valor absoluto de manera individual, requiriendo una evaluacién
multidimensional y el cumplimiento de todos los pardmetros mencionados para definir la

situacion como enfermedad terminal.
Los criterios de EPOC en fase terminalé? quedan resumidos asi:

1. Escasa o nula actividad fisica atribuible a la patologia obstructiva. Impide la realizacién de las

actividades basicas de la vida diaria (ABVD).

2. Progresion de la enfermedad por mas de tres exacerbaciones graves en el afio previo, o

incremento significado de la atenciéon domiciliaria.
3. VEF1 <30%. Estadio D del estadio GOLD.
4. 02 domiciliario y/o Cor Pulmonalle

5. Comorbilidad significativa como factor prondéstico independiente.

Siendo los criterios minimos, que deben cumplirse en su totalidad, los siguientes:

¢ C(riterios principales

1. Disnea invalidante.

2. Mas de tres exacerbaciones graves en el afio previo.

3. VEF1 <30% o estadio D de GOLD.

4. Insuficiencia respiratoria crénica y oxigenoterapia domiciliaria.

5. Presencia de comorbilidad significativa como factor prondstico independiente.
¢ Otros factores a considerar:

1. Contraindicaciéon para trasplante pulmonar.

2. Edad avanzada.

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887
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3. Pérdida de peso no intencionada en los ultimos 6 meses e IMC < 21Kg/m?
4. Ingresos en UCI previos con soporte ventilatorio invasivo.

En estos pacientes las recomendaciones asistenciales, dirigidas a mantener un tratamiento

conservadors, son las siguientes:
1. Limitar la instauracién de ventilacién mecanica invasiva (VMI).
2. Limitar el ingreso en UCIL.

3. Plantear la ventilacién mecanica no invasiva (VMNI), cuando esté indicada, siendo el
ingreso en cuidados intermedios el techo del tratamiento de los pacientes con EPOC

terminal.

5. Insuficiencia cardiaca crénica avanzada

Se define la insuficiencia cardiaca cronica avanzada como la que esta incluida en el estadio D de la
guia de la “American Heart Association”, este es un estadio final de IC refractaria al tratamiento o
grupo de pacientes con sintomas que limitan su calidad de vida, a pesar de seguir un tratamiento
médico 6ptimo, y en los que no es probable ni esperable que se produzca una mejoria o remisién

de sus sintomas?.

En este grupo de pacientes la enfermedad suele tener una evolucién dificil de predecir, con
muchos episodios de descompensacion y de recuperacion clinica, es dificil de establecer para

hacer el diagndstico de terminal y en muchas ocasiones la muerte se presenta de forma subita.

La Sociedad Europea de Cardiologia define la insuficiencia cardiaca crénica avanzada como

aquella fase de la enfermedad que cumple los siguientes criterios?0:

1. Sintomas moderados o graves de disnea y/o fatiga en reposo o con minimo esfuerzo (clase

funcional NYHA III-1V).
2. Episodios de retencion hidrica y/o bajo débito cardiaco.
3. Evidencia objetiva de ICG demostrada al menos por:
4, FE <30%.
5. Patrén diastolico pseudonormal o restrictivo.
6. Presiones endocavitarias derechas o izquierdas elevadas.

7. Elevacién de péptidos natriuréticos (BNP).
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Discapacidad funcional grave demostrada por limitacidn al ejercicio (test de 6 min <300m).

Historia al menos una hospitalizacion en los dltimos 6 meses.

10. Que estas caracteristicas estén presentes bajo tratamiento médico éptimo.

En estos pacientes de debera considerar la aplicacion de cuidados paliativos (ESC

Guidelines IC 2012), siempre que se den las siguientes situaciones clinicas:

1.

6.

Ingresos frecuentes en el hospital o descompensaciones a pesar de tratamiento médico

optimo.

Descartados para trasplante o asistencia ventricular.
CV mala o con sintomas (CF IV NYHA).

Caquexia cardiaca o hipoalbuminemia.

Dependencia para la mayoria de las ABVD.

Juicio clinico de que nos encontramos en situacién de fin de vida.

Otros criterios de IC avanzada son los siguientes:

1.

Situacion clinica de bajo GC con Na < 134 4 Creatinina > 2mg/dl.
Bajo GC con enfermedad arterial periférica o hipotensién con dependencia a inotrépicos.

Ausencia de indicacion o rechazo de tratamientos avanzados.

En concreto, las recomendaciones asistenciales especificas a evitar en estos pacientes son las

siguientes1.12;

1. Ingreso en unidades de cuidados intensivos (UCI) por eventos relacionados con su

patologia cardiaca.
2. Instauracion de medidas de reanimacién cardiopulmonar (RCP).
3. Laimplantacién de DAI o MCP tricameral para tratamiento de resincronizacion.
4. Lainstauracion de VMI 6 VMNIL.

5. Enlos portadores de DAI, deberia plantearse la posibilidad de desconectarlo.

De manera individual, en algin caso concreto, y siempre con el objetivo de mejorar la

sintomatologia presente, se pueden considerar las siguientes acciones terapéuticas:

1.

2.

Cateterismo y/o angioplastia si la causa de descompensacion puede ser de origen isquémica.

Tratamiento inotropico en perfusidon continua cuando se administra con intencién paliativa

(solo con el objetivo de mejorar la sintomatologia).
www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887
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6. Demencia avanzada

Se define como demencia en fase avanzada cuando el paciente presenta marcada dificultad para

las actividades basicas de la vida diaria (ABVD) debido al deterioro cognitivo.

Asimismo, se define la demencia en fase avanzada, en que el deterioro cognitivo es grave ya
que existe una dependencia para las ABVD, no existe posibilidad de beneficio terapéutico, existen

comorbilidades y no puede mantenerse un adecuado nivel nutricional.13-14
Los criterios de esta fase de la enfermedad son los siguientes:
1. Estadios 6-7 de: “Global deterioration scale” y “Functional Assessment Staging tool”.

2. En la fase avanzada terminal con deterioro cognitivo severo (Minimental state examination

<6/30).
3. Complicaciones médicas
a) Infecciones urinarias de repeticion.
b) Infecciones respiratorias por disfagia o trastornos deglucion.
c) Ulceras por presién (grado 3-4).
d) Fiebre recurrente después de dos ciclos de antibiético.
e) Desnutricion y pérdida de peso >10% en 6 meses.
f)  Juicio clinico.
Las recomendaciones asistenciales especificas en este grupo de pacientes son las siguientes:
1. Evitar tratamientos futiles.
2. Evitar el ingreso en UCI.
3. No instaurar medidas de RCP.
4. Evitar la intubacién y/o VM.
5. Tener en cuenta la toma de decisiones por sustitucion.
6. Correcta aplicacion de cuidados paliativos.

El tratamiento concreto de la fiebre y usos de antibidticos en esta fase de la enfermedad
debe estar orientada con finalidad paliativa, considerando que la antibioterapia por via parenteral
hospitalaria suele supone mas riesgos que beneficios, sin modificar la mortalidad de estos

enfermos.
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En tratamiento de la disfagia, desnutricion, deshidratacion y alimentacién enteral debe
orientarse de manera individual, dado que existen diferentes causas de disfagia. En todo caso, el
empleo de medidas extraordinarias para el mantenimiento de la nutricién e hidratacién cuando
el paciente deja de alimentarse por boca, como son la colocaciéon de sonda nasogastrica o la
gastrostomia percutanea, no se ve apoyada por el balance riesgo/beneficio y no previene el riesgo
de bronco aspiracion (evidencia grado 2+), siendo similar la aproximacion terapéutica en el caso

de la hidratacion.

7. Enfermedad renal cronica terminal

Una consecuencia de la enfermedad crénica avanzada (ERCA) es la progresion a insuficiencia
renal crénica terminal (IRCT), que requiere tratamiento renal sustitutivo (TRS) mediante dialisis
(hemodidlisis o dialisis peritoneal) o trasplante renal para prolongar la supervivencia y mejorar
la calidad de vida del paciente. No obstante, el TRS no debera instaurase en todos los pacientes,
ya que no siempre comporta un incremento en la supervivencialél’. En concreto en aquellos
pacientes mayores de 75 afios no esta claro que el TRS aumente la supervivencia de manera global.

En todo caso, una vez descartado el TRS, debera plantearse un tratamiento conservador adecuado.
Los criterios identificativos de ERCA no tributaria de TRS son los siguientes!8:

1. Existencia de una neoplasia avanzada con mal prondstico a corto plazo.

2. Diagnostico de demencia avanzada.

3. La no aceptaciéon del TRS, tras un proceso adecuado de informaciéon detallada sobre los

beneficios y riesgos esperados.

4. Pacientes que iniciaron un programa de TRS con situacién de salud aceptable, que han

empeorado recientemente.

Por otra parte, deben valorarse aquellas variables que pueden determinar la mortalidad
como son la edad, comorbilidad, estatus funcional, estatus nutricional y la respuesta del nefrélogo

a la pregunta sorpresa: ;Se sorprenderia si este paciente falleciera en el siguiente afio?19
Las recomendaciones asistenciales especificas en esta fase de la enfermedad son:

1. Fomentar la adecuada relacion entre el equipo asistencial y el paciente, facilitando la toma

compartida de decisiones.

2. Proporcionar una informacién exhaustiva al paciente; sobre el diagnéstico, prondstico y las,

opciones terapéuticas existentes.
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3. Facilitar al paciente con IRCT un prondstico especifico y adecuado a su condicién global.
4. Diseiar un plan anticipado de cuidados.
5. Evitarlos TRS (no iniciar o retirar) en las siguientes situaciones:

a) Aquellos pacientes con capacidad de decision conservada que deciden no ser incluidos o

que se les retire.

b) Aquellos pacientes que no tienen capacidad de decision actualmente, pero que expresaron

sus deseos anteriormente mediante un documento de voluntades anticipadas (DVA).

c) Aquellos pacientes que no tienen capacidad de decisién actualmente, pero sus

familiares/representantes legales asi solicitan.
d) Aquellos pacientes con deterioro neuroldgico avanzado e irreversible.

El TRS deberia evitarse en aquellos pacientes que se encuentren en alguna de las siguientes

situaciones?0:

1. Pacientes cuya condicién médica impide la realizacién de la didlisis (falta de colaboracion,

demencia avanzada, hipotension, etc.)
2. Presencia de otra enfermedad terminal diferente a la renal.
3. Enlos pacientes mayores de 75 afios, si se dan las siguientes circunstancias:
a) Respuesta negativa a la pregunta sorpresa.
b) Elevada comorbilidad.
c) Deterioro funcional importante.
d) Signos de malnutriciéon grave.

4. En algunos casos concretos puede considerarse la posibilidad de un tiempo limitado de

tratamiento.

5. Plantear recurrir a un programa de resoluciéon de conflictos si hay discordancia en las

decisiones clinicas con el paciente o familiares.

6. Ofrecer lainclusion en programa de cuidados paliativos una vez tomada la decision de retirar

0 no iniciar.

7. Tener unas correctas técnicas de comunicacion.
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8. Enfermedad hepatica terminal no oncoldgica

La cirrosis hepatica compensada transita con una velocidad variable hacia el desarrollo de
hipertensidon portal (HP)?1. La existencia de HP pone a los pacientes a riesgo de presentar

descompensaciones clinicas.

Debera tratarse de manera especifica la situacion de “Acute-on chronic liver failure” (ACLF)
en que se presentan fallos multiorganicos progresivos y aditivos y que constituye un sindrome

distinto a la mera descompensacion de la cirrosis hepatica?2.

Se define la enfermedad hepatica terminal como aquella fase de la enfermedad en que se
cumplen alguna de las siguientes categorias y que condicionan unas expectativas de supervivencia
menores a seis meses-un aflo y sin opciones a recibir un tratamiento definitivo de su enfermedad
de base. 2324 En concreto estos pacientes son aquellos que presentan un indice en la clasificacion

Child C,-o con un Indice MELD (Model for End-Stage Liver Disease) bajo.
En estos pacientes las recomendaciones asistenciales especificas son las siguientes:
1. Indicar la LET en todos aquellos que no tengan opcién a trasplante hepatico.
2. Explicar de manera clara y comprensible el pronéstico a paciente y familia.
3. Se consensuard la no realizacién de maniobras invasivas.
a) Ingreso en UCIL
b) Prescripcion de farmacos vasoactivos.
c) Realizaciéon de endoscopias diagnosticas.

d) Prescripcion de enemas y tratamientos “puente” como TIPS o terlipresina y albimina

en el sindrome hepato-renal.

4. Control de los sintomas incluso con fairmacos que puedan aumentar el grado de encefalopatia

(opiaceos / AINEs).

5. Individualizar las actuaciones en cada caso.
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9. Paciente de edad avanzada pluripatologico en situacion terminal

En el paciente anciano, que con frecuencia comparte diversas de las enfermedades crénicas
mencionadas con anterioridad, la valoracion de situaciéon de enfermedad avanzada en fase

terminal es mas complicada.

En este grupo de pacientes la toma de decisiones debera basarse en una valoracién global

detallada (basada en la Valoracion geriatrica integral) 2526 que incluya los siguientes aspectos:
1. Determinar la comorbilidad existente.
2. Valoracién del grado de dependencia para la realizacion de ABVD.
3. Otras: estado nutricional, polifarmacia y estado mental.
4. Consumo de recursos asistenciales.
5. Esperanza de vida.

Pueden ser de ayuda la aplicaciéon de diversas herramientas ttiles para identificar la
situacion de enfermedad terminal como son la escala del National Hospice Organization and
Palliative Care Organization (UK), el NECPAL (Catalunya)2? o la Escala PALIAR (Sociedad Espafiola

Medicina Interna)?2s.

Una vez identificada la situacion de enfermedad terminal en estos pacientes, deberia
evitarse todo tipo de actuacién diagndstico-terapéutica que se considere fttil, orientando el
tratamiento hacia actuaciones paliativas que prioricen la confortabilidad del paciente en todo

momento.

10. Conclusiones

Los objetivos asistenciales en aquellos pacientes que presenten algun tipo de enfermedad crénica

no oncoldgica en fase terminal deberian incluir los siguientes aspectos:
1. Identificacion de aquellos pacientes que se encuentran en situacién de final de vida.
2. Revisidn los puntos clave en el proceso de final de vida.

3. Recordar y reconocer las necesidades de los pacientes y sus familias, como los deberes de

los profesionales.

4. Diferenciar las fases evolutivas del proceso del final de vida.
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5. Sisurgen dudas de indole ética, consulta al CEA o al “experto”.
6. Considerar el proceso de donacidn de 6rganos y/o tejidos.

Por otra parte, deben recordarse algunos aspectos clave en la toma de decisiones

asistenciales en el paciente con enfermedad en fase terminal que deben incluir:

1. El proceso de toma de decisiones y autonomia de los pacientes.

2. Lacorrecta evaluacion de la competencia de los pacientes.

3. Las habilidades de comunicacion.

4. Larealizacion de documentos de voluntades anticipadas.

5. Larealizaciéon de protocolos de limitacién/adecuacién del esfuerzo terapéutico (LET).

6. Larealizacion de protocolos de “asistencia integral y sedacién en el paciente en situacion

terminal”.

7. Laaproximacién a un plan de Cuidados Avanzado.
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Resumen

La comunicacién es una competencia que no desarrollamos suficientemente en la practica médica. Una mala
comunicacién puede dafar la relacién con la familia y las personas a nuestro cargo, ademas de crear
confusidn, ansiedad y desconfianza en el equipo asistencial. Debemos ser capaces de dar a la familia la
informacién de un modo que puedan asimilar y estimular para que nos pregunten con confianza todo
aquello que no comprendan. Existen pautas para desarrollar nuestras competencias comunicativas:
desarrollando empatia, cuidando el entorno, usando un lenguaje comprensible y veraz. El uso de estas
pautas nos puede llevar a tener éxito en nuestros objetivos de comunicacién: confianza, soporte emocional,
entender el diagnéstico y prondstico, ayuda en la toma de decisiones. La comunicacién de malas noticias,
entre ellas la comunicacion de la limitacién de tratamientos de soporte vital (LTSV), pone de relieve la gran
importancia de comunicar adecuadamente. Es importante apoyarse en soporte escrito, como el que se
encuentra disponible en la web del grupo de trabajo de la Sociedad Espafiola de Medicina Intensiva y
Unidades Coronarias (SEMICYUC). La informacién es un deber de los profesionales y asi estd contemplado
en la ley, en el c6digo ético y en los indicadores de calidad de 1a SEMICYUC.

Palabras clave: Informacién; comunicacion; medicina intensiva; bioética.

Abstract

Communication is a competence that we do not develop sufficiently in medical practice. Poor
communication can damage the relationship with family and caregivers, and create confusion, anxiety and
distrust in the healthcare team. We must be able to give the family information in a way that they can
assimilate and encourages them to ask us confidently about anything they do not understand. There are
guidelines to develop our communication skills: developing empathy, taking care of the environment, using
a comprehensible and truthful language. The use of these guidelines can lead us to succeed in our
communication objectives: confidence, emotional support, understanding the diagnosis and prognosis, help
in decision making. The communication of bad news, including the communication of the Limitation of
Advanced Life Support Treatment (LLST) highlights the importance of communicating properly. It is
important to rely on written support, such as that available on the website of the Spanish Society of
Intensive and Critical Care Medicine and Coronary Units (SEMICYUC) working group. Information is a duty
of professionals and this is contemplated in the law, in the code of ethics, and the quality indicators of the
SEMICYUC.

Keywords: Information; communication; intensive medicine; bioethics.

Resum

La comunicacié en la practica medica és una competéncia que no desenvolupem prou. Una mala comunicaci6
pot danyar la relacié6 amb la familia i les persones al nostre carrec, a més de crear confusid, ansietat i
desconfianga en I'equip assistencial. Hem de ser capagos de donar a la familia la informacié d'una manera que
puguin assimilar i estimular perqué ens preguntin amb confianca tot allo que no comprenguin. Existeixen
pautes per a desenvolupar les nostres competéncies comunicatives: desenvolupant empatia, cuidant 1'entorn,
usant un llenguatge comprensible i verac. L's d'aquestes pautes ens pot portar a tenir exit en els nostres
objectius de comunicacié: confianga, suport emocional, entendre el diagnostic i pronostic, ajuda en la presa de
decisions. La comunicacié de males noticies, entre elles la comunicacié de la limitacié de tractaments de suport
vital (LTSV), posa de relleu la gran importancia de comunicar adequadament. Es important recolzar-se en el
suport escrit, com el que es troba disponible en la web del grup de treball de la Societat Espanyola de Medicina
Intensiva i Unitats Coronaries (SEMICYUC). La informaci6 és un deure dels professionals i aixi esta contemplat
en lallei, en el codi etic i en els indicadors de qualitat de la SEMICYUC.

Paraules clau: Informacid; comunicacid; medicina intensiva; bioeética.
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1. Introduccion

Cuando iniciamos la jornada laboral, no suelen ser habituales reflexiones como: ;Cuantas ideas
voy a compartir? ;Qué voy a comunicar? ;Cémo me voy a sentir cuando de informacion? ;Quién
va a trasmitirme mas emocion? Lo usual es empezar nuestra jornada laboral con el objetivo de no
cometer errores técnicos, tomar las decisiones adecuadas, llegar a diagnésticos correctos,

conseguir consenso asistencial, etc.

Sin embargo, nuestra competencia profesional puede verse ensombrecida por la
incapacidad de comunicar de forma adecuada la informacién que se genera con nuestra actividad
asistencial. En las unidades de cuidados intensivos (UCI), la comunicacién de la informacién es un
acto especialmente sensible y de gran peso. No dedicamos a la comunicacién con paciente y familia
mas que un pequeno porcentaje de nuestra actividad laboral, pero es el factor mas determinante
de satisfaccién de los familiares! y puede ser tan importante como la de una herramienta de

diagnéstico o tratamiento.?

No solamente nos comunicamos con familiares y pacientes, la informacién debe fluir entre
los profesionales de todos los estamentos implicados en el proceso asistencial. La comunicacién,
a la cual dedicamos poco tiempo asistencial, es fundamental en todos los aspectos de nuestra

actividad.

Desde el afio 2000 ya se reconoce la insatisfaccion con la informacién a familiares en UCI, lo
que lleva a algunos autores cambiar el significado del acrénimo UCI y enunciarlo como “Unidades

de Comunicacion Inefectiva”.3

Informacién y comunicacion, que incluyen los verbos transitivos “informar” (“enterar o dar
noticia de algo”) y “comunicar “(“transmitir sefiales mediante un c6digo comun entre el emisor y
el receptor”)?, son procesos bidireccionales que se dan en la relacion clinica entre profesionales

sanitarios y pacientes.

La importancia de la transmisiéon de informaciéon es enorme y permite a pacientes y
familiares comprender la situacion y facilitar la toma de decisiones respetando su autonomia, de

la cual somos garantes como profesionales sanitarios.s
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2. Bases de la informacion

En las UCI, la comunicacién entre paciente y personal asistencial suele verse afectada por la alta
instrumentalizacion, la sedacién y la propia gravedad de la enfermedad; con la familia por

infinidad de factores: tiempo de dedicacion, ansiedad, nivel cultural, religion, etc.

El sistema de comunicacidon funciona cuando la informacién se trasmite del emisor al
receptor de forma eficiente y en el ambiente asistencial estos papeles se cambian, no tienen sus

personajes asignados, y varian a lo largo de la misma trasmisién de la informacion.6

;Qué nos pide la familia?

La familia pide calidad de la informacién (veraz, sin discrepancias entre informadores), capacidad
de interaccidon con los informadores, empatia, accesibilidad a la informacidén, sentir que las
decisiones se toman a través de un proceso considerando al paciente, su entorno y la mejor

evidencia, sentir que no hay abandono del paciente y que se asegure su confort.”

;Qué podemos hacer para ser mejores emisores?
Para conseguir ser mejores emisores y tener una comunicacion efectiva debemos desarrollas tres
competencias:

a) Capacidad empatica que se facilita mediante la aplicacién de la regla mnemotécnica

“VALUE”8 durante la informacidn (estrategia basada en la evidencia):

V -- Value family statements Valorar la aportacién de los familiares

A -- Acknowledge family emotions Reconocer sus emociones

L -- Listen to the family Escuchar a los familiares

U -- Understand the patient as a person____ Entender que el paciente es una persona
E -- Elicit family questions, Estimular a que los familiares pregunten

b) Verificar la comprension de la informacidn tras emitirla, especialmente la relacionada
con el pronéstico. Las familias pueden dudar o no querer aceptar nuestra capacidad de
pronosticar. En ocasiones, el personal que informa siente que al dar un mal prondéstico
puede hundir a la familia. En otras ocasiones, el pronéstico se informa de una forma tan
categorica que no da lugar a cambios en el mismo. El pronéstico debe ser expresado

como una probabilidad dependiendo de la respuesta del paciente, dando lugar a una
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discusioén abierta sobre el mismo, de este modo, conforme la situaciéon evolucione, la

familia reconocera qué camino de entre los plausibles ha tomado y su posible final.®

c) Buscar un consenso en la toma de decisiones. Las recomendaciones que se realizan

sobre el tratamiento no solo deben basarse en la mejor evidencia cientifica, también
deben acomodarse a los valores de la persona tratada y su entorno. Es mas sencillo
tomar decisiones cuando estas afectan a una actuacién de curar, es mas complicado

cuando se trata de decisiones en el entorno de fin de vida.10

3. Derechos y deberes de pacientes y profesionales

La informacién y comunicacién en la relacién clinica en la UCI es un derecho de las personas

ingresadas, es decir, son las Unicas titulares del derecho, aunque pueden renunciar a recibir

informacién y permitir de modo expreso o tacito que se informe a familiares o personas

vinculadas por razones de hecho.

La Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de

derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacidn clinicall, es la que establece

el marco legal del derecho de pacientes y del deber del personal sanitario que les atiende a la

informacién, especialmente en su articulo 4, y establece que la informacién sera verdadera, se

comunicard al paciente de forma comprensible y adecuada a sus necesidades y le ayudara a tomar

decisiones de acuerdo con su propia y libre voluntad:

a)

b)

<)

Veraz: no se debe engafiar al paciente, si bien de modo excepcional la informacién puede
ser omitida por necesidad terapéutica justificada, es decir, cuando el conocimiento del

paciente de su dolencia pueda perjudicar a su salud de manera grave.

Comprensible: el lenguaje empleado para transmitir la informacién tiene que tener en
cuenta al destinatario, lo que significa que debera adaptarse a su nivel intelectual y
cultural. Ello no impide utilizar un lenguaje técnico, siempre y cuando luego se expliquen

de manera clara y llanamente al paciente las actuaciones del proceso asistencial.

Adecuada: a las circunstancias personales del paciente (edad, estado de animo, etc.), a la
extension requerida por el paciente (informaciéon disponible), proporcionada en el
momento adecuado (de manera que permita la toma de decisiones con la suficiente
antelacion, siempre que fuera posible), adecuada a la finalidad de la misma (dar a conocer
el estado de salud, obtener el consentimiento, conseguir la colaboracion activa, planificar

actuaciones futuras, etc.).
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En todo caso, la informacién no estard nunca dirigida a buscar una decisiéon determinada

del paciente, debiendo evitar cualquier tipo de manipulacion.

Destacar que en el Cédigo ético de la SEMICYUC!2 refiere el derecho a una informacién
verdadera, comprensible y adecuada a las necesidades de cada paciente, para que le permita
participar en la toma de decisiones referentes a todo el proceso diagnéstico y terapéutico. El
titular del derecho es la persona afectada y el personal facultativo responsable garantizara el

cumplimiento de este derecho.

4. Dificultades y barreras para la comunicaciéon éptima

Existen obstaculos, barreras o dificultades que impiden una comunicacién 6ptima y que, una vez
son reconocidos, pueden contrarrestarse mediante la puesta en marcha de acciones especificas

que, a modo de oportunidades de mejora, favoreceran la comunicacion.

Se han identificado los problemas tanto en el estamento médico como entre todos los
integrantes del equipo asistencial y en la relacién de éstos con pacientes y familiares. Entre el
personal facultativo el principal factor que impide una comunicacién 6ptima es la escasa
importancia que se dedica durante el periodo formativo a la ensefianza de las habilidades

comunicativas.l 13-15

En un estudio espafiol acerca de los cuidados del paciente al final de la vidalé, entre los
maximos obstaculos que percibe el personal de enfermeria se han destacado la actitud evasiva del
personal médico, tanto respecto a los familiares, como a la heterogeneidad que pueden mostrar
respecto a los cuidados a proporcionar a las personas con enfermedad critica, especialmente en

el final de la vida.

Cuando en la practica diaria no existe comunicacién fluida entre los integrantes del equipo
se generan sentimientos de insatisfaccion y frustracion profesional que favorecen la presentacion
de conflictos!’; ademas, se transmiten informaciones contradictorias a los familiares que van a

generar desconfianza en el equipo.

La principal barrera comunicativa entre el equipo asistencial y l1a familia suele ser la falta de
tiempo dedicado ala informacidn, lo que impedira comprender en profundidad la situacién clinica
de su ser querido?s, Si a ello unimos la informacién con datos confusos y discordantes, junto a las
falsas expectativas de que la alta tecnologia es capaz de resolver todos los problemas clinicos, o
con los diferentes aspectos culturales, religiosos o lingliisticos, se dibuja un escenario con

repercusiones negativas para todos los participantes.
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5. Entorno de la informacion

Por entorno de la informacién no s6lo debemos pensar en el plano fisico sino en el emocional de

pacientes, familiares y profesionales.

El entorno fisico debe ser confortable y privado. Quien asiste a la informacién debe tener un
sitio y permitir a la familia proximidad con la persona o personas que les informe. El hecho de

estar sentados crea la impresion de tener tiempo para hablar y escuchar.

Existen también las informaciones realizadas a pie de cama del paciente con el equipo
asistencial. Este tipo de informaciones acercan a la familia a la realidad asistencial de su familiar
y, aunque puede ser que no entiendan aquello de lo que se habla, son conscientes del consenso en
la toma de decisiones y de la carga de trabajo que existe alrededor de su familiar. Este tipo de
informaciones suponen un esfuerzo extra para las familias pues deben acoplarse alarutina y alas

variaciones del programa asistencial dependiendo de la situacién de la unidad.??

Antes de que se proceda a la informacion, el equipo asistencial debe reunirse para unificar
y establecer una linea de didlogo e informacion con la familia. Las discrepancias en la informacion
causan confusion en la familia y dejan un sentimiento de poca comunicaciéon entre los
profesionales. Un estudio encontrd que el 25% de las familias perciben que la informacién que
reciben de diferentes profesionales no es consistente, haciendo mas dificil la toma de decisiones,

afectando la satisfaccion.2021

Acabados los preliminares de la informacién, debemos atender nuestro propio estado
emocional y valorar si hay conflicto interior con la comunicacién de las noticias y decisiones que

el equipo asistencial ha tomado.

Cuando nos presentamos a la familia, debemos conocer su relaciéon y proximidad con la
persona enferma. Debemos presentarnos y hacer que se presenten. Es el momento de empezar a
tomar las primeras impresiones, observar las relaciones, jerarquias, modo de relacionarse y
valorar su estado emocional. Una familia muy asustada y tensa no asimila la informaci6n, aunque
sea clara y sencilla. Hacer que la familia reconozca sus propias emociones puede ayudar a crear

un clima mas favorecedor para recibir la informacién.22

Una vez preparado y reconocido el entorno, podemos empezar a comunicar.
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6. Objetivos de la comunicacion asistencial

Para conseguir un dmbito de comunicacién efectiva, podemos definir cinco objetivos:

1.

Establecer una relacién de confianza. Conseguir que la familia confie en el equipo asistencial
es el elemento mas valorado en la calidad de la atenci6n23. Para la toma de decisiones
compartidas, que es el modelo a seguir, es necesario un ambiente de colaboracion y

confianza.?4

Soporte emocional a la familia. La familia sufre estrés, ansiedad, miedo y otras multiples
emociones negativas por tener a su familiar ingresado en UCI. La presencia de estas emociones
puede provocar un dafio en el procesamiento de la informacion y en la toma de decisiones si
no hay una pausa que pueda permitirles reconocer estos sentimientos y expresarlos25. Ayudar
a reconocer estas emociones, permitir su expresion y verbalizar sus miedos, puede ayudar a
reducir los niveles de estrés y ansiedad y consecuentemente mejorar el proceso de

informacién y la toma de decisiones.

Ayudar a las familias a entender el diagndstico, el prondstico y las opciones terapéuticas.
Explicar y confirmar el entendimiento de la informacién respecto al diagndstico, prondstico y
tratamiento permite comprender los diferentes desenlaces e incidencias que puedan
acontecer durante la evolucién de la enfermedad. También permite a la familia ajustar sus

decisiones con la perspectiva de la persona enferma.26

Entender al paciente como una persona. Entender los valores y preferencias de quien
tratamos nos permite orientar los diferentes tratamientos y su alcance en funcién de sus

posibles deseos y valorar los diferentes desenlaces desde su punto de vista.2”

Crear las condiciones para una toma de decisiones cuidadosa en momentos dificiles. La toma
de decisiones por la familia es un proceso interactivo que necesita de tiempo y dedicacidn. Las
diferentes elecciones conllevan diferentes riesgos que deben ser sopesados en funcién de su
beneficio y potencial desenlace. Se deben explorar las diferentes opciones porque, en
ocasiones, las experiencias previas de la familia o tratar de retrasar el momento de la muerte

por sus claras implicaciones negativas, no se ajustan a los deseos reales de su familiar.28
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Herramientas para conseguir los objetivos de comunicacion

No es facil conseguir los objetivos de la comunicacién efectiva. En 2014, Banerjee et alé, publicé

un

articulo donde daba los diez mejores consejos para conseguir una buena comunicacién con

pacientes y familiares. Para esto utiliz6 tres rondas de consultas (Delphi modificada) a

profesionales de UCI. Los diez puntos mas valorados fueron:

1.

2.

10.

Explicar las cosas de forma simple, clara y honesta a pacientes y familiares.

Hablar mientras atendemos a las personas con enfermedad critica, incluso si no nos parece

que estén escuchando.

Proporcionar formas alternativas (por ejemplo, sistemas de ayuda visual) para facilitar la

comunicacion si la persona ingresada no puede hablar.

Asegurar que todo el equipo asistencial responsable de los cuidados comparte toda la

informacion.

No hablar sobre la situacion de la persona afecta como si no estuviera presente.

Explicar a pacientes y familiares los efectos de la sedacién y el riesgo de confusién / delirium.
Establecer pautas de apoyo a pacientes con delirium.

Procurar tranquilizar a las personas (pacientes, familiares) en la relacién clinica.

Permitir que pacientes o familiares tengan tiempo para comunicarse.

Avisar a pacientes y familiares de cualquier potencial problema fisico o de salud mental que

puedan desarrollar después del ingreso en UCL

. Comunicacion de malas noticias

La mala noticia es la informacién que causa en el receptor una alteraciéon profunda y adversa en

la vision y expectativas de su propio futuro. Especialistas en oncologia desarrollaron una

metodologia para comunicar las malas noticias con la elaboraciéon del denominado protocolo

SPIKES?9, que ha sido adaptado en Espana y traducido con el acrénimo EPICEE (Javier Judez) y

consta de seis pasos o etapas:3031

S= Setting up the interview E= Entorno, preparar espacio, informacion basica
P= Perception P= Percepcion del paciente, ;de donde partimos?
I= Invitation I= Invitacidn, ;hasta donde llegamos?
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K= Knowledge C=Conocimiento, dar informacién comprensible
E= Emotions, empathic responses E= Empatia y ayuda, en respuesta a las emociones
S= Strategy and summary E= Estrategia, establecer un plan y resumir

En el ambito de la Medicina Intensiva, los receptores de las malas noticias suelen ser los

familiares de la persona con enfermedad critica cuya vida esta préxima a su final y el protocolo

descrito debe adaptarse a esta circunstancia. Podemos sintetizar las seis etapas o pasos del

protocolo como sigue:

1.

La preparacién de la entrevista exige un entorno que permita la intimidad, disponer de la
maxima informacién del proceso del paciente, conocer el grado de parentesco de los familiares

y elegir el momento adecuado.

En la etapa de percepcion interesa conocer qué es lo que saben los familiares, si han
comprendido y asimilado la informacién recibida. Las preguntas abiertas son muy adecuadas

en este momento para que los familiares hablen acerca de lo que saben.

Sigue la fase de invitacion a los familiares para apreciar cudl es su nivel de exigencia;
normalmente suelen esperar la informacién en profundidad y hay que procurar dar el maximo

de informacion coherente con las comunicaciones que hayan precedido.

A partir de ahora entramos a comunicar la mala noticia, que puede ir precedida con frases
introductorias del tipo “Siento informarles...”, “La informacién en este momento no es
buena...”. En esta etapa el lenguaje ha de ser sencillo y claro, evitando tecnicismos y
transmitiendo con sensibilidad y respeto. Es muy tutil resumir la informaciéon dada y respetar

los silencios que en los familiares pueda causar el impacto de recibir la mala noticia.

El paso anterior suele desencadenar en los familiares reacciones de diversa indole, desde
dolor, miedo o tristeza hasta reacciones violentas o de culpabilizacién. A esta descarga
emocional debemos responder mediante la aceptacién de los sentimientos, de manera
afectiva y empatica y dispuestos a ayudar con el objetivo de reconducir las respuestas menos
aceptables y evitar abandonar o rehuir a los familiares. Es oportuno establecer contacto ocular

y fisico de forma amistosa y no intimidatoria.

Finalmente, se consensua el plan terapéutico con explicaciéon precisa de lo que puede
resolverse de la situacidn de la persona a tratar. El modo de afrontar los familiares la mala

noticia dependera del grado confianza que les podamos transmitir.
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En 2017, en un articulo especial de la American Society of Clinical Oncology (ASCO), se
publicé una revisién3z para que sirva de guia a los clinicos para usar la comunicacion efectiva y
conseguir optimizar la relacién con sus pacientes, con sus familiares y conseguir un bienestar
global. En el apartado de comunicar malas noticias (con grado de recomendacidn fuerte) se
destacan: debemos asegurarnos de tener suficiente tiempo disponible; expresar solidaridad; usar
un lenguaje claro y sin tecnicismos; usar silencios para permitir que se asimile la informacion;
esperar respuesta ante la informacién y en caso de no obtenerla preguntar sobre la informacion
dada; responder a las respuestas emocionales de modo empatico; no reducir la gravedad o
cambiar de tema para disminuir el estrés del paciente; valorar la cantidad de informaciéon que se
puede asumir dependiendo del estado emocional; fomentar las preguntas y dejar silencios para
que se expresen las preocupaciones; discutir el significado de las pruebas y definir los siguientes
pasos antes de acabar la conversacion; afirmarse en el compromiso de apoyo a pacientes y

familiares.

Todo lo anterior debe estar acompafiado de un ambiente fisico que invite a la intimidad y

que no presente interrupciones.

9. Comunicacion en situaciones de fin de vida y en la limitacion de
los tratamientos de soporte vital

La comunicacidn en situaciones de fin de vida es la comunicacién de las peores noticias y donde
mas debemos acompanar para ser comprendidos y comprender los deseos y voluntad de

pacientes y familiares.

En el consenso de la Sociedad Americana de Oncologia3?, el apartado relacionado con la
comunicacion al final de la vida y con un grado de recomendacion fuerte, se describen los pasos
mas relevantes: preparacién mental, anticipando las emociones y reacciones de la familia y
paciente; hacer un resumen de la historia clinica y refrescarla a la familia y paciente; preguntar
por las preferencias sobre el intercambio de informacidn; evaluar la comprensién de la situacién
médica; pedir permiso para comunicar y compartir la nueva informacidn; definir los objetivos en
la situacion de fin de vida (;como desearia vivir sus tltimos dias? ;qué es lo mas importante para
ustedes?); ajustar los objetivos, valores y preferencias de familia y paciente al tratamiento y
medios de los que se disponen; indagar si toda la familia conoce, respeta y valora las necesidades
y preferencias de la persona en situacién en fin de vida; resumir la conversaciéon y establecer un

plan de actuacidn.
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Como ya hemos dicho, la comunicacién efectiva mejora la experiencia de la familia y su
satisfaccion y afecta al tiempo de la toma decisiones al final de la vida33. En las decisiones de fin
de vida, donde se acepta que nuestra actuacién sobre la persona enferma no va dirigida a la
curacion, la informacion es extremadamente sensible. La informacion dada en una entrevista
estructurada puede ayudarnos enormemente34. En 2015, la SEMICYUC redacté y dej6 en su pagina
web un documento de informacion para entregar a familiares que les puede ayudar a entender el

proceso de fin de vida y la actuacidn asistencial en las situaciones de final de vida.3s

Debemos hacer entender tanto a la familia como al entorno que la limitacién de los
tratamientos de soporte vital (LTSV) es una actuacion ética y legal. Generalmente se entiende
como una maniobra activa la retirada de los tratamientos de soporte vital (TSV) y como maniobra
pasiva el mantenerlos. Hay que valorar las ventajas e inconvenientes de cada forma de LTSV.
Normalmente, mantener los TSV prolonga la situacion de final de vida y puede dar a la familia el
tiempo suficiente para despedir a su familiar o a recibir asistencia espiritual, por ejemplo. La
retirada de los TSV reduce el tiempo desde la decisién de LTSV hasta el fallecimiento y puede ser
completamente congruente con el deseo de la persona enferma de no ser mantenida con vida en
caso de no haber solucién posible a su enfermedad o sobrevivir a la UCI con una posterior vida
limitada no deseada. El equipo asistencial debe asegurar el bienestar de la persona enferma y
asegurar a la familia que el transito hacia la muerte se realiza conforme a sus deseos y

preferencias, en la medida de lo posible, explorados previamente.36

Lo mas complicado de comunicar y hacer entender en estos casos es que permitir que haya
una muerte natural porque los tratamientos ya no son efectivos o existe un encarnizamiento
terapéutico, no es lo mismo que provocar la muerte del paciente. El principio de doble efecto
explica la tolerabilidad de una accién que puede causar un efecto deseado, como conseguir la
adecuada analgesia y sedacion para prevenir dolor y sufrimiento; como uno no deseado que seria

adelantar el momento del fallecimiento.3?

10. Calidad y comunicacion

En el documento de indicadores de calidad de la SEMICYUC de 201738 se contempla la

comunicacion dentro de varios indicadores de calidad en UCI.

En el ndmero 110, “adecuacién de los cuidados al final de la vida (CFV)”, en las personas

fallecidas con LTSV al final de la vida con la aplicacién del protocolo de CFV, que incluyen la toma

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887



Medicina intensiva. Aspectos bioéticos. Informacién y comunicaciéon - Manuel Palomo Navarro, Vicent Lopez Camps | 35
Rev Bio y Der. 2020; 48: 23-39

de decisiones centrada en paciente y su familia y la comunicacidn, deben darse dentro del equipo

y con las personas enfermas y sus familias. El estdndar de cumplimiento debe ser del 100%.

En el 111 “informacidén a los familiares de pacientes del servicio de medicina intensiva”,

cuyo estandar es del 100%.

El 112 “informacién enfermera a los familiares” que relaciona el numero de familiares
informados por enfermeria respecto al nimero de altas del servicio de medicina intensiva, cuyo

estandar es del 95%.

El 118 “traspaso reglado de la informacién”, referido al intercambio interdisciplinario de la
informacién que es un componente esencial de la seguridad y contribuye a mejorar la efectividad
de las medidas y al cuidado centrado en la persona enferma en las UCI. Relaciona el traspaso
reglado de informacion (que es el intercambio de informacién que se produce entre profesionales:
médico-médico; enfermera-enfermera, de forma rutinaria: cambio de guardia/ cambio de
turno/alta a planta y que se acompafia de transferencia de responsabilidad), con el nimero de

traspasos de informacidn rutinarios entre profesionales. El estandar es del 90%.

En 2018, en una revision sistematica de indicadores de calidad en UCI entre los cerca de
cien indicadores mas frecuentemente estudiados, se encuentra la satisfaccion de pacientes y

familiares.39

11. Otras formas de informar y comunicar

No somos indiferentes a las nuevas tecnologias y lo que ellas nos pueden ofrecer a la hora de

mejorar la informacién y comunicacién con familiares.

En 2016, se valor6 en un estudio las perspectivas del personal sanitario sobre un portal que
pudiera ayudar a suplir las carencias de la comunicacién con la familia. En términos generales, se
le pedia al portal que la informacion ofrecida deberia ser comprensible y actualizable y deberia
permitir la familia realizar preguntas a través de él. Aunque se valoraba como positiva la idea en
su conjunto, el temor expresado mayormente es que la tecnologia pudiera reemplazar la conexion

humana, en vez de complementarla.4041

Esta misma cuestion se plantea en una publicacién reciente que plantea un salto en el
tiempo hasta el 205042, ;Seran los hospitales en 2050 un lugar mejor para pacientes, familias y
personal sanitario? Cuando se trata de resolver problemas de salud, sin duda. Sin embargo, la
configuracién de la UCI en 2050 exigird una motivacién extremadamente alta para la comunicacién

y para evitar que el hospital se vea como un lugar deshumanizado, por el mayor tiempo que
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dedicara el personal a estar conectado a los dispositivos tecnolégicos relacionados con las fuentes
de datos a nivel mundial, con un crecimiento astronémico en el volumen de datos (Big Data).
Ademas, se necesitaran altos estandares éticos en el intercambio de datos y en el como, dénde y

cuando tiene lugar la comunicacién.

La comunicacién en 2050 no sera s6lo mediante contacto verbal y podra consistir mas bien

en un alto grado de intercambio de datos.
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Resumen

Desde su origen, la Medicina Intensiva y la Bioética han compartido un desarrollo comun,
reforzandose entre ambas. Los limites de la tecnologia, el cambio en la relacion clinica, el respeto
a las preferencias de los pacientes, han generado distintos conflictos éticos entre profesionales,
pacientes y familiares. El objetivo del presente articulo es analizar como los pacientes que
ingresan en las unidades de cuidados intensivos pueden participar en la toma de decisiones sobre
actuaciones presentes (consentimiento informado) o futuras (voluntades anticipadas) e

identificar el papel tanto del profesional sanitario como de la familia durante todo el proceso.

Palabras clave: Consentimiento informado; voluntades anticipadas; instrucciones previas;

representante; cuidados intensivos; bioética.

Abstract

Since its origin, Intensive Medicine and Bioethics have shared a common development, reinforcing
each other. The limits of technology, the change in the clinical relationship, and respect for
patients' preferences have generated different ethical conflicts between professionals, patients
and family members. The objective of this article is to analyze how patients admitted to intensive
care units can participate in decision-making about present (informed consent) or future
(advance directives) actions and to identify the role of both the health professional and the family

during the whole process.

Keywords: Informed consent; advanced directives; previous instructions; representative;

intensive care; bioethics.

Resum

Des del seu origen, la Medicina Intensiva i la Bioetica han compartit un desenvolupament comd,
reforcant-se mutuament. Els limits de la tecnologia, el canvi en la relaci6 clinica, el respecte a les
preferencies dels pacients, han generat diferents conflictes étics entre professionals, pacients i
familiars. L'objectiu del present article és analitzar com els pacients que ingressen en les unitats de
vigilancia intensiva poden participar en la presa de decisions sobre actuacions presents
(consentiment informat) o futures (voluntats anticipades) i identificar el paper tant del professional

sanitari com de la familia durant tot el procés.

Paraules clau: Consentiment informat; voluntats anticipades; instruccions previes; representant;

vigilancia intensiva; bioetica.
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1. Introduccion

Los grandes cambios que se han producido durante el siglo XX en el dmbito sanitario,
especialmente los derivados de los avances en la tecnologia y la medicina, originaron el
nacimiento de una nueva especialidad, la medicina intensiva. Unido a estos cambios, junto con los
producidos en el ambito de biologia y la ecologia, surgi6é también una nueva disciplina, la Bioética,

estando ambas intimamente ligadas en su desarrollo.!

A través de los distintos métodos diagnosticos y terapéuticos, se han conseguido resolver
situaciones clinicas que hasta hace unos afios parecian imposibles, generando una idealizacién en
la tecnologia, tanto por parte de la sociedad como de los propios profesionales, pudiendo caer en
el denominado imperativo tecnoldgico, cobrando gran importancia la reflexion ética de los

posibles limites que se tienen que establecer en esta area.2

Por otro lado, se ha producido un gran cambio en la relacion clinica, pasando del tradicional
modelo paternalista al deliberativo, en el que ha cobrado mayor importancia el principio de
autonomia, junto con la libertad de conciencia, el respeto de la dignidad, y el derecho que tiene
cualquier persona a la hora de poder participar en la toma de decisiones y elegir sobre su propio

cuerpo/vida.3+4

Pero, en las unidades de cuidados intensivos (UCI), ;los pacientes realmente participan en
la toma de decisiones? Para responder a esta pregunta, es importante conocer los cuatro modelos
de relacién clinica que se pueden establecer, descritos por Ezequiel Emanuels, y los dos escenarios
clinicos en los que el paciente puede decidir sobre actuaciones presentes (consentimiento

informado) o futuras (voluntades anticipadas).

2. Modelos de relacion clinica

A partir del modelo de relacién clinica que se emplee, el paciente podra ejercer o no su derecho
de autonomia, y participar en la toma de decisiones de forma adecuada. Es asi como tenemos dos

modelos:

¢ Modelo paternalista: el profesional sanitario actia como tutor de los mejores intereses del
paciente, basado en los principios de beneficencia y no maleficencia, tomando las decisiones
por el paciente, pero sin su consentimiento (autonomia). La relacidn clinica se estructura de
manera asimétrica y vertical, en la cual el enfermo es un mero espectador con respecto a sus

cuidados®. En las UCI se puede caer facilmente en este modelo, sobre todo si los profesionales
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siguen manteniendo la visiéon biomédica de centrar la atencién en la enfermedad. Asi cuando
el paciente ingresa por la situacién de gravedad, se tiene que “dejar hacer” lo que los
profesionales consideren mas adecuado para restaurar su salud. Una realidad de dicha
situacion, es que de los pacientes que salian de la UCI no se valoraba que pudieran tener
posibles secuelas, el actualmente denominado sindrome post-cuidados intensivosé (PICS),
puesto que se habia conseguido lo que los profesionales consideraban el mejor interés del
paciente, sobrevivir, pero sin tener en cuenta lo que él realmente opinaba (valores). Otra de
las situaciones derivadas de dicho modelo, especialmente ante la comunicacién de malas
noticias, es la denominada conspiracién del silencio, estando muy relacionada con el sistema
familiar (mas habitual en familias muy protectoras) y en la gestién del impacto emocional que
se produce. Aqui la familia es quien quiere excluir del proceso de toma de decisiones al propio
enfermo, demandando a los profesionales la ocultacion del prondstico, diagnéstico o gravedad
de la enfermedad, para evitarle el sufrimiento. Cabe destacar que por la situacién de
incapacidad que ingresan la mayoria de los pacientes, frecuentemente es la familia la primera
en poseer la informacioén, siendo por tanto clave la comunicacién que se brinde, e incluyendo

cuanto antes al propio paciente en el proceso.”

Modelo informativo: con el auge de la autonomia, surge este modelo también denominado
técnico o autonomista, que se basa en que el profesional sanitario informa al paciente como
experto, pero aplicando s6lo lo que decida el enfermo, sin ningtn tipo de asesoramientos. De
este modelo se puede derivar la denominada medicina defensiva, en donde el profesional,
escudandose en haber proporcionado toda la informacién al paciente, se exime de
responsabilidad en la toma de decisiones, siendo el paciente quien asume de forma exclusiva
las posibles consecuencias, pudiendo caer en el relativismo e indiferencia8. El empleo de este
modelo en las UCI es totalmente contraproducente, sobre todo por las propias
particularidades que hay tanto con los tipos de tratamiento, como los medios técnicos que se
emplean. Delegar el proceso de toma de decisiones de forma unilateral en el enfermo, ni

mucho menos asegura que la elecciéon que tome sea la que realmente queria.

Modelo interpretativo: el profesional, ademas de informar al paciente, brinda apoyo
emocional e intelectual, permitiendo asi que el enfermo controle sus sentimientos, clarifique
sus valores y sea capaz de tomar decisiones maduras. En este modelo se comienza a establecer
una relacion mas horizontal, con la funcidn del profesional como consultor y consejero. En las
UCI este modelo se suele emplear cuando el profesional ejerce una escucha activa,
permitiendo al paciente expresar sus miedos, deseos, ayudandole a clarificar qué es lo que
quiere en ese momento. Se basa en interpretar las preferencias del enfermo, pero sin

participar reflexivamente en el proceso, lo que no asegura que se tome la mejor eleccién.
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¢ Modelo deliberativo: ademas de informar y apoyar psicoldgicamente al paciente, el
profesional sanitario participa en el proceso de andlisis de la situaciéon para encontrar las
soluciones més prudentes y responsables. El rol que ejerce el profesional aqui seria de amigo
0 maestro, permitiendo deliberar conjuntamente sobre los valores mas adecuados. Desde el
punto de vista de la bioética, es el tipo de relacién clinica que siempre se debe intentar
establecer. Como sefiala Emanuel’ “..La libertad y el control sobre las decisiones médicas en
solitario no constituyen, sin mds, la autonomia de un paciente...requiere que los individuos
puedan formarse una actitud critica sobre sus propios valores y preferencias;...un proceso de
reflexion integral...” Se entrelazan por tanto tres principios: por un lado el del profesional
sanitario quien tiene el deber de informar y aconsejar, basandose en los principios de
beneficencia y no maleficencia; y por otro el paciente, quien ya no es considerado una persona
incapacitada moralmente, sino que es duefio de decidir sobre su propio cuerpo bajo el

principio de autonomia.3-5

Bajo este modelo, se basara el consentimiento informado y las voluntades anticipadas, como
un proceso de comunicacion deliberativo entre paciente, profesional y familiar, para guiar la toma

de decisiones y en dltima instancia siempre se respete la voluntad del paciente.%10

3. Consentimiento informado

3.1 Concepto

Se entiende por Consentimiento Informado (CI) al proceso gradual de comunicacién entre el
profesional sanitario y el paciente, dentro de una relacién deliberativa, en la que el sujeto
competente o capaz recibe del sanitario la informacién suficiente y comprensible, que le capacite
para participar de forma voluntaria y activa en la toma de decisiones sobre el diagnostico,
tratamiento y sus alternativas (riesgos/beneficios) como un derecho fundamental. También
incluye el rechazo a determinados tratamientos o cuidados, aun cuando dicha negativa puede

ocasionar su muerte.811

El paciente, por tanto, deja de ser un mero espectador en lo que concierne a sus cuidados,
pasando a ser el protagonista y principal titular del derecho a todas las actuaciones y decisiones
sobre su cuerpo, exigiendo a los profesionales una informacién adecuada, previa a cualquier
intervencion, incluido en las unidades de cuidados intensivos. Por tanto, nunca podra reducirse a

una enumeracion mecanica de los hechos estadisticos, ni a la burocratizacion de documentos.%10
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La informacién, como proceso inherente a la asistencia, debe proporcionarse
fundamentalmente al paciente, y hacer participe de ella a todas las personas a las que él autorice
a conocer. En caso de incapacidad, situacion muy habitual al ingreso del paciente critico, la
informacién se dara a su representante o familia, siendo de gran importancia el documento de

instrucciones previas (DIP) o voluntades anticipadas (DVA) para identificarlo.!2

3.2 Aspectos legales

La primera sentencia judicial que exigia un consentimiento simple, como correlato del principio
de autonomia, fue en EEUU a principios del siglo XX tras extirpar un cirujano un tumor de una
paciente que se habia negado previamente, reflejando el juez Cardozo!3 que “Todo ser humano en
edad adulta y sano juicio tiene el derecho a determinar lo que se ha de hacer con su propio cuerpo; y
un cirujano que ejecuta una operacion sin el consentimiento de su paciente, comete una agresién por
la que se le pueden reclamar legalmente dafios”. Posteriormente hubo mas sentencias aplicando ya
el concepto de consentimiento informado, especialmente en el ambito de la investigacidn, tras la
II Guerra Mundial con el Cédigo de Nuremberg, 1a Declaracion de Helsinki, y posteriormente en el
Informe Belmont. En 1976 la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa aprobdé un
documento que recogia los derechos basicos de los enfermos, incluyendo el derecho a la
informacién. En Espaiia, fue en el ano 1986 con la Ley General de Sanidad cuando se comenzé a
regular, destacando posteriormente el Convenio de Oviedo y la Ley 41/2002 de Autonomia del

paciente, de la Informacién y la Documentacién Clinica, quedando recogido expresamente comol*:

“Toda actuacion en el dmbito de la salud de un paciente necesita el consentimiento libre y
voluntario..., una vez recibida la informacion prevista...El consentimiento serd verbal...Sin embargo,
se prestard por escrito... intervencién quirtirgica, procedimientos diagndsticos y terapéuticos
invasores y, en general, aplicacién de procedimientos que suponen riesgos o inconvenientes... sobre

la salud del paciente...”,

También queda recogido como una obligacion que deben prestar los profesionales
sanitarios, siempre en funcién de la lex artis, las directrices de la administracion sanitaria, y las
exigencias de los colegios profesionales tanto en el C4digo Deontolédgico (CD) de la enfermeria,

como el CD médico.

Supone por tanto, un deber de los profesionales sanitarios, al derecho que tiene el paciente

de ser informado, cuya infraccién conlleva responsabilidad.!>
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También queda regulado una serie de supuestos en los que no es necesario el CI como son:
Rechazo del paciente a toda informacién; Salud Publica; Situaciones de urgencia; Imperativo legal;
Incapacidad del paciente; Privilegio terapéutico (solo cuando el revelar toda la informacidn,
supone un dafio o grave amenaza para el paciente), siendo varios de ellos, situaciones habituales

en las que ingresa un paciente en UCI.

3.3 Aspectos éticos

El proceso del CI es una parte obligatoria de la buena praxis, para que el paciente pueda ejercer
su autonomia, entendido como un requisito moral de los profesionales sanitarios (no
maleficencia). Es considerado como un derecho humano fundamental que le confiere la capacidad
de tomar decisiones sobre si mismo, puesto que considera que la persona es un ser moral
auténomo y responsable que puede gestionar su cuerpo, segin sus valores e ideales de vida. El

profesional debera ayudarles a realizar dicho proyecto vital.211

Por tanto, recoge tres partes: la libertad de pensar y actuar de los pacientes de acuerdo con
los propios valores y preferencias, ante un determinado tratamiento, tras conocer la informacién
relevante (autonomia); la bisqueda por parte de los profesionales sanitarios de las mejores
alternativas en base a las preferencias del paciente (beneficencia); y una relacién clinica basada

en el respeto, la veracidad y la lealtad (deliberativa).12

En cuidados intensivos hay estudios!¢ que reflejan que los pacientes quieren participar en
la toma de decisiones, considerando que la tiltima palabra tiene que ser suya, incluyendo conocer
con antelacién la posibilidad de morir. Pero no de forma aislada, sino con la ayuda del equipo
sanitario, seflalando la posibilidad de incluir la figura de un psicélogo para facilitar la toma de
decisiones!’. También se muestran conformes con informar a sus familiares sobre el estado,

tratamiento y prondstico, pero tomando las decisiones los propios pacientes.
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Todo ello promueve una serie de beneficios tanto para el paciente como para el profesional

sanitario y la familial2 recogidos en la tabla 1:

Paciente

Profesional sanitario

Familia

1. Recibe educacion sanitaria en el
momento oportuno, mejorando el

Mayor acercamiento y confianza.
Fomenta racionalidad en la toma de

Evita conspiracion del silencio.

conocimiento de su enfermedad. decisiones, evitando el engafio y la

coaccion.

Introduce mentalidad mas Alivia el estrés.
probabilistica y capaz de afrontar la
incertidumbre, disminuyendo
recelos y temores, reforzando la

buena practica clinica.

2. Protege de resultados no
deseados por él.

3. Alivia errores injustificados y Alivio de la carga de decidir.

corrige ideas erroneas.

Alivio de la carga de decidir,
aportando mayor seguridad ética y
juridica, y en caso de complicaciéon
menos reproches y denuncias.

Facilita la relacion clinica y la toma
de decisiones.

Paciente informado, mas activo,
comprometido y dispuesto a
cooperar. Estimula autoevaluacién y
aumenta la comunicacion
mejorando la relacién clinica.

4. Permite planificar su atencion,
mejorando la relacion clinica

Tabla 1. Beneficios del Consentimiento Informado

Los profesionales por tanto deberan adquirir las competencias en comunicacidn, para saber
adaptar la informacion a las peculiaridades socioculturales del paciente, al igual que el uso
correcto del lenguaje verbal, no verbal y escrito, evitando especialmente los médicos, el uso de
lenguaje altamente tecnificado, poco accesible y distante. También sera imprescindible la
dosificacion de la informacion segun la que el paciente subjetivamente necesite en cada momento,
al igual que establecer una comunicacién conjunta médico-enfermero, para proporcionar una
informacién coherente y completa.%!8 Para ello también serd importante que las enfermeras
adquieran un rol activo durante todo el procesoll, puesto que la responsabilidad del cuidado al

paciente critico exige un esfuerzo en equipo.t?

3.4 Aspectos clinicos

EL CI se tiene que establecer como un proceso continuo, dialogistico, comunicativo, deliberativo
y prudencial, que puede requerir en ocasiones un formulario escrito, pero que en ningun
momento se puede entender como un acto puntual centrado en la firma de un documento®. De
hecho, en intensivos no tiene sentido establecer un consentimiento escrito genérico, como sefala

el GT Bioética SEMICYUCS8, apoyando el consentimiento escrito para procedimientos no urgentes
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como: Traqueostomia; Transfusion sanguinea; Hemodidlisis; Marcapasos; Plasmaféresis;

Angioplastia; Nuevas tecnologias o en aquellas que no han mostrado su eficacia.

Los profesionales de intensivos, médicos y enfermeras, se deben acostumbrar a incluir en
la historia clinica los acontecimientos que se producen durante el proceso de informacidn, sobre
todo cuando la situacién clinica del paciente es tan cambiante, y satisfacer diariamente las
demandas informativas tanto de pacientes como familiares, lo que requiere la adquisicién y
desarrollo de unas adecuadas habilidades comunicativas!8. También deberan crear un ambiente
de confort, mejorando el entorno y disminuyendo los posibles estresores que puedan influir en la

toma de decisiones?°,

Para que el consentimiento informado sea valido (decisién auténoma): el paciente debe
darlo de forma voluntaria (sin coaccién ni manipulacién); Ser capaz o competente para
comprender la informacién dada; y la decisién tomada tiene que ser auténtica, es decir,
relacionada con su proyecto vital en funciéon de su escala de valores. Serd funcion de los
profesionales, comprobar que se cumplen con dichos criterios, trabajando de forma conjunta

(médico-enfermera) en su evaluacién.!!

Por tanto, la informacién que se proporcione tiene que ser suficiente y comprensible, la
necesaria para tomar la decisiéon en cuestion, evitando la coaccidén o manipulacién. El enfermo
debe adquirir una visién realista sobre su propio estado y una valoracién adecuada de las
alternativas que se le ofrecen. No es necesario que conozca todos los fundamentos cientificos ni
las razones técnicas, pero lo que si debe conocer es: la descripcidn/objetivos de la intervencion;
molestias y riesgos significativos por frecuencia o gravedad; beneficios esperables por grado de
probabilidad; alternativas factibles; efectos previsibles de no realizarse el procedimiento; y

opinion del profesional.911.12

Cuando para realizar una intervencion exija la participacién de varios profesionales, el
equipo asistencial debera establecer acuerdos acerca de los dmbitos de informacién de los que se
responsabilizara cada profesional, aunque el responsable Gltimo de completar la informaciéon y

obtener el Cl es quien realiza la intervencién®. Importancia de la comunicacién conjunta.

No obstante, algunas de las peculiaridades que dificultan dicho proceso en las unidades de

cuidados intensivos son:816.20.21
¢ Necesidad de ingreso urgente o cambios rapidos en la situacion clinica.

¢ Tipos de tratamientos y medios técnicos que se utilizan, con una situacién emocional alterada
por la propia enfermedad o situacion familiar, en un entorno desconocido y estresante, lo que

genera mayor estrés y ansiedad.
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¢ Capacidad para la toma de decisiones disminuida: en ocasiones es dificil evaluar la capacidad,
especialmente en pacientes con dificultades comunicativas, o aquellos que ingresan con un
nivel de consciencia deteriorado. Sera importante tener en cuenta los criterios de sustitucién
(criterio subjetivo, juicio sustitutivo, mejor interés) siendo de gran importancia el DIP e

identificar al representante.

De todos ellos, la evaluacion de la capacidad es uno de los problemas que genera mayor
controversia. Como sefiala el bioeticista James Drane?? la competencia puede ser cambiante,
dependiendo de la situacién fisica, psiquica y del propio entorno, situacién muy habitual en UCI,
siendo importante evaluar en funcién de la decisiéon que el paciente debe tomar, un nivel de
capacidad. Para ello establecié lo que denomina escala movil, recogiendo 3 niveles de capacidad

segun la decisién a tomar. (tabla 2).

Escala de capacidad

1. Categoria de capacidad 1 Requisitos minimos Aquella para consentir tratamientos
efectivos o muy recomendables, o
rechazar tratamientos ineficaces.

2. Categoria de capacidad 2 Requisitos medios Para consentir o rechazar
tratamientos discutibles o muy
gravosos para el enfermo.

3. Categoria de capacidad 3 Requisitos maximos Para consentir o solicitar
tratamientos ineficaces o
experimentales, o rechazar
tratamientos efectivos o muy
recomendables.

Tabla 2. Escala moévil de capacidad de James Drane.15

Sera importante determinar el nivel de capacidad, sobre todo ante tratamientos con mayor
grado de incertidumbre, no solo para asegurar el respeto a la autonomia del paciente, sino

también para proteger a los que tienen alterada su capacidad pudiendo provocarse un dafio.

No obstante, aunque cada vez se estan disefiando mas herramientas para facilitar su
evaluacion (MMSE, CAM-UCI, MacCAT-T) como sefiala Simén Lorda?3 “el juicio sobre la capacidad
de un paciente siempre serd probabilistico y prudencial, no de certeza cientifica” Aunque si se

deberan intentar agotar todos los esfuerzos para comprobar la capacidad del paciente.24

En situacion de incapacidad, los profesionales deberan tener en cuenta primero el criterio
subjetivo, es decir, consultar siempre el DIP para identificar deseos del paciente con respecto a su
atencion, y representante asignado. En el caso de no disponer de documento, el profesional debera

identificar a un sustituto, que generalmente suele ser el familiar mas allegado, para que participe
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en la toma de decisiones2425. Los criterios que se tomaran seran juicio sustitutivo (intentando
reproducir los deseos del paciente, aunque hay estudios que demuestran que no siempre los
familiares suelen acertar al reproducir las preferencias del enfermo) y el mejor interés (cuando el

sustituto desconoce los deseos del paciente, y las decisiones se basan en el mejor beneficio).2!

Este contexto en la practica, hace que en ocasiones se infravalore el CI en UCI, por la
situacién de incapacidad temporal, la sedacién, las dificultades comunicativas (TOT o TQ), las
situaciones cambiantes, y la delegacidn de la informacién en la familia. No obstante, el CI supone
una guia formal de buena practica clinica que los profesionales debemos atender de forma

excelente.26

4. Voluntades anticipadas

4.1 Concepto

Es un desarrollo de la teoria general del consentimiento informado. Sin embargo, no se otorga
para una actuacién inmediata, sino que las voluntades anticipadas tienen un caracter prospectivo,
el consentimiento que se presta ahora, tanto la actuacién o intervencién como sus resultados o

consecuencias, aparecen diferidos en el tiempo.2627

El documento de instrucciones previas (DIP) o voluntades anticipadas (DVA) surgi6 en
EEUU, dentro del denominado Living Will, como método para limitar la actuacién médica, en
aquellos casos en los que el paciente no pudiera expresar qué cuidados querria recibir ante una

situacion de incapacidad?s, escenario muy habitual en UCI.

No obstante, al igual que el Cl es un proceso que se basa en la comunicacién, y no en un mero
acto documental. El DIP se debe enmarcar como una herramienta dentro del denominado Advance
Care Planning, o Planificacién Compartida de la Atencidn (PCA), entendido como2: “un proceso
deliberativo, relacional y estructurado, que facilita la reflexion y comprension de la vivencia de
enfermedad y el cuidado entre las personas implicadas, centrado en la persona que afronta una
trayectoria de enfermedad, para identificar y expresar sus preferencias y expectativas de atencién.
Su objetivo es promover la toma de decisiones compartida en relacién con el contexto actual y con
los retos futuros de atencion, como aquellos momentos en los que la persona no sea competente para

decidir”. Asi poder guiar la toma de decisiones en UCI.
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4.2 Aspectos legales

Hay tres fases relacionadas con los aspectos normativos?28, de desarrollo e implementacién de los
DIP o DVA tanto en EEUU como en Espafia que también estan intimamente relacionadas con su

aplicacion en UCI26 y son:

¢ Fase prelegislativa: el DVA se emplea de forma defensiva, basados en el rechazo a ciertos
tratamientos para evitar una posible obstinacidon terapéutica, derivado del imperativo

tecnolégico.

¢ Fase legislativa: el DVA se concibe como una obligacién para los profesionales y las
instituciones, con un gran desarrollo legislativo, pero sin una formaciéon adecuada previa,
derivando en una burocratizacién del documento. Asi se mostr6 tras los resultados del
estudio3® SUPPORT realizado en UCI en EEUU, que el simple hecho de tener un DVA ni
mejoraban la comunicacidén, ni influian en la toma de decisiones, pudiendo vulnerarse los

deseos del paciente.

¢ Fase postlegislativa: el DVA debe ser una herramienta dentro del proceso de Advance Care
Planning31, centrando las actuaciones en amplios procesos comunicativos entre los pacientes,

familiares y profesionales sanitarios.

Actualmente Espafa se encuentra en plena fase legislativa, con un gran desarrollo
normativo tanto a nivel estatal a partir de la ya mencionada Ley de Autonomial4 donde queda
recogido expresamente el derecho a las instrucciones previas, como a nivel autonémico (con
diferencias entre denominacion, contenido, y requisitos para el otorgamiento), quedando
centralizado a través de un Registro Nacional que permite a los profesionales acceder al DIP desde
cualquier localidad. También queda reflejado en todas las normativas autonémicas del proceso de
muerte, el deber de los profesionales de consultar siempre que ingrese un paciente en situacion
de incapacidad si tiene redactado un DIP, al igual que respetar su contenido y promover su
realizacion dentro del proceso de PCA. Ademas, esta establecido como objetivo dentro del plan de
humanizacién de la Comunidad de Madrid e indicador de calidad del paciente critico, al igual que

en las recomendaciones de las sociedades cientificas.32

No obstante, la implementaciéon real es muy poca, con una tasa menor al 5 por 1000

habitantes, sin apenas existir programas de PCA.
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4.3 Aspectos éticos

En los dltimos afios, ha ido cobrando cada vez mas importancia la necesidad de centrar la toma de
decisiones en el enfermo, especialmente en lo relativo a los cuidados al final de la vida. Unido a
ello, es imprescindible humanizar el proceso de morir, evitar la obstinacién terapéutica, adecuar
los cuidados paliativos, y afrontar la muerte como una parte inherente a la vida, para evitar los
tabus sociales y prestar una atencién de calidad, centrando la atencién en los deseos del

paciente.2632

Para ello es clave que los profesionales comiencen a planificar con los pacientes los cuidados
que quieren recibir ante determinadas situaciones, especialmente en pacientes croénicos:
generando un mejor conocimiento de la propia enfermedad, y centrando las decisiones en la
historia de valores, lo que a su vez mejora la relacién clinica al haber consensuado qué es lo que
se quiere y hasta donde se quiere llegar, alivia el estrés y la posible carga de la familia facilitando
la interpretacion de los deseos, disminuye la frustracién de los profesionales al compartir la toma
de decisiones, y mejora la comunicacion entre todos los implicados, quedando reflejado en el

documento.26.29.32

4.4 Aspectos clinicos

Los DIP son las herramientas que permiten a los profesionales especialmente de cuidados
intensivos consultar, los deseos con respecto a la atencién sanitaria de un paciente que se
encuentra en situaciéon de incapacidad, y asi guiar la toma de decisiones, incluyendo al posible
representante, para respetar su autonomia y dignidad. Al igual que el CI no se puede entender
como un acto puntual centrado en el documento. Asi a partir del modelo de Emanuel33, se podria

adaptar el proceso de la Planificaciéon compartida de la atencién en UCI en 5 pasos (tabla 3):

Planificacion compartida de la atencién en UCI

Pasos Actuaciones
1. Explorar valores y |- Identificar fase enfermedad
capacidad del - Averiguar conocimientos previos sobre su
paciente enfermedad

- Complementar informaci6n sobre la PCA
- Detectar y evaluar respuesta emocional
- Sefialar la importancia de asignar Representante

2. Toma de - Asesorar y participar en la toma de decisiones
decisiones con respecto a las posibles alternativas de los
compartidas tratamientos (medios soporte vital), como
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cambios de unidad, medicacion, examenes
diagnosticos y tratamientos no farmacolégicos,
situaciones de incertidumbre (ingreso UCI).

- Aclarar el papel del representante e identificar
los valores del paciente mas importantes para la
toma de decisiones.

3. Documentar las - Introducir la PCA en la H2 Clinica.
preferencias del

paciente: DIP - Ayudar a la redaccién, interpretacién e inclusiéon

del DIP en la H2 Clinica del paciente, explicando al
Representante sus implicaciones y funciones.

- Ajustar el tratamiento a sus preferencias y

valores.
4. Revisary - Revisar de manera periddica el documento,
actualizar sus especialmente tras haber sufrido episodios
preferencias agudos (alta UCI).

- Los cambios realizados siempre deben ser
realizados tras acuerdo con los Profesionales
Implicados y comunicado al Representante.

5. Respetar las - Identificar el Representante para el proceso de
decisiones tomadas la toma de decisiones.

or el paciente
p p - Acceso al DIP e interpretacién exhaustiva.
- En situaciones que no hubieran sido
previamente planificadas, basarse en la historia
de valores, el DIP y la figura del Representante.

- Ante desacuerdo entre profesionales sanitarios
y Representante importancia de derivar el caso al
CEAS.

Tabla 3. Propuesta de Planificacién Compartida de la Atencién en UCI

Normalmente por la situacién de incapacidad que ingresan los pacientes, el proceso de PCA
en UCI comienza en el paso 5, es decir, respetar las decisiones tomadas, lo que implica consultar
el DIP e identificar a la persona que ha designado como interlocutor para la toma de decisiones.
Sera por tanto obligatoria la consulta de todo paciente que ingrese bajo esas circunstancias, al
igual que para establecer medidas limitacién de tratamientos de soporte vital y donacién de
organos. No obstante, existe un gran desconocimiento3435 por parte de los profesionales de
intensivos tanto médicos como enfermeras sobre el contenido del documento (tabla 4) y sobre
como consultarlo, ademas algunos carecen de claves de acceso, lo que conlleva que la mayoria no
sepasi los pacientes ingresados tienen DIP. Esto genera que no se tenga en cuenta al representante
asignado, y se puedan vulnerar los deseos del paciente. Sin embargo, cada vez hay mas interés en
este Ambito, considerando que el DIP puede ser una herramienta ttil para la toma de decisiones.

También sera necesario facilitar el acceso de los profesionales a los documentos.
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Contenido del Documento de Instrucciones Previas

Proyecto vital

Situaciones clinicas

Atencion sanitaria

Destino del cuerpo

Figura del
representante

Valores que deben guiar la toma de decisiones,
incluyendo el lugar donde se desea recibir los
cuidados al final de la vida, y la voluntad de no ser
informados en caso de diagndstico fatal.

Situaciones concretas en que se quiere que se
tenga en cuenta la aceptaciéon o rechazo de
determinados  tratamientos o  cuidados:
enfermedad avanzada incurable, terminal, o
agonia.

Instrucciones y limites referidos a las actuaciones
sanitarias, ante las situaciones previstas.
Limitacion de Tratamientos de Soporte Vital,
ONR, cuidados paliativos, atencién al duelo.

Instrucciones respecto al destino del cuerpo, la
posibilidad de la donacién de O6rganos. Muy
importante sobre todo en los cuidados intensivos
orientados a la donacién (CIOD).

Interlocutor asignado por el paciente para
participar en la toma de decisiones con el
profesional sanitario

Tabla 4. Contenido del documento de instrucciones previas

Aunque el proceso de PCA deberia comenzar en el ambito de atencién primaria, estudios36:37
realizados a pacientes cronicos ingresados en UCI y a sus familiares muestran una mayor
predisposicién a redactar un DIP y participar en la toma de decisiones, sefialando que el ingreso
en intensivos aumentaba los conocimientos sobre la enfermedad, e invitaba a reflexionar sobre
este tema. Por tanto, también se puede iniciar el proceso de PCA desde las UCI, sobre todo en
pacientes con patologias crénicas y degenerativas, donde puede ser muy grafico mostrar hasta
qué punto esa persona quiere que se continte con tratamientos médicos (por ejemplo, intubacién

endotraqueal, uso de ventilacién mecanica...) o qué medidas y cuidados va a preferir que se le

apliquen si vuelve a sufrir otro proceso de incapacidad.

Es fundamental por tanto formar de manera especifica a los profesionales sobre todo lo

concerniente a los DIP, y en concreto sobre la planificacién compartida de la atencién, para

respetar los deseos de los pacientes.38

5. Conclusiones

Para el desarrollo tanto del consentimiento informado como de las voluntades anticipadas es

clave que los profesionales establezcan una relacién clinica deliberativa, cuyo objetivo es el
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conocimiento de los valores y preferencias del paciente para que pueda participar en la toma de
decisiones, y aun en situacion de incapacidad, se respeten los deseos del enfermo, especialmente
en las unidades de cuidados intensivos. Ello requiere que los profesionales adquieran habilidades
de comunicacidn, cuya formacién debe empezar en los estudios de grado, cultivando la dimension
ética de la relacion clinica impregnada de la filosoffa del consentimiento informado,
proyectandose en la planificacién compartida de la atencion, junto con la capacitacion del trabajo
interprofesional y de equipo. No se puede caer en una burocratizacién del proceso, sustituyendo
el didlogo clinico por la firma de un documento, siendo clave para ello una formacién adecuada en

competencias en ultimas voluntades.
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Resumen

La Seguridad del Paciente se ha convertido en un reto y en una prioridad de todos los sistemas sanitarios.
Se ha implantado politicas internacionales con el objetivo de reducir el nimero de incidentes relacionados
con Seguridad del Paciente. Todavia son muchos los pacientes que sufren dafios derivados de la atencién
sanitaria. Ademas, su impacto se extiende no solo a los familiares y allegados, sino también a los propios
profesionales, a las instituciones sanitarias y todo ello con un coste econémico y emocional con importantes
consecuencias para todos los implicados. La mayoria de estudios realizados han ido dirigidos a conocer la
epidemiologia de los eventos adversos, a conocer sus causas y sus consecuencias. Se han promovido
numerosas practicas seguras con el objetivo de reducir los riesgos relacionados con la atencion sanitaria.
Recientemente han cobrado mayor relevancia aspectos relacionados con la actuacién posterior a un evento
adverso (EA). La gestién del riesgo implica entre otras acciones, la identificacién, notificacion y el analisis
de los EA que sefialen los fallos latentes en el sistema y la causa raiz con el objetivo ultimo de establecer
acciones de mejora y evitar su recurrencia. De forma paulatina estas estrategias se han ido incorporando en
las politicas institucionales y mejorando con ello la cultura de seguridad. Pero todavia existen partes del
proceso, que en nuestro ambito se encuentran en su etapa mas inicial, tales como el proceso de informacién
sobre los EA a los pacientes y sus familiares y el soporte a los profesionales tras verse implicados en un EA.
Todo ello debe construirse en un marco de confianza y credibilidad.

Palabras clave: Seguridad del paciente; medicina intensiva; segundas victimas, informacién; evento
adverso.

Abstract

Patient Safety has become a challenge and a priority of all healthcare systems. International policies have
been implemented with the aim of reducing the number of incidents related to Patient Safety. There are still
many patients who suffer damages derived from health care. In addition, its impact extends not only to
family members and relatives, but also to the professionals themselves, to health institutions and all of this
at an economic and emotional cost with important consequences for all those involved. Most studies have
been directed to know the epidemiology of adverse events (AE), to know their causes and their
consequences. Numerous safe practices have been promoted with the aim of reducing the risks related to
health care. Recently, aspects related to post-AE performance have become more relevant. Risk
management involves, among other actions, the identification, notification and analysis of the AE that point
out latent failures in the system and the root cause with the ultimate goal of establishing improvement
actions and avoiding their recurrence. Gradually these strategies have been incorporated into institutional
policies and thereby improving the safety culture. But there are still parts of the process, which in our area
are in their most initial stage, such as the process of informing about AE to patients and their families and
the support to professionals after being involved in an AE. All this must be built in a framework of trust and
credibility.

Keywords: Safety patients; intensive care medicine second victims; open disclosure; adverse events.

Resum

La seguretat del pacient s'ha convertit en un repte i en una prioritat de tots els sistemes sanitaris. S'han
implantat politiques internacionals amb l'objectiu de reduir el nombre d'incidents relacionats amb la
seguretat del pacient. Encara son molts els pacients que sofreixen danys derivats de I'atenci6 sanitaria. A més,
el seu impacte s'estén no només als familiars i afins, sind també als propis professionals, a les institucions
sanitaries i tot aixd amb un cost economic i emocional amb importants conseqiiéncies per a tots els implicats.
La majoria d'estudis realitzats han anat dirigits a conéixer 1'epidemiologia dels esdeveniments adversos, a
coneixer les seves causes i les seves conseqiiéncies. S’han promogut nombroses practiques segures amb
I'objectiu de reduir els riscos relacionats amb I'atencid sanitaria. Recentment han cobrat major rellevancia els
aspectes relacionats amb l'actuacié posterior a un EA (esdeveniment advers). La gesti6 del risc implica entre
altres accions, la identificaci6, notificacid i I'analisi dels EA que assenyalin les fallades latents en el sistema i la
causa arrel de les mateixes amb I'objectiu ultim d'establir accions de millora i evitar-ne la recurréncia. De
forma gradual, aquestes estratégies s'han anat incorporant en les politiques institucionals millorant amb aixo
la cultura de seguretat. Pero encara existeixen parts del procés, que en el nostre ambit es troben en la seva
etapa més inicial, tals com el procés d'informaci6 sobre els EA als pacients i els seus familiars i el suport als
professionals després de veure's implicats en un EA. Tot aix0 ha de construir-se en un marc de confianca i
credibilitat.

Paraules clau: Seguretat del pacient; medicina intensiva; segones victimes; informaci6; esdeveniment
advers.
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1. Introduccion

Desde hace ya bastantes afios la Seguridad del Paciente se ha convertido en un reto y en una
prioridad de todos los sistemas sanitarios, implantandose politicas internacionales con el objetivo
preciso de reducir el nimero de incidentes relacionados con Seguridad del Paciente (IRSP)1. A
pesar de ello y del esfuerzo realizado, todavia son muchos los pacientes que sufren dafios
derivados de la atencion sanitaria?. Ademas, su impacto se extiende no solo a los familiares y
allegados, sino también a los propios profesionales, a las instituciones sanitarias y todo ello con

un coste econdmico y emocional con importantes consecuencias para todos los implicados.

La mayoria de estudios realizados han ido dirigidos a conocer la epidemiologia de los
eventos adversos (EA), entendido como tal aquel incidente relacionado con la atencidén sanitaria,
que causa dafio al paciente, a conocer sus causas y sus consecuencias3. Se han promovido
numerosas practicas seguras con el objetivo de reducir los riesgos relacionados con la atencién

sanitaria.4

En los Servicios de Medicina Intensiva (SMI) son frecuentes los EA. En el estudio Seguridad
y Riesgo en el Enfermo Critico (SYREC) en Espafia la probabilidad de un paciente de sufrir, al
menos, un IRSP fue del 62%. La tasa de ocurrencia de EA fue de 2,04/100 pacientes/hora de
estancia en SMI. El 74% de los incidentes se relacionaron con medicacidén, aparatos, cuidados,
accesos vasculares y sondas, via aérea y ventilacién mecanica. E1 66% de los incidentes fueron sin
dafio y el 34% EA; el 29,5% ocasion6 un dafio temporal y el 4,28% un dafio permanente, que
comprometid la vida del paciente o contribuyd al fallecimiento. E1 90% de los incidentes sin dafio

y el 60% de los EA se consideraron sin duda evitables o posiblemente evitables.>

A nivel internacional otros estudios han encontrado resultados similares®7.8 lo que pone de
manifiesto que el paciente critico es especialmente vulnerable a sufrir EA. Son muchos los factores
que favorecen el riesgo en estos pacientes: su gravedad, el nimero de actividades y
procedimientos diagndsticos y terapéuticos, el uso de numerosos medicamentos de alto riesgo, el
volumen de datos generados en su atencidn, el uso de tecnologia, el estrés, la carga de trabajo, la
necesidad de trabajo en equipo y comunicacion efectiva, los multiples traspasos de informacién,

asi como el desgaste profesional son solo algunos de ellos.?

La Sociedad Espafiola de Medicina Intensiva Critica y Unidades Coronarias (SEMICYUC) ha
promovido diferentes iniciativas para reducir el dafo relacionado con la atencién sanitaria.
Algunos ejemplos son: la elaboracién y actualizacién de los indicadores de calidad del enfermo

critico, muchos de ellos relacionados con la seguridad del pacientel?. Se han adoptado politicas
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mas restrictivas en cuanto a intervenciones innecesarias y que pueden poner en riesgo la
seguridad del pacientell. Los proyectos Zero han demostrado reducir de forma significativa las
infecciones relacionadas con el uso de dispositivos en los pacientes ingresados en UCI12.13, Se ha
llevado a la implementacion de equipos de respuesta rapida y modelos de UCI sin paredes!4y se
estd trabajando en reducir el sindrome post-UCI en pacientes y familiares, a través de la deteccion
y prevencion del mismo asi como el seguimiento al alta de UCI y de hospitalizacién lo que puede

reducir las secuelas del enfermo critico.15

Recientemente han cobrado mayor relevancia aspectos relacionados con la actuacién
posterior a un EA. La gestion del riesgo implica entre otras acciones, la identificacion, notificacién
y el analisis de los EA que sefialen los fallos latentes en el sistema y la causa raiz con el objetivo
ultimo de establecer acciones de mejora y evitar su recurrencia. De forma paulatina estas
estrategias se han ido incorporando en las politicas institucionales y mejorando con ello la cultura
de seguridad. Pero todavia existen partes del proceso, que en nuestro dmbito se encuentran en su
etapa mas inicial, tales como el proceso de informacién sobre los EA a los pacientes y sus
familiares y el soporte a los profesionales tras verse implicados en un EA. Todo ello debe
construirse en un marco de confianza y credibilidad entre todos los agentes implicados en la

Seguridad del Paciente.16

Cuando se produce un EA, y especialmente cuando éste ha producido un dafio grave al
paciente, los pacientes y sus familiares (victimas principales) deben ser apoyados por la
organizacion y recibir la informacién adecuada de los hechos, asi como de las consecuencias y de
las acciones a desarrollar para responder a sus necesidades. A su vez, los profesionales sanitarios
implicados en el EA deben contar con el soporte institucional para poder informar abiertamente
de lo sucedido y recibir apoyo para su integracidon en la labor asistencial sin secuelas. Las
organizaciones sanitarias deberian de adoptar una actitud proactiva que se adelante a las
situaciones de conflicto, contando con protocolos y procedimientos para responder
adecuadamente a pacientes y profesionales cuando se produce un EA grave, teniendo ademas en
cuenta acciones para mantener o reestablecer el prestigio de la organizacién y la confianza de los

usuarios en la misma.l”

En nuestro pais existen barreras juridicas que dificultan el desarrollo de una cultura de
seguridad entre los profesionales sanitarios. Por un lado, aunque los sistemas de notificacién
voluntarios y anénimos estan en cierto modo protegidos al uso de dicha informacién para la
interposicién de una demanda judicial, no ocurre lo mismo en el caso de los informes resultantes
de los andlisis de un evento adverso. Asi, los informes estructurados de dichos analisis podrian

ser solicitados como herramienta de prueba en un juicio y los profesionales participantes ser
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llamados como testigos. Del mismo modo, aunque los pacientes tienen derecho a disponer de la
informacién relacionada con un EA, y los profesionales la obligacién ética, deontolégica y
normativa de proporcionarla, no existen suficientes garantias juridicas de que el profesional no
se vea expuesto a responsabilidad como consecuencia directa de la informacién y disculpa
ofrecida. Por todo ello se hace necesario explorar modificaciones legislativas que promuevan la

cultura de seguridad, contribuyendo a una atencion sanitaria segura.18

Finalmente, para la mejora de la Seguridad del Paciente, se hace imprescindible el
compromiso de los profesionales y que estos perciban como éptima la calidad y la seguridad en
sus entornos de trabajo?. La cultura de seguridad de una organizacién entendida como la suma
de valores actitudes, percepciones, competencias y patrones de conducta individuales y grupales
que determinan el estilo, la competencia y el compromiso de la gestidon de la seguridad en una

organizacion se considera fundamental para alcanzar la seguridad del paciente.20

2. Informacién a pacientes y familiares sobre un incidente
relacionado con la seguridad del paciente

Las guias éticas y profesionales establecen la obligacidn de informar sobre los errores cometidos
durante la atencion sanitaria, especialmente si de ellos se deriva dafio para los pacientes. La Joint
Commission?! en el 2001 establecié como estandar de acreditacion la necesidad de informar a los
pacientes de los EA. Progresivamente el nimero de instituciones que han establecido politicas
especificas para informar sobre los EA se ha incrementado y algunos paises han publicado guias
que establecen recomendaciones de como llevar a cabo el proceso.?2 En algunos ambitos se ha
desarrollado legislacion especifica dirigida a promover el proceso de informacién. A pesar de ello,
la ocultacion sistematica de los errores ha sido hasta hace poco tiempo la practica habitual, el
impacto en la practica clinica es todavia limitado y existen vacios a la hora de establecer como

realizar de forma efectiva dicho proceso.

Se entiende como comunicacién de un EA el proceso por el cual se reconoce de forma abierta
y sincera que ha ocurrido un dafio no intencionado; se informa de lo que ha ocurrido; de las
consecuencias para el paciente, del resultado de la investigaciéon de las causas que lo han
provocado y sobre las acciones de mejora que se han puesto en marcha para evitar su recurrencia.

Se considera la necesidad de incluir una expresién de empatia como el decir “lo siento”.23
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La informaci6n sobre incidentes y EA a pacientes y familiares debe englobarse en un marco
conceptual sanitario relacionado con el buen gobierno, la rendicion de cuentas, la cultura justa y

la transparencia.

Existe el deber de informar a los enfermos sobre cualquier error diagnéstico o de
procedimiento en el curso de la atencidn sanitaria, si tal informacion afecta de forma significativa
los cuidados del enfermo?24. Las bases éticas y juridicas serian el respecto a la autonomia del
enfermo, el derecho a la informacién, el derecho a participar en la toma de decisiones, la

responsabilidad profesional y, también, una obligacién hacia la organizacion sanitaria.

Informar sobre los errores beneficia a los enfermos, ya que permite buscar soluciones de
forma precoz y apropiada a fin de prevenir dafios futuros, disminuye el estrés al conocer las
causas, permite participar al enfermo de forma activa en la toma de decisiones, permite
compensar las pérdidas y mejora la relacion asistencial. Para el profesional, puede disminuir el
estrés al ser «perdonado», estrechar la relacidn asistencial, disminuir las reclamaciones y litigios
o mejorar la posicion del demandado en caso de que se produzcan; ademas permite aprender de
los errores y aceptar la responsabilidad, y puede, en consecuencia, cambiar una practica clinica
no acertada. Un porcentaje elevado considera que ha sufrido las consecuencias fisicas,
emocionales e incluso econémicas ante un EA que podria verse mitigadas, de algin modo, si se

hubiera producido un proceso de informacién adecuado.?>

Los pacientes quieren y precisan que sus necesidades fisicas, emocionales e informativas se
vean cubiertas tras un EA a través del cuidado, soporte emocional e informacién relativa al evento
(qué, como y por qué). Reclaman informacién amplia y detallada, y expresan la necesidad de ser
informados a tiempo. Desean recibir disculpas, quieren explicaciones reales y objetivas sobre los
hechos ocurridos, de por qué ha ocurrido, que se aseguren acciones correctoras (cambios en el
sistema) que eviten futuros EA y en algunos casos muestran el deseo de identificar al profesional
responsable del EA o que se apliquen medidas correctivas cuando sean necesariaszt. La
percepcién de los errores y EA tiene un efecto negativo en la satisfaccion del paciente,
especialmente si no se produce un proceso de comunicaciéon adecuado. Los pacientes suelen
responder de forma positiva al proceso, lo cual mejora la relacién asistencial y la confianza en el

sistema sanitario e incluso pudiendo disminuir el deseo de demandas.?7.28

A los profesionales sanitarios les preocupa la seguridad del paciente?® y un porcentaje
importante reconoce haberse visto implicado en un EA grave, particularmente en algunas
especialidades3?. A pesar de reconocer la necesidad de comunicar cuando sucede un EA,

manifiestan de forma univoca la dificultad de llevar a cabo el proceso de informaci6n.3!
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El contenido de la informacién facilitada por los profesionales expresa una amplia
variabilidad. No contempla todos los elementos que constituyen el proceso de informacion
completa (admisién del error, discusion del evento, vinculo entre error y efecto inmediato, efecto
inmediato, vinculo entre error y dafo, dafio producido), lo que influye a la hora de considerar si
esta informacidn se ha llevado o no a cabo32. Sus principales expectativas son: recibir apoyo por
parte de los colegas y la institucién, formacidn y ayuda a la hora de revelar los EA, comprension y
perddn por parte de los pacientes afectados, una actitud no punitiva, confidencialidad del proceso

y cambios en el sistema que eviten la recurrencia de EA.33

Los profesionales consideran importante recibir soporte emocional y formacién para
afrontar el problema de forma adecuada34. La comunicacién con los pacientes y familiares podria
repercutir de forma positiva en los profesionales. La aceptacion de la critica mutua y la existencia
de un feedback constructivo sobre los EA podrian disminuir el impacto negativo que estos tienen
sobre los profesionales sanitarios3s. Discutir los EA entre colegas puede incidir en el aprendizaje
y constituye un soporte emocional para los profesionales implicados3é. El reconocimiento de los
errores por los profesionales comporta cambios constructivos en la practica clinica. A pesar de
que los profesionales consideran favorable el proceso de informacién sobre EA, reconocen que no
suelen hacerlo3?. Se han identificado diferentes barreras, asi como factores facilitadores a la hora
de informar sobre EA a pacientes y familiares38. Las principales barreras para informar a los
enfermos y a sus familiares son el desconocimiento; la falta de habilidad y de formacién para
hacerlo; el miedo a perder la confianza, la reputacion, los privilegios, el estatus profesional e
incluso la licencia para ejercer; el sentimiento de desproteccion o el temor a acciones legales39. En
nuestro dmbito un estudio realizado a través de encuestas un 27,9% de los gestores y
coordinadores de seguridad y un 35,9% de los médicos y enfermeras considera que el paciente es

informado de forma adecuada tras un EA.40

La falta de formaciéon y habilidades en procesos de comunicacién constituye una de las
principales barreras identificadas por los profesionales a la hora de no comunicar los EA a los
pacientes#l. La formacidn en este tipo de competencias y habilidades es poco frecuente42. Solo el
17,4% de los médicos y el 19,1% de las enfermeras han recibido formacién especifica para

informar a un paciente sobre un EA.
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3. Proceso de comunicacion de un evento adverso

La comunicacién efectiva de un EA no es una accién simple que se pueda improvisar de una

manera no planificada. En la Tabla 1 se establecen algunas recomendaciones sobre el proceso de

informaciéon de un EA.

Informacion de Efectos Adversos

;Qué incidentes/EA
deberian
comunicarse?

(Cuando?

;Qué se debe
comunicar?

;Quién?

Aunque existen discrepancias se debe informar,
como minimo, de todos aquellos EA que causen
dafio al paciente. Su gravedad constituye un
elemento clave en la dindmica del proceso.

Se debe informar lo antes posible tras detectarse
el EA, teniendo en cuenta una serie de requisitos
previos. Se reconoce la necesidad de adoptar una
actitud proactiva en la comunicacién, en la
reparaciéon y en decir “lo siento”. Una primera
informacién a tiempo es fundamental para
establecer un clima de confianza, siendo
aconsejable hacerlo en las primeras 24 horas.
Posteriormente, si procede, dicha informacion
deberd complementarse a medida que se
conozcan las circunstancias especificas en las que
ocurrié el EA.

Debe comunicarse lo que ha sucedido, explicando
de forma clara los hechos. Para ello resulta
imprescindible una  recopilacién de la
informacién y un primer analisis previo de lo que
ha pasado y por qué ha pasado.

En la decision de quién debe comunicar el EA al
paciente intervienen diferentes factores como la
gravedad del dafio o la politica de la institucién.

Pueden intervenir los profesionales implicados,
los lideres de la organizacion, personal de apoyo o
formar un “equipo de comunicacion”.

Se aconseja seleccionar los profesionales para la
comunicaciéon en funcién de la gravedad del
evento, siendo aconsejable en los casos graves
establecer un equipo de comunicacidn.

Debe tenerse en consideracién que el personal
que comunica conozca al paciente; esté informado
de las circunstancias que han conducido al evento;
que tenga habilidades interpersonales; que se
exprese con claridad; que tenga capacidad y
tiempo para mantener el contacto con el paciente,
para mantenerlo informado y poder responder a
sus dudas y tener en cuenta las preferencias del
paciente.

Tabla 1. Informacién de eventos adversos
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En la Tabla 2 se establecen las diferentes fases del proceso.

Partes del proceso de comunicacién de un efecto adverso

PASO 1: Preparar el contexto adecuado

Es necesario tener preparado el escenario de la informacién y sus protagonistas.
Hemos de preguntarnos previamente:
(Es el momento adecuado para el paciente?
¢(Hemos contado con la familia o personas de referencia del paciente?
¢(Estan preparados los profesionales que intervienen en la comunicacién?
¢(Estan previstos los profesionales de apoyo?
¢ Tenemos el espacio adecuado para la comunicacién?
(Estamos nosotros preparados para dar la informacién?

PASO 2: Evaluar cuanto sabe y quiere saber el paciente

Aunque la mayoria de los pacientes quiere saber todo lo que ha sucedido, hay casos en que no es asi. Debe
valorarse hasta qué punto quiere el paciente conocer los hechos.

PASO 3: Informar: decir lo siento y exponer los hechos

Anticipar que se va a dar una mala noticia

Decir “lo siento” y mantener una actitud empatica

Ser claro y sincero

Utilizar un lenguaje que el paciente y familia pueda entender

Centrarse en el qué ocurri6, en los hechos.

Coémo ocurri6 o por qué ocurri6 requiere un analisis en profundidad y asi se debera transmitir al paciente y
familia informandoles de que se les daran a conocer el resultado del mismo.

Mantener una escucha activa

PASO 4: Afrontar las emociones del paciente

Esperar en silencio la reaccion del paciente y su familia

Dar tiempo para asumir lo ocurrido

Reconocer y aceptar la reaccion inicial del paciente

Invitar a formular preguntas si lo precisan

Si existe negacion evitar una confrontaciéon

No restar importancia a lo que es importante para el paciente

Observar la presencia de cualquier emocién por parte del paciente (llanto, mirada de tristeza, silencio...)

PASO 5: Responsabilizarse y establecer un plan con el paciente

Asegurar la continuidad asistencial y evite el miedo a que va a ser abandonado. Plan terapéutico y pronéstico
Si se prevén indemnizaciones ponerlo en conocimiento

No negar el derecho a una demanda

Planificar reuniones de seguimiento

Documentar la entrevista en la historia clinica: lugar, fecha, identidad, contenido de la conversacidn, etc.

Tabla 2. Partes del proceso de comunicacién de un evento adverso

Es necesario que en cada institucion el proceso se contemple en el marco de una politica
institucional, asi como elaborar y disponer de guias que establezcan recomendaciones en
relaciéon con el proceso de informaciéon de EA. Para ello es imprescindible mejorar la
cultura de seguridad del paciente de todos los actores implicados (pacientes,
profesionales y otros agentes)*3. Finalmente es necesario investigar para conocer el nivel

de evidencia de la practica del proceso de informacion sobre EA a pacientes y familiares.44
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4. Aspectos legales

Una de las principales barreras que limitan la implantacién de las politicas de informacion a
pacientes y familiares sobre los EA es el temor de los profesionales a verse involucrados en una
demanda o litigio o a sentirse desprotegidos a la hora de hacerlo.4> Algunos paises han legislado
el deber de informar a los pacientes sobre los EA que ocurren durante la atencién sanitaria.46
Otros han regulado la proteccién de parte del contenido de la informacion facilitada a los pacientes
a través de leyes especificas (“apology laws” o “leyes de la disculpa”)*’ que protegen las
expresiones de disculpa. Las leyes de privilegio calificado se han desarrollado en algunas
legislaciones con el objetivo de conferir proteccion a los integrantes de las comisiones de calidad

que tienen conocimiento de informacién relacionada con el andlisis de EA.48

En relacién al impacto de las politicas de comunicacién de EA sobre el nimero de demandas
y litigios, los resultados no son concluyentes. Aunque algunos estudios han demostrado que estas
politicas reducen el nimero de demandas, parece razonable considerar que, al aumentar el
conocimiento sobre un nimero importante de EA por parte de los pacientes, el nimero de
demandas podria verse incrementado49. Varias experiencias han demostrado que la
comunicacion abierta y honesta de los EA tiene como consecuencia una reduccion en los costes
econdmicos relacionados con las demandas sanitarias®s?. Por otro lado, a resoluciéon de conflictos
sanitarios por via extrajudicial se ha ido desarrollando de forma paulatina en los Ultimos afios y

existen experiencias que han demostrado que pueden jugar un papel en el &mbito sanitario.

En Espafia no existe legislacion especifica en relacién a la obligacién de informar sobre EA,
excepto la que hace referencia de forma genérica alainformacién enla Ley 41/200251, En el marco
juridico espanol existen normativas que podrian establecer deberes especificos a los
profesionales implicados en la fase previa a la comunicacién de un EA y que deben tenerse en
consideracion.52 Las experiencias sobre la resolucidn de conflictos por via extrajudicial atin estan

en fases muy iniciales, disponiéndose de poca experiencia aplicada en el ambito sanitario.
5. Soporte a los profesionales implicados en un evento adverso

El término «segunda victima» (SV) fue introducido por Wu53 en 2000 para referirse al
profesional que participa en un EA inevitable y que queda traumatizado por esa experiencia o que

no es capaz de afrontar emocionalmente la situacidn. Posteriormente, Scott et al>4 ampli6 esta

definicion haciendo referencia a todo profesional sanitario que participa en un EA, un error
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médico o una lesion inesperada relacionada con el paciente y que se convierte en victima en el
sentido de que queda traumatizado por el suceso. Su prevalencia se ha estimado que puede llegar
hasta el 50% de los profesionales sanitarios>>. Recientemente se ha cuestionado el término SV
considerandolo inapropiado, al poder trasmitir una falta de responsabilidad por lo que se buscan
vocablos mds acertados®®. En Espafa, segun datos del estudio ENEAS, se puede estimar que
alrededor del 15% de los profesionales del hospital se pueden ver implicados en un EA al afio
aunque en la mayoria de los casos se trata de EA sin consecuencias gravess’. Un estudio en el que
se encuestd a 1.087 profesionales sanitarios, el 62,5% de los profesionales de atencidn primaria y
el 72,5% de los de hospital informaron de haber vivido, durante los ultimos 5 afios, una

experiencia como SV, bien directamente o a través de un colega.>8

Diferentes estudios describen una serie de reacciones inmediatas de estos profesionales
implicados en EA, como respuesta de estrés agudo con sintomatologia de re-experimentaciéon
(recuerdos del episodio repetitivos, suefios, pesadillas, pensamiento intrusivo), de alerta
(sensacion subjetiva de inadecuacion, temor a repetir el error), y de evitacién, junto con
sentimientos de culpa, vergiienza y despersonalizacion. Algunos profesionales presentan
sintomas de la esfera del afecto (tristeza, irritabilidad, labilidad emocional, confusién, alteraciones
de suefio, falta de concentracién) o de ansiedad. Pueden producirse cogniciones especificas como
pérdida de confianza, sensaciéon de incompetencia, temor a equivocarse o a perder el
reconocimiento, la reputacion o prestigio. Todo ello puede llevar a consecuencias personales y
profesionales a medio-largo plazo como riesgo de consumo de sustancias nocivas, cambios en la

actitud frente al trabajo, abandono de la profesion o incluso conductas suicidas.>?

Estas consecuencias pueden aparecer ya como respuesta inicial al incidente o ante la
reaccion de otros profesionales, durante el proceso de investigacion, o durante un proceso legal,
en los casos en los que llegue a producirse. Los profesionales que sufren una reclamacién por mala

praxis tienen consecuencias emocionales significativas que afectan a su desempefio.®0

En nuestro pais un estudio dirigido a conocer la situacién a nivel de la atencién primaria y
especializada el 71% en el &mbito hospitalario y el 61% de atencidn primaria reconocian que en
sus organizaciones no existian estrategias especificas de soporte para los profesionales
involucrados en un EA. El1 35% de los hospitales y el 43% de los profesionales de atencién primaria
no disponian de planes para la gestién de crisis relacionadas con los EA®L, Se han descrito
estrategias de soporte a los profesionales que deben darse a nivel individual y organizacional 6263,
de forma inmediata y mantenerse en el tiempo. La prioridad es ofrecer apoyo, comprension y una
actitud no punitiva especialmente por parte de los otros profesionales o pares, junto con los

responsables de la institucion. Debe favorecerse la discusidn y analisis de los EA para conocer las
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causas y aplicar cambios para evitar su recurrencia. Todo ello debe realizarse asegurando la
confidencialidad, facilitando el apoyo por expertos y recursos externos como juridicos y
psicolégicos, en los casos que sea necesario. Existen diferentes iniciativas de programas de
soporte a las SV que deberan desarrollarse y extenderse para cubrir las necesidades de los

profesionales implicados en un EA.64 65

6. Lineas de futuro

Seria deseable que los centros sanitarios contaran con estrategias especificas que incluyeran: qué
es lo que hay que hacer y no hacer cuando ocurre un EA grave; acciones para la comunicacién
franca con los pacientes y cuidadores; procedimientos para apoyar a los profesionales implicados
en los EA; y el abordaje sobre como gestionar la comunicacién con los medios de comunicacién

una vez se producen.

En nuestro pais se han ido desarrollando diferentes iniciativas que promueven tanto el
proceso de informacién de IRSP a pacientes y familiares como el soporte a profesionales y a las

propias instituciones a través de la elaboracion de planes de crisis. 6

La conferencia de consenso «Informacion sobre eventos adversos a pacientes y
familiares»®? establecié una serie de recomendaciones. Entre ellas se recomienda elaborar
politicas y guias institucionales en nuestro ambito que favorezcan el proceso de informacién sobre
eventos adversos a los pacientes. Se destaca la necesidad de formacion de los profesionales en
habilidades de comunicacién y en seguridad del paciente, asi como el desarrollo de estrategias de

soporte a los profesionales que se ven implicados en un EA.

La Estrategia de Seguridad del Paciente del Sistema Nacional de Salud 2015-2020 publicada
por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad®® incluye en su linea estratégica 2.7
promover el disefio y desarrollo de estrategias para el abordaje de EA graves en los centros
sanitarios. El Sistema Espafiol de Notificacidn en Seguridad en Anestesia y reanimacion (SENSAR)
ha elaborado “La Guia de respuesta a un Evento Adverso”®®. El propdsito de esta guia es
proporcionar orientacion a los servicios asistenciales y organizaciones sanitarias en la actuaciéon
ante situaciones en las que durante la asistencia sanitaria se produzcan resultados imprevistos e
incluso dafio al paciente. La guia estimula la comunicacién abierta, sincera y empatica con el
paciente y la familia; facilita herramientas para brindar apoyo emocional, profesional y legal al
equipo de profesionales implicados en un evento adverso, promueve un comportamiento ético,

fomenta a correcta documentacion y notificacién interna y externa, y una comunicacién publica
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trasparente que permita asegurar que el sistema ha sido revisado para prevenir riesgos similares
en el futuro. El Grupo de investigacion de Terceras y Segundas Victimas ha elaborado una guia de
Recomendaciones para ofrecer una adecuada respuesta al paciente tras la ocurrencia de un evento

adverso y atender a las segundas y terceras victimas-79

Todas estas iniciativas deberian promover e incentivar que el sistema sanitario fuera capaz
de proporcionar el soporte necesario a pacientes y familiares, profesionales y a las propias
instituciones que se ven involucrados en un EA, mientras se sigue trabajando en ofrecer una

atencion sanitaria mas segura.
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Resumen

La misién de los cuidados intensivos es restaurar la situacién basal de salud libre de discapacidad severa
atendiendo al principio bioético de beneficencia, respetando la dignidad y voluntad del paciente de ser
tratado lo que vendria a ser atender al principio bioético de autonomdia, y realizando todo esto de una forma
adecuada a la mejor evidencia actual, justa y sostenible atendiendo a los principios de no maleficencia y de
justicia. Cuando no es posible es cuando los profesionales tienen la obligacion ética de iniciar un didlogo de
manera respetuosa y prudente con el paciente y/o la familia y el resto de profesionales implicados
(atencion primaria, enfermeria, especialistas...etc.) de cara a llegar a un consenso sobre limitar los
tratamientos de soporte vital y/o adecuar los cuidados y continuar el tratamiento con un plan terapéutico
de cuidados dirigidos al confort, control de sintomas y a mejorar la calidad de vida (Plan de cuidados
paliativos) para preservar la dignidad del paciente, evitar el sufrimiento y proporcionar un tratamiento
compasivo de soporte y acompafiamiento durante el proceso de muerte si se diera el mismo atendiendo al
paciente y a la familia con el maximo cuidado y respeto en un marco de humanizacién de la salud. Atender
de forma excelente el final de la vida significa dignificar a las personas que estan pasando por ese proceso,
aportar un valor extraordinario de humanidad y debe ser un objetivo prioritario actual en nuestro quehacer
diario en las unidades de cuidados intensivos.

Palabras clave: Final de vida; limitacién de tratamientos; cuidados paliativos; duelo.

Abstract

The mission of intensive care is to restore the baseline health situation free of severe disability by following
the bioethical principle of beneficence, respecting the dignity and willingness of the patient to be treated
what would be to attend to the bioethical principle of autonomy, and doing all this in a manner appropriate
to the best current, fair and sustainable evidence, taking into account the principles of non-maleficence and
justice. When it is not possible, it is when professionals have the ethical obligation to initiate a dialogue in a
respectful and prudent manner with the patient and / or the family and the rest of the professionals
involved (primary care, nursing, specialists ... etc.) Face to reach a consensus on limiting life support
treatments and / or adapt care and continue treatment with a therapeutic plan of care aimed at comfort,
symptom control and improving the quality of life (Palliative Care Plan) to preserve the dignity of the
patient, avoid suffering and provide a compassionate support and support during the death process if the
same were given to the patient and the family with the utmost care and respect in a framework of
humanization of health. Addressing the end of life in an excellent way means dignifying the people who are
going through this process, providing an extraordinary value of humanity and must be a current priority in
our daily work in the intensive care units.

Keywords: End of life; limitation of treatments; palliative care; grief.

Resum

La finalitat de la vigilancia intensiva és restaurar la situacié basal de salut lliure de discapacitat severa atenent
al principi bioétic de beneficencia, respectant la dignitat i voluntat del pacient de ser tractat, cosa que vindria
a ser atendre al principi bioetic d'autonomia, i realitzant tot aixo d'una forma adequada a la millor evidencia
actual, justa i sostenible, atesos els principis de no maleficéncia i de justicia. Quan tot aix0 no és possible és
quan els professionals tenen 1'obligaci6 etica d'iniciar un dialeg de manera respectuosa i prudent amb el
pacienti/ola familiai amb la resta de professionals implicats (atenci6 primaria, infermeria, especialistes...etc.)
de cara a arribar a un consens sobre limitar els tractaments de suport vital i/o adequar les cures i continuar el
tractament amb un pla terapéutic de cures dirigides al confort, el control de simptomes i a millorar la qualitat
de vida (Pla de Cures Pal-liatives) per a preservar la dignitat del pacient, evitar el sofriment i proporcionar-li
un tractament compassiu de suport i acompanyament durant el procés de mort, atenent el pacientia la familia
amb la maxima cura i respecte en un marc d’humanitzacio6 de la salut. Atendre de forma excel-lent el final de
la vida significa dignificar les persones que estan passant per aquest procés, aportar un valor extraordinari
d'humanitat i ha de ser un objectiu prioritari actual en el nostre quefer diari en les unitats de vigilancia
intensiva.

Paraules clau: Final de vida; limitacié de tractaments; cures pal-liatives; dol.
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1. Introduccion

Los servicios de medicina intensiva son areas especificas dotadas de tecnologia y profesionales
especializados que ponen los medios convenientes (humanos y técnicos) necesarios de forma
adecuada para restablecer la salud de las personas dentro de los hospitales. Por tanto, la misién
de los cuidados intensivos es devolver al paciente a una situaciéon basal de salud libre de
discapacidad severa atendiendo al principio bioético de beneficencia, respetando la dignidad y
voluntad del paciente de ser tratado, lo que vendria a ser atender al principio bioético de
autonomia, y realizando todo esto de una forma adecuada a la mejor evidencia actual, justa y

sostenible, atendiendo a los principios de no maleficencia y de justicia.

Cuando no es posible la restauracion de la salud del paciente (situacion de irreversibilidad),
0 no es posible la supervivencia con calidad de vida minima aceptable es cuando los profesionales
tienen la obligacién ética de iniciar un didlogo de manera respetuosa y prudente con el paciente
y/o la familia y el resto de profesionales implicados (atencién primaria, enfermeria,
especialistas...etc.) de cara a llegar a un consenso sobre limitar los tratamientos de soporte vital
y/o adecuar los cuidados y continuar el tratamiento con un plan terapéutico de cuidados dirigidos
al confort, control de sintomas y a mejorar la calidad de vida (plan de cuidados paliativos) para
preservar la dignidad del paciente, evitar el sufrimiento y proporcionar un tratamiento compasivo
de soporte y acompafiamiento durante el proceso de muerte, si se diera el mismo, atendiendo al

paciente y a la familia con el maximo cuidado y respeto en un marco de humanizacién de la salud.

Los cuidados intensivos y los cuidados paliativos no son por tanto disciplinas excluyentes,
sino que son complementarias y cada vez deberian estar mas presentes en nuestro quehacer

diario en las unidades de cuidados intensivos (1).

2. Estado actual de la Limitacion de Tratamientos de Soporte Vital
en UCI

A pesar de que las decisiones de Limitaciéon de Tratamientos de Soporte Vital (LTSV) son
frecuentes en nuestras unidades de Criticos, y estan éticamente aceptadas como una buena
practica clinica e inclusive un estandar de calidad, no existe un consenso claro definido que
explicite como se deberian llevar a cabo estas decisiones a nivel individual, aunque la sociedad de
cuidados intensivos ha publicado unas recomendaciones al respecto que estan en vias de revision

actualmente (2).
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Las decisiones estdn profundamente influenciadas por las predicciones clinicas sobre el
prondstico de los pacientes ya que los profesionales basan sus prondsticos segin su propia
experiencia o en estudios unicéntricos o multicéntricos de patologias especificas. También se
decide segun escalas de gravedad que utilizan multiples variables y son de ayuda asociadas a otros
sistemas de medicién prondéstica, pero en general no existe una herramienta clara y unica que
ayude a la toma de decisiones, siendo mas un conjunto de ellas las que ayudan a iniciar el

planteamiento de LTSV.

Debido a todos estos factores, la prediccién acerca de la supervivencia individual del
paciente es problematica. Se ha verificado que el 70% de los pacientes que han sobrevivido a un
ingreso en la UCI y sus familias confirman que volverian a ingresar en la UCI, aunque solo fuera

para aumentar un mes la supervivencia (3).

A nivel profesional, la percepciéon de la muerte como fracaso médico y el aferrarse a
mantener ciertas actitudes terapéuticas como mecanismo de escape para no afrontar lo inevitable,

son dos actitudes que precisan ser modificadas.

Existen diferentes valoraciones entre pacientes, familias y clinicos que pueden diferir en lo
que se podria considerar “buena muerte”. Por lo tanto, el prondstico clinico es importante para
los pacientes y para las familias, sobre todo cuando hay desacuerdos con los prondsticos ofrecidos

para ellos, y deben ser debatidos.

En el mismo sentido los valores de los pacientes y la familia son importantes para el
prondstico en una decision de final de vida, por eso se preconiza cada vez mas la toma de

decisiones compartida (4).

Actualmente es prioritario disminuir la variabilidad en la asistencia médica y llegar a
consensos de los aspectos mas relevantes y el estudio WELPICUS ya pone de manifiesto que existe
consenso en ciertos aspectos como el consentimiento informado, el no inicio y la retirada de
soportes vitales, requerimientos legales, terapias de UCI, reanimacién cardiopulmonar, toma de

decisiones compartidas, muerte cerebral, y cuidados paliativos (5).

La existencia de protocolos que sirvan de guia de actuaciéon y que aclaren las obligaciones
en estas situaciones es positiva pues facilita la toma de decisiones, disminuye la variabilidad, y

favorecen a la vez la seguridad juridica de los profesionales.
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3. Toma de decisiones de LTSV

Normalmente los clinicos los primeros dias de ingreso en UCI actian bajo modelos de decision
que permiten realizar intervenciones en beneficio del paciente. Este modelo esta sustentado por
los principios éticos de beneficencia, y no maleficencia. Este modelo lo utilizan algunos clinicos y
es particularmente utilizado en situaciones de emergencia donde el consentimiento informado se

asume.

Pero se esta incrementando cada vez mas el principio de respeto a la autonomia y respeto
del paciente, el derecho de autodeterminacion y éste estd dominando cada vez mas la toma de
decisiones en Estados Unidos y en otros paises. Bajo este modelo los clinicos debaten sobre la
naturaleza y el pronéstico de la enfermedad con el paciente sobre las decisiones proéximas,
determinando los valores de los pacientes, confirmando que entienden la informaciéon que se les
da, debatiendo sobre los roles que prefieren en la toma de decisiones e intentando llegar a un
consenso o pacto clinico compartido acerca de los cursos de tratamiento que son mas consistentes

con los valores de los pacientes.

Esta toma de decisiones compartida difiere del modelo de consentimiento informado, en la
que los clinicos facilitan al paciente las alternativas y otra informacién con la que los pacientes

pueden tomar decisiones por si mismos.

Dado que el paciente de cuidados criticos no es competente en la mayoria de ocasiones para
tomar decisiones, son los familiares o representantes de los pacientes y los profesionales
responsables de su atencién los que deciden por él desde la responsabilidad de proteger su

bienestar segun el criterio del “mejor interés” o “mayor beneficio”.

La recomendacion actual es que la toma de decisiones sea compartida entre el equipo
asistencial, el paciente y/o familia a través de un proceso de “deliberacion, elegir entre las
diferentes opciones posibles el curso de acciéon que se ajuste al mejor interés y voluntades del
paciente. Desde este punto de vista, la responsabilidad del equipo asistencial ser4, en primer lugar,
evaluar el prondstico del paciente de acuerdo con la mejor evidencia cientifica disponible y
balance riesgo/beneficio de las diferentes opciones de tratamiento, curativo o paliativo, segiin su

experiencia.

Hay que sefialar laimportancia de la participacion de la enfermera responsable del paciente
en la toma de decisiones, por su contribuciéon a un mejor conocimiento de los “valores” del

paciente y de las circunstancias y el contexto sociofamiliar (6).
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Otro aspecto a tener en cuenta son las interacciones entre profesionales; la comunicacién
interdisciplinar se asocia con aumento de la satisfacciéon y es reconocida por los pacientes y

familias como uno de los componentes principales de un buen final de vida. (7).

En algunos conflictivos a la hora de tomar decisiones, se puede consultar con el Comité de

Etica Asistencial, que elaborara recomendaciones de ayuda para la toma de decisiones.

En definitiva, en la toma de decisiones no existe una “receta de cocina” como bien explicita
el libro del Hasting Center sobre recomendaciones al final de la vida (8), pero si que se debe aplicar
un método deliberativo, a base de intentar contestar preguntas, nos haga reflexionar, y llegar a un
consenso sobre lo que es mas beneficiente para el paciente con la participacion del paciente y/o

su familia o representantes.

4. Tipos de limitacion de tratamientos de soporte vital

Clasicamente y de forma arbitraria los tipos de limitacidn de tratamientos de soporte vital se han
dividido en cuatro grandes grupos: no ingresar un paciente en la UCI; no iniciar tratamientos; no

aumentar tratamientos y la retirada de los mismos.

El tipo de LTSV mas frecuente es el no inicio de tratamientos, siendo la no reanimacién
cardiopulmonar la mas frecuente, seguida del no inicio de tratamientos principalmente los
invasivos, siendo la menos frecuente la retirada de los mismos. La retirada se asocia, debido a la
gravedad de las enfermedades en que se aplica, a una mortalidad asociada cercana al 96%-99%,
mientras que en el no inicio es del 81% y el no aumento del 44 % (9). Pero hay nuevos factores
que ayudan a tomar la decision; el estudio EPIPUSE puso de manifiesto una frecuencia en nuestro
pais del 35% de LTSV con una mortalidad hospitalaria asociada del 93%, y constaté que se
instaura algun tipo de LTSV en un tercio de los pacientes que presentan complicaciones o eventos
adversos con repercusion organica ocurridos a partir de la segunda semana de ingreso en UCI
(10). A pesar de estar bien categorizados existe gran variabilidad en su aplicacién como muestra
una revision sistematica donde existen grandes diferencias entre UCIs y entre paises distintos, lo

que pone de manifiesto las necesidades de formacién ética y de investigacién (11).
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4.1 Nuevas formas de LTSV en UCI

Actualmente, mas del 10% de los ingresos en UCI son de personas mayores de 80 afios. Este hecho
esta conllevando un cambio en las decisiones de LTSV, ya que son mas frecuentes en este tipo de
pacientes (12,13). Al cambiar la tipologia de pacientes, se han visto incrementada el tipo de LTSV
en el momento ya del ingreso en la UCI (14). El paradigma mayoritario de la LTSV al ingreso en
UCI son actualmente los pacientes geriatricos, crénicos complejos y oncoldgicos criticos. Este tipo
de LTSV al ingreso es infrecuente (2-8%), pero se esta incrementando, y lo mds interesante es que
casi una tercera parte de los pacientes sobreviven mas de 30 dias, por lo que éste tipo de limitacién
no confiere un prondstico ominoso. Confiere el no inicio de ventilacién mecanica, dialisis o RCP y
no restringiendo tratamientos no invasivos, siendo la retirada de tratamientos muy infrecuente

(15).

Otro tipo de LTSV es la retirada terapéutica por futilidad con retirada terapéutica tras
comprobar falta de respuesta al tratamiento o progresion clinica con mal prondstico, o la retirada
terapéutica en situacion de donacién en asistolia controlada. Por ejemplo, pacientes oncoldgicos
que precisan ventilacién mecdanica, donde tras predefinir unos objetivos terapéuticos al ingreso,
se revalora al paciente unos dias después para evaluar si el tratamiento es efectivo, tomandose
decisiones de retirada en caso de irreversibilidad del proceso (16). Otros ejemplos son la LTSV en
pacientes con fracaso multiorganico en progresion y SOFA > 15, o los pacientes con dafio cerebral

grave con mal prondstico vital (17).

5. Comunicacion de decisiones de LTSV al paciente, familia y/o
representantes e interdisciplinar

La relacion clinica entre profesionales, paciente y familia, se fundamenta en el respeto a la
autonomia de la voluntad del paciente, a su dignidad como persona y a su libertad individual. Este
es un “proceso” de toma de decisiones compartida entre los profesionales responsables de la

asistencia y los pacientes o familiares, en un contexto de comunicacion “efectiva y transparente”.

Es imprescindible que el profesional establezca una correcta relacién de confianza con el
paciente y la familia como parte principal para el correcto proceso de toma de decisiones al final

de vida.
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La comunicacion es una herramienta terapéutica esencial que da acceso a la informacioén, a
la confianza mutua y a la minima seguridad que necesitan los pacientes y la familia para participar

en el proceso de toma de decisiones y colaborar en todo el proceso de enfermedad (18).

En la entrevista familiar es importante la anamnesis sobre la forma de ser del enfermo,
calidad de las relaciones familiares, reacciones en situaciones similares o pérdida de otros

familiares, caracteristicas del domicilio y nivel de soporte.

En toda unidad familiar debe identificarse el cuidador principal, que en caso de
enfermedades cronicas suele ser el que soporta la sobrecarga de trabajo con indices de ansiedad

y/o depresion.

Son una recomendacion actual las “family conferences”, en las que se preconiza el encuentro
con los pacientes y familiares desde el momento inicial y de forma periddica después, que facilita

la toma de decisiones (19).

Pero no solo debe establecerse una correcta comunicacién con el paciente y familia, sino
que también con el resto de disciplinas. Esto se puso de manifiesto tras un estudio sobre
comunicacion interdisciplinar que demostré que realizar intervenciones de comunicacién entre
profesionales disminuyd los dias de estancia en UCI para los pacientes que fallecian sin

incrementar la mortalidad en la UCI (20).

6. Registro de las decisiones de LTSV en la historia clinica

La decisién de LTSV y el inicio de un plan de cuidados paliativos es el resultado de un proceso
continuo de informacién, comunicacién y deliberacion entre los profesionales responsables de la
asistencia y el paciente o familia. Dicho proceso debe quedar bien documentado en la historia

clinica.

Una decision bien documentada es garantia de que se han seguido, tanto des del punto de
vista técnico como ético, unos procedimientos correctos, lo cual constituye la mejor forma de

proteccion desde el punto de vista legal.
Se debe documentar en la historia clinica:

¢ Lainformacidn proporcionada al paciente/familia sobre diagnostico, prondstico, opciones de
tratamiento y cuidados, asi como los resultados esperables de la propia experiencia del equipo

asistencial.
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¢ Recomendable documentar que el paciente y/o familia comprenden la informacién recibida y

la situacién, que han podido reflexionar y aprecian las consecuencias derivadas de la decisién.

¢ Elcriterio o los criterios utilizados para tomar la decisiéon. Razonamiento y argumentacion por

la que se ha llegado a la limitacién de tratamientos.

¢ La recomendacion del equipo asistencial de limitar el tratamiento de soporte vital sobre la

base del mejor interés del paciente, y si se ha realizado por consenso del equipo asistencial.
¢ Los deseosy las preferencias de los familiares. Si existe documento de voluntades anticipadas.
¢ Elacuerdo alcanzado y los aspectos fundamentales del mismo.

¢ Las personas (paciente, familiares, representantes legales, profesionales implicados)

intervinientes.

¢ El plan de cuidados paliativos consensuado se detallara en las respectivas 6rdenes médicas y

de enfermeria.
¢ Sise haseguido el protocolo sobre fin de vida en caso de disponer del mismo.

¢ Elinforme del Comité de ética asistencial si existiera.

7. Cuidado de los profesionales

La experiencia cercana al sufrimiento y a la muerte supone una importante sobrecarga emocional.
Ademas, en ese contexto son frecuentes los conflictos de valores en general, y éticos en particular,
y los profesionales tienen que enfrentarse a esas situaciones, muchas veces, sin la adecuada
formacidn en ética clinica y sin los necesarios conocimientos en “técnicas de deliberacién” en ese
tipo de conflictos, lo cual genera angustia y, a la larga, puede ocurrir lo que se conoce como

“Sindrome del desgaste profesional” o “burnout.

Estos sintomas repercuten negativamente en la asistencia sanitaria en términos de:
insatisfaccion personal en el trabajo, absentismo, disminucién en la calidad de la actividad

asistencial, aumento de errores, rechazo al trabajo e incluso abandono profesional.

Tienen un efecto modulador positivo el hecho de disponer de un ambiente de colaboracién
entre el equipo asistencial, la accesibilidad y receptividad de la institucién o la formacién

especifica en bioética clinica y en cuidados paliativos.

Los recursos para hacer frente a este sindrome del desgaste son variados y van desde la

formacidn en ética y técnicas de deliberacién, pasando por aspectos mas estructural como son
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crear un ambiente ético en el entorno laboral que favorezca la realizacion de debates
interdisciplinares, o recursos meramente organizativos del tipo  establecer sesiones
interdisciplinares deliberativas, reuniones de “desahogo” después de fallecimientos
especialmente traumaticos y fomentar una practica clinica respetuosa con los diferentes

miembros del equipo, de caracter colaborativo.

8. Plan de cuidados paliativos y final de vida en la UCI

El objetivo de la sedacion y la analgesia es el alivio del sufrimiento, la agitacién, la disnea y el dolor

del paciente, pero nunca sera el de acelerar su muerte.

Cuando se decide una limitacion del tratamiento es muy importante realizar una evaluacién
cuidadosa del paciente atendiendo especialmente a sintomas de dolor, la presencia de disconfort

fisico y psiquico, el nivel de consciencia, la presencia de disnea, dificultad respiratoria y apnea.

Se debe establecer un plan de cuidados paliativos con los objetivos de disminuir el

sufrimiento y mejorar la calidad de vida (21).

Los cuidados paliativos aportan una atencion integral y una visiéon multidimensional del

paciente.

Aceptando que el proceso de morir es una experiencia muy individual, el concepto de buena
muerte puede ayudar a los equipos a definir objetivos terapéuticos. En el final de vida los objetivos
serfan: adecuado control de sintomas, evitar la prolongacion inadecuada de la vida, dar al paciente
el control de la situacién, mejorar la sobrecarga de los familiares, facilitar las relaciones con los

seres queridos y asegurar la continuidad de la atencion.

9. Atencidn a la familia durante el ingreso y en el proceso de duelo

La atencién a la familia es uno de los criterios de calidad de atencién al final de la vida. Durante el
ingreso es basico el apoyo de los profesionales del equipo asistencial. Las intervenciones basadas
en el asertividad y la comunicacién efectiva mejoran la satisfaccion, comprensién y aceptacion del
fallecimiento por parte de las familias. Las familias valoran especialmente el compromiso, la

compasion y la honestidad de los profesionales que les proporcionan los cuidados.

Un aspecto esencial es la atencion individualizada de la familia con la incorporacién del

valor cultura y espiritualidad en todo el proceso de cuidados paliativos.
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Es importante en el final de la vida detectar temas pendientes, tanto econémicos como
relacionales y debe hacer una anticipacién de la muerte y del duelo. La elaboracién de la pérdida
es un proceso normal que requiere meses, se muestra con sentimientos, cambios en la conducta y

sintomas fisicos y concluye con el retorno de las capacidades funcionales y relacionales previas.

Seria de utilidad incorporar “el cuidado centrado en la familia”, y que son extensivos de los
cuidados paliativos. El equipo asistencial debe establecer una relacidn de colaboracién continua
con la familia, donde la comunicacién efectiva, la honestidad y el respeto mutuo fuesen

herramientas fundamentales durante todo el proceso.

En aquellos pacientes con largo ingreso en la UCI, las familias pueden quedar desoladas al
fallecer el paciente, por lo que podria ser util el seguimiento posterior de las mismas en los

primeros meses, para favorecer el proceso de duelo.
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Resumen

Los intensivistas constituyen la columna vertebral del modelo espafiol de donacién y trasplantes.
En el proceso de informacién a familiares en la donacién en asistolia no controlada hay que
respetar la autonomia, no hacer maleficencia y velar por la justicia. Este procedimiento solo se
activara una vez que todas las opciones de tratamientos posibles, incluida la E-CPR donde se
disponga de ella, se hayan descartado por no indicacién o se hayan demostrado inutiles. El uso de
catéter para bloqueo adrtico con monitorizacién de presién arterial radial izquierda evita el
problema ético de la reanimacién indeseada en la donacidn en asistolia controlada, al garantizar
que la circulacién al corazén y al cerebro no se restaure después del inicio de la ECMO tras el
fallecimiento. Los intensivistas deben recordar que, para los profesionales que atienden a
pacientes en los escenarios del final de la vida, ofrecer la opcion de la donacién de drganos y
tejidos, es una obligacion para respetar la autonomia de nuestros pacientes.

Palabras clave: Intensivistas; trasplantes; donacion en asistolia; E-CPR; ECMO.

Abstract

The intensivists constitute the cornerstone of the Spanish model of donation and transplants. In
the process of informing relatives in uncontrolled donation after circulatory death, autonomy
must be respected, not maleficence and justice must be observed. This procedure will only be
activated once all possible treatment options, including E-CPR where available, have been ruled
out due to non-indication or futility. The use of a catheter for an aortic block with left radial blood
pressure monitoring avoids the ethical problem of unwanted resuscitation in controlled donation
after circulatory death, by ensuring that circulation to the heart and brain is not restored after the
onset of ECMO after the death. Intensivists should remember that, for professionals who care for
patients in end-of-life scenarios, offering the option of organ and tissue donation is an obligation
to respect the autonomy of our patients.

Keywords: Intensivists; transplants; donation after circulatory death; E-CPR; ECMO.

Resum

Els intensivistes constitueixen la columna vertebral del model espanyol de donacié i
trasplantaments. En el procés d'informacié als familiars en la donaci6 en assistolia no controlada cal
respectar 'autonomia, no fer maleficencia i vetllar per la justicia. Aquest procediment solament s'ha
d’activar una cop totes les opcions de tractaments possibles, inclosa I'E-CPR on es disposi d'ella,
s'hagin descartat, bé per no indicacié o bé perque s'hagin demostrat indtils. L'ds de cateter per a
bloqueig aortic amb monitoratge de pressié arterial radial esquerra evita el problema etic de la
reanimacio indesitjada en la donaci6 en assistolia controlada, en garantir que la circulacié al cor i al
cervell no es restauri després de l'inici de la ECMO post- defuncid. Els intensivistes han de recordar
que per als professionals que atenen pacients en els escenaris del final de la vida oferir 1'opcié de la
donaci6 d'organs i teixits, és una obligacio a fi de respectar 'autonomia dels nostres pacients.
Paraules clau: Intensivistes; trasplantaments; donacié en asistolia; E-CPR; ECMO.
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1. Introduccion

Los especialistas en Medicina Intensiva constituyen la columna vertebral del modelo espafiol de
donacién y trasplantes, gracias al mapa de competencias propio de la especialidad y a su
compromiso con nuestra sociedad, contribuyendo con su esfuerzo para conseguir la
autosuficiencia en materia de donacién y trasplantel. Los servicios de Medicina Intensiva han
incorporado a su cartera de servicios la participacion en el programa de donacién y trasplante, de
modo que, junto con el trabajo de los coordinadores de trasplantes (que en la actualidad
practicamente en un 100% son intensivistas), se han podido desarrollar los programas de
Cuidados Intensivos Orientados a la Donacién (CIOD) y de Donacién en Asistolia (DA). En estos
dos programas los intensivistas tienen un papel fundamental y son los responsables del
incremento en las tasas de donacién y trasplantes conseguidos en los dltimos cinco afios en

nuestro pais.

El esfuerzo de los profesionales de los equipos de trasplantes y la solidaridad de nuestros
ciudadanos ha conseguido que la lista de espera se reduzca para todos los 6rganos, excepto para
corazoén e intestino, pasando de un total de 4.891 a 31 de diciembre de 2017 a 4.804 en la misma
fecha de 20182. A pesar de ello continda existiendo una lista de espera de pacientes para
trasplante, que hace estemos atn lejos de la auto-suficiencia en trasplantes. Uno de los aspectos
esenciales del Convenio sobre la lucha contra el trdfico de Organos del Consejo de Europa (2015)3
es el que define la busqueda de la autosuficiencia en trasplantes como un imperativo ético y una
responsabilidad social, que debe basarse en la solidaridad, la voluntariedad de las donaciones y la

no comercializacion.

El Plan Estratégico en Donacién y Trasplantes de Organos 2018-2022*, del Sistema Espafiol
de Donacidn y Trasplante que marca la hoja de ruta hasta el afio 2022, se ha disefiado teniendo en
cuenta la perspectiva de los diferentes integrantes del Sistema. El documento se ha sometido a un
proceso de consulta publica, incluyendo un debate abierto sobre su contenido en unas jornadas
especificamente destinadas al efecto. En dicho Plan se establecen seis lineas estratégicas,
concretamente la Gltima se refiere a “Reforzar la lucha contra el turismo de trasplantes y el trafico

de 6rganos y abordar nuevos problemas éticos en el &mbito del trasplante.”

La Ley 30/1979, de 27 de octubre, sobre extraccion y trasplante de érganoss estableci6 los
requisitos para la cesion, extraccidn, conservacion, intercambio y trasplante de 6rganos humanos
con fines terapéuticos, y fue desarrollada por el Real Decreto 426/1980, de 22 de febrero$, por el

que se desarrollé la Ley 30/1979, de 27 de octubre, sobre extraccién y trasplante de érganos, que
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regulaba las condiciones del personal y los centros sanitarios y los principios éticos que debian

seguirse en la donacién en muerte encefélica y el trasplante de 6rganos.

En el Real Decreto 1723/2012, de 28 de diciembre, por el que se regulan las actividades de
obtencién, utilizacién clinica y coordinacién territorial de los érganos humanos destinados al
trasplante y se establecen requisitos de calidad y seguridad 7se establecen los principios éticos

basicos que regulan la obtencién y utilizacion clinica de érganos:
CAPITULO II Del respeto y la proteccién al donante y al receptor.

Articulo 4. Principios fundamentales que rigen la obtencién y la utilizacion

clinica de los érganos humanos.

1. En la obtencién y la utilizacién de érganos humanos se deberdn respetar los
derechos fundamentales de la persona y los postulados éticos que se aplican a la prdctica

clinica y a la investigacién biomédica.

2. Se respetardn los principios de voluntariedad, altruismo, confidencialidad,
ausencia de dnimo de lucro y gratuidad, de forma que no sea posible obtener
compensacion econémica ni de ningtin otro tipo por la donacién de ninguna parte del

cuerpo humano.

3. La seleccién y el acceso al trasplante de los posibles  receptores se regirdn

por el principio de equidad.

4. Se adoptardn medidas de seguridad y calidad con el fin de reducir las pérdidas
de érganos, minimizar los posibles riesgos, tratar de asegurar las mdximas posibilidades
de éxito del trasplante y mejorar la eficiencia del proceso de obtencion y trasplante de

érganos.

Otros documentos legales basicos que regulan la donacién y el trasplante son: Guiding
principles on human organ transplantation. World Health Organization8?, Convention for
Protection of Human Rights and Dignity of the Human Being with Regard to the Application of
Biology and Biomedicine: Convention of Human Rights and Biomedicinel®, Additional protocol to
the Convention on Human Rights and Biomedicine, on transplantation of organs and tissues
of human originll, Directiva 2010/45/UE del Parlamento Europeo y del Consejo de 7 de julio de

2010 sobre normas de calidad y seguridad de los drganos humanos destinados al trasplante.12
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2. Donacion en asistolia

En cuanto a los aspectos éticos relacionados con la donacién en asistolia (DA), existe un
“Documento de Consenso Nacional sobre donacién en asistolia en Espana: Situacion actual y

recomendaciones”!3, en el que se establecen las siguientes recomendaciones:

¢ Laobtencion de 6rganos para trasplante en general y de donantes en asistolia en particular es
un imperativo ético, se basa en la solidaridad como valor social, debe ser una rutina en los
cuidados y tratamientos al final de la vida, ha de respetar el principio de autonomia del
donante y ha de desarrollarse como un proceso en el que se garantice la dignidad en el proceso

de morir.

¢ La puesta en marcha de un programa de DA requiere apoyo institucional y un protocolo
consensuado, publico y revisable, de acuerdo a los estandares de calidad asistencial. La
elaboracién de dicho protocolo exige un analisis previo de los posibles conflictos éticos
relacionados con los objetivos del mismo, los métodos empleados y la actuacién de las

personas implicadas, asi como de la institucion sanitaria donde se va a realizar.

2.1 Donacion en asistolia no controlada

En dicho documento, respecto a la DA no controlada (Maastricht II):

Sélo podra considerarse una persona como potencial donante en asistolia no controlada
cuando, habiéndose realizado todas y cada una de las maniobras especificadas en los estdndares

disponibles destinadas a su recuperacion, estas son consideradas infructuosas.

Desde la dptica de la ética consecuencialista y su principio de utilidad, se justifica que toda
persona sea considerada como donante potencial, salvo que haya expresado su voluntad contraria
a la donacién, y que se puedan iniciar maniobras de preservacion de érganos en los potenciales
donantes en asistolia no controlada sin saber cudl era la voluntad del fallecido ante la donacién de

organos.

No obstante, siempre debe investigarse la voluntad del paciente respecto a la donacién
mediante la entrevista familiar. El momento adecuado lo determina la familia. Es obligatorio
informar de las circunstancias de la parada cardiorrespiratoria (PCR), prondstico de las

maniobras de resucitacion y medidas que se adopten relacionadas con el proceso de donacién.

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887

| 99



Bioética en donacion y trasplante de 6rganos - José Miguel Pérez Villares
Rev Bio y Der. 2020; 48: 95-109

Debe garantizarse la dignidad y el respeto por el cadaver, preservando los valores

personales, culturales y religiosos que tenia la persona en vida.

2.1.1. Informacion a familiares de donantes en asistolia no controlada

En cuanto a la discusion sobre el proceso de informacién a familiares de posibles donantes en

asistolia no controlada (Maastricht II)14:

En la informacidn a los familiares hay que respetar la autonomia, no hacer maleficencia y
velar por la justicia. Por tanto, en el derecho a la informacién hay que equilibrar tres conceptos: el
derecho a no saber, el encarnizamiento informativo y la verdad tolerable (es decir, informar con
delicadeza, diplomacia y afecto). Debe evitarse que el encarnizamiento informativo se convierta
en una nueva medicina defensiva; a la familia hay que darle la informacién que quiere y con

arreglo a lo que tolere. Se trata del “tiempo de la familia” y no de “nuestro tiempo”.

Aunque entre los servicios de emergencias extra-hospitalarias, las consideraciones éticas
de la informacién a los familiares de potenciales donantes en asistolia es una preocupacion
legitima y honrosa, deben respetarse los “tiempos de la familia”, considerando la informacién
como un proceso continuo que se adapta en cada momento a la situacion de la familia, iniciAndose
por el médico de emergencias en el medio extra- hospitalario, continudndolo y finalizdndolo los
coordinadores de trasplante en el medio hospitalario, donde se confirma y se comunica el

fallecimiento del paciente.

La solicitud de informacién por parte de la familia debe ser respondida de modo veraz y
transparente, explicando el motivo de su traslado al hospital. De este modo, la informacién sera el
principio de una relacion de ayuda a la familia y, a la vez, se preservara el derecho de los pacientes,

que estan en lista de espera de trasplantes, a la vida.

2.1.2 ECMO-RCP y donacidn en asistolia

En relacién al posible conflicto entre los programas de donacién en asistolia no controlada y el
uso de la oxigenacion por membrana extracorporea (ECMO) en la RCP15, estos conflictos parecen

estar resueltose:

Aunque existe una creciente evidencia de los beneficios potenciales de la reanimacién
cardiopulmonar asistida por via extracorpdrea (E-RCP) como opcién de tratamiento para
pacientes seleccionados con paro cardiaco refractario, las recomendaciones internacionales no

apoyan actualmente la introduccién sistematica de tales programas.
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Se ha sugerido que los criterios de seleccion para incluir a un paciente en E-CPR pudieran
ser similares a los criterios aplicados para activar un procedimiento de DA no controlada. Sin
embargo, la RCP debe mantenerse siempre que estén presentes los ritmos de desfibrilacién, que
son los ritmos que pueden beneficiarse de la E-RCP, por tanto, no esta indicado la activacion del
protocolo de DA no controlada si el ritmo de la parada es un ritmo desfibrilable y, por lo tanto, los

criterios de seleccién para ambos programas no son los mismos.

Algunos autores también se refieren a E-CPR como un programa en conflicto con el
programa de DA no controlada y viceversa. Como lo sugieren las directrices internacionales, si un
hospital ha implementado un programa de E-CPR para el tratamiento de la parada cardiaca
refractaria, dicha terapia debe ofrecerse sistematicamente a los pacientes que cumplan con los
criterios de seleccién claramente definidos. El procedimiento de donacién solo se activara una vez
que todas las opciones de tratamientos posibles, incluida la E-CPR donde se disponga de ella, se

hayan descartado por no indicacién o se hayan demostrado inttiles.

Se ha publicado recientemente, la primera experiencia integrada de los dos los programas:

E-CPR y DA no controlada, demostrando que ambos pueden coexistir con éxito.!?

2.2 Donacion en asistolia controlada

Respecto a la DA controlada (Maastricht III):

El manejo del potencial donante en asistolia controlada debe ser independiente de la
posibilidad de donacién de los 6rganos. La decision sobre la limitacién de tratamientos de soporte

vital (LTSV) debe ser independiente, diferenciada y previa a la decisién de donar.

La LTSV se regird por los principios basicos establecidos en Recomendaciones de
tratamiento al final de la vida del paciente critico, desarrolladas por el Grupo de Bioética de la

Sociedad Espafiola de Medicina Intensiva Critica y Unidades Coronarias (SEMICYUC).

En linea con lo anterior, la decisién sobre LTSV se toma de manera colegiada y consensuada.
Como principio general, el coordinador de trasplantes no debe participar en las sesiones de
decision de LTSV, salvo si pertenece al personal de la unidad de criticos y le corresponde
participar en tales sesiones como parte habitual de su trabajo. Tomada la decisién de LTSV y
considerado el caso como potencial donante, el coordinador de trasplantes siempre debe inhibirse

de participar en la aplicacién de la LTSV y en la certificacion de la muerte.

La discusion acerca de LTSV y la administracion de cuidados paliativos debe ser igual para

los pacientes considerados como potenciales donantes como para los que no lo son.
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Todos los pacientes a los que se aplica LTSV y retinen los criterios de donante potencial,
deben tener la oportunidad de donar sus drganos. El proceso de donacién forma parte de la

planificacidn de cuidados al final de la vida, incrementando la calidad de los mismos.

Para la aplicacion de procedimientos técnicos o farmacolégicos para mejorar la viabilidad
de los drganos durante el proceso, se requiere planificacion, informacién a la familia (con

consentimiento especifico por escrito) y a los miembros del equipo asistencial.

Se debe contemplar e informar tanto a los familiares como al resto de profesionales
implicados de las distintas posibilidades de finalizacién del proceso, subrayando la posibilidad de
que, en algln caso, la donacién no pueda llevarse a cabo porque la PCR no tenga lugar en el plazo
de tiempo recomendable. Se continuara entonces aplicando los cuidados y las medidas de confort

necesarias.

Debe garantizarse la dignidad y el respeto por el cadaver, con los valores personales,

culturales y religiosos que tenia la persona en vida.

En el caso de que el procedimiento genere conflictos morales en el personal sanitario
implicado en el mismo, se recomienda respetar su derecho a no participar por motivos de

conciencia, siempre que el protocolo aprobado pueda llevarse a cabo por otros profesionales.

2.2.1 Riesgo de resucitacion con las maniobras de preservacion de 6rganos en

donacion en asistolia controlada

Respecto al posible problema ético en relaciéon con el riesgo de resucitaciéon del donante en
asistolia controlada, al utilizar la oxigenacién por membrana extrascorpdérea (ECMO) como
técnica de perfusion de 6rganos abdominales durante la extraccion, el disefio de un procedimiento
de oclusion adrtico, evita que se produzca dicha situacién. En un estudio multicéntrico espafiol, se
realizaron un total de 78 procedimientos con canulacién premortem y ECMO abdominal en cuatro
hospitales diferentes. No se observé ningln caso de resucitacion cardiaca o cerebral después del
uso de la ECMO como técnica de preservacién en normotermia de érganos abdominales. Dicho
estudio concluyé que el uso de intervenciones premortem antes de la preservaciéon con ECMO y el
uso de un balén de oclusién aértico pueden aumentar el nimero de injertos recuperados en el
programa de donacidn en asistolia controlada. El procedimiento propuesto evita el problema ético
de lareanimacion indeseada, al garantizar que la circulacién al corazén y al cerebro no se restaure

después del inicio de la ECMO tras el fallecimiento.!8
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3. Cuidados intensivos orientados a la donacion

En el documento sobre Recomendaciones del Grupo de Trabajo ONT-SEMICYUC sobre los
Cuidados Intensivos Orientados a la Donacién!929, también se analizan los siguientes aspectos

bioéticos:

En coherencia con el modelo de salud espafiol, de caracter universal y equitativo, no se debe
olvidar la corresponsabilidad social, individual y profesional de reducir el nimero de pacientes
en lista de espera, plantear la opcién de la donacién como acto de solidaridad y de respeto por la
dignidad y la libertad del paciente y cumplir el deber profesional de promover y fomentar la
donacidn de 6rganos. Deben desarrollarse estrategias que permitan respetar todos estos valores

éticos y los CIOD constituyen una de estas estrategias.

3.1 Etica principialista de los cuidados intensivos orientados a la donacién

En la practica de los CIOD se deben atender, defender y no vulnerar los cuatro principios de la

bioética: autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia.

3.1.1 Principio de autonomia

Todos los seres humanos aspiran a vivir dignamente. Morir constituye el acto final de la biografia
personal de cada ser humano y no puede ser separada de aquella como algo tanto, el imperativo
de la vida digna alcanza también a la muerte. Una vida digna requiere una muerte digna y, por
respeto a la dignidad del paciente, a él le corresponde elegir cémo y en qué circunstancias desea
fallecer. Respetar la dignidad de la persona en su proceso de fallecimiento exige por tanto plantear
la opcidn de la donacion de 6rganos y posibilitar dicha opcion si el paciente deseaba ser donante

tras su fallecimiento.

Los pacientes candidatos a CIOD que no disponen de documento de Instrucciones Previas
no pueden participar en la toma de decisiones relativas a los cuidados y pruebas complementarias
que son necesarias para posibilitar la donacién de 6rganos. Se debe por tanto realizar una toma

de decisiones por representacion:
¢ Criterio subjetivo, por el que el propio paciente deberia haber decidido lo que hay que hacer.

¢ Juicio sustitutivo, en el que su representante actiia como lo haria el paciente de ser todavia

capaz.
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¢ El derecho a decidir, o principio de autonomia, debe ser respetado y se ve reforzado si se
realizan todos los esfuerzos para garantizar la obtencién de los 6rganos en las mejores
condiciones posibles. Posibilitar la donacién de 6rganos en este contexto, siempre que las
intervenciones necesarias para ello no incurran en maleficencia, se transforma en una accién
en el beneficio del paciente. Este concepto se ve respaldado por un nimero creciente de guias
sobre el tratamiento del paciente al final de la vida en las que el beneficio del paciente
trasciende de lo clinico, para convertirse en un beneficio holistico que engloba los valores
morales y principios por los que el paciente ha regido su vida, incluyendo sus deseos con

respecto a la donacion de 6rganos.

Por el contrario, no ofertar la posibilidad de la donacién de 6rganos a un paciente que podria
ser donante en base a argumentos de indole compasiva es adoptar una actitud paternalista que se

aleja de lo que debe ser la relacién médico-paciente.

3.1.2 Principio de beneficencia

Respecto al donante, la incorporaciéon de la opinién del paciente en su proceso asistencial significa
que se le permite participar en la definicién de lo que él considera como bueno. Las decisiones de

tratamiento al final de la vida se deben tomar en base a los valores mas que en base a los hechos.

Respecto a la familia, la donacién puede suponer un consuelo ante la pérdida. El plantear la
opcion de la donacidn de érganos se convierte ademds en una oportunidad para la expresion de

valores como el de la solidaridad y el compromiso social.

Finalmente, respecto a los pacientes en lista de espera para trasplante, los CIOD y la

donacidn de érganos permiten mejorar su supervivencia salvar y calidad de vida.

3.1.3 Principio de no maleficencia

Los CIOD deben realizarse respetando la dignidad del paciente y reconociendo su opcién por la

donacion, pero siempre garantizando que no se incurre en maleficencia.

En todo momento ha de procurarse la ausencia de sufrimiento y el confort del paciente.
Existe incertidumbre sobre la posibilidad de que los pacientes con dafio cerebral catastroéfico
mantengan algin grado de percepcidn y se objetivan respuestas fisiol6gicas que pueden generar
ansiedad ala Por ello, se recomienda proporcionar analgesia con o sin sedacién al posible donante

utilizando farmacos que no interfieran con el diagndstico futuro de la muerte encefalica.
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La entrevista con la familia para plantear CIOD ha de realizarse atendiendo a su situaciéon
emocional y ritmo de asimilaciéon de la informaciéon proporcionada. Presentar la opcién de la
donacidn a una familia sin atender a su capacidad de control emocional y de toma de decisiones
puede constituirse en una agresion. Por otro lado, el fallecimiento del posible donante en UCI no
debe interferir con el acompafiamiento familiar que ha de ser facilitado. Siempre ha de respetarse
la decision de la familia de revocar el consentimiento para los CIOD en cualquier momento del

proceso.

En caso de que el posible donante no evolucione a ME en el periodo consensuado, los
cuidados del paciente han de reorientarse exclusivamente hacia el mantenimiento de medidas de
confort, retirando el resto de medidas y dispositivos, para permitir la evolucién natural de la
enfermedad este sentido, también hay que destacar la importancia de realizar una adecuada
seleccion de los posibles donantes en base a su alta probabilidad de fallecimiento en ME en un

corto periodo de tiempo.

Ha de mostrarse el maximo respeto por el paciente y sus familiares durante todo el proceso

y por el cuerpo del paciente una vez fallecido, tanto antes, como durante y después de la donacién.

3.1.4 Principio de justicia

Es también responsabilidad de los profesionales de la salud garantizar el principio ético de la
justicia distributiva. El compromiso de velar por una gestion eficiente y proporcionada de los
recursos sanitarios disponibles requiere de una adecuada seleccidn del posible donante, asi como

de un acuerdo con la familia respecto al tiempo de estancia en la UCL

La utilizacién de recursos de la UCI para ingresar a este tipo de pacientes es un problema de
coste de oportunidad. En una situacién de recursos limitados, la inversidn de un recurso en una
actividad implica perder la oportunidad de invertirlo en actividades alternativas. No obstante, la
obligacién moral es para la necesidad actual, real, y no para la posible, hipotética. Ademas, la
adecuada seleccion del posible donante junto con el acuerdo con la familia sobre la duracién del
ingreso genera estancias medias cortas. En el proyecto ACCORD-Espafia?, la mediana de tiempo
desde el dafo cerebral catastréfico hasta el fallecimiento en pacientes ingresados en UCI con el

objetivo de la donacion de érganos fue de un dia.

La utilizaciéon de recursos de UCI necesarios para los CIOD se justifica no sélo por los
beneficios clinicos derivados del trasplante en términos de supervivencia y calidad de vida, sino
porque ademas ayuda a la sostenibilidad del sistema al ser el trasplante un procedimiento coste-

efectivo.
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3.2 Etica de la responsabilidad de los cuidados intensivos orientados a la

donacion

Desde una ética de la responsabilidad, lo fragil nos convierte en responsables. Cuando lo fragil es
un ser humano, se nos revela confiado a nuestros cuidados, entregado a nuestra custodia,

quedamos encargados de él.

La responsabilidad del profesional se extiende a la gestion del proceso de morir de los
pacientes, a cuyo servicio también se encuentran las UCI. Los CIOD permiten al profesional que el
paciente gestione su trayectoria vital, incluyendo el derecho a marcar su propio itinerario hacia la
muerte. Respetar la dignidad de las personas que se encuentran en el proceso de la muerte supone
permitirles elegir la posibilidad de donar sus érganos, respetando su autonomia personal y la

libertad de cada cual para gestionar su propia biografia de acuerdo a sus valores.

Finalmente, cada paciente incluido en lista de espera, para el cual el trasplante es la tinica
solucién para mejorar su supervivencia y calidad de vida, es responsabilidad de todos los
profesionales sanitarios, no solo de los coordinadores de trasplante y los profesionales de

Medicina Intensiva.

Los intensivistas deben recordar que, para los profesionales que atienden a pacientes en los
escenarios del final de la vida, ofrecer la opcién de la donacién de 6rganos y tejidos, es una
obligacidn para respetar la autonomia de nuestros pacientes. De esta manera se podra facilitar el
acceso al trasplante a aquellos pacientes en lista de espera, cuya Unica esperanza para salvar su

vida o mejorar su calidad de vida, depende de una donacién de 6rganos y tejidos.22
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Resumen

En los ultimos 50 afios, la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) ha alcanzado las cifras mas altas de supervivencia
gracias al trabajo de equipos multidisciplinarios, al papel de la tecnologia en el campo del tratamiento, la
enfermedad como centro, el soporte vital y el diagnéstico clinico. Este esfuerzo sumado al uso de la tecnologia, el
medio que rodea al paciente, centrdndose solo en el tratamiento de su enfermedad, habia desplazado a las
personas y a sus individualidades del centro de cuidado. Esto resulté en la despersonalizacion de todos los
agentes involucrados (pacientes, familias, cuidadores e incluso profesionales). Las investigaciones, han
demostrado graves secuelas fisicas y psicoldgicas en nuestros supervivientes, con consecuencias éticas. La
despersonalizacidn es uno de los signos del sindrome de burnout, un problema grave no resuelto y creciente entre
los profesionales, y fue admitido como una enfermedad por la OMS en el 2019. Los grandes principios bioéticos
no han sido capaces de responder a las causas del sufrimiento fisico-psiquico. Se necesitan nuevas orientaciones
éticas que se orienten al individuo y su particularidad, bajo aspectos mas emocionales y afectivos, refiriéndonos
ala "ética del cuidado" como un ntcleo gravitacional donde crece el profesionalismo y la practica de la resiliencia
en el campo de la salud. La importancia de integrar la ética de la atencién orientada hacia el binomio paciente-
familia, y de combatir el agotamiento mediante la atencién a profesionales, es un verdadero desafio dentro de la
UCI, dos caras diferentes pero vinculadas que pertenecen a la misma moneda.

Palabras clave: Cuidados intensivos; humanizacién UCI; proyecto HU-CI; ética del cuidado; profesionalizacion;
desgaste profesional; sindrome burnout; sindrome overlap.

Abstract

In the last 50 years, Intensive Medicine has reached the highest survival figures thanks to the work of highly
qualified and trained multi-disciplinary teams, the role of advanced technology in the field of treatment, the
disease as a center, life support and clinical diagnosis. The effort involves the use of technology and all the
environment surrounding the Intensive Care Unit (ICU), focused on treating patient disease, but had displaced
people and their individualities from the care facility. This resulted in the depersonalization of all the agents
involved (patients, families, caregivers and even professionals). Research has shown the serious physical and
psychological injuries in our survivors, with significant ethical consequences. Depersonalization is one of the
signs of burnout syndrome, which is a serious unresolved and growing problem among health professionals that
in early 2019 has been admitted as a disease by the WHO. The great bioethical principles have not been able to
respond to the causes of physical and psychic suffering. New ethical orientations are needed that are resized to
the individual and their particularity, under more emotional and affective aspects, by which we refer to the
"ethics of care' as a gravitational nucleus where professionalism and the practice of resilience in the health field
are growing. The importance of integrating the ethics of care oriented towards the patient-family binomial, and
of combating burnout by performing care for professionals, is a real challenge within the ICU, two different but
linked sides that belong to the same currency.

Keywords: Intensive Care; UCI humanization; HU-CI project; care ethics; professionalization; professional
exhaust; burnout syndrome; overlap syndrome.

Resum

En els dltims 50 anys, la Unitat de Vigilancia intensiva (UVI) ha aconseguit les xifres més altes de supervivéncia
gracies al treball d'equips multidisciplinaris, al paper de la tecnologia en el camp del tractament, la malaltia com
a centre, el suport vital i el diagnostic clinic. Aquest esfor¢ sumat a I'as de la tecnologia, el mitja que envolta al
pacient, centrant-se només en el tractament de la seva malaltia, havia desplacat les persones i la seva
individualitat del centre de la cura. Aixd va resultar en la despersonalitzacié de tots els agents involucrats
(pacients, families, cuidadors i fins i tot professionals). Les dltimes recerques han demostrat greus seqiieles
fisiques i psicologiques en els supervivents, amb conseqiiéncies étiques. La despersonalitzaci6 és un dels signes
de la sindrome de burnout, un problema greu no resolt i creixent entre els professionals, i va ser admes com una
malaltia per I'OMS el 2019. Els grans principis bioetics no han estat capacos de respondre a les causes del
sofriment fisic-psiquic. Es necessiten noves orientacions etiques dirigides a l'individu i a la seva particularitat,
incloent-hi aspectes més emocionals i afectius, referint-nos a I’ ética del curar com un nucli gravitacional on creix
el professionalisme i la practica de la resiliéncia en el camp de la salut. La importancia d'integrar I'ética de
l'atenci6 orientada cap al binomi pacient-familia, i de combatre I'esgotament mitjangant I'atencié a professionals,
és un veritable desafiament dins de 1'UVI, dues cares diferents pero vinculades que pertanyen a la mateixa
moneda.

Paraules clau: Vigilancia intensiva, humanitzaci6 UVI, projecte HU-CI, ética del curar, professionalitzacio, desgast
professional, sindrome burnout, sindrome overlap.
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1. Introduccion

En los ultimos 50 afios, la especialidad de Medicina Intensiva ha logrado niveles de éxito en cuanto
a supervivencia, rara vez observados en otros ambitos de la medicina, teniendo en cuenta la corta
historia de la propia especialidad (desde 1972 en el estado espafiol) y la severidad de los cuadros
que afrontal. Ello, gracias al trabajo de equipos multi-disciplinares altamente cualificados y
formados, y al concurso de la mas avanzada tecnologia disponible en las Unidades de Cuidados
intensivos (UCI), que han logrado mantener, substituir y soportar sistemas en fallo organico
(ventiladores con modalidades de adaptacién neuromuscular, terapias de reemplazo renal con
software adaptados a diferentes escenarios clinicos, sistemas de oxigenacién extra corpoérea
ECMO, sistemas de soporte ventricular externos/internos, avances en radio intervencionismo en
neurocriticos, cardiologia, hemorragias, etc.). La atencién hacia los pacientes est4 centrada en el

diagnostico y tratamiento de la enfermedad.

Con los afios, la especialidad se torna mas reflexiva y evalda sus logros y fracasos, y en esta
fase se da cuenta que los logros, en cuanto a supervivencia y curacién, los ha conseguido pagando
un peaje. En 2008, y de la forma mas fortuita y casual, el &mbito de la Medicina Intensiva se vio
reflejada ante un espejo en el que no se reconocia. En una entrevista a una famosa presidenta
autondémica en la que narraba su experiencia vital en una UCI, se dio un titular que, a la postre,
seria el inicio de un necesario cambio de orientacién, dando paso a un nuevo paradigma de
atencion: “La UCI como Sucursal del Infierno”2. Centrando toda la atencién en superar la

enfermedad, nos habiamos olvidado de atender a las personas: Pacientes, Familias, Cuidadores.

En este contexto nace un proyecto que viene a corregir, sin imponer, los aspectos que
contribuyen a mejorar ain mas los logros ya establecidos: Proyecto HU-CI (Humanizando los
Cuidados Intensivos), poniendo a las personas en el centro3. Pero ;qué ha hecho que se perdiera
de vista a las personas en el dia a dia de nuestras Unidades...? ;Por qué alguien a quien se le salva
la vida tras un terrible accidente, define, tras su paso por una unidad de cuidados intensivos, a la
UCI como sucursal del Infierno...? Para contestar a eso deberiamos entender cudles son los
mecanismos externos al paciente, y la situacion intrinseca del paciente que conllevan a definir

como deshumanizados los cuidados otorgados.
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2. ;Que lleva a la deshumanizacién de las UCI?

2.1 La despersonalizacién

Durante un ingreso en una Unidad de Medicina Intensiva, el paciente y la familia entregan el
control de sus vidas, de su identidad, de su privacidad, de su entorno y familia y de su autonomia,

a un equipo que esta trabajando por su supervivencia. (Tabla 1)

A su vez, el equipo asistencial, favorecido por estados emocionales como el Sindrome de
Burnout y sobrecargas de trabajo, politicas y culturas restrictivast¢ que puedan promover la
deshumanizacién/despersonalizacion, los turnos sin seguimiento que fragmentan la evolucién de

los pacientes, etc. pueden dificultar el ver a los mismos como personas.”

Deshumanizacién de los pacientes en UCI

1. Pérdida de identidad y apariencia

2. Pérdida de habilidad de comunicacién

3. Pérdida de habilidad para auto-representacion
4. Pérdida de soporte familiar

5. Pérdida de control

6. Pérdida de respeto

7. Pérdida de privacidad

Tabla 1. Deshumanizacion de los pacientes en Unidades de Cuidados Intensivos

2.1.1 ;Qué conlleva la deshumanizacion?

Todo conlleva un elevado riesgo de serias consecuencias en cuanto al estado fisico y mental en los
pacientes, tanto en su fase de ingreso en UCI, como en la fase de recuperacion al alta, definiéndose
un nuevo estado que se ha definido como PICS (Post Intensive Care Syndrome). Diversos estudios
han demostrado las consecuencias del PICS en los pacientes y sus familiares no solo durante su

ingreso hospitalario sino incluso tras el alta hospitalaria.8-11

2.1.2 ;Qué consecuencias tiene en cuanto a problemas éticos?

Las consecuencias del soporte vital recibido por los supervivientes de una UCI, en cuanto a sus

aspectos éticos, invitan a la reflexion. La principal preocupaciéon bioética en las unidades de
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intensivos ha sido sobre aspectos que engloban la beneficencia, no maleficencia y la autonomia;

aspectos que Beauchamp define como principios bioéticos.12

Pero estos principios bioéticos, segin encuestas a pacientes supervivientes y sus familiares
que estuvieron ingresados UCI, no responden a las causas de sufrimiento que padecen estos
durante su ingreso!3. Hacen falta nuevas visiones éticas para modificar el entorno y los cuidados

recibidos, encaminados a reducir en lo posible el miedo, el dolor y el sufrimiento.

La ética del cuidado redimensiona los principios éticos, al estar estos basados en una ética
de las relaciones, englobando aspectos emocionales y afectivos, y alejandose de los aspectos mas
racionales y universales de los principios clasicos. Asi, como ejemplo, el principio ético de

autonomia se redimensiona en un aspecto relacional de interdependencia.l4 (Tabla 2)

Tabla 2:
La ética del cuidado incorpora aspectos emocionales y afectivos

complementando los principios bioéticos mas racionales
Etica principialista Etica del cuidado
Deontologia/teologia Intuicionismo/ética dialdgica
Punto de vista moral: el otro universal Punto de vista moral: el otro concreto
Racionalismo de los principios Emociones en las decisiones morales
Autonomia Empoderamiento
Justicia distributiva Proteccién, discriminacién positiva
No maleficencia Situacién de vulnerabilidad
Beneficencia Cultivo de buena relacién

cuidador/paciente

Estandares en las guias Empatia en lo concreto, sin relativismo

Tabla 2: Comparativa de la ética principialista y la ética del cuidado

Esto influye en la mejora de la experiencia de los pacientes y sus familias, al situarlos
directamente en el centro de toda atencion de forma casi personalizada e individualizada. El
cuidado a las personas exige una relacidn bidireccional: saber qué hace tnica a la persona que se
cuida (de paciente a cuidador), para saber cuales son las necesidades reales que precisa (del

cuidador al paciente).

Emmanuel Levinas!s afirma que atender al préjimo es un imperativo moral, y cuando el
cuidado se profesionaliza, adquiere una dimensién normativa, con un compromiso para el

paciente, pasando a formar parte del nicleo interno en la profesion sanitaria, y entre las cuales no
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s6lo la compasion o la preocupacion por el bien hacer, sino en la accién, la mirada atenta y la

aplicacion del saber cientifico. Esto es lo que define la profesionalizacién.

3. Proyecto HU-CI

Proyecto HU-CI pretende dar una vision integral de la situacién actual en las UCls, a través de un
grupo multidisciplinar de profesionales que desarrollan su labor en la atenciéon de unidades de
pacientes criticos, poniendo a las personas en el centro de esa atencion. Asi, profesionales de la
salud, familias, pacientes, psic6logos, arquitectos, técnicos de estructuras y espacios etc., aportan
una vision integral, para entre todos, mejorar la atencién de las UCIs. Este proyecto cuenta con el

aval cientifico de numerosas sociedades cientificas tanto nacionales como internacionales.3
Proyecto HU-CI tiene los siguientes objetivos:

¢ Humanizar los cuidados intensivos.

¢ Servir de foro y punto de encuentro entre pacientes, familiares y profesionales.

¢ Difundir los cuidados intensivos y acercarlos a la poblacién general, poniendo énfasis en

actividades relacionadas con la humanizacién de los cuidados.
¢ Fomentar la formacién en habilidades de humanizacién: comunicacion, relacién de ayuda, etc.

¢ Orientar hacia la prestacion de una atencién humanizada mediante el establecimiento de

estandares y acreditando su cumplimiento en aquellas unidades que lo soliciten.

3.1 Lineas estratégicas

3.1.1 UCI de puertas abiertas, presencia y participacion de los familiares en los

cuidados

Histéricamente, la politica de visitas de familiares a los pacientes ingresados en la UCI sigue un
modelo restrictivo, al considerar que asi se favorece el cuidado y facilita el trabajo de los
profesionales. En realidad, esta restriccion se basa mas en la costumbre y en la falta de reflexién
critica sobre sus inconvenientes. A su vez, las familias reclaman mas tiempo y la posibilidad de

compaginar las visitas con sus obligaciones personales y laborales.
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La experiencia de algunas unidades, sobre todo pediatricas y neonatales?é, donde la familia
se considera fundamental en el cuidado integral del paciente, ha propiciado la necesidad de
considerar otros modelos. En la actualidad la flexibilizacién de horarios o la instauracion de
“puertas abiertas” en la UCI es posible y beneficioso para pacientes, familiares y profesionales.

Existe evidencia suficiente como para argumentar y promover un cambio en esta politica.17-20

La extension de este modelo requiere el aprendizaje de las experiencias positivas de algunas
unidades, participacién de los profesionales, la formacion y los cambios en actitudes y habitos que
permitan una apertura de la politica de visitas, adaptada a la idiosincrasia de cada unidad. Las
barreras para una mayor flexibilizacién de horarios se relacionan con habitos fundados en la
costumbre, por parte de todos los profesionales de la salud y gestores, y la falta de reflexion critica
sobre sus inconvenientes. Esas barreras se propician por problemas estructurales fisicos de las
unidades, pero también por habitos previos adquiridos por los profesionales. La figura de
“cuidador principal” puede favorecer la presencia de los familiares, adaptada a las necesidades

individuales de cada paciente y de su entorno.

Aunque en general los familiares desean participar en el cuidado, y muchos considerarian
permanecer junto a sus seres queridos, especialmente en momentos de alta vulnerabilidad, la
presencia y participacion de los familiares en la UCI es muy limitada2!22, Las barreras se han
centrado en el posible trauma psicoldgico y ansiedad que la interferencia en los procedimientos
puede generar a la familia, ademés de la distraccién y el posible impacto sobre el equipo

sanitario.!!

Si las condiciones clinicas lo permiten, las familias que lo desean podrian colaborar en
algunos cuidados (higiene, alimentaciéon, movilizacidn, etc.)?3, bajo el entrenamiento y la
supervision de los profesionales sanitarios. Dar a la familia la oportunidad de participar en la toma
de decisiones y de contribuir en la recuperacion del paciente puede tener efectos positivos sobre
el paciente, la familia y el profesional, al reducir el estrés emocional y facilitar la cercania y
comunicacion de las partes implicadas?4. Aunque los estudios no son concluyentes, la presencia
de los familiares también durante determinados procedimientos no se ha relacionado con
consecuencias negativas, y se acompafia de cambios de actitud de los profesionales, como una
mayor preocupacion de éstos en relacion con la privacidad, dignidad y manejo del dolor durante
los procedimientos presenciados, asi como una mayor satisfaccion de las familias y una mayor

aceptacion de la situacion, favoreciendo el proceso del duelo.

La participacién de los familiares en las rondas diarias también contribuye a la mejora de la
comunicaciéon y favorece la oportunidad de hacer preguntas y clarificar la informacidn,

incrementando la satisfaccion de la familia.
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3.1.2 Comunicacion

El trabajo en equipo en la UCI, imprescindible en cualquier &mbito sanitario, requiere, entre otros
elementos, de una comunicacién efectiva (completa, clara, oportuna, concisa) para evitar errores
y consensuar tratamientos y cuidados al paciente. El traspaso de informacion (cambios de turno,
cambios de guardia, traslado de pacientes a otras unidades o servicios, etc.), en los que no sélo se
intercambia informacién sino también responsabilidad, son frecuentes y exigen procedimientos
estructurados que los hagan mas efectivos y seguros. Dar relevancia a este proceso, un liderazgo
adecuado y el uso de herramientas que faciliten la participacién multidisciplinar son elementos

clave en la mejora de la comunicacién.

Los conflictos entre los profesionales que integran los equipos de UCI son frecuentes,
causados en muchas ocasiones y entre otros factores por fallos en la comunicacién. Estos
conflictos amenazan el concepto de trabajo en equipo e influyen directamente en el bienestar del
paciente y la familia, generan desgaste profesional e impactan de forma negativa en los resultados.
El entrenamiento en habilidades no técnicas y las estrategias de soporte pueden favorecer la

cohesion de los equipos.

La informacion es una de las principales necesidades expresadas por pacientes y familiares
en las UCIL. En el paciente critico, muchas veces inhabilitado por diversas razones (la mayoria como
consecuencia de su tratamiento: desorientacidn, sedacion, etc.), el derecho a la informacién se
transfiere con frecuencia a sus familiares. Informar de forma adecuada en situaciones de gran
carga emocional requiere habilidades comunicativas, para las que muchos profesionales no han

recibido formacién especifica.

Una correcta comunicaciéon con pacientes y familiares favorece un clima de confianza y
respeto, y facilita la toma conjunta de decisiones. En general, no existen unas politicas especificas
de como debe llevarse a cabo el proceso informativo en la UCI, siendo todavia frecuente la
informacién limitada a una vez al dia, sin adaptarse a las necesidades especificas de pacientes y
familiares, y todavia en muy pocas ocasiones se contempla la informacién conjunta medicina-
enfermeria. La participacidon de enfermeria en la informacién reglada es, en general, insuficiente
y no claramente definida, a pesar del papel fundamental que desarrollan en los cuidados del

paciente critico y sus familiares.

Muchos de los pacientes que fallecen en una UCI lo hacen sin poder comunicar sus
necesidades y deseos al final de la vida, o dar mensajes a sus seres queridos. Todo ello hace
imprescindible que se mejoren los intentos de comunicacién con el paciente con dificultades o

limitaciones para expresarse, promoviendo el uso de sistemas aumentativos de comunicacién
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(que complementan el lenguaje oral cuando éste no es suficiente para una comunicacidn efectiva)
y de sistemas alternativos de comunicacién (que sustituyen al lenguaje oral cuando éste no es

comprensible o esta ausente).

3.1.3 Bienestar del paciente

Pretender el bienestar del paciente deberia ser actualmente un objetivo tan primordial como el
pretender su curacidn, y mas importante si esto ultimo no es posible. La propia enfermedad
genera malestar y dolor en los pacientes, y si a ello sumamos las intervenciones que realizamos
sobre ellos, muchas dolorosas, las técnicas, la implantacion de dispositivos, la inmovilidad, etc., es

evidente que ese malestar se incrementa.

Son muchos los factores que causan sufrimiento y disconfort a los pacientes criticos. Los
pacientes sufren dolor, sed, frio y calor, dificultad para descansar por exceso de ruido o
iluminacién y se ven limitados en la movilizacién, muchas veces por el uso de contenciones
innecesarias, o por dificultades en la comunicacién. La valoracion y control del dolor, la sedaciéon
dindmica adecuada a la condicidn del paciente y la prevencién y el manejo del delirium agudo son

piezas imprescindibles para mejorar el confort de los pacientes.

Ademas de las causas fisicas, el sufrimiento psicoldgico y emocional puede ser muy elevado.
Los pacientes experimentan sentimientos de soledad, aislamiento, miedo, pérdida de identidad,
intimidad y dignidad, sensacién de dependencia, incertidumbre por falta de informacién, e
incomprension, entre otras2?5. La evaluacién y soporte a estas necesidades debe contemplarse
como un elemento clave de la calidad asistencial. Asegurar una adecuada formacién de los
profesionales y promover medidas encaminadas a tratar o mitigar estos sintomas asegurando el

bienestar de los pacientes constituye un objetivo principal en la atencién del paciente critico.

En muchas ocasiones las condiciones de trabajo en nuestras UCI no favorecen que podamos
primar el manejo de estos aspectos, aunque se estd abordando de forma significativa en los

ultimos anos.

3.1.4 Sindrome post cuidados intensivos

El sindrome post-cuidados intensivos (PICS)26 afecta a un numero importante de pacientes
después de la enfermedad critica (30 al 50%). Se caracteriza por sintomas fisicos (el dolor
persistente, la debilidad adquirida en UCI, la malnutricidn, las tlceras por presion, alteraciones
del sueno, necesidad de uso de dispositivos), neuropsicolégicos (déficits cognitivos, como

alteraciones de la memoria, atencién, velocidad del proceso mental) o emocionales (ansiedad,
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depresidn o estrés post- traumatico) y pueden afectar también a sus familias, pudiendo ocasionar
problemas sociales. Estos problemas empiezan a aparecer cuando el paciente esta en la UCI y
pueden persistir después de su vuelta a casa. Sus consecuencias a medio y largo plazo impactan
en la calidad de vida de los pacientes y las familias. Los equipos multidisciplinares, con
especialistas en medicina intensiva, rehabilitacién, fisioterapia, enfermeria, psicélogos,
psiquiatras, terapeutas ocupacionales, foniatras, deben facilitar la atencién continuada necesaria
para dar soporte a estas necesidades. También las familias son parte fundamental para minimizar
el PICS participando en el cuidado del paciente, ayudandole a permanecer orientado y reduciendo

asi el estrés de ambos.

La enfermedad en el paciente critico produce una crisis familiar, y esos sentimientos de
preocupacion (la toma de decisiones, la evolucidn de la enfermedad) y confusién pueden llevar a
los familiares a descuidar su propia salud. Es por ello por lo que el equipo sanitario debe apoyar

también a los familiares que lo precisen.

3.1.5 Cuidados al final de la vida

Los cuidados paliativos e intensivos no son opciones mutuamente excluyentes, sino que debieran
coexistir durante todo el proceso de atencion al paciente critico. Aunque el objetivo fundamental
de los cuidados intensivos es restituir la situacién previa al ingreso del paciente, en ocasiones esto
no es posible y debe modificarse de forma dindmica y orientarse a reducir el sufrimiento y ofrecer
los mejores cuidados, especialmente al final de la vida. La atencion paliativa busca proporcionar
un cuidado integral al paciente y su entorno, con intencién de permitir una muerte libre de
malestar y sufrimiento para el paciente y familiares de acuerdo con sus deseos y estandares
clinicos, culturales y éticos. La limitacién de soporte vital, frecuente en el paciente critico, debe

realizarse siguiendo las guias y recomendaciones establecidas por las sociedades cientificas.2”

Los cuidados al final de 1a vida deben aplicarse integrados en un plan de cuidados paliativos
global, de forma multidisciplinar con el objetivo de cubrir las necesidades de los pacientes y
familiares tanto fisicas, psicosociales, emocionales y espirituales. La existencia de protocolos
especificos y la evaluaciéon periddica de la atencién ofrecida constituyen requisitos basicos. Las
complejas decisiones que se toman en torno a los pacientes criticos al final de la vida pueden
producir discrepancias entre los profesionales sanitarios y entre estos y los familiares. Los
profesionales deben disponer de las competencias y herramientas necesarias para la resolucién
de estos conflictos incorporando la discusién abierta y constructiva en estas situaciones como

estrategias de afrontamiento para reducir la carga emocional derivada de las mismas.
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3.1.6 Infraestructura humanizada

El entorno fisico de las UCI debe permitir que el proceso asistencial se realice en un ambiente
saludable, que ayude a la mejora del estado fisico y psicoldgico de pacientes, profesionales y
familiares. En 1984, Ulrich2®8 mencionaba la posible influencia positiva de una ventana en la
recuperacién de los pacientes. Largo ha sido el camino para que las nuevas recomendaciones
como la guia basada en evidencia publicada por Critical Care Medicine?® tengan como objetivos
reducir el estrés y promover el confort centrandose en las mejoras arquitecténicas y estructurales
de las UCI. Las recomendaciones consideran una ubicacién apropiada, una adecuacién a los
usuarios y a los flujos de trabajo por proceso, en sus condiciones ambientales de luz, temperatura,
acustica, materiales y acabados, mobiliario y decoracién. Esta linea promueve la creacion de
espacios donde la eficacia técnica vaya unida a la calidad de atencién y a la comodidad de todos
los usuarios, teniendo en cuenta que un disefio adecuado puede ayudar a reducir los errores de
los profesionales, mejorar los resultados de los pacientes, como la reduccién de estancia media, y

jugar un posible papel en el control de costes.

Estas modificaciones pueden influir positivamente en los sentimientos y en las emociones,
favoreciendo espacios humanos adaptados a la funcionalidad de las unidades. Espacios acordes a
los procesos que ocurren en ellos, con la maxima funcionalidad posible, teniendo en cuenta las
necesidades de todos los usuarios implicados. Este concepto es aplicable también a las salas de

. ~ . o )
espera que deben redisefiarse de manera que se conviertan en “salas de estar” y ofrezcan un

mayor confort y funcionalidad a las familias.

3.1.7 Cuidados al profesional

Los profesionales sanitarios desarrollan su trabajo la mayoria de las veces desde una perspectiva
profundamente vocacional. La entrega diaria hacia la unidad y la ayuda al paciente critico exige
un gran compromiso e implicacidn, que proporciona una enorme satisfaccién profesional cuando
las expectativas se cumplen, el trabajo se desarrolla con calidad, los pacientes mejoran, se evita el
sufrimiento, se goza del reconocimiento merecido, etc. Sin embargo, cuando las cosas no van bien,
el desgaste emocional es considerable. Cuando este desgaste confluye con una ausencia de
cuidado de la propia salud y bienestar aparece el llamado el sindrome de desgaste profesional o
mas conocido como Burnout Syndrome (BOS), que es un tema que estd tomando especial
relevancia en los dltimos afios. Las tasas de burnout, depresion, ansiedad, trastornos del sueiio,
fatiga, incluido el riesgo de suicidio, aparecen tras un estrés continuo entre los profesionales

sanitarios, quienes experimentan un agotamiento, con un mayor riesgo en la toma decisiones; un
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aumento de errores y un deterioro de las relaciones interprofesionales30-33. Existe un consenso en
considerarlo como una respuesta al estrés laboral crénico con connotaciones negativas debido a
que implica consecuencias nocivas para el individuo y para la organizacion. Entre los factores
contribuyentes destacan las caracteristicas personales individuales, los factores ambientales y los
organizacionales. Estos, de forma directa o a través de sindromes intermedios, como el “distrés
moral”, la percepcién de ofrecer cuidados inapropiados o la “fatiga por compasién” pueden

derivar en un sindrome de desgaste profesional.

Las fuentes de estrés en la practica médica pueden ir desde las emociones que surgen en el
contexto de la atencién al paciente (por ejemplo, el afrontamiento a la muerte), en el exceso de
trabajo con amplios horarios y guardia continuas, o el insuficiente tiempo asignado por las
instituciones sanitarias hacia los pacientes, que no permiten una correcta integraciéon y

seguimiento de su salud.3*

El “llamado urgente” que han realizado diferentes colectivos médicos, entre ellos las
asociaciones de cuidados intensivos35-37, tienen como objetivo mejorar el interés de la comunidad
cientifica en reducir la prevalencia del BOS. Ademas, la organizacién mundial de la salud (OMS)
ha incluido al burnout en la lista de enfermedades mentales desde mayo del 2019, y que entrara

en vigor en el afio 2022.38

Si bien es cierto, hay continuas investigaciones en intentar prevenir o disminuir los
sintomas del burnout39-41, con el objetivo de mejorar la situacion que rodea al profesional. Pero la
evidencia cientifica concluye que los profesionales no estan protegidos frente a este sindrome, tan
evidente en la practica clinica pero tan silencioso, demostrandose que los porcentajes de

profesionales que se ven afectados por dicho sindrome sigue en aumento.

El “sindrome de burnout” o “sindrome del desgaste profesional” es un trastorno de origen
psicosocial caracterizado por tres dimensiones basicas: agotamiento emocional,
despersonalizacion y sentimientos de baja autoestima profesional. Este sindrome impacta a nivel
personal y profesional, pudiendo derivar a un sindrome de estrés postraumatico y a otros
trastornos psicologicos graves, e incluso al suicidio. Ademas, influye en la calidad de los cuidados,
los resultados sobre el paciente, y su satisfaccion, y se relaciona con el recambio de profesionales

en las organizaciones.

Hoy admitimos que la sociedad y las organizaciones tienen el deber moral, el imperativo
ético y la obligacion legal de “cuidar a sus cuidadores”. Para cumplir con esta obligacion, se deben
marcar una serie de objetivos basicos y prioritarios que nos orienten hacia la ejecucién de

acciones preventivas y terapéuticas. El aprendizaje y uso de la resiliencia se esta desarrollando
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como alternativa en hacer frente a este problema actual pero aun queda mucho camino por

recorrer en futuras investigaciones.*142
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Resumen

La investigacién clinica en sepsis es una prioridad y una obligacién cuyo objetivo primordial ha
de ser tanto el conocimiento de su compleja fisiopatologia como la busqueda de herramientas
diagnosticas precoces y eficaces, para mejorar el tratamiento y disminuir la tasa de mortalidad.
Los principios éticos de la investigacién biomédica ayudan a determinar el equilibrio entre el
avance de la ciencia y la proteccién de los derechos y bienestar de los sujetos de la investigacion.

Palabras clave: Etica en investigacion clinica; sepsis.

Abstract

Clinical research in sepsis is a priority and an obligation whose primary objective must be both
knowledge of its complex pathophysiology and the search for early and effective diagnostic tools
to improve treatment and reduce the mortality rate. The ethical principles of biomedical research
help to determine the balance between the advancement of science and the protection of the
rights and welfare of research subjects.

Keywords: Ethics in clinical research; sepsis.

Resum

La recerca clinica en la sépsia és una prioritat i una obligacié I'objectiu primordial de la qual ha de
ser tant el coneixement de la seva complexa fisiopatologia, com la cerca d'eines diagnostiques
precoces i eficaces per a millorar-ne el tractament i disminuir la taxa de mortalitat. Els principis
etics de la recerca biomedica ajuden a determinar l'equilibri entre 1'avan¢ de la ciencia i la
proteccié dels drets i benestar dels subjectes de la recerca.

Paraules clau: Etica en recerca clinica, sépsia.
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1. Introduccion

La sepsis ha sido definida recientemente como “la disfuncién organica causada por una respuesta
andémala a la infeccidén que supone una amenaza para la supervivencia”!2, Esta entidad continta
siendo una de las principales causas de mortalidad hospitalaria (1.400 muertos/dia) con una
incidencia en aumento (18 millones de casos /afio) y con un elevado consumo de recursos tanto
humanos como econdémicos. El 10,4% de los pacientes que acuden a los Servicios de Urgencias
hospitalarios (SUH) son diagnosticados de un proceso infeccioso (unos 50.000-100.000
casos/afio en nuestro pais), de los cuales el 20,6% requeriran ingreso y el 5-15% evolucionara a
shock séptico con una mortalidad que puede ser superior al 50%. Esta elevada morbimortalidad

es un problema de elevada importancia desde el punto de vista de la Salud Publica.

La dificultad del diagndstico precoz, la compleja fisiopatologia de la sepsis, la variabilidad
de las manifestaciones clinicas como respuesta a la infeccion y la aparicién de nuevas resistencias
a los antibidticos hacen que la toma de decisiones en el tratamiento de los pacientes sépticos sea
muy compleja. Por lo tanto, resulta imprescindible una investigacion clinica rigurosa y facilmente
aplicable en la clinica, con el fin de obtener mejores herramientas diagnoésticas eficaces y fiables
que faciliten la identificacién precoz y que permitan predecir la evoluciéon y optimizar el
tratamiento de estos pacientes. En consecuencia, para una practica clinica correcta, la

investigacidn clinica en sepsis no sélo es una prioridad sino una obligacion.

La investigacion clinica en el paciente séptico constituye un desafio por los conflictos éticos
que genera. Pensar en bioética e investigacion en los pacientes criticos sépticos es sumirse en la
incertidumbre y en la complejidad de reflexionar, plantear y analizar cuestiones éticas referidas a
la legitimidad del fin de la investigacion, al medio y a los métodos y a la comunicacién de los

resultados de la investigacion que deben ser abiertos al andlisis critico de la comunidad cientifica.

Desde esta perspectiva, la regulacion ética de la investigacién clinica cientifica es
indispensable. La consideracion ética ha de ser un componente presente en cada uno de los pasos
que se van dando, afirmando y reforzando el verdadero objetivo que debe tener toda

investigacion, el ser humano.

Los principios éticos de la investigacion biomédica ayudan a determinar el equilibrio entre
el avance de la ciencia y la proteccion de los derechos y bienestar de los pacientes incluidos en la

investigacidn.

Son condiciones ineludibles de la ciencia biomédica, dar fe, sobre la base de estudios

preliminares, que la investigacidon clinica propuesta aspira en realidad un avance cognitivo
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importante y que los beneficios de la investigacion sean cientificamente relevantes para una

sociedad que cada vez es mas auténoma en la gestién de su salud.3

2. Principios de bioética e investigacion clinica en sepsis

El respeto absoluto por las personas, la beneficencia y el principio de justicia son los principios
éticos generales que rigen toda investigacion en seres humanos. Las normas éticas y juridicas
universales incluyen el Cédigo de Nuremberg (redactado en 1947), la Declaraciéon de Helsinki
(aprobada por la Asociacién Médica Mundial en su 182 asamblea en 1964 y dltima actualizacién
en 2013), el Informe Belmont (publicado en 1978), Propuesta de Pautas Eticas Internacionales
para la Investigacién Biomédica en Seres Humanos 1982, Buenas Practicas Clinicas, 1995 y la

Declaraciéon Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO.

El respeto absoluto por las personas, fundamentalmente referida a la autonomia del
paciente, basada en su libre decisiéon de formar parte de una investigacién, y ain si ha decidido
participar, pueda decidir su revocacién del estudio si asi lo cree conveniente, en cualquier
momento y sin ningun tipo de perjuicio ni obligacién de exponer las razones que llevaron a la
decision de revocar. La principal manifestacion de autonomia es el consentimiento libre e
informado constituyendo un factor ético esencial y determinante en investigacion clinica. El
consentimiento informado no es un documento firmado por el paciente para cumplir unos

requisitos legales establecidos.

La importancia de la informacién es que ha de ser adecuada y que se comprenda de forma
veraz que el incremento del conocimiento cientifico es el principal objetivo. Ha de ser libre, es
decir que no debe prestarse bajo ningtn tipo de influencia, coaccién, coercion, influencia indebida,
o intimidacién de ningln tipo y de manera tal que su decisiéon responda a la propia escala de

valores de su vida.4

Una de las principales dificultades que supone la investigacion en los pacientes sépticos
criticos es la disminucién o ausencia de su capacidad para decidir en algin momento de su
estancia en los Servicios de Medicina Intensiva. La presencia de desorientacién, confusidn,
estupor, delirio e incluso coma inducido por el proceso séptico, la necesidad de sedacién, la
ventilacién mecanica y la inestabilidad hemodinamica son factores prevalentes en estos pacientes.
Estas condiciones clinicas impiden o dificultan, en muchos casos, la adecuada capacidad para

tomar decisiones y para recibir informacidén completa acerca de la investigacion.
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Todo ello dificulta o impide la comunicacién clara y efectiva para la obtencion del
consentimiento informado. Por otro lado, se tendria que procurar evitar la presunciéon de que por
ser un paciente critico es incapaz de tomar decisiones. Es importante realizar la consulta de la
existencia de voluntades vitales anticipadas en las que se exprese claramente deseos sobre
participacién en investigacion o designacién de un representante legal autorizado con la dificultad
y riesgo de que este representante legal haga su propia interpretacion. La especial proteccion que
han de tener estos pacientes no ha de implicar la exclusién de los estudios de investigacidn. De
este modo, en algunas circunstancias (en situaciones de urgencia, pacientes no capaces de
consentir, ausencia de familiares que puedan consentir en nombre del paciente, etc.) y siempre
con la autorizaciéon de los Comités de Etica en Investigacién Clinica, se permite incluir en los
ensayos clinicos a los sujetos de investigacion sin consentimiento informado al inicio del estudio.
Ese consentimiento, sin embargo, es obligatorio solicitarlo al propio paciente una vez éste se

encuentra en capacidad de consentir.5-6

El empleo de nuevas formas de consentimiento a través de aplicaciones informaticas, videos
interactivos o incluso teléfonos moviles sera en un futuro cercano una oportunidad para ser

explorada en los pacientes criticos.

En relacién a la beneficencia, referida a la obligacién ética de maximizar los beneficios y
disminuir al maximo la probabilidad de dafios deben tenerse en cuenta algunos elementos claves.
El primero es que, debido a la gravedad, el riesgo vital inherente de los pacientes criticos sépticos
es elevado y por lo tanto se ha de garantizar que prevalezcan los beneficios esperados sobre los
riesgos asumibles predecibles. El segundo elemento radica en que el disefio de la investigacion ha
de ser metodoldogicamente correcto, fortaleciendo las estrategias de investigacion que sean
necesarias para proteger a los pacientes-probandos. Especialmente, el mantenimiento de la mejor

terapia existente y la aplicacion de la equiponderacion.?

Centrandonos en el principio de justicia, es muy importante conseguir que la seleccién de
los participantes (particularmente la que considera la distribucién equitativa de los riesgos, costes
y beneficios) evite los sesgos de seleccion. La necesidad cientifica ha de fundamentar los criterios

de elegibilidad mas amplios posibles.

La literatura cientifica ha mostrado de forma reiterada una disociacion entre los resultados
fisiopatoldgicos, de interés para el investigador, y los resultados clinicos, que realmente importan

al paciente, y que son verdaderamente importantes para la toma de decisiones.8

La unica diferencia sistemadtica entre los grupos de pacientes deberia ser los respectivos
tratamientos que reciben, para poder atribuirles razonablemente las posibles diferencias

observadas en los efectos y evitar que sean determinadas por la heterogeneidad de los pacientes
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sépticos incluidos en los grupos comparados. Debido a esta falta de homogeneidad y

comparabilidad de grupos es dificil sino imposible llevar a cabo estudios controlados con placebo.

Para conseguir una asignaciéon neutra e imparcial de los individuos a los diferentes
tratamientos, el mejor disefio es el del ensayo clinico controlado con distribucién aleatoria.
Cuando el sistema de aleatorizacién esta bien empleado, genera unos grupos de pacientes
perfectamente comparables. Entonces podremos atribuir razonablemente los resultados
observados a los diferentes tratamientos recibidos por el grupo de intervencion y el que actia

como control y no atribuirlo a otros factores que puedan haber conducido a una falsa conclusion.

Sin embargo, los ensayos clinicos aleatorizados en los pacientes criticos sépticos presentan
también una serie de problemas metodolégicos importantes que pueden alterar su relevancia y
credibilidad. Por ejemplo, criterios demasiado restrictivos y estrictos de seleccidn, asignacién o
enmascaramiento incorrecto, tamafio insuficiente del estudio, seleccién o andlisis interesado de
los resultados, interrupciéon prematura de los estudios, falta de consideraciéon de los efectos

adversos y desviaciones con respecto al protocolo inicial, entre otros.

La dificultad de obtener una muestra representativa se debe fundamentalmente a la
compleja fisiopatologia del paciente séptico. La causa de la heterogeneidad de estos pacientes se
fundamenta en que las manifestaciones clinicas de la sepsis son muy variables, segln el sitio
inicial de la infeccién, el microorganismo causante, el patrén de disfuncién organica aguda, el
estado de salud subyacente del paciente, la comorbilidad asociada y el intervalo antes del inicio

del tratamiento. Los signos tanto de infeccién como de disfuncién organica pueden ser sutiles.

Por tanto, uno de los factores determinantes es la dificultad del calculo o estimaciéon del
tamafio muestral. Cuando el nimero de pacientes es pequefio, la estimacion del efecto es muy
inestable con falsos positivos y falsos negativos. Por ultimo, los estudios pequefios presentan con
frecuencia problemas metodoldgicos que los hacen mas propensos a los sesgos, lo que podria
contribuir a la sobreestimacion del efecto. El problema de los estudios pequeiios esta intimamente
ligado al de la interrupcién precoz del ensayo por beneficio. Un ejemplo es el estudio OPTIMIST

en el que se analizaba el efecto de “tifacogin” en pacientes con sepsis grave y coagulopatia.

En estas condiciones parece poco razonable esperar que un Unico tratamiento sea tan
efectivo en una sepsis en fase hiperinflamatoria como en una sepsis en estadio de déficit

inmunitario.

Finalmente, la monitorizacién continua que conlleva cambios en las estrategias de
tratamiento supone una dificultad afiadida para disefiar un grupo control adecuado. En este
sentido se ha de considerar dos tipos distintos de ensayos clinicos aleatorizados, los pragmaticos

que analizan la efectividad y los explicativos que miden la eficacia. Los primeros pretenden

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887

| 132



Investigacion clinica a pie de cama. Sepsis — Milagros Calizaya, Jordi Mancebo
Rev Bio y Der. 2020; 48: 127-137

maximizar la validez externa y por lo tanto los resultados sean generalizables. El objetivo de los
estudios explicativos es maximizar la validez interna, reducir la fuente de variabilidad (error y
sesgo) y maximizar las diferencias en los resultados (sefial). La importancia esta dada por la

existencia de un equilibrio entre la validez externa e interna.®

No hay grupos homogéneos estrictos, los grupos de comparacién no son similares para los
criterios de seleccion y exclusion. Por lo tanto, para que la investigacidn sea util no basta que esté
correctamente diseflada y ejecutada, sino que la evidencia generada se aplique a los pacientes, es

decir que los resultados de los estudios no compliquen la validez externa o aplicabilidad.

Por otro lado, no todos los desenlaces que se estudian son los que finalmente se publican, lo
que genera una especie de sesgo de publicacién. Por ultimo, aunque se publiquen, los resultados
pueden presentarse de forma manipulada o poco transparente, lo que dificulta su replicacion, y

complica la valoracion de su validez y aplicabilidad.1?

3. Comités de ética de investigacion

La practica médica requiere de un conocimiento profundo y actualizado acompafiado de aspectos
éticos como el consentimiento informado, la confidencialidad, la objecién de conciencia, ayudar al
bien y el respeto a la vida humana que debe servir de finalidad a la actuacién ética. Con la misma
finalidad se establecieron los comités de ética en investigaciéon (CEI) definidos como “Un grupo
multidisciplinario e independiente de profesionales de la salud, asi como de otros campos del
conocimiento, y miembros de la comunidad, que tiene como objetivo contribuir a salvaguardar la
dignidad, los derechos y el bienestar de los participantes actuales y potenciales de la investigacion,
realizando una evaluacién metodolégica, ético-legal con correccion cientifica de los proyectos de

investigacién que se someten a su consideracion”.

El CEI es una herramienta fundamental para asegurar el control, la correcta realizacién de
una investigacion clinica y la proteccion de los sujetos participantes en dicha investigacion. La
evolucion de la investigacion clinica, con la aparicién de nuevas estrategias terapéuticas (terapia
génica, terapia celular, farmacogenética), plantea constantes y crecientes desafios para los CEI En
definitiva, los CEI desempefian un papel de maxima relevancia y responsabilidad en beneficio de

los pacientes, de los investigadores y la sociedad.
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4. Investigacion clinica en sepsis

Los avances actuales en la fisiopatologia de la sepsis estan relacionados con el sistema inmune y
biologia molecular y la investigacion actual ha de comprender mejor los mecanismos celulares y
moleculares de esta enfermedad, y extrapolar estos hallazgos en aplicaciones clinicas que mejoren

el prondstico de estos pacientes.

Estudios sobre el reconocimiento inicial de los microorganismos a través de receptores, la
identificacion de la familia de los toll-like receptors y la producciéon de citocinas pro- y
antiinflamatorias, pueden ser ttiles en un futuro cercano para prevenir la disfuncién inmune en

la sepsis.

Aun falta investigacion clinica para caracterizar los biomarcadores que permitan identificar
claramente cudles individuos se encuentran en fase proinflamatoria y cudles presenten

caracteristicas de inmunosupresidn inducida por sepsis.

Cuando esto suceda, se podra introducir la inmunomodulacién como una herramienta
terapéutica efectiva que permita disminuir tanto la mortalidad como la comorbilidad en los

pacientes con sepsis.

No menos importante son los estudios para establecer la validacién de protocolos de

actuacion y escalas de gravedad.

La investigaciéon clinica incluye necesariamente la realizacién de ensayos clinicos
aleatorizados, investigacion de sintesis (revisiones sistematicas, meta-analisis, analisis de
decisiones) y elaboracién de guias de practica clinica basadas en la evidencia. El conocimiento de
la fisiopatologia es crucial para un correcto disefio de los ensayos aleatorizados, asi como para

valorar la plausibilidad biolégica de los hallazgos de la investigacidn clinica.

Estamos a la espera de que la medicina de precision sea aplicada a la medicina intensiva con
elevada probabilidad de que pueda llevarse a cabo. La dificultad generada por la variabilidad
clinica de los pacientes sépticos dificulta la obtencion de biomarcadores en sepsis, tanto
diagnosticos como predictivos de respuesta al tratamiento. A pesar de las multiples publicaciones
sobre polimorfismos genéticos, en la sepsis no se ha encontrado un test diagndstico
suficientemente valido y disponible a pie de cama que pueda ser equivalente entre un genotipo

especifico y su terapia correspondiente.
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5. Big data y sepsis

No se trata sélo de una cuestiéon de acceso a la informacién, privacidad, o expresién legal del
consentimiento. Se trata de exigir condiciones de igualdad de oportunidades que permitan el
desarrollo de las capacidades reales para elegir, y esto implica justicia y responsabilidad social. El
derecho de consentir, rechazar, elegir no debe ser sélo de unos pocos, sino de todos. Por ello, el
desarrollo de nuevas formas de almacenamiento de datos y registros debe no sé6lo considerar la
confidencialidad y seguridad de los datos. Ante todo, debe considerar el acceso igualitario a la
tecnologia, al conocimiento y a la informacién. Todo ello conlleva la capacitaciéon tanto del

paciente como de los profesionales de la salud.

6. Perspectivas de futuro

Finalmente, el futuro podria estar en las células madre y la genoterapia asociadas. Es muy
probable que el genotipo del individuo contribuya a la susceptibilidad en la respuesta clinica a un
proceso séptico. Variaciones nucleotidicas especificas también han sido detectadas por las
proteinas que participan en la respuesta inflamatoria durante la infeccién en los genes que
codifican. Tales variaciones se relacionan con susceptibilidad al desarrollo de la sepsis y

progresion de la enfermedad.

Es probable que la tecnologia de transferencia y tratamiento génico adquieran cada vez més
importancia como una modalidad terapéutica a lo largo del siglo XXI. Un interrogante crucial que

deberd resolverse es la seguridad de la transferencia génica a largo plazo.

Corresponde a la bioética discernir la ambivalencia de estos nuevos poderes y saberes, y
determinar por diversas vias (desde comités hasta declaraciones de la UNESCO) cuales son los

aspectos inadmisibles contra la condicién humana en su dignidad y su existencia misma.

La llamada de atencién ha de dirigirse a las nuevas formas de investigacién en biologia
molecular y genética que pueden determinar dafios irreparables para las generaciones futuras. Es
probablemente aqui donde se debera prestar mas atencién para elaborar principios capaces de

predecir de forma anticipada consecuencias no deseables.

Lo que evidentemente emerge es la pregunta sobre si no es la ciencia la que esta
determinando los nuevos roles y modelos sociales que caracterizan este fin de siglo y cuales son

las estrategias que la sociedad tiene para dar cuenta de ellos.
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Como sea, quienes se comprometan en la tarea de evaluacién ética, no deberian limitarse a
una mera accion “técnica”, sino tener la capacidad de dimensionar la problematica ética en su justa
medida. Solo en la asuncién de esta responsabilidad se puede incidir de algiin modo sobre la

realidad.

7. Conclusiones

No cabe duda de que la investigacion clinica terapéutica es fundamental para poder mejorar la
salud de las personas mediante la generacién de informacién util sobre sus posibles beneficios y
efectos adversos. Sin embargo, los estudios empiricos sugieren que la mayoria de los efectos
terapéuticos que se han encontrado en la investigacién médica son falsos positivos o se han
exagerado sustancialmente, de forma que un excesivo numero de avances cientificos

prometedores no acaban cumpliendo ni mucho menos las expectativas.

Es también necesario incorporar las mejoras conceptuales, metodolégicas y logisticas para

que la informacidn derivada de la investigacion clinica terapéutica sea mas adecuada.

Necesitamos mas recursos publicos para impulsar la investigacion clinica independiente y
de calidad, pero al mismo tiempo hay que reducir al maximo aquella que tan solo aporta confusiéon

y retraso en la aplicacién de las decisiones clinicas bien fundamentadas.
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Resum

Les noves tecnologies han capacitat als serveis de medicina intensiva per poder obtenir i gestionar
grans quantitats d’informacié que venen de diverses fonts. Aquesta informacié s’obté amb
diferents dispositius que conformen les TIC (tecnologia de la informaci6 i la comunicacid). Les
grans bases de dades o Big Data contribueixen a millorar el coneixement i per tant a elaborar
millors estratégies de tractament. Amb aquestes possibilitats apareixen un seguit de reptes que
ens haurem de plantejar com poden ser: la manera d’obtenir les dades, com canvia la relacié del
personal sanitari amb el pacient, quin nivell de fiabilitat tenen les dades, com es protegeixen, qui

n’és el propietari i com es comparteixen, etc.

Paraules clau: Big data; medicina intensiva; TIC; informacié i comunicacié.

Resumen

Las nuevas tecnologias han permitido a los servicios de medicina intensiva poder obtener y
gestionar grandes cantidades de informacidn que vienen de varias fuentes. Esta informacion se
obtiene con diferentes dispositivos que conforman las TIC (tecnologia de la informacién y la
comunicacion). Las grandes bases de datos o Big Data contribuyen a mejorar el conocimiento y
por tanto a elaborar mejores estrategias de tratamiento. Con estas posibilidades aparecen una
serie de retos que nos tendremos que plantear, como pueden ser: la manera de obtener los datos,
como cambia la relacién del personal sanitario con el paciente, qué nivel de fiabilidad tienen los

datos, como se protegen, quién es el propietario y como se comparten, etc.

Palabras clave: Big data; medicina intensiva; TIC; informacién y comunicacién.

Abstract

The new technologies have made the intensive medical services to be able to obtain and manage
large amount of data from different sources. This information is obtained by different devices that
make up ICT (information and communication technology). The Big Data contribute to improving
knowledge and therefore developing better treatment strategies. With these possibilities, there
are a number of challenges that we should consider: how to obtain data, how to change the
relationship between healthcare staff and the patient, what level of reliability they have, how to

protect them, who is the owner and how they are shared, etc.

Key Words: Big data; critical care; ICT; communication.
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1. Introduccio

Els Serveis de Medicina Intensiva s6n arees especifiques de '’hospital on s’agrupen pacients d’alta
complexitat i amb compromis vital actual o amb risc d’estar-ho si no el tractem. Per tal de poder
avaluar les funcions vitals dels nostres pacients i poder objectivar canvis fisiologics modificats per
les nostres estrategies o resposta al tractament que hem instaurat, necessitem enregistrar,
depurar, validar, agrupar i interpretar moltes dades en molt poc temps. Les dades que podem
estar utilitzant sén de diferent natura i provenen de diferents fonts. Per exemple, estem recollint
la tendéncia de constants vitals de les darreres hores com freqiiencia cardiaca, tensié arterial,
freqiiéncia respiratoria, saturacié d’oxigen; dades resultants del funcionament d’algun organ, com
la ditiresis horaria, a I'hora que recollim dades cliniques com el color de la pell, 'auscultaci6
respiratoria, o dades analitiques com la hemoglobina en sang o la funci6 hepatica. Tota aquesta
informacié s’ha de processar de forma rapida per prendre decisions, que en molts casos, no poden
esperar hores o dies en ser posades en marxa i en algunes ocasions la resposta ha de ser
immediata o de pocs minuts perque de no fer-ho d’aquesta manera estem posant en risc la vida
del pacient. Afortunadament, de forma paral-lela al creixement de la informacid i la complexitat
dels pacients, s’han desenvolupat eines informatiques que ens ajuden a gestionar aquestes dades,
son les TIC (tecnologia de la informacié i la comunicacié). Amb I'aparicié de les TIC han apareguts
algunes qiiestions noves que ens conviden a fer un analisi étic tant per la manera com s’obtenen
les dades, el seu Us, el seu emmagatzematge, la propietat de les dades, la confidencialitat, la
seguretat, la fiabilitat de la informacié, el benefici pel pacient o el benefici de tercers, etc. Aquests

sén aspectes que anirem desenvolupant al llarg d’aquest article.

2. Que sbn les TIC?

Les tecnologies de la informacié i la comunicacié sén el conjunt de recursos, eines i programes
que es fan servir per adquirir, processar i compartir la informacié utilitzant suports tecnologics
com ordinadors, tabletes, smartphones, monitors o altres dispositius que puguin emmagatzemar,
reproduir, analitzar i compartir informacié digitalitzada. Aquests dispositius, ordinadors
majoritariament, han estat incorporats en l'activitat habitual diaria dels Serveis de Medicina
Intensiva[1]. De forma progressiva, en els darrers anys s’ha anat completant el pas de registre en
paper, classicament conegut com a grafica d'infermeria, a taules de dades amb format amigable
que recullen aquesta informaci6 i la guarden de forma ordenada en suport digital. Entre les

avantatges que presenten aquestes noves formes d’aconseguir la informaci6é cal destacar
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I'automatitzacio en la recollida ila gran quantitat de dades per minut que poden entrar. Abans, la
freqiiéncia cardiaca o la temperatura, per exemple, I'havia de mirar la infermera i apuntar de
forma manual una o dos dades puntuals per hora. Ara, els sistemes de mesura s6n continus i van
descarregant la informacié nova en intervals programats que poden ser de segons, minuts o hores.
D’aquesta manera, al tenir moltes més mesures de la mateixa variable per unitat de temps, podem
analitzar tendéncies de forma més fiable. Per una altra banda, el fet de que la informacié entri en
temps real i de forma automatica al sistema, descarrega de feina a la infermera que es pot dedicar

a altres tasques que aporten més valor al procés d’atenci6 i cura dels pacients.

Aquestes dades poden venir de diferents fonts. Una font habitual sera el monitor de
capcalera del pacient on es registren les constants vitals, pero també es pot connectar al sistema
la informaci6 d’altres aparells com respiradors, bombes de medicacié, aparells de depuracié extra
renal, balé de contra pulsacié aortic o, simplement, teclat o microfon per introduir dades de forma

lliure.

3. Utilitat de les TIC a les Unitats de Medicina Intensiva

El canvi tecnologic que s’ha produit en els hospitals i més concretament en un area d’alta
complexitat com és la UCI (unitat de cures intensives) ha suposat una adaptaci6 del personal a
una nova forma de treballar[2]. Aquesta nova manera ha permes que els professionals
dediquessin menys temps a les tasques rutinaries i repetitives de recollir informacié i es
poguessin dedicar més a l'analisi, interpretaci6 i recerca d’estrategies de tractament, amb la

conseqlient millora dels resultats clinics.

Les dades que els diferents sistemes recullen del pacient i del seu tractament passen de
forma automatitzada, puntual i ordenada a un sistema centralitzat, sobre el que s’han pogut
dissenyar alertes i establir patrons de tendéncies que ens permeten prendre decisions[3]. Aquest
fet de passar de dades a informaci6 ha estat el que realment ha aportat valor a les TIC. Aquesta
informacié es nodreix de moltes més dades de les que nosaltres érem capacgos de recollir i aixo fa
que les mitjanes o les tendéncies siguin mol més fiables. Abans comptavem amb un seguit de dades
puntuals, fins i tot anecdotiques, que no tenien continuitat en el curt termini, perd que eren
recollides per ser discordants amb la resta i, en algunes ocasions, han pogut ser una font d’error

d’interpretacid de la situacié d’un pacient en un moment concret de la seva evolucid clinica.

Una altra utilitat de les TIC a la UCI, ha estat la capacitat de poder compartir, recuperar i

comparar dades de diferents pacients que han estat de forma simultania ingressats a la UCI o no.
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Aquesta possibilitat de fer comparacions entre diferents pacients amb estrategies de tractament
i resposta al mateix diferent, son una oportunitat de crear coneixement que revertira de forma
immediata i molt positiva sobre I'elaboracié de futurs enfocaments terapeutics. Aquesta és una

altra forma d’aportar valor que les TIC han demostrat en els nostres serveis.

4. Concepte de Big Data a les Unitats de Cures Intensives

L’any 2001, Gartner va definir el Big Data com un actiu d’informacié de gran volum, velocitat i
varietat que demana formes de processament de la informacié innovadores i rendibles per
millorar la comprensié i la presa de decisions[4]. Dit d’'una altra manera, és un volum important
de dades molt diferents entre elles, que entren a gran velocitat en el sistema de processament, i
provenen de diferents fons a la vegada. Aquestes dades s’han de gestionar d’'una manera diferent

a com tractem les dades habituals i han de servir per la presa de decisions.

Aixi doncs, aplicant aquest concepte al Servei de Medicina Intensiva podem dir que es
compleixen els criteris per parlar de Big Data: gran quantitat de dades (poden ser més de 300
dades per pacient i minut), gran variabilitat de les dades (dades cliniques, constants vitals,
tractament, antropometriques, habits, malalties previes, informaci6 genetica, etc.) i que entren a
gran velocitat (un cop generades passen directament al sistema d’'informaci6)[5]. Per una altra
banda, hi ha fonts diferents al pacient i fins i tot al departament de la UCI que genera informacio
que pot ser rellevant per la presa de decisions, com per exemple I'estacié de 'any, per veure si
estem en risc epidémic d’algunes malalties infeccioses com la grip, dades sobre la resisténcia
antibiotica dels microbis de I'’entorn on treballem, 'estada mitjana de pacients amb patologia

cronica a I'hospital, el temps de ventilacié mecanica global de la unitat o els dies de cateter, etc.[6]

El repte es presenta en el moment en que hem de transformar totes aquestes dades en
informacié que sigui capa¢ d’aportar valor i prendre decisions que de veritat siguin

significativament utils en la millora de la qualitat global de la salut dels nostres pacients.

5. Aspectes a discutir sobre les TIC, Big Data i UCI

Aquesta quantitat d’informacio, provinent del pacient i d’altres fonts de dades, que es recull de
forma automatitzada i que genera un volum d’informacié molt potent, permetent extraure
informacié valuosa per a la presa de decisions que han de traduir-se en una millora de I'atenci6

dels pacients i del pronostic de les seves malalties greus, no esta excepte de polémica, reptes i
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aspectes discutibles que caldra anar abordant en els propers temps[7]. No pot ser de cap altra
manera, cal afrontar els riscos que aquesta nova forma de plantejar estratégies de tractament
basades enla informacié ens posa per davant. La forma de fer-ho sera mantenint uns valors socials
i etics que no hem de perdre de vista[8]. Entre molts reptes, m’atreveixo a plantejar algunes
questions. EL fet de no haver d’entrar a I'’habitaci6é de forma obligada a la captura de les dades,
perque ja van “soles” cap al sistema de recollida de la informacié pot contribuir a perdre el
contacte proper amb el pacient. Haurem d’estar atents per no convertir una activitat molt humana
amb contacte directe amb el pacient, en una activitat técnica en la qual el pacient només és una
font de dades i un model de reproduccié de respostes als nostres tractaments. Ens haurem de
preguntar quina seral'accessibilitat de la poblacié a les unitats que puguin posar en marxa aquests
sistemes de pressa de decisions. Una altra qiiesti6 fara referéncia a la validacié de la informaci6 i
la validacié de la interpretacié de la informaci6 que fara prendre decisions als professionals que
cuiden i tracten als pacients. Haurem de tenir clar de qui sén les dades i com protegir la privacitat
de les mateixes. Caldra veure si es pot compartir informacié clinica d’'un pacient entre diferents
centres on hagi estat atés, encara que siguin centres de diferent titularitat, diferent localitzacié
geografica dins d'un mateix estat o en estats diferents. També hem de mirar de protegir aquesta
informacié perque no es pugui alterar o corrompre de manera que porti a una presa de decisions
erronia. | finalment, com i qui dona el consentiment perque es pugui recollir la informacid, quina

informacié i quin Us es fara d’ella.

Davant de les clares avantatges de poder disposar de molta més i millor informacig, no hem
de perdre de vista els riscos que la medicina basada en la informacié ens presenta en la practica
clinica quotidiana. Aquests riscos han de servir d’estimul per posar-nos d’acord en els aspectes
més delicats que afecten a la ética de la practica de la medicina i en aquest cas que ens ocupa, en
el tractament d’'un pacient especialment vulnerable com és el pacient critic, el que necessita suport

vital en un Servei de Medicina Intensiva.

5.1 Aillament dels pacients

La necessitat d’entrar a I’habitaci6 del pacient, parlar amb ell, tocar-lo per poder posar un manegot
de pressio arterial o fer una determinaci6 de glucemia, obligava a estar a prop dels malalts. De
forma rutinaria, amb intervals de temps variable perod segurs, els nostres malalts sabien que
entraria la infermera a prendre constants o entraria el metge a validar amb ells 'estat de la seva
evolucio fisica, el seu estat d’anim, el dolor i teixir una confianca entre el pacient i el personal

assistencial que va més enlla del tractament técnic de la seva malaltia. No hauriem de caure en la
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temptaci6 de col-locar sensors per obtenir dades objectives de forma automatica i contribuir a la
sensacié d’abandonament, solitud, inseguretat o por, en uns pacients que es senten aillats en una
habitaci6, on no esperen que hi entri ningd o que ho faci en poques ocasions. Al contrari, el fet de
que la tecnologia ens alliberi d’haver de fer tasques de recollida de dades, ens hauria de donar la
possibilitat de compartir amb els malalts més temps, dedicaci6 de presencia fisica i posar en valor
les percepcions que encara els sensors no sén capacos d’enregistrar. Es a dir, potenciar les
habilitats humanes no substituibles que contribueixen a la millora de I'estat fisic i psiquic dels

nostres pacients.

5.2 Accessibilitat a les noves tecnologies

Totes aquestes tecnologies, dispositius i sistemes d’enregistrament i analisi de la informaci6 tenen
un cost. De ben segur que no totes les unitats de cures intensives es podran actualitzar i disposar
de tots aquests recursos al mateix temps. Si hem demostrat que disposant d’aquestes estructures
podem millorar I'atencié i el pronostic dels pacients critics, cal plantejar-se de quina manera es
tindra accés, per part de la poblacio, a aquests mitjans. Sembla poc etic pensar que només hi
tindran accés els pacients d'una determinada regi6 sanitaria on interessi per criteris politics, o
d’un poder adquisitiu alt perque poden accedir a la sanitat privada. Cal regular 'accessibilitat com

es garanteix 'accés a un tractament nou que és efica¢ davant d’'una determinada afeccio.

5.3 Validacio6 de les dades i fiabilitat de la informacio6

La practica de la medicina es basa en la gesti6 de la incertesa. Davant d’'una situacié clinica
concreta, de la qual no sabem d’entrada com pot acabar, ens carreguem de raons objectives sobre
el cas que ens ocupa (analitica, exploracid fisica, proves radiologiques, etc.) i comparem amb
I'experiencia acumulada, mirem la literatura publicada sobre casos similars i comentem les
decisions dificils en sessié clinica per compartir el coneixement. A totes aquestes mesures
habituals d’atendre als pacients cal afegir la ingent quantitat d’'informaci6 que el pacient i el seu
entorn van generant. Aquest context ens ajudara a triar la millor opcié en cada moment. El risc
que es presenta és que la qualitat de la informaci6 sigui bona, és a dir, que les persones que entren
o validen les dades, ho facin de forma acurada perque en aix0 ens basarem per recomanar
tractaments, que molts d’ells presenten riscos i podem posar als nostres pacients en situacions de

gran vulnerabilitat[9].
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Per tant, haurem de vetllar per la veracitat de les dades i contextualitzar amb detall la
manera com han estat obtingudes i processades. D’aixd dependra, en gran mesura, el creixement
del coneixement sobre diferents situacions cliniques i no només I'encert o fatalitat sobre un malalt

concret.

5.4 Privacitat de les dades

En els darrers anys hi ha hagut una preocupacié molt estesa sobre la propietat i privacitat de les
dades. Les dades sén de qui les genera pero si no sén usades pels professionals adequats no
aporten valor a la resolucié del procés clinic objecte de I'obtenci6 d’aquelles dades en concretino
d’unes altres. Els professionals utilitzem dades de forma constant i assumim que el pacient que
les genera esta conforme amb el que fem. Aixo seria un pacte no escrit entre el metge i el pacient.
Aquesta cessié implicita implica, de forma reciproca, una responsabilitat de mantenir la privacitat
i fer un us adequat de la informacié[10]. El que caldria abordar és si aquesta informacié que es
genera en un centre pot viatjar amb el pacienti que es tingui accés a un registre comu, amb la sola
autoritzacié del pacient, independentment de si es tracta d'una consulta privada, un hospital
public o un punt d’atenci6 sanitari extra hospitalari. L’accés a tota la informaci6 clinica del pacient
pot ser realment rellevant en fer un tipus de tractament que pot tenir implicacions pronostiques

greus.

El pacient sempre ha donat informacié sensible al metge i el metge protegia al pacient amb
el secret professional. Ara les dades que el pacient genera, la informaci6 que obtenim, no sempre

ens la dona el pacient, sin6 que simplement la recollim. Aixo0 ens obliga d’igual manera.

Aquesta qiiestié sembla ben treballada amb totes les politiques de proteccié de dades que
s’han anat generant i ampliant en els darrers anys. El que sembla logic és que es pugui fer un ts

adequat i degudament autoritzats[11].

5.5 Proteccié dels registres

Tota la informacié que es genera i s’emmagatzemen amb les TIC i que pot arribar a generar un Big
Data, ha d’estar protegida de tal manera que no sigui accessible per personal no autoritzat o que
pugui fer un us inadequat. Per tant, aquests registres han d’estar donats d’alta, amb un
responsable de la seva cura i el seu manteniment, degudament autoritzat i amb capacitat de

garantir aquesta proteccio.
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Per una altra banda, ja no parlem només de I'accés per conéixer la informaci6 generada per
usos no adequats, sind també per la possibilitat d’accedir a les dades i causar un dany,
deteriorament, pérdua o alteracié de la informacié que es portés a prendre decisions erronies

davant de la resolucié de problemes clinics concrets.

5.6 Drets RGPD

Entenem que podem fer un Us de les dades que obtenim perque sén necessaries per a la bona
practica clinica. Aixi ho entenen els pacients i el personal sanitari. No obstant, el pacient té dret,
per llei, a accedir, rectificar, cancel-lar, fer oposicio, dret a I'oblit i a decidir sobre la portabilitat
de les seves dades[12]. Pot no voler deixar constancia d’algunes situacions que el poden
perjudicar o posar en situacié de discriminacié o generar un estigma social pel fet de que es
coneguin. Aixi, hi ha pacients que no volen que constin addiccions o patologies psiquiatriques en
els seus informes. El seu metge principal acostuma a tenir la informacié perqué pot ser rellevant

per a la presa de decisions pero no deixa un registre en cap base de dades.

6. Conclusions

En resum, podem dir que les TIC i el Big Data ens ajudaran a generar, emmagatzemar i gestionar
moltes dades, de diferents fonts de procedénciaia gran velocitat. D’aquesta manera poder generar
coneixement que revertira de forma immediata en I'elaboracié d’estratégies de diagnostic i de
tractament noves, que sens dubte contribuiran a la millora del pronostic dels pacients d’'UCI.
Aquesta nova visié de la medicina intensiva demana un esfor¢ de reflexié per poder fer front als
reptes étics que poden anar sorgint, tenint sempre com a centre de la nostra practica clinica al

pacient.

En molts moments de I’evoluci6 dels processos patologics dels malalts critics, perden la seva
autonomia i la seva capacitat de decidir, bé per la gravetat de la malaltia o bé per estar sota els
efectes de farmacs depressors del sistema nervids central. Aquest seria un motiu més, per fer
divulgacié a la poblaci6é general del que representa estar ingressat en un Servei de Medicina
Intensiva, explicar quin nivell d’informacié arribarem a tenir i explicar 1'is que en fem de les
dades. Potser amb un consentiment previ o una ampliacié del document de voluntats anticipades

podriem saber que volen, volien o voldran els nostres pacients.
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Resumen

Cualquier acto médico presenta siempre una doble vertiente, técnica y moral. La bioética, surge como
herramienta clave para poder conjugar ambos aspectos en la toma diaria de decisiones médicas. Ademas,
docencia y aprendizaje estaran presentes de forma patente durante toda la vida profesional de la mayoria
de los médicos. En la actualidad, los avances obtenidos por la comunidad universitaria en cuanto a la
docencia de la bioética son notables. No han sido tan claro, sin embargo, para la formacién durante la
residencia ni tras la especialidad. El contexto de la Medicina Intensiva, dedicada a pacientes con
enfermedades criticas, ofrece una serie de particularidades que pueden ser beneficiosas para el aprendizaje
de muchos aspectos bioéticos. Estos incluyen, entre otros, el respeto a la autonomia del paciente, la
busqueda de la beneficencia, incluso durante los cuidados al final de la vida, o la toma de decisiones en
equipo o en situaciones de extrema urgencia. En cuanto al modo de ensefianza de la bioética existen
diferentes aproximaciones, desde la clasica clase magistral a la clase invertida o el método del caso, que
tiene su mayor exponente en la simulacién. Nuestra propuesta particular consiste en la integracién de la
practica y la discusién en grupo como elemento fundamental de la ensefianza de la bioética, ayudada de las
metodologias mas recientes, fundamentalmente, de la simulacidn.

Palabras clave: Bioética; ética; medicina intensiva; docencia; UCI.

Resum

Qualsevol acte medic presenta sempre un doble vessant, a la vegada tecnic i moral. La bioetica sorgeix com
a eina clau per poder conjugar tots dos aspectes en la presa diaria de decisions mediques. A més, docéncia i
aprenentatge estaran presents de forma palesa durant tota la vida professional de la majoria dels metges.
En l'actualitat, els avangos obtinguts per la comunitat universitaria quant a la docencia de la bioetica s6n
notables. No ha estat tan clar, no obstant aixo, per a la formacié durant la residéncia ni després de
'especialitat. El context de la Medicina Intensiva, dedicada a pacients amb malalties critiques, ofereix una
série de particularitats que poden ser beneficioses per a l'aprenentatge de molts aspectes bioétics, que
inclouen, entre altres, el respecte a 1'autonomia del pacient, la recerca de la beneficéncia, fins i tot durant
les cures al final de la vida, o la presa de decisions en equip o en situacions d'extrema urgencia. Quant a la
manera d'ensenyar la bioetica, existeixen diferents aproximacions, des de la classica classe magistral a la
classe invertida o el métode del cas, que té el seu major exponent en la simulacié. La nostra proposta
particular consisteix en la integracié de la practica i la discussié en grup com a element fonamental de
I'ensenyament de la bioetica, ajudada per les metodologies més recents, i fonamentalment de la simulacié.
Paraules clau: Bioeética; eética; medicina intensiva; docéncia; UCIL.

Abstract

All medical action always includes a double perspective: technical and moral. Bioethics emerges as a key
tool to combine both aspects when medical decisions are taken in the daily work of a physician. In addition,
teaching and learning are always clearly present in the working life of the majority of the practitioners.
Currently, the advances of teaching Bioethics reached by the university community are remarkable.
However, it was not so clear the level to the training during the medical residency and after the specialty.
The context of Intensive Care Medicine dedicated to patients with critical diseases offers some
characteristics which might be beneficial to the learning of a wide variety of bioethical aspects. These
include, among others, the respect of the patient’s autonomy, the search of beneficence, also during end-of-
life care, decision making in groups or in extreme emergency cases. Related to the way of teaching Bioethics,
there are different approaches, from the master class to the flipped class or the case method whose greatest
exponent is simulation. Our particular proposal consists in the integration of practice and discussion in
groups as essential element in teaching Bioethics, helped by some recent methodologies like simulation.
Keywords: Bioethics; ethics; intensive medicine; teaching; ICU.
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1. Introduccion

La profesién médica mantiene con la docencia un compromiso estrecho y, muchas veces, sera
dificil separar ésta de la practica asistencial (1). Docencia, aprendizaje y ejercicio médico deben
saber conjugarse para trabajar juntos. No es de extrafiar que el término “doctor”, empleado
comuinmente para referirse al profesional de la medicina, tenga su origen en “doctoris”, es decir,

aquel que ensena.

Por otro lado, la practica médica se concretara en un individuo o individuos, de esta forma
surge, de modo inevitable, una relacién médico-paciente cargada de posibles conflictos éticos (2).
La bioética es la herramienta que poseen los profesionales para hacer frente a estos retos. Esta
disciplina nos permite afrontar con acierto los dilemas médicos que, a la practica profesional,

plantea un paciente concreto o una determinada sociedad.

En las ultimas décadas no solo hemos experimentado un cambio radical en el paradigma de
la relacién médico-paciente, sino que el continuo avance tecnoldgico nos ha presentado, y
continuara presentandonos, nuevos planteamientos bioéticos a los que responder (3). La bioética
debe, por tanto, orientar el ejercicio clinico e investigador de todo profesional de la medicina

inmerso en cambios tecnoldgicos y sociales continuos. (4)

Los Servicios de Medicina Intensiva (SMI) también son expresién de este desarrollo técnico
progresivo. El especialista en Medicina Intensiva, y el médico en general, precisan de una correcta

formacidn en los aspectos bioéticos ligados a su propio ejercicio profesional. (5)

En este articulo abordaremos cémo y ddnde se realiza el aprendizaje del razonamiento

bioético en la actualidad, y cémo podriamos optimizar su ensefianza en el futuro.

2. La docencia de la bioética en Espana

El estudio de la bioética surge en Espafa entre los afios setenta y ochenta del pasado siglo. En ese
momento, algunos profesionales de la medicina, como Francesc Abel i Fabre o Diego Gracia

Guillén, comienzan a interesarse por esta disciplina tras sus experiencias en Norteamérica. (6)

Hoy en dia, la bioética esta claramente implantada en las facultades de medicina. No ocurre
lo mismo con los estudios de postgrado, donde, en ocasiones, la bioética queda relegada a cursos

puntuales o, incluso, se supone completada durante el pregrado.
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2.1 Docencia de la bioética en las universidades espafiolas (pregrado)

Para este epigrafe tomaremos como referencia los datos de las 10 universidades espafiolas con
mejor puntuacién en el ultimo ranking QS, establecido por la empresa britdnica Quacquarelli

Symonds, especializada en el andlisis internacional de estudios universitarios.

En dichas facultades lo mas habitual ha sido que la formacion en bioética comience en los
primeros afos de formacion, concretamente en el segundo curso, aunque en dos centros este

contenido se imparte en el dltimo afio.

Solo en cuatro de estas diez instituciones, existe una asignatura concreta de Etica Médica o
Bioética. Lo mas frecuente es la fusién de la bioética con otras materias afines, tales como
comunicacion, historia de la medicina, fundamentos de la investigacién y medicina legal y forense,
muchas veces dentro de una asignatura de Humanidades, e incluso la encontramos unida a

disciplinas clinicas como semiologia y propedéutica.

El nimero de créditos reservados para la bioética suele estar alrededor de los seis que se
repartiran entre clases tedricas y seminarios practicos. La actividad practica dedicada a bioética
suele ser significativamente mayor cuando se trata de asignaturas especificas de Bioética. En la
Tabla 1 pueden consultarse los nombres de las asignaturas de cada una de las facultades, el curso

de imparticion y sus créditos.

Las competencias, es decir, los conocimientos y habilidades especificos en temas éticos que
un alumno debe dominar para conseguir su titulo de Medicina, si se han homogeneizado y se

incluyen en todos los planes de grado estudiados.

Ranking QS Asignatura Curso N2 créditos
1 Semiologia General y Propedéutica. Etica Médica 3¢ 16
2 Bioética y Comunicaciéon 2¢ 3
3 Humanidades Médicas / Bioética clinica (op)* 19/ - 6/3
4 Humanidades Médicas 19 6
5 Etica Médica 29 4,5
6 Etica 20 6
7 Fundamentos de la Investigacién en Salud y A 6

Bioética
8 Bioética 6° 4
9 Medicina Legal y Forense, y Etica Médica 62 8
10 Humanidades Médicas 19 6

Tabla 1. Estudios bioéticos en las principales facultades de medicina espafiolas. *op: Asignatura optativa
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2.2 La docencia de la Bioética en los hospitales espafioles (postgrado)

Las habilidades de razonamiento bioético béasicas, cuidados al final de la vida e instauracién de
tratamientos paliativos deberian formar parte del entrenamiento de cualquier médico, y
especialmente, por aspectos esenciales a su praxis, del intensivista (7). Este hecho, sobre el que
profundizaremos en epigrafes posteriores, es el fundamento de la necesidad de articular sistemas
y medios formativos en el postgrado, especialmente durante la residencia. El CoBaTrICE, método
de entrenamiento europeo en Medicina Intensiva basado en competencias, establece en su punto
12.12, sobre profesionalismo, que el residente debe formular sus decisiones clinicas con respeto

a los principios éticos y legales. (8)

No hay una dnica alternativa formativa en ética para los residentes de Medicina Intensiva.
El CoBaTrICE recomienda tutoriales de casos en linea (9). Dando un paso mas all4, en Italia se
estan usando herramientas como el Ethical Life Support (10), que mezcla contenido tedrico previo
con discusién de casos, siguiendo una pauta analoga al ABCD de la resucitacion. Otros autores han

ideado aproximaciones para diferentes especialidades, con buena aceptacion. (11), (12)

En Espafia, no hay publicadas actividades sistematicas y metodolégicamente estructuradas
para la ensefianza de la bioética en la residencia. Su éxito depende de la buena voluntad y
predisposicion de docente y discentes. No es posible asi, establecer si la competencia formulada
por CoBaTrICE se cumple, aunque las garantias para ello parecen remotas. Por tanto, creemos que
hay un vacio formativo en bioética durante el internado, sin poder excluir honrosas excepciones,
que debe mover a reflexiéon y a la promociéon de actividades disefiadas por Comisiones de la

especialidad, Sociedades Cientificas y Grupos de trabajo de tutores para su reparacion.

2.3 Formacion continuada. Aprendiendo bioética tras la especializacion

Existen dos grupos clave para la formacién en bioética de especialistas de Medicina Intensiva. Uno
de ellos es la Organizaciéon Nacional de Trasplantes (ONT), formada en una parte relevante por
médicos intensivistas. La ONT oferta de forma habitual cursos que complementan la formacién
previa del especialista y que versan, habitualmente, sobre comunicacién de malas noticias,

adecuacidn del esfuerzo terapéutico, gestion de camas de UC], etc.

Un segundo grupo de interés lo constituyen los miembros del Grupo de Trabajo de Bioética
de la Sociedad Espanola de Medicina Intensiva y Unidades Coronarias (SEMICYUC) que funciona

como 6rgano consultor y promueve la formacién en bioética a través de la publicacién de articulos
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en revistas de bioética o de Medicina Intensiva. Destaca, entre ellos, las recomendaciones para la

limitacidn del tratamiento de soporte vital en UCI. (13, 14)

Existen otros muchos grupos e instituciones en distintas comunidades auténomas que
ofertan cursos formativos en bioética, junto a un extenso catilogo de formacién universitaria
oficial o con titulos propios, incluyendo masteres y expertos universitarios relacionados con la

bioética, como el Master en Bioética y Derecho de la Universidad de Barcelona. (15)

3. La UCI como practica docente en bioética

La atencién asistencial en UCI puede contribuir, de una forma decisiva, y en muchos casos
involuntaria, a la formacién bioética de los especialistas en Medicina Intensiva, pero también de
cualquier médico que se relacione profesionalmente con ella (16). A continuacidn, intentaremos
dar a conocer cuales son las caracteristicas mas relevantes de estas unidades, y cuales son los

aspectos o conflictos bioéticos que pueden afrontarse en ellas.

3.1 Aspectos diferenciadores de la UCI con el resto de unidades hospitalarias

La descripcion clasica de una UCI seria la de un lugar fisico en el que se dispone del personal y
medios necesarios para atender pacientes con enfermedades graves y/o potencialmente letales
(17). Estas caracteristicas facilitan el planteamiento de decisiones morales, que deben ser
resueltas mediante reglas bioéticas adecuadas a “lo mejor”, no a “lo ideal”, en cada caso. Este
marco asistencial peculiar convierte la UCI en un lugar privilegiado para el aprendizaje practico
de la bioética. Un lugar donde las decisiones deben ser, ademas de clinicamente apropiadas,
éticamente proporcionadas y sometidas a continua reevaluacion, confrontando diferentes, y
legitimos, pareceres contrarios. Y donde su comunicacion a la familia, en fondo y forma adecuados,

es un deber ético.
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3.2. Aprendizaje practico de la bioética en UCI

3.2.1 El principio de autonomia. La voluntad del paciente, comunicacion con

familiares y registro de voluntades anticipadas

Se consolida un cambio de paradigma en la relacion médico-paciente, desde una vision
paternalista hacia un modelo mas horizontal y participativo, en el que es fundamental el respeto
a la voluntad del paciente. Ni la gravedad ni la inconsciencia liberan, en la inmensa mayoria de
pacientes, de la necesidad de plantear y respetar el principio de autonomia. Cuando un paciente

no puede expresar su voluntad nos quedaran aun dos opciones que estamos obligados a explorar.

La mas habitual, a dia de hoy, es la comunicacién con los familiares, que nos podran
proporcionar una informacion clave sobre el estado basal del paciente y sobre sus deseos,

formulados o intuidos, frente a situaciones de posible futilidad terapéutica.

La segunda herramienta es la declaracién de voluntades anticipadas o Registro Nacional de
Instrucciones Previas (RNIP). Este, deberia consultarse ineludiblemente, incluso antes de la
comunicacién con los familiares, ya que, a priori, ni siquiera conocemos si el paciente desea que
se les otorgue dicha informacién. Sin embargo, en la actualidad, solo un 0,6% de los espafioles
estdn inscritos en este registro que reune la informaciéon de cada una de las comunidades

auténomas.

Aprender a tener presente la voluntad del paciente incluso en estas situaciones ayudara a
todo médico, especialista, residente o en formacion, a respetar y hacer efectivo el sentido del

principio de autonomia.

3.2.2 Donacidn de 6rganos. Autonomia y beneficencia

La entrevista a los familiares de un donante potencial de érganos es una actividad mas o menos
habitual, en una UCI. Esta tarea resulta muy instructiva para la puesta en practica de los principios

bioéticos de autonomia y beneficencia.

Solo se llevara a cabo la donacién si el paciente habia expresado el deseo inequivoco de
realizarla, o si sus familiares estiman que el paciente, de haber podido decidir, querria concederla.
Se respeta asi el principio de autonomia del potencial donante, y el principio de beneficencia para

el posible receptor.
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3.3.3 El final de la vida. Adecuacion de los cuidados terapéuticos y cuidados

paliativos

Cuando un paciente precisa de ingreso en UCI lo habitual es que presente alguna condicién que
amenaza su vida de forma mas o menos inmediata. En esta situacidn, la pertinencia del ingreso o
no en UCI, es una de las primeras medidas que podrian considerarse Limitaciéon de Tratamientos
de Soporte Vital (LTSV) o Adecuacion del Esfuerzo Terapéutico (AET) (14). Ademas, durante el
ingreso del paciente, y tras haber podido objetivar la futilidad de las medidas aplicadas, no es
infrecuente la aplicaciéon de medidas de AET en los pacientes criticos. Esta decision, tomada de
forma consensuada por todo el equipo de intensivistas, debe dar paso, de forma inmediata, a la

aplicacion de cuidados paliativos.

3.3.4 Relaciones interprofesionales. Toma de decisiones y trabajo en equipo

Una parte fundamental del trabajo de un médico es la toma de decisiones ante un determinado
paciente y situacidn clinica. En la UCI, es habitual que muchas de estas decisiones se tomen en
equipo, de forma consensuada, tras la discusion del caso, tanto entre los propios intensivistas
como con otros especialistas. No es infrecuente, sin embargo, que surjan diferencias de criterio, a
pesar de que todos los profesionales estén correctamente formados y se rijan por los mismos

principios bioéticos.

3.3.5 Decisiones en las peores condiciones. La parada cardiaca

En otras ocasiones, los facultativos no solo se ven obligados a tomar decisiones en solitario, sino
que éstas se realizan con muy poca informacién y con muy poco tiempo para decidir. El ejemplo
mas ilustrativo es la situaciéon de parada cardiorrespiratoria en pacientes cuya historia no es
conocida, en el momento de la atencidn, por el intensivista. Aqui, en caso de duda, es el principio
de beneficencia el que prima sobre el de autonomia, hasta reunir datos que indiquen, o no, un

cambio de criterio.

3.3.6 Calidad asistencial. El principio de justicia

La UCI consume alrededor del 30% de los recursos disponibles para los pacientes agudos, aunque
habitualmente s6lo supone entre el 5 y el 10% de las camas de un hospital (18). De esta forma,
estamos destinando una gran partida de fondos a unos pocos pacientes, en detrimento de los

demas.
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El intensivista debe saber decidir qué pacientes son los que realmente se beneficiaran de un

ingreso en UCI y cudndo dejar de aplicar tratamientos futiles con coste personal y econémico.

Ademas, no solo es una cuestion de recursos econdémicos sino también de recursos
asistenciales. La gestion, o el coste de oportunidad de la dltima cama de UCI ha sido siempre tema
de preocupacion para muchos especialistas, que temen encontrarse sin la posibilidad de ingresar

a un paciente critico por falta de camas de UCI.

4. E] futuro de la docencia de la bioética

Durante la ultima década, la ensefianza ha experimentado el auge de una corriente de innovacion

docente que promueve una didactica diferente a la clasica clase magistral.

De esta forma, surgen conceptos como la flipped classroom o clase invertida, la ensefianza
apoyada en redes sociales, el autoaprendizaje, las técnicas exegéticas, el design thinking o método
del Caso o la neuroeducacion, que propone el estudio del cerebro para encontrar las técnicas
educativas de maxima efectividad. En medicina, ademas, aparece la simulacién como herramienta

de especial potencia. (19, 20)

A continuacién, comentaremos algunas de estas técnicas educativas o estrategias que, en
nuestra opinion, podrian jugar un papel relevante en la docencia de la bioética para médicos en

formacidn y especialistas.

4.1 Clase magistral

La principal ventaja que presenta es su eficiencia, es decir, con un solo docente se puede ensefiar
a un gran grupo de discentes. Es una forma de ensefiar barata y, en algunas ocasiones, llega a ser
la iinica opcidn viable. Ademas, con la clase magistral es sencillo estructurar el conocimiento y se
facilita la planificacién del tiempo docente. Supone, normalmente, la primera aproximacién entre
profesor y alumno lo que permite introducir elementos motivacionales y experienciales, aunque
dependeran directamente de la habilidad comunicativa del docente. El profesor, mediante una
clase magistral, aporta una visién mas amplia que la que se puede recoger de en un libro, siendo

mas facil retener la informacion.

Las desventajas mas importantes son la de asignar al discente un papel pasivo durante su

formacidn, siendo dificil, en muchas ocasiones, evaluar el aprendizaje durante la sesién. De esta
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forma, tendremos alumnos con una gran capacidad de retenciéon mediante esta técnica, y otros

que se beneficiaran mucho menos de ella.

Sin embargo, en la actualidad, las nuevas tecnologias facilitan la interaccién del alumno con
el profesor durante la sesion y los medios audiovisuales estdn cada vez mas desarrollados y
permiten al docente apoyarse en multiples herramientas para capturar la atencién de sus alumnos

y continuar o reincidir en un aspecto concreto segun la retencién de sus alumnos.

4.2 Clase invertida

Probablemente, todos los docentes en bioética estén de acuerdo en que son necesarios unos
conocimientos previos para poder profundizar después en la materia. Mediante esta técnica se
intenta que los conocimientos teoricos, facilitados por el profesor, sean revisados por el alumno
previamente en casa. De esta forma, el tiempo de la clase presencial, compartido con el profesor,
se dedica a comentar dudas y dialogar, o debatir, sobre los temas a tratar. Con la clase invertida,
se pueden alcanzar cotas de retenciéon muy elevadas y puede complementar, o incluso sustituir, a

la ensefianza magistral.

4.3 Método del caso

Mediante este modelo, se presenta al alumno una situaciéon determinada, similar a la que podria
encontrar en la vida real, con el fin de que sea resuelta en grupo de forma cooperativa. Existen
multiples formas de llevarla a cabo, ya sea por medio de seminarios, trabajos grupales en casa o
en clase, mediante plataformas informaticas, etc. En la ensefianza de la ética se lleva a cabo esta
metodologia de forma habitual ya que es especialmente util para la deliberacién de casos
concretos. Es una herramienta de una gran potencia que facilita la reflexién, pero precisa de la
existencia de unos conocimientos previos por parte del alumno y de la particiéon en pequenos

grupos para poder llevarla a cabo.

En medicina, puede realizarse mediante talleres y seminarios. Pero su maximo exponente

es, sin duda, la simulacién clinica, de la que hablaremos posteriormente.

4.4 Clase en linea

La caracteristica mas importante de la clase en linea es que, tras la preparacion del material, es

muy facil llegar a un publico muy amplio con el tnico requisito de disponer de acceso a una Web.
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Ademas, permite al discente una gran flexibilidad de horarios, por lo que es muy utilizada durante

el postgrado para alumnos que ya tienen ciertos compromisos laborales.

La realizacién de cursos completos tedrico-practicos, y/o la presentacién y discusion de
casos en linea que ejemplifican conflictos y principios bioéticos es ampliamente usada. Sin
embargo, la relaciéon con el profesor, la participaciéon activa del alumno y la evaluacién del

aprendizaje puede ser muy dificultosa o, incluso, claramente insuficiente.

4.5 Simulacion

Los educadores en bioética saben que, para una correcta comprension, sus principios no deben
s6lo estudiarse, sino practicarse. En este sentido la simulacién, concebida como “la imitacién o

representacidn de una situacién o sistema por otro”, puede ser una herramienta valiosa.

La simulacién consta de tres partes. Una introduccién, o briefing, en el que se expone el
marco y reglas de la simulacion. Un caso, o guion de una situacién con objetivos de aprendizaje,
donde los alumnos interaccionan, en entornos de fidelidad media a alta, con maniquies, actores o
modelos hibridos parala practica de habilidades técnicas o no técnicas. Y finalmente una reflexion,
o debriefing, para corregir las brechas de conocimiento o actitudes que los alumnos han tenido

durante la simulacién, asi como para reforzar los objetivos de aprendizaje.

De esta forma, la simulacién permite integrar el entrenamiento y la evaluacion practica. No
en vano, ocuparia la mas alta escala en la taxonomia cognitiva de Bloom, evaluar y crear modelos

(21), y el escal6n anterior a la practica real en la piramide de Miller sobre educacion médica. (22)

Sin embargo, la simulacién empleada para la docencia en bioética no ha sido evaluada
especificamente en medicina, aunque sabemos que se emplea habitualmente tanto dentro como

fuera de nuestro pais.

Sin embargo, la simulacion presenta ciertas desventajas (23). En primer lugar, la falta de
instructores entrenados, y medios, aunque es posible una simulacién con bajo coste,
especialmente en temas de bioética. En segundo lugar, la diferente 6ptica entre la bioética y la
clinica médica. La primera, al contrario que en la segunda, se basa en una combinaciéon de
sociologia, ley, economia, cultura y religidn, sin verdades evidentes. Esto afiade complejidad a la
discusion y exige mas entrenamiento especifico a los instructores, asi como mas tiempo que el

dedicado, 30 minutos, para el debriefing clasico.

Este inconveniente podria superarse con la aplicacion del llamado debriefing con buen juicio

(24). Este estilo de discusidn, al contrario de otros donde se establece un feedback directo y
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taxativo, establece un marco de aprendizaje seguro psicolégicamente para el alumno, donde éste,
a través de la persuasidn y la indagacidn, va descubriendo las razones profundas de sus acciones.
De esta forma, se respeta la visién del alumno, y el profesor no establece una tinica verdad. Esta
aproximacion reflexiva puede ser apropiada para la reflexion guiada de los casos simulados donde
se discuten conflictos éticos, dado que no siempre hay una perspectiva correcta, sino una
adecuada al mejor interés, y esta puede ser suscitada durante la discusion, sin partir de soluciones
evidentes a priori. También, este estilo, promueve la introspeccién del alumno, permitiéndole

conocer el porqué de su preferencia por determinados posicionamientos éticos.

Otra aproximacién novedosa es la discusion mediante la simulacién electrénica interactiva,
con “pacientes virtuales”, en situaciones que discuten temas de profesionalismo, comunicacién o
ética. Es una estrategia que bebe de las fuentes del video juego, y que resulta muy atractiva para
el alumno joven, ya que forma parte de su cultura digital. Experiencias recientes (25) parecen
prometedoras y muy bien aceptadas y valoradas por alumnos y profesores, aunque se desconoce

su impacto medible sobre el razonamiento ético-legal.

5. Conclusiones

Cualquier decision médica tiene una doble vertiente, técnica y moral. La bioética, por tanto, es una
dimensién esencial en la practica médica y debe aprenderse y cultivarse. La ensefianza de la
bioética es continua, desde el grado hasta el final de la vida profesional, y debe ser integrada en el
curriculum formativo en todas las etapas. Los avances hechos en la ensefianza universitaria son
notables y bienvenidos, pero, especialmente importante es la etapa de la residencia, donde si bien
es cierto que existe una aproximacion “en caliente” a problemas éticos de calado, se echa de menos
un abordaje estructurado que permita cumplir con la competencia de razonamiento ético que los

programas formativos propugnan.

En cuanto al modo de ensefianza de la bioética hay diferentes aproximaciones, desde las
clasicas; clase magistral, formato en linea o discusion de casos, hasta las mas novedosas; clase
invertida, simulacién y pacientes virtuales. Cada una con sus ventajas e inconvenientes. Pensamos
que cada docente debe evaluar qué objetivos de aprendizaje persigue, para obtenerlos a través de
una o mas combinaciones de técnicas. Sin embargo, nuestra propuesta es integrar siempre la
practica y la discusién en grupo como elemento fundamental, por encima de la teorfa. La discusion
apoyada en simulacién y debriefing con buen juicio podria ser una excelente herramienta de

practica reflexiva integrada.
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Resumen
En la complejidad de las unidades de cuidado intensivo pediatrico, en donde confluyen equipo

médico, pacientes y familia, la pregunta por lo ético es ineludible, como lo son también, las
situaciones de incertidumbre médica. Con el objeto de ofrecer un punto de partida para la
comprension y el manejo de la incertidumbre médica, se narra un caso clinico ficticio que pretende
representar la situacidn, se trata la incertidumbre desde lo tedrico, a partir del modelo de la
Incertidumbre de Tannert, Elvers, & Jandrig (2007), y la propuesta de McCullough (2013) para la
resoluciéon moral de la incertidumbre y finalmente, se plantea la resolucién del caso desde la
perspectiva bioética.

Palabras clave: Incertidumbre médica; cuidado intensivo pediatrico; bioética; angustia moral.

Abstract

In the complexity of pediatric intensive care units, where medical equipment, patients and family
converge, the question of ethics is unavoidable, as are also situations of medical uncertainty. In
order to offer a starting point for the understanding and management of medical uncertainty, a
fictitious clinical case that pretends to represent the situation is narrated, uncertainty is dealt with
from the theory, based on the Tannert, Elvers, & Jandrig Uncertainty model (2007), and
McCullough's proposal for the moral resolution of uncertainty (McCullough, 2013), and finally, the
resolution of the case from the bioethical perspective is proposed.

Keywords: Medical uncertainty; paediatric intensive care; bioethics; moral stress.

Resum

En la complexitat de les unitats de cura intensiva pediatrica, on conflueixen equip medic, pacients
i familia, la pregunta per l'etic és ineludible, com ho sén també, les situacions d'incertesa meédica.
A fi d'oferir un punt de partida per a la comprensid i el maneig de la incertesa medica, es narra un
cas clinic fictici que pretén representar la situacio, es tracta la incertesa des del teoric, a partir del
model de la Incertesa de Tannert, Elvers, & Jandrig (2007), i la proposta de McCullough (2013)
per a la resolucié moral de la incertesa i finalment, es planteja la resolucié del cas des de la
perspectiva bioetica.

Paraules clau: Incertesa médica; cura intensiva pediatrica; bioetica; angoixa moral.
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1. Introduccion

El impetuoso desarrollo cientifico de la Medicina ha puesto a nuestra disposiciéon recursos
tecnolégicos (equipos, medicamentos e insumos) que aunados al equipo de salud especializado y
centralizados en la unidad de cuidado intensivo pediatrico (UCIP), ofrecen la posibilidad de
sobrevivir a condiciones criticas de salud. Alli, el equipo multidisciplinario de salud, pacientes
pediatricos y familias coinciden dia tras dia: historias de vida y valores individuales afloran en los
encuentros médicos; revistas académicas y asistenciales que enriquecen los procesos de toma de
decisiones invaden los espacios de forma casi permanente; la muerte es una opcién de desenlace.
En un entorno asi, la pregunta por lo ético es ineludible, como lo son también, las situaciones de
incertidumbre médica que ponen en evidencia la profunda soledad del intensivista de cara a la
unicidad de su paciente y la de sus padres, frente a quienes su deber ser es no solo ofrecer una

respuesta certera, sino ademas, optar por la mejor decision.

Con el objeto de ofrecer un punto de partida para la comprensién y el manejo de la
incertidumbre médica, se realiza el presente escrito que constara de tres partes. En primer lugar,
como punto de partida se narra un caso clinico ficticio que pretende representar la situacion. En
segundo lugar, se tratard la incertidumbre desde lo teérico, a partir del modelo de la
Incertidumbre de Tannert, Elvers, & Jandrig (2007), que se pretende complementar con la
propuesta bioética de McCullough (2013) para la resolucién moral de la incertidumbre. Y

finalmente, plantearemos la resolucion del caso y las anotaciones bioéticas.

2. Caso clinico

Se trata de un paciente escolar de 7 afos, previamente sano quien de forma subita presenta un
cuadro febril y sindrome convulsivo ténico-clénico posterior al cual queda en estado de estupor?.
Alingreso a Urgencias se instauran medidas de soporte vital avanzado y se realiza una tomografia
axial computarizada de craneo que revela edema cerebral severo con signos de herniacién
cerebral2. Se traslada a la unidad de cuidado intensivo pediatrico donde se continta el soporte de

sistemas organicos y la proteccidn encefilica y se evaltian las posibilidades etioldgicas para

LEl estupor es un estado de alteracion del estado de conciencia caracterizado por minima reactividad. El paciente responde solamente
a estimulos dolorosos.
2 El edema cerebral con signos de herniacion es un estado de inflamacién cerebral grave, que puede progresar a muerte encefalica.

Requiere de la instauracion inmediata de medidas de proteccién encefalica.
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establecer las estrategias diagndsticas y terapéuticas pertinentes La videotelemetria revela signos
de encefalopatia severa y descarta la posibilidad de un estado epiléptico3. De forma alentadora
sus pupilas han permanecido en 2mm y reactivas*. Los exdmenes de laboratorio preliminares
revelan ausencia de sustancias psicoactivas o téxicos en sangre, marcadores inflamatorios
positivos y son compatibles con un estado metabdlico en rangos de normalidad. No hay signos de
compromiso pulmonar, no hay evidencia de focos infecciosos en abdomen, articulaciones o en
tracto urinario. Por el alto riesgo de meningoencefalitis bacteriana o encefalitis herpética, se inicia
tratamiento con antibidticos de amplio espectro y antivirales. Dada la condicién critica del niiio,
no es posible realizar otros estudios diagnosticos de extensiéon que impliquen traslado del
paciente, por lo que no es posible la realizacién de una resonancia nuclear magnética cerebral. A
las 24 horas de su ingreso a la Unidad, su condicion clinica ha evolucionado hacia un estado de
shock, disfuncién miocardica y disfuncién miltiple de sistemas organicos®. Los padres han sido
participes del manejo del nifio, han permanecido en la UCIP a su lado y han colaborado de forma
exhaustiva aportando toda la informacion necesaria para completar la historia clinica; la relacién
del equipo médico con la familia ha sido satisfactoria. Sin embargo, para este momento, las
opciones terapéuticas se encuentran agotadas y el riesgo de mortalidad es creciente.
Desafortunadamente, no se ha logrado avanzar de forma significativa en el diagndstico etiologico
dada la condicién critica del paciente, por lo tanto, no hay elementos suficientes que permitan

establecer con algun grado de certidumbre el pronéstico a corto o mediano plazo.

Por otra parte, recientemente ha iniciado el programa de soporte extracorpéreo de la
circulacion (ECMO)® en el hospital; la experiencia pediatrica es limitada, solo se ha empleado en
un grupo muy pequefio de pacientes cardiovasculares. El intensivista de turno tiene la opcion de

activar el equipo médico de ECMO, pero siente que le es imperativo hacer un alto, revalorar la

3 La videotelemetria es un estudio electroencefalografico que se realiza al lado de la cama del paciente y que registra durante varias
horas la actividad eléctrica cerebral.

4 El tamafio de ambas pupilas y su reaccion frente al estimulo luminoso con una linterna son un elemento basico del examen
neurolégico. Unas pupilas mayores a 3mm de didmetro y no reactivas pueden representar un signo de lesion encefalica devastadora.

5 Para este momento, el paciente se encuentra en un estado de coma inducido con formacos, conectado a un ventilador mecanico, con
multiples accesos intravasculares, antibidticos de amplio espectro y medicamentos que sostienen su funcién cardiaca y su presion
arterial.

6 El ECMO es una terapia de soporte vital que envia la sangre del paciente a un circuito de circulacién extracorpérea con el objeto de
reemplazar la funcién cardiaca y pulmonar por un tiempo no determinado hasta que los 6rganos recuperan su funcién. Implica la
colocacién adicional de catéteres intravasculares, la anticoagulacion del paciente y la administracién de hemoderivados entre otros,
que conlleva riesgos adicionales, incluido el sangrado a nivel cerebral. No existen estudios clinicos randomizados para el ECMO
pediatrico. El alta hospitalaria posterior al ECMO varia entre 42 y 58% para grupos extranjeros (Monreal E, Zuleta M, Reyes S, &
Palominos L, 2019).
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situacién y realizar una junta médica multidisciplinaria para planear las conductas a seguir, a la

cual ha decidido invitar al servicio de consultoria bioética.

3. La incertidumbre desde lo teorico

La incertidumbre es un estado cognitivo de reconocimiento del entendimiento incompleto, de una
situacion o evento, los cuales conllevan la posibilidad de efectos adversos (Dhawale, Steuten, &
Deeg, 2017). El concepto en si mismo, no tiene una cualidad ética, mas bien refleja “un atributo

inherente a la situacion” (Tannert, Elvers, & Jandrig, 2007, pag. 892).

Como tal, prevalece en muchos de los aspectos médicos del cuidado de los pacientes (por
ejemplo, si existe mas de una posibilidad diagnéstica o terapéutica), en el proceso de auto-
educaciéon (como la imposibilidad para saberlo todo, en medio del crecimiento exponencial del
conocimiento), en la investigaciéon (como la generacién de mas preguntas resultado de la misma
investigacion), a nivel personal (representado como estrés moral por la frustracién y sentimiento
de pérdida de control de la situacién médica) y a nivel institucional (si entran en juego elementos
de la justicia distributiva), entre otros (Domen, 2016). Adicionalmente, los estados de baja
tolerancia a la incertidumbre pueden ocasionar un desbordamiento del actuar médico, como toma
excesiva de exdmenes de laboratorio, intervenciones médicas innecesarias, futilidad, retraso en el

logro de las metas terapéuticas o demora en el inicio de Cuidado Paliativo (Hill, y otros, 2019).

Mas que un ejercicio de la razon, la incertidumbre tiene la categoria de emocion en la que
caben las preguntas y valoraciones morales, y que puede generar consecuencias adversas sobre
el equipo de salud, pacientes y familias, como la angustia moral y el deterioro de las destrezas para

la solucién de problemas (Wray & Loo, 2015).

Tanner, Elvers, & Jandrig (2007) han formulado un modelo teérico que ofrece escenarios
puntuales que facilitan la comprension. En primer lugar, el modelo comienza con la diferenciaciéon
entre peligro y riesgo derivados de situaciones o toma de decisiones (médicas en nuestro caso)
que conllevan la posibilidad de efectos adversos. Ambas situaciones se derivan de un
conocimiento incompleto, al que a) no se puede acceder, b) no se quiere acceder, o c) claramente,

si se puede acceder.

Para los autores un peligro denota una cualidad preestablecida, definida e inmodificable,
constitutiva de la situacién, pero que gracias a su reconocimiento puede ser evitado o
transformado en riesgo. Un riesgo por el contrario, se refiere a una accién que el sujeto -médico o

paciente- asume o le es impuesta. A diferencia del peligro, el riesgo se puede gestionar.
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En segundo lugar, los autores establecen dos categorias, ignorancia cerrada e ignorancia
abierta. La ignorancia cerrada se da en dos situaciones: 1) cuando existe la incapacidad para
conocer algo dado lo aleatorio de su comportamiento, y 2) cuando se da el acto de ignorar el
conocimiento disponible. Al tiempo que reconoce la imposibilidad de conocimiento de algunas
situaciones, el modelo también plantea la posibilidad de transformar una ignorancia cerrada en
una ignorancia abierta, cuando el individuo opta por acceder al conocimiento a través del

aprendizaje o la investigacion.

Aqui aparecen dos categorias adicionales, conocimiento abierto y conocimiento cerrado. Una
ignorancia abierta puede transformarse en un conocimiento abierto, si el aprendizaje o la
investigacién dan como resultado la adquisicion efectiva del conocimiento, situacién en la cual, se
dispondria de la informacién necesaria para realizar una recomendacién racional. Este
transcurrir epistemolédgico puede transformar un peligro en riesgo, en la medida en que se
adquiere conocimiento sobre su naturaleza y probabilidades. El riesgo, como ya se expresoé, puede

ser anticipado, modulado y mitigado.”

Finalmente, y para concluir el espectro, los autores proponen un conocimiento cerrado que,
con base en el saber extenso o certidumbre, permite declarar que una situaciéon o decisién por
tomar, producira en todos los casos un efecto adverso, por lo cual, se optara por una via diferente

para la toma de una decisidn.

Fundamentados en los conceptos anteriores los mismos autores establecen una taxonomia
de la incertidumbre (Tannert, Elvers, & Jandrig, 2007, pag. 894), segun la cual, la incertidumbre
puede ser objetiva o subjetiva. La primera hace referencia a la posibilidad del conocimiento de un
objeto externo, la segunda se extiende al campo de las decisiones morales que el propio sujeto

debe asumir frente a un dilema ético.

Una incertidumbre objetiva es epistemoldgica cuando puede ser solventada por el
aprendizaje y la investigacion, que de forma juiciosa pueden dotar a la persona de elementos
objetivos para la toma de una decisidn. En este contexto, tanto aprendizaje como investigacion se
transforman en deber moral que a) comulga con el deber-ser del médico de mantener de forma

apropiada su nivel de experticia, b) permite realizar de forma justa y racional el balance entre

7 En Colombia un ejemplo es La Gestion Integral del Riesgo en Salud que es una estrategia transversal de la Politica de Atencién Integral
en Salud, que se fundamenta en la articulacién e interaccién de los agentes del sistema de salud y otros sectores para identificar,
evaluar, medir, intervenir (desde la prevencion hasta la paliacion) y llevar a cabo el seguimiento y monitoreo de los riesgos para la
salud de las personas, familias y comunidades, orientada al logro de resultados en salud y al bienestar de la poblacion (Ministerio de

Salud, 2020).
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riesgo/beneficio de una intervencién y c) propicia la identificacién y manipulacion del peligro y

del riesgo, para desarrollar e implementar estrategias para su gestion.

Laincertidumbre objetiva, por otra parte, es ontoldgica cuando se da en aquellas situaciones
de complejidad cultural, social y médica (por ejemplo, el comportamiento de las epidemias en
poblaciones migrantes o el nimero total de bacterias que porta una persona infectada) que
limitan las posibilidades de adquirir conocimiento, y este se refugiaria en las teorias cientificas

disponibles.

Continuando con la taxonomia y pasando ahora a la incertidumbre subjetiva, esta se refiere
al dilema moral que se genera cuando las normas morales no parecerian aplicar a situaciones
determinadas (por ejemplo, no seria facil hacer prevalecer la autonomia de un paciente en una
toma de decisiones, si ello lo lleva claramente a un dafio fisico o psicolégico; como tampoco seria
facil suspender una terapia muy costosa a un paciente, en pro de una justicia distributiva). Estas
situaciones nos llevarian a tratar de aplicar otras reglas aiun mas universales como el imperativo
moral de Kant. Pero podria ser que ésta atin fuera insuficiente y generar ain mayor incertidumbre.
Prevalecen entonces la valoracion del contexto, las condiciones morales preformadas y la
experiencia propia en otros modelos morales, y se puede acudir a teorias morales contextuales o

relacionales8 para complementar la aproximacion de los conflictos bioéticos clinicos.

(En qué reside la dimension bioética de esta propuesta? Precisamente en que frente a una
situacion de incertidumbre médica, el médico como agente moral reconocera que esta podria ser
manejada mediante a) el aprendizaje y la investigacidn, b) la identificacion del peligro y la gestion
del riesgo, o c) la aceptaciéon de la imposibilidad para el conocimiento. Los 3 adquieren categoria
moral, ya sea porque el sujeto moral individual o grupal puede elegir acceder al conocimiento,
participar en planes de mejora, o porque puede cambiar la ruta de accién hacia intervenciones

mas seguras y certeras.

Adicionalmente, la propuesta extiende el campo de la incertidumbre médica a las
preocupaciones morales, ya sea en el contexto de conflictos bioéticos o en situaciones de angustia
moral: se anticipa a la complejidad de la cuestién moral y de alguna forma aterriza la deliberacién
bioética a la peculiaridad de cada individuo, en la medida en que el origen de dicha complejidad

es la complejidad misma del individuo.

8 Las éticas relacionales reconocen valor moral en las relaciones y responsabilidades entre personas. Incluyen entre otras, la ética del

cuidado y la ética de la virtud.
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4. Propuesta de McCullogh para la resolucion moral de la
incertidumbre médica

La anterior seccion plantea el tema de la Incertidumbre como un algoritmo que resolveria muchas
situaciones y resalta el deber moral de solventar la falta de conocimiento. En esta seccidn, se
presenta a partir de McCullough (2013) una perspectiva complementaria de la incertidumbre

meédica.

Cuando nos desplazamos del campo tedrico al de la practica médica que abarca la diversidad
de profesionales que laboran en salud, la situacién es mas dinamica y compleja. Ya no se trata de
la simple resolucidn de una incertidumbre a través del aprendizaje o investigacion, o la aceptacion
de consuelo de que nos encontramos ante una incertidumbre ontolégica -segun la cual, como
vimos anteriormente, es posible no lograr el conocimiento completo de alguna situacién-. Se trata
de honrar el encuentro del médico y el equipo de salud con el paciente y su familia, no solo al
exaltar la autonomia del paciente en el proceso de toma de decisiones, sino también al presentar
una respuesta acorde con una medicina profesionalizada, la cual, con base en la mejor evidencia
médica disponible? esta en condiciones de “identificar, presentar, y explicar todas las alternativas
razonables para el manejo clinico de la condicién del paciente, el diagnésticos y los beneficios

clinicos y riesgos de cada alternativa” (McCullough, 2013, pag. 149S).

El hecho de que existan alternativas, de por si, implica que existe algiin grado de
incertidumbre, y que bajo esta premisa se hace imperativo que el paciente entienda, valore y
pueda decidir con base en sus valores, metas y preferencias lo que considere mejor. En este
contexto, sin correr el riesgo de caer en un paternalismo extremo, el médico es un individuo que
posee la capacidad de ayudar al paciente en la toma de decisiones de manera acorde con la
gravedad de la condicién y segun el nivel de entendimiento y conocimiento que el paciente posea
(sera éste quien finalmente decidira), sin que el médico se aparte de su profesionalismo. De esta

manera, la toma de decisiones, como resultado de un proceso deliberativo ha de tener dos

9 Uno de los pilares que fundamenta el cuidado del paciente individual es el proceso de la toma de decisiones médicas guiadas por la
mejor evidencia cientifica disponible, como fundamento de la medicina basada en la evidencia. McCullough emplea en su texto el
sistema GRADE (Grading of Recommendations, Assessment, Development, and Evaluation system) que define cuatro niveles de calidad
de evidencia a partir de los disefios metodolégicos de los estudios de investigacion: nivel alto, si el estudio permite confiar en que el
efecto real de una intervencion sera similar el efecto estimado; nivel moderado, si la confianza en la estimacion del efecto es limitada y
aunque es probable que el efecto real sea similar al estimado, existe la posibilidad de que sea substancialmente diferente; nivel bajo, si
la confianza en la estimacion del efecto es limitada y el efecto real podria ser substancialmente diferente; y nivel muy bajo, si la
confianza en la estimacion del efecto es muy baja y es muy probable que el efecto verdadero sea sustancialmente diferente al estimado

(Blashem, y otros, 2011).
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componentes a) la integridad profesional del médico que presenta alternativas razonables y b) el

proceso prudente de toma de decisién por parte del paciente.

McCullough afirma, que el profesionalismo médico y la prudencia del paciente han de
acentuarse mas en la medida en que a) la evidencia médica disponible para hacer una
recomendacion sea baja o muy baja, b) los resultados de nuevas investigaciones reclasifican la
calidad de la evidencia a baja o muy baja, o c) una bisqueda de nueva evidencia no mejora su nivel.
En este punto, el proceso de toma de decisiones de forma inevitable enfrentara el mayor reto de

la incertidumbre y posiblemente, uno de los mayores retos bioéticos que afrontara el médico.

No todas las decisiones médicas (en particular en individuos criticamente enfermos)
pueden estar sustentadas en una calidad de evidencia médica disponible alta o moderada. La
complejidad y diversidad de pacientes y situaciones clinicas que se enfrentan en las unidades de
cuidado intensivo, entre otros, originan barreras que limitan el desarrollo de estudios de
investigacién que permitan llegar a recomendaciones contundentes. El autor propone entonces,
para las situaciones en las cuales el nivel de evidencia médica disponible es bajo o muy bajo, un
manejo moral de la incertidumbre, segin la cual, habria una transiciéon de una medicina basada en
la evidencial® hacia una medicina basada en la beneficencia, que se fundamentara en 3 elementos
fundamentales: a) el mejor interés del paciente, b) en los principios de racionalidad y

proporcionalidad terapéutica, y c) en la evitacion del dafio y de la futilidad.

En las situaciones de nivel de evidencia médica disponible baja o muy baja adquiere maxima
relevancia la informacion que se dé a la familia sobre la situacién de incertidumbre y sobre los
mecanismos que se emplean para minimizarla (aunque posiblemente, no sera posible
desaparecerla). Las opciones terapéuticas no serian presentadas como recomendaciones (lo que
si sucede si se cuenta con una calidad de evidencia alta o muy alta). Estas seran ofrecidas como
opciones terapéuticas razonablemente justificadas, por las cuales se optaria si los beneficios
superan los riesgos en un ejercicio de toma de decisiones compartida con pacientes y familias, con
base en sus valores, metas y preferencias. Habra de enfatizarse sobre la no certeza del beneficio
que pueda obtenerse, sobre los efectos adversos y sobre la no disponibilidad de otra opcién
terapéutica; y se enfatizara en la posibilidad de que la no implementacién de la opcién terapéutica

produzca un desenlace similar.

De manera importante, este escenario bioético abre el espacio para la posibilidad de que el

paciente o familia no acepte tal opcién terapéutica, lo cual estaria éticamente justificado, no

10 Ver nota al pie de pagina anterior.
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traicionaria el profesionalismo médico, sino por el contrario, seria el resultado de un ejercicio
maduro de toma de decisiones compartidas de forma racional y proporcional. “No intervencién”

se torna entonces en opcion terapéutica valida.

5. Resolucién del caso

El caso clinico nos presenta a un nifio escolar previamente sano, quien progresa a un estado critico
de salud en 24 horas, que compromete la funcion de casi todos sus 6rganos, incluidos encéfalo y
corazoén, sin una causa médica clara y sin respuesta favorable al manejo instaurado. Ante la
inminencia de un desenlace fatal, el intensivista de turno se ve enfrentado a a) optar por generar
un llamado para la instauraciéon de una terapia invasiva (ECMO) cuyo beneficio considera incierto
en el contexto de un cuadro clinico cuya etiologia y progresion son inciertas, o b) continuar con la
terapia actual, la cual de forma racional esta acorde con los estindares de tratamiento.
Adicionalmente, todo lo anterior haria que plantear la opcién terapéutica a los padres fuera

extremadamente dificil y conflictivo.

Como resultado de una deliberaciéon extensa que incluye la revision sistematica de la
historia y el analisis del conocimiento disponible sobre la terapia de ECMO en Pediatria, tanto el
equipo médico como el de consultoria bioética reconocen, que si bien hasta entonces el
tratamiento médico ha sido racional y proporcionado, existe una situacién de incertidumbre
meédica que es genuina, en parte originada por la presion ejercida dada la disponibilidad potencial

del recurso tecnoldgico y que amerita ser abordada y evaluada.

A continuacidn, en un intento por retomar el orden propuesto en el texto, analizaremos la
incertidumbre desde el caso clinico, primero segiin la taxonomia descrita y luego, segin el modelo

para la resoluciéon moral de la incertidumbre con base en la evidencia médica disponible.

Segun la taxonomia propuesta por Tannert, Elvers, & Jandrig, identificamos componentes
de incertidumbre objetiva de tipo epistemolodgico los cuales se pueden solventar mediante del
aprendizaje y la investigacién, e igualmente componentes de tipo ontolégico. Al respecto, el
hospital ha implementado una estrategia educativa para los integrantes del equipo médico y
administrativo como parte del “Programa ECMO” que abarca el analisis de investigaciones
realizadas por otros grupos tanto colombianos, como extranjeros. Los reportes foraneos
usualmente provenientes de paises desarrollados, deben ser interpretados de forma cuidadosa.

La terapia ECMO no es una terapia universal en las unidades de cuidado intensivo del pais y la
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gran diversidad de condiciones clinicas y las limitaciones econdmicas de nuestro contexto local

generan inconvenientes serios para el disefio de investigaciones.

Identificamos también elementos de incertidumbre subjetiva que, al tratar de interpretar el
sentir del médico de turno pareceria ser la que mas le agobia y que es su mayor motivacién para
convocar la junta médica multidisciplinaria. Hay datos suficientes para creer que instaurar la
terapia ECMO podria representar beneficencia para el nifio, al menos desde el punto de vista
tedrico, pero no se pueden ignorar los elevados riesgos médicos a los cuales someteria al paciente,
que podrian facilmente superar los beneficios, en una condiciéon de salud tan critica. En una
condicion como ésta el daflo causado podria superar el potencial beneficio obtenido.
Adicionalmente, el nino esta en condicién de autonomia reducida no solo en virtud de su edad,
sino como consecuencia de su estado critico de salud. Serian sus padres sus mejores sustitutos y
han reflejado en su comportamiento tener claridad al respecto del mejor interés del nifio. Otras
reglas morales universales le sefialan que de ninguna manera serian tenidos en cuenta, ni el nifio
como un medio para el aprendizaje de la terapia ECMO, ni el inicio de tal terapia como un medio
para que el equipo pudiera sentir que hizo todo lo posible por el paciente. El paciente en su

dignidad deberia ser considerado inicamente como un fin para cualquier propésito médico.

Seguin el modelo de McCullough, la decision sobre el inicio de la terapia ECMO en este
paciente seria por excelencia objeto de la aproximacién moral de la incertidumbre médica. Ante
el nivel de evidencia médica bajo o muy bajo que ofrece la terapia ECMO, y si no esta
contraindicada, a) ésta podria ser razonablemente ofrecida, no recomendada, b) como un
imperativo, toda la informaciéon médica que pueda ser relevante -incluido el nivel de calidad de
evidencia médica disponible, los riesgos, beneficios y posibles desenlaces- debera ser desplegada
a los padres, con quienes en un proceso de toma de decisiones compartidas, se decidira la opcién
que mejor beneficie al paciente, y c) si los padres rechazan la opcién terapéutica, su decision sera

respetada.

El ejercicio sobre el caso clinico se ha desplazado entonces hacia el reconocimiento de la
incertidumbre médica como legitima y al mismo tiempo fuente de soluciones, al motivar el debate
y el acompafiamiento bioético y se han ofrecido dos herramientas: la adquisicién de conocimiento
mediante el aprendizaje y la investigacién, y el manejo moral de la incertidumbre médica. No
obstante cabe anotar que mas alld del conocimiento cientifico y la evidencia médica, la postura
bioética seria incompleta sin la valoracidn del pensar y sentir del equipo médico y del paciente y
su familia. Este componente, que Hill y otros, (2019) conceptualizan como existencial, pone sobre
la mesa los valores personales, los sentimientos, la espiritualidad, el significado de que tiene la

vida, de todas las personas involucradas. No nos es dificil suponer que el intensivista temi6 por
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los sentimientos y reacciones de la familia, por el posible deterioro de la relacién con ellos e

incluso por las relaciones de confianza entre el equipo médico.

Este aspecto de la incertidumbre nos permite recordar nuestra condicidn de seres inmersos
en relaciones y la relevancia del encuentro honesto entre el médico y el paciente y su familia. La
practica cotidiana nos ha ensefiado que las familias aprecian y se muestran agradecidas frente a
una informacidn confiable y precisa, incluso si se habla de lo incierto de la situacién. En la medida
en que pacientes y familia comprenden qué esta sucediendo, se sienten participes de los procesos
de restauracion y preservacion de la salud, o del proceso de cuidado paliativo al final de la vida.
Lejos de debilitar la relacién médico paciente, la comunicacién con la familia tiende a fortalecerla

asi como también la confianza en el equipo.

Por otra parte, con el objeto de mitigar los efectos adversos que puede producir la
incertidumbre en el equipo médico, este puede recibir entrenamiento en habilidades de
comunicacién, y manejo de los diversos comportamientos tanto de los integrantes del equipo
médico como de los familiares, en especial, si se trata de comportamientos agresivos o negativos.
El acompafiamiento por terceros puede facilitar el proceso, por ejemplo, la intervenciéon de
Psicologia o Trabajo Social. Adicionalmente, la comunicacién debe extenderse a todos los
miembros del equipo médico, y en procesos de toma de decisiones compartida, establecer metas
terapéuticas reales, y estrategias puntuales para alcanzarlas. Esto sera de ayuda para mitigar el

desasosiego y la angustia moral en el equipo (Hill, y otros, 2019).

Para finalizar el caso, la junta médica multidisciplinaria consideré que hasta el momento las
intervenciones médicas habian sido oportunas y pertinentes y se habia evitado el dafio y la
futilidad. El tratamiento deberia continuar ajustandose a los estandares de manejo, fundamentado
en la mejor evidencia médica disponible y en busca del mejor interés del nifio. El equipo de
consultoria bioético expresd su empatia al médico intensivista, le legitimé su sentimiento de
incertidumbre y le acompafi6 durante la reunién que se sostuvo posteriormente con los padres

del nino.

Con respecto a la terapia ECMO, se consideré que en la condicidn actual del paciente estaria
contraindicada, en particular por el riesgo de sangrado a nivel de sistema nervioso central, por lo
cual, se descarté como opcion terapéutica. Al ser asi, no se ofrecié a los padres. Tanto el equipo
médico de la UCIP como los padres, en reuniones dispuestas para tal fin, fueron informados sobre
lo discutido en la junta. La condicién clinica del paciente se estabilizd y se realizé extubacion
exitosa a los 10 dias y pudo ser trasladado al servicio de hospitalizacién 1 semana después. Una

biopsia cerebral fue realizada cuando la condicién del nifio lo permitio, en la que se identificé una
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enfermedad oncolégica cerebral. El paciente fue transferido al Servicio de Oncohematologia

Pediatrica con quienes continud su tratamiento.
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A morte como o melhor interesse da crianga: Uma proposta a partir dos casos Charlie Gard e Alfie Evans
- Maria de Fatima Freire de S3, Lucas Costa de Oliveira
Rev Bio y Der. 2020; 48: 177-191

Resumo

Os recentes casos envolvendo a morte de criangas em razao da suspensio do suporte vital, mesmo com a
incisiva oposi¢cdo dos pais, demonstram a necessidade de um debate transdisciplinar sobre o contetido do
principio do melhor interesse da crianca e a extensdo dos poderes-deveres decorrentes da autoridade
parental. Poderia a morte, em determinadas situagdes, representar o melhor interesse da crianga? Partindo
dos casos de Charlie Gard e Alfie Evans, este artigo tem por objetivo a busca de pardmetros para a tomada
de decisdes voltadas a terminalidade da vida infantil. Por meio de uma revisdo bibliografica interdisciplinar,
buscam-se fundamentos para confirmar ou refutar a hipdtese de que a morte pode ser configurada como o
melhor interesse da crianca em contextos especificos.

Palavras-chave: Melhor interesse da crianga; autoridade parental; suspensdo do suporte vital;
terminalidade da vida; Charlie Gard; Alfie Evans.

Resumen

Los recientes casos que involucran la muerte de nifios en razén de la suspension del soporte vital, incluso
con la incisiva oposicidn de los padres, demuestran la necesidad de un debate transdisciplinario sobre el
contenido del principio del mejor interés del nifio y la extension de los poderes-deberes derivados de la
autoridad parental. ;Podria la muerte, en determinadas situaciones, representar el mejor interés del nifio?
A partir de los casos Charlie Gard y Alfie Evans, este articulo objetiva la biisqueda de parametros para la
toma de decisiones dirigidas a la terminalidad de la vida infantil. Por medio de una revisién bibliografica
interdisciplinaria, se buscan fundamentos para confirmar o refutar la hipdtesis de que la muerte puede ser
configurada como el mejor interés del nifio en contextos especificos.

Palabras clave: Mejor interés del nifio; autoridad parental; suspension del soporte vital; terminalidad de
la vida; Charlie Gard; Alfie Evans.

Abstract

The recent cases involving the death of children due to the suspension of life support, even with the strong
opposition of their parents, demonstrate the need for a transdisciplinary debate on the content of the
principle of the best interests of the child and the extension of the powers-duties arising from the parental
authority. Could death, in certain situations, represent the best interest of the child? Based on the cases of
Charlie Gard and Alfie Evans, this article aims to search for parameters for the decision-making in situations
of terminally ill infants. Through an interdisciplinary bibliographical review, it is sought the confirmation
or refutation of the hypothesis that death can be configured as the best interest of the child in specific
contexts.

Keywords: Best interests of the child; parental authority; suspension of life support; terminally ill patient;
Charlie Gard; Alfie Evans.

Resum

Els recents casos que involucren la mort de nens a causa de la suspensid del suport vital, fins i tot amb
I'energica oposicié dels pares, demostren la necessitat d'un debat transdisciplinar sobre el contingut del
principi del millor interés del nen i l'extensid dels poders-deures derivats de l'autoritat parental. Podria la
mort, en determinades situacions, suposar el millor interés del nen? A partir dels casos Charlie Gard i Alfie
Evans, aquest article objectiva la recerca de parametres per a la presa de decisions dirigides al final de vida
infantil. Per mitja d'una revisié bibliografica interdisciplinaria, es preten confirmar o refutar la hipotesi que
la mort pot ser configurada com el millor interés del nen en contextos especifics.

Paraules clau: Millor interés del nen; autoritat parental; suspensi6 del suport vital; fi de vida; Charlie Gard;
Alfie Evans.
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1. Introducao

Nos ultimos anos, casos envolvendo a morte de crian¢as em razao da suspensdo do suporte vital,
mesmo com a contundente oposicdo dos pais, alcancaram ampla repercussdao mundial. Em um
cenario de verdadeira “guerra cultural” sobre a solucdo adequada e os valores em jogo, faz-se
necessario um debate transdisciplinar sobre o conteddo do principio do melhor interesse da
crianca e a extensdo dos poderes-deveres decorrentes da autoridade parental.! Poderia a morte,
em determinadas situacdes, representar o melhor interesse da crianca? Ou, por outro lado, a
manutencdo da vida bioldgica, em quaisquer circunstancias, indica sempre o melhor caminho a
ser seguido? Quais sdo as pessoas habilitadas a participar do processo decisério: os pais, os
médicos, os juizes? A quem cabe a decisao final em caso de desacordo? Estas sdo algumas das
questdes que se colocam urgentes em um cenario de rapida e constante evolucido biotecnolégica
em que a possibilidade de manutencdo da vida humana se torna cada vez mais apurada, nem

sempre representando a melhor alternativa para o paciente.

Dois casos servirdo de pano de fundo para as discussdes deste artigo. O primeiro diz
respeito a Charlie Gard, nascido em agosto de 2016, na cidade de Londres.2 Inicialmente tratado
como uma crianca saudavel, logo comecou a manifestar problemas em seu desenvolvimento, com
dificuldades em sustentar o peso do seu corpo e da sua cabega, perda de peso e de for¢a muscular,
0 que acabou por levar a sua internagdo no Great Ormond Street Hospital, apenas oito semanas
apds o seu nascimento. A avaliagdo médica identificou uma rara condi¢do genética em suas
mitocondrias, dificultando a producdo energética em suas células. A sindrome de deplecdo do DNA
mitocondrial, em sua forma encefalomiopatica, tem como principal consequéncia o progressivo
enfraquecimento muscular e danos ao cérebro, sem possibilidade de cura no atual estado da arte.
Suas consequéncias sdo severas e devastadoras, desenvolvendo-se rapidamente. Segundo os
médicos responsaveis pelo caso, os principais sintomas de Charlie eram: a) progressiva
incapacidade respiratéria, sendo indispensavel a utilizagdo da ventilagdo artificial; b) progressivo
enfraquecimento muscular, resultando em problemas respiratérios e na impossibilidade de
movimentacdo dos bracos, pernas e dedos, além da incapacidade em abrir os olhos de maneira
voluntaria, o que poderia levar a uma deficiéncia visual; c) auséncia de sinais normais de atividade

cerebrais, tais como responsividade e interagdo com o mundo externo; d) perda sensorial da

1 SCHUKLENK,Udo. Bioethics culture wars - 2018 edition: Alfie Evans. Bioethics, vol. 3, 2018, p. 270-271.

2 A discussdo sobre o caso de Charlie Gard pode ser encontrada com maior profundidade em: SA, Maria de Fatima Freire de; OLIVEIRA,

Lucas Costa de. O caso Charlie Gard: em busca da solu¢do adequada. Revista M, vol. 2, n. 4, p. 457-477,2018.
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audicao; e) indices de lactato persistentemente elevados, o que foi fundamental para o diagnoéstico

da sindrome.3

Apesar da gravidade de sua condicdo, seus pais continuaram a buscar todos os meios
disponiveis para tentar reverter o seu quadro clinico, encontrando em Michio Hirano uma
alternativa viavel. O renomado neurologista e professor da Universidade de Columbia ja havia
realizado pesquisas sobre doencas genéticas semelhantes a de Charlie, relatando melhorias
pontuais na qualidade de vida de seus pacientes, embora nunca houvesse realizado qualquer
pesquisa sobre a sindrome especifica do bebé britdnico. A minima esperanca de melhoria levou
Connie Yates e Chris Gard a uma campanha de financiamento coletivo no Reino Unido em busca
de arrecadacgdo para o dispendioso tratamento nos Estados Unidos. O engajamento popular foi
rapido e amplo, atingindo a meta necessaria em pouco tempo. Acontece que, ao fazer o pedido de
transferéncia com a finalidade de realizar o tratamento experimental, iniciou-se uma longa e
exaustiva batalha judicial, uma vez que os médicos entendiam ndo ser o melhor interesse da
crianca, alegando, dentre outras coisas: o carater experimental do tratamento, com auséncia de
qualquer tipo de teste cientifico; a possibilidade irriséria de melhorias significativas no estado de
saude de Charlie; bem como a possibilidade de dor e sofrimento no transporte e na implementacao

do tratamento.

Apds manifestacoes da Alta Corte de Londres, da Corte de Apelacdo de Londres, da Suprema
Corte e da Corte Europeia de Direitos Humanos, a decisdo originaria se manteve: a transferéncia
ndo seria realizada no melhor interesse da crianca. Ademais, tendo em vista as condicdes e o
prognostico de Charlie, a solucao adequada seria a suspensao do suporte vital e o direcionamento
a uma clinica de cuidados paliativos para uma morte digna e sem dor. No dia 28 de julho de 2017

foi confirmado o falecimento de Charlie Gard.

0 segundo caso também ocorreu na Inglaterra, porém na cidade de Liverpool. Além da
proximidade geografica, diversos outros aspectos se assemelham ao cenario apresentando
anteriormente. Alfie Evans nasceu em maio de 2016, com as caracteristicas de uma crianca
saudavel. Em pouco tempo, seus pais notaram um estrabismo divergente, bem como a falta de
interacdo com o ambiente e uma dificuldade no controle de sua cabe¢a. Com seis meses, Alfie
apresentava sinais claros de um desenvolvimento mental deficiente. Em dezembro, ocorreu a sua
internacdo no Alder Hey Hospital em razdo de febre e tosse intensas, chegando a manifestar crises

convulsivas. A dificuldade respiratéria, com episddios de apneia, somada a impossibilidade de

3 ENGLAND. High Court of Justice. Family Division. Mr. Justice Francis. Applicant: Great Ormond Street Hospital. Respondents:
Constance Yates, Chris Gard and Charles Gard. Royal Courts of Justice. 11th April 2017, p. 13-14.
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identificar uma resposta neurolégica a dor, culminou na sua transferéncia para uma unidade de
cuidados intensivos e na introdug¢do da ventilacio artificial. Apesar dos diversos especialistas
envolvidos no caso, a doenga ndo chegou a ser diagnosticada com precisdao, embora houvesse um
consenso sobre se referir a uma severa doenca degenerativa do cérebro, provavelmente
decorrente de uma disfun¢do mitocondrial, sem nenhum tratamento que pudesse reverter ou

melhorar seu quadro clinico.*

Tendo em vista as convulsdes, a auséncia de qualquer resposta a estimulos externos, a
impossibilidade de respiracdo auténoma e, principalmente, diante da irreversibilidade dos graves
danos causados ao cérebro de Alfie, o hospital decidiu ajuizar uma ac¢do pedindo a retirada da
ventilacao artificial e a manutencao dos cuidados paliativos, pois seria a atitude a ser tomada no
melhor interesse da crianca. Ndo havia, segundo a argumentacdo desenvolvida, nenhuma
viabilidade de uma vida com o minimo de qualidade, sendo qualquer tratamento futil na situacao

vivenciada, além da incapacidade de se aferir com precisdo a presenca de dor e de sofrimento.

Thomas Evans e Kate James, embora muito jovens, se opuseram firmemente ao pedido do
hospital. Apesar de reconhecerem a gravidade da doenga, recusaram-se a renunciar a esperanca,
buscando vias alternativas para o tratamento. O principal requerimento dos pais buscava a
permissao de transferéncia de Alfie para o Ospedale Pediatrico Bambino Gesu, em Roma, onde
seriam realizados procedimentos de traqueostomia e gastrostomia. Assim como se observou no
caso de Charlie, houve ampla comog¢ao social, angariando apoio popular e politico, inclusive com

a obten¢do da cidadania italiana com intuito de facilitar a transferéncia.>

Nao obstante a veemente contestacdo dos pais, apds todo o tramite juridico disponivel, a
decisdo se manteve a mesma: entendeu-se que o melhor interesse da crianga direcionava a acao
no sentido da retirada da ventilacao artificial e manuten¢do dos cuidados paliativos para a
implementacdo de uma boa morte, com dignidade e sem sofrimento. Os argumentos se centraram
especialmente nos danos extensos e irreversiveis ao cérebro e na perspectiva de uma vida com

dor e sofrimento. Alfie Evans faleceu no dia 28 de abril de 2018.

Tendo em vista o contexto apresentado, busca-se responder, ainda que de maneira parcial
e provisoria, ao seguinte questionamento: é possivel que a morte seja entendida como o melhor

interesse da crianca em determinadas situa¢des? Para tanto, serd analisado o contetido do

4 ENGLAND. High Court of Justice. Family Division. Mr. Justice Hayden. Applicant: Alder Hey Children’s NHS Foundation Trust.
Respondents: Thomas Evans, Kate James and Alfie Evans. Royal Courts of Justice. 20th February 2018, p. 2-4.
5 ENGLAND. High Court of Justice. Family Division. Mr. Justice Hayden. Applicant: Alder Hey Children’s NHS Foundation Trust.

Respondents: Thomas Evans, Kate James and Alfie Evans. Royal Courts of Justice. 20th February 2018, p. 14-16.
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principio do melhor interesse e o seu suposto conflito com a autoridade parental, além da busca

por parametros subjetivos e objetivos para orientar decisdes desse género.

2. Melhor interesse da crianca e autoridade parental

O principio do melhor interesse da crian¢a tem sua origem no instituto inglés do parens patriae,
compreendido “como uma prerrogativa do Rei em proteger aqueles que ndo poderiam fazé-lo em
causa propria”.6 O direito norte-americano é importante no desenvolvimento da doutrina do
melhor interesse, sendo mencionada no caso Commonwealth v. Addicks, em 1813, no qual se
atribuiu a guarda da crian¢a a mae acusada de adultério, sob o fundamento de que ha uma
prioridade do interesse da crianga em detrimento do interesse dos pais.” No direito costumeiro
inglés ha varios precedentes que serviram de fundamento para o delineamento do instituto,
embora a primeira menciao expressa tenha ocorrido no caso Finlay v. Finlay, em 1925,
estabelecendo que “em hipo6tese de conflitos entre os interesses da crianca e os interesses de seus

pais, sdo os primeiros que devem prevalecer”.8

Nao obstante a essas manifestacdes do principio do melhor interesse da crianga, foram as
declaracdes internacionais de direitos humanos as grandes responsaveis pela difusdo do instituto
e a sua consequente incorporac¢do em diversos ordenamentos juridicos. O principal marco, nesse
sentido, é a Convengao Internacional sobre os Direitos da Crianca, aprovada pela Organizag¢do das
Nacgdes Unidas em 1989, com o objetivo de efetivar a protecao especial a crianca e ao adolescente.
Em seu art. 32 fica estabelecido que “todas as a¢des relativas as criancgas, levadas a efeito por
instituicdes publicas ou privadas de bem estar social, tribunais, autoridades administrativas ou
orgaos legislativos, devem considerar, primordialmente, o interesse maior da crian¢a”. Entende-
se que houve um erro na traducdo do termo original, “best interests of the child”, na medida em

que este impde um critério qualitativo (melhor interesse), e ndo quantitativo (maior interesse).?

6 PEREIRA, Tania da Silva; MELO, Carolina de Campos. Infancia e juventude: os direitos fundamentais e os principios constitucionais
consolidados na Constituicdo de 1988. Revista da EMER], vol. 6, n. 23, 2003, p. 265.

7 Ibid,, p. 265-266.

8 COLUCCI, Camila Fernanda Pinsinato. Principio do melhor interesse da crianca: construgio teérica e aplicacdo pratica no direito
brasileiro. Dissertacdo de Mestrado - Programa de Pds-Graduacido em Direito da Universidade de Sdo Paulo, Sdo Paulo, 2014, p. 26

9 PEREIRA, Ténia da Silva; MELO, Carolina de Campos. Infincia e juventude: os direitos fundamentais e os principios constitucionais

consolidados na Constituicao de 1988. Revista da EMER], vol. 6, n. 23, 2003, p. 267.
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Exemplo da incorporacao interna do principio do melhor interesse pode ser encontrado na
Constituicdo da Republica de 1988, dispondo que é dever da familia, da sociedade e do Estado a
efetivacao dos direitos fundamentais da crianca e do adolescente, com absoluta prioridade.10 No
mesmo sentido, pode-se mencionar as normas previstas no Estatuto da Crianca e do Adolescente
(Lei n2 8.069/1990), inclusive com a repeticdo do dispositivo constitucional, além de apresentar

mecanismos especificos para a sua protecao integral.

0 principal problema envolvendo a aplicacido desse principio, diz respeito ao seu contetido.
Nao é possivel estabelecer um substrato aprioristico a essa norma, pois, sendo um principio
juridico, apenas indica um caminho a ser seguido, ndo admitindo uma aplicagdo de maneira tudo
ou nada.!! Mesmo autores positivistas, como Hart, j4 apontavam a textura aberta do direito,
inerente a natureza da linguagem - imprescindivel ao texto normativo. Essa caracteristica,
presente em maior ou menor grau nas normas juridicas, exige uma postura ativa do intérprete no
momento da aplicagcdo, preenchendo o seu contetido nos limites do caso concreto, com base nos
precedentes judiciais e na mais ampla argumentacdo possivel.12 Ainda, pode-se mencionar a
natureza de clausula geral do melhor interesse da crianca, perspectiva muito trabalhada no
ambito do direito privado, principalmente a partir do Cédigo Civil de 2002. A clausula geral
representa uma técnica legislativa que, pela sua redacdo mais ampla e generalista, exprime uma
vagueza semantica, possibilitando a permanente ressignificacao e reconstru¢ao das normas, bem

como a abertura do sistema juridico a outros tipos de argumentagao.!3

Assim, pode-se concluir que nao ha um feixe de comandos definidos a priori, ou mesmo uma
tipicidade cerrada, do principio do melhor interesse da crianga. O que se tem é a indicacdo de uma
direcdo a ser seguida em busca da protecao e do livre desenvolvimento da crianga, previsto desde
a génese do instituto. Contudo, embora seja da sua prépria esséncia a amplitude semantica, é
necessario estabelecer ao menos um conteido minimo para sua aplicacio, sob pena de se esvair

a importancia e utilidade do principio.14 A partir do exposto, pode-se afirmar que o substrato

10 “Art. 227. E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crianga, ao adolescente e ao jovem, com absoluta prioridade, o
direito a vida, a satde, a alimentagdo, a educagio, ao lazer, a profissionalizacio, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a
convivéncia familiar e comunitaria, além de coloca-los a salvo de toda forma de negligéncia, discriminagdo, exploragdo, violéncia,

crueldade e opressdo”.

11 DWORKIN, Ronald. Levando os direitos a sério. Sio Paulo: Martins Fontes, 2002, p. 35-46.

12 HART, Herbert. O conceito de Direito. Sio Paulo: Martins Fontes, 2012, p-161-176.

13 MARTINS-COSTA, Judith. O Direito Privado como um “sistema em construcio”: as clausulas gerais no Projeto do Cédigo Civil
brasileiro. Revista de Informagdo Legislativa, Brasilia vol. 35, n. 139, 1998, p. 6-8.

14 Importante ressaltar que nio se defende um substrato axiolégico ao principio do melhor interesse da crianca, mas pardmetros ou

canones interpretativos estabelecidos a partir da principiologia normativa instaurada pela Constituicdo da Republica de 1988, pelo
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basilar do principio do melhor interesse é a protecao e efetivacdo dos direitos fundamentais da
crianca.!> Dessa maneira, o caso concreto é indispensavel para a delimitacdo mais precisa dos seus
contornos normativos, sempre em didlogo préximo com outras areas do conhecimento,

especialmente a ética e a medicina em casos de terminalidade.

A autoridade parental, por outro lado, pode ser vista como um munus atribuido aos pais
com a finalidade de orientar a criagdo dos seus filhos. O direito estabelece uma série de poderes-
deveres que servem como parametros ao exercicio da autoridade parental, razio pela qual nao se
pode falar em um espaco de autonomia - ao menos em seu sentido mais classico e negocial.1¢ Nao
se afirma que os pais ndo possuem direito de escolha e direcionamento na criagido de seus filhos,
inclusive na tomada de decisbes médica, mas apenas que esses direitos devem ser sempre
direcionados a protec¢do e ao livre desenvolvimento da crianga. Em sintese, sempre que haja a
efetivacdo de direitos fundamentais, pode-se falar em exercicio legitimo da autoridade parental,
razdo pela qual ndo existe uma relacao de oposicao ao principio do melhor interesse na crianga,

mas de complementariedade ou conformacao.

Desse modo, reafirma-se que ndo ha um conflito entre o principio do melhor interesse da
crianga e autoridade parental, uma vez que ambos almejam o mesmo fim. O que pode acontecer é
uma dissondncia quanto ao contetido dessas normas, haja vista sua abertura semantica. Por essa
razdo, faz-se necessario debater sobre alguns parametros para a tomada de decisdes em casos

dessa natureza.
3. Parametros subjetivos
A quem cabe as decisdes nos casos de criancas em estado de terminalidade? Quais sdo os sujeitos

que devem estar envolvidos na tomada de decisdo sobre a transferéncia, a mudanca de

tratamento, ou mesmo sobre a suspensao do suporte vital?

Estatuto da Crianga e do Adolescente, dentre outras normas internas e internacionais.

15 TEIXEIRA, Ana Carolina Brochado. 4 disciplina da autoridade parental no Direito Civil contempordneo. Dissertacdo de Mestrado -
Programa de Pds-graduagio em Direito da Pontificia Universidade Catélica de Minas Gerais, Belo Horizonte, 2004; VIEIRA, Marcelo de
Mello. Direito de criangas e adolescentes a convivéncia familiar. Belo Horizonte: D’Placido, 2016, p. 68.

16 LIMA, Taisa Maria Macena de; SA, Maria de Fatima Freire de. Ensaios sobre a infdncia e a adolescéncia. Belo Horizonte: Arraes, 2016,

p. 49.
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O primeiro aspecto que deve ser levantado, diz respeito ao contexto em que as decisoes
desse tipo sdo tomadas. Em razio da situacao de terminalidade da vida, a maioria das escolhas sdo
tomadas em um ambiente hospitalar, motivo pelo qual a relacdo médico-paciente se torna um
elemento central ao debate. Ha muito se discute, especialmente no contexto da ética médica, sobre
amudanca no paradigma na relagdo médico-paciente. Se, em um primeiro momento, esta se coloca
de maneira verticalizada, na qual o médico é o detentor de todo o conhecimento e, portanto, impde
sua visdo de mundo e suas escolhas sobre o seu objeto de analise, hoje a situacdo caminha para
um modelo bastante distinto. O paciente passa a ocupar posi¢ao de destaque na relacdo, tornando-
se o sujeito central do processo decisorio, haja vista ser o principal afetado. Afasta-se, desse modo,
a visdo positivista da ciéncia médica, em prol de um modelo humanizado e horizontal, em que
médico e paciente devem colaborar no processo de tomada de decisdo, cabendo ao primeiro a
funcdo primordial de informacao e esclarecimento s obre as possibilidades e riscos de cada op¢ao

disponivel.1”

Ha uma tendéncia, na bioética e no biodireito, em adotar a medida que possibilite o exercicio
de autonomia futura ao paciente menor de idade, oportunizando o direito de escolha em um
momento posterior, ao invés de elimina-lo por completo.!8 E o que ocorre, por exemplo, nos casos
em que se impde a transfusdo de sangue de filhos de testemunhas de jeova.1® Ocorre que, nos
casos em estudo, ndo havia a possibilidade de exercicio de autonomia, presente ou futura, por
parte de Charlie e Alfie, seja pela tenra idade, seja em razao dos irreversiveis e devastadores danos

cerebrais.

Assim, eram seus pais, na condi¢cdo de representantes legais e titulares da autoridade
parental, que possuiam o direito prima facie de tomar as decisdes em nome e no melhor interesse
das criangas. E o que ocorre no direito inglés, em que repousa sobre os pais uma presungio
relativa de que sempre irdo atuar no melhor interesse dos seus filhos, como decorréncia do
principio da autonomia.2? Ainda assim, deve haver a participacdo da junta médica envolvida
diretamente no caso, mesmo porque se trata de uma relagdo médico-paciente, sendo a sua

presenca essencial para uma decisao livre e esclarecida.

17 STANCIOLI, Brunello Souza. Relagdo juridica médico-paciente. Belo Horizonte: Del Rey, 2004, p. 23-48.
18 ,IMA, Taisa Maria Macena de; SA, Maria de Fatima Freire de. Ensaios sobre a infdncia e a adolescéncia. Belo Horizonte: Arraes, 2016,

p.-41.
19 ¢f. MCEWAN, Ian. 4 balada de Adam Henry. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 2014.

20 HARRIS, John. Guarding Charlie and Alfie. In: Forum: Il caso di Alfie Evans. BioLaw Journal - Rivista di BioDiritto, n. 2, 2018, p. 6.
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A questdo se torna mais complexa quando ha a discordancia entre os pais e os médicos
responsaveis pelo caso. Se é dever da familia, da sociedade e do Estado a efetiva¢do dos direitos
fundamentais da crianga, os médicos estao legitimados a contestar a decisdo dos pais caso julguem
nao ser no melhor interesse da crianca. Nesse contexto, uma alternativa que deve ser
implementada com urgéncia se refere aos métodos de autocomposicdo dos conflitos, tais como a
mediacdo e a conciliagdo, sempre conduzida por uma equipe especializada. Com isso, evita-se a
exposicao midiatica e o desgaste emocional vivenciado nos longos e exaustivos processos judiciais

- muitas das vezes ineficientes e alheios as vicissitudes do caso.?!

Assim, tendo em vista a necessidade de uma decisdo rapida, justa e no melhor interesse da
crianga, a autocomposicdo se apresenta como uma alternativa indispensavel, na medida em que
viabiliza “uma construg¢ao dialégica para a solucao das controvérsias [...], subvertendo a légica
hegemoénica da cultura do litigio”, além de privilegiar e respeitar “os saberes e os desejos dos
envolvidos, de forma a desconsiderar as alternativas tradicionais, quando incoerentes ou

incompativeis com as expressdes volitivas que ascendem dos préprios mediados”.22

Se, mesmo assim, ndo se atinja um consenso, a decisdo devera recair, inevitavelmente, no
ambito judicial. Nessa hip6tese, muito mais importante serd o conteido da decisdo, o que sera

tratado no préximo topico.

4. Parametros objetivos

Ja se afirmou a necessidade de efetivacdo dos direitos fundamentais da crianca em qualquer
decisdo, afinal, trata-se do conteddo minimo do principio do melhor interesse. Ndo obstante,
reconhece-se que a concrecdo dessa norma demanda outros critérios que possam guiar a solugio
adequada. Desse modo, em situagdes de terminalidade da vida infantil, quais outros parametros

podem orientar a tomada de decisdo judicial? Trata-se de uma pergunta que ndo admite fuga, pois

21 WILKINSON, Dominic, SAVULESCU, Julian. Alfie Evans and Charlie Gard - should the law change? British Medical Journal, vol. 361,

2018, p. 1-2; MOSTERT, Mark P. Death as “Best Interest”: Charlie Gard, Alfie Evans, and the State. The Human Life Review, 2018, p. 41-
42.

22 FERREIRA, Paula Camila Veiga; NOGUEIRA, Roberto Henrique Porto. Acesso a justica, mediacdo judicial e fomento a

desinvisibilizagdo social. Revista Cidadania e Acesso a Justica, v. 3,2017, p. 73.
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ha muito se defende que o problema central da “ciéncia dogmatica do direito” é a decidibilidade

dos conflitos.?3

Decisoes desse género costumam adotar uma linha condutora central: a preservac¢do da vida
da crianca, seja em razao da sua vulnerabilidade e da necessidade de protecao, seja em razao da
efetivacdo de uma autonomia futura. Concorda-se com esse posicionamento: deve haver uma
presuncdo de que a manutengdo da vida é o caminho que melhor concretiza o principio do melhor
interesse da crianc¢a.2¢ Nao obstante, deve-se interpretar essa presuncdo de maneira relativa,

como um posicionamento que admite excec¢oes.

0 que mais se sobressai nos casos em estudo é justamente o carater excepcional, oposto ao
que normalmente ocorre em contextos de terminalidade ou tomada de decisdes médicas
envolvendo criancas. Embora os pais tenham batalhado pela permanéncia do suporte vital, em
busca da cura a todo custo, os médicos entenderam que a suspensao e os cuidados paliativos

indicavam o melhor caminho, ainda que ocasionasse a morte.25

Como ja se evidenciou ao longo do artigo, ndo se pode utilizar a autonomia como parametro
para solugdo dos casos em analise, todavia, a bioética nao se resume a esse principio.2é Defende-
se, portanto, a necessidade de se utilizar como parametro nas decisdes de terminalidade da vida
infantil os principios da beneficéncia e da ndo-maleficéncia. Grosso modo, entende-se que o
principio da beneficéncia “refere-se a obrigagdo moral de agir em beneficio de outros”,
aproximando-se de uma abordagem paternalista, enquanto o principio da ndo-maleficéncia
“determina a obrigacdo de nao infligir dano intencionalmente”.2? Assim, deve-se verificar: a) se ha
alguma possibilidade de dano e sofrimento causado pela manutencdo do suporte vital,

transferéncia ou tratamento experimental; b) se ha alguma possibilidade de beneficio caso ocorra

alguma das hipoteses mencionadas.

Parece ter sido essa a linha condutora adotada pelo Nuffield Council on Bioethics na busca
por critérios mais objetivos para a aplicagdo do principio do melhor interesse da crianga. Segundo

o Conselho de Etica do Reino Unido, deve-se analisar os seguintes pontos:

23 FERRAZ ]fJNIOR, Tércio Sampaio. Introdugdo ao estudo do direito: técnica, decisdo, dominagio. Sdo Paulo, Atlas, 2016, p. 61-64.

24 AMATO, Salvatore. Lasciar morire o lasciar soffrire? In: Forum: Il caso di Alfie Evans. BioLaw Journal - Rivista di BioDiritto, n. 2,
2018, p. 11.

25 D'ALOIA, Antonio. Il caso Alfie Evans e la “fragile” potenza del diritto. In: Forum: Il caso di Alfie Evans. BioLaw Journal - Rivista di
BioDiritto, n. 2, 2018, p. 2.

26 pyyoL, Angel. Hay bioética mas alla de la autonomia. Revista de Bioética y Derecho, n. 25, 2012, p. 45-58.

27 BEAUCHAMP, Tom; CHILDRESS, James. Principios de ética biomédica. Sao Paulo: Edi¢des Loyola, 2013, p. 209 e 282.
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(1) Que grau de dor, sofrimento e distirbio mental o tratamento infligira a crianga?

(2) Que beneficios futuros a crianga obtera do tratamento, por exemplo, a crianca sera
capaz de sobreviver independentemente do suporte de vida, serd capaz de estabelecer

relacionamentos com outras pessoas e sera capaz de sentir prazer de qualquer tipo?

(3) Que tipo de apoio é provavel que esteja disponivel para fornecer o cuidado ideal para

a criancga?
(4) Quais sdo os pontos de vista e sentimentos dos pais quanto aos interesses da crianga?

(5) Por quanto tempo a mais é provavel que a crianga sobreviva se o tratamento de suporte

vital continuar? 28

Partindo desses parametros, entende-se ser possivel uma aplicacdo mais consistente do
principio do melhor interesse da crianga, embora nao seja um critério definitivo e taxativo. Outros
tipos de argumentacdo podem e devem adentrar no discurso, especialmente no ambito
processual, possibilitando uma ampla andalise dos pressupostos faticos, éticos e juridicos

envolvidos em cada caso.

5. Consideracoes finais

1. Os recentes casos envolvendo a suspensdo do suporte vital de crian¢as em situacdo de
terminalidade, mesmo com robusta oposicdo dos pais, revelam a necessidade de um debate aberto
e transdisciplinar sobre os limites dos cuidados médicos, a extensdo da autoridade parental e o

contetido do principio do melhor interesse da crianga.

2. 0 principio do melhor interesse foi originalmente desenvolvido como um mecanismo de
protecdo dos interesses das criancas, mesmo em contraposicdo aos interesses dos pais ou de
terceiros. A textura aberta desse principio, constituido por meio da técnica das clausulas gerais,
implica na necessidade de se estabelecer seus contornos dogmaticos e éticos a partir de casos
concretos, levando em consideracdo os precedentes judicias e a mais ampla argumentacdo em
busca da solu¢ao adequada ao contexto. Todavia, sob pena de se tornar um mero recurso oratorio,
sem efetiva utilidade pratica, deve-se estabelecer um conteddo minimo ao principio do melhor

interesse: a efetiva¢do, na maior medida do possivel, dos direitos fundamentais da crianca.

28 ENGLAND. Nuffield Council on Bioethics. Critical care decisions in fetal and neonatal medicine: ethical issues. Disponivel em:

<http://nuffieldbioethics.org/report/neonatal-medicine-2/interests>. Acesso em: 30 mar. 2019. Tradugdo nossa.
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3. A autoridade parental ndo deve ser compreendida como um poder auténomo dos pais,
uma vez que representa um munus a ser exercido sempre no melhor interesse da crianca.
Certamente ha um espaco para a escolha e o direcionamento na criacdo dos filhos, haja vista a
pluralidade de visdoes de mundo e de percep¢des de vida boa, mas sempre condicionado a protecao
e ao livre desenvolvimento da crianca. Nao ha, portanto, uma relacdo de oposicao, mas de

complementariedade entre o melhor interesse da criancga e a autoridade parental.

4. Se é dever da familia, da sociedade e do Estado a efetiva¢ido dos direitos fundamentais da
crianga, a tomada de decisdo em casos de terminalidade deve ser realizada por todos aqueles
diretamente envolvidos nas circunstancias: a crianca, quando possivel e na medida do seu
discernimento; os pais, na condig¢ao de titulares da autoridade parental; e os médicos, sempre no
exercicio de uma relacdo dialégica e horizontal. Em casos de conflito, deve haver uma prioridade
para os métodos de autocomposicdo, uma vez que possibilita aos préprios afetados a resolucao
do problema, evitando o desgaste emocional envolvido em procedimentos judiciais dessa

natureza.

5. Caso a autocomposicdo ndo seja bem-sucedida, a decisdo recaira na via judicial. Nesse
contexto, tentou-se estabelecer alguns parametros para a tomada de decisdo, podendo ser
entendidos como cdnones interpretativos para o principio do melhor interesse da crian¢a em
casos de terminalidade da vida. Nao sendo possivel nenhum tipo de vivéncia auténoma por parte
da crianga, em momento presente ou futuro, outros principios bioéticos devem ser analisados,
especialmente a beneficéncia e a ndo-maleficéncia. Assim, deve-se adotar a alternativa que cause

as maiores vantagens ao paciente, abstendo-se de escolhas capazes de causar danos e sofrimento.

6. Nao sendo possivel a conclusido sobre os provaveis beneficios ou a existéncia de danos a
crianga, havendo, portanto, um desacordo razoavel sobre alternativa mais adequada, defende-se
que a decisdo deve ser atribuida aos pais. Por outro lado, nos casos em que fique comprovada a
futilidade do tratamento e, principalmente, a possibilidade de dor e sofrimento por parte da

crianga, o caminho deve ser em direcao a uma morte digna.

7. Na anadlise dos casos apresentados, entendemos ter sido tomada a decisdo adequada ao
contexto, principalmente em razdo da irreversibilidade dos danos cerebrais, sem qualquer
possibilidade de autonomia futura ou mesmo de abertura ao outro, no sentido de alteridade.
Assim, embora o conceito de vida boa seja indefinido e plural, ndo se vislumbra qualquer
manifestacdo de pessoalidade que justificasse a manutencio do suporte vital. Necessario destacar
que nao havia nenhum tratamento capaz de reverter ou melhorar a situacado clinica de Charlie e
Alfie, adentrando no ambito da futilidade médica (principio da beneficéncia). Ainda, embora

houvesse a auséncia de resposta a estimulos externos, ndo sendo possivel afirmar com certeza a
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presenca de dor e sofrimento, partindo de critérios objetivos, é provavel que a situagdo vivenciada

nos casos relatados fosse permeada por dor e sofrimento (principio da ndo-maleficéncia).
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Resumen

En la bibliografia actual, la dedicacién a los dilemas bioéticos es abundante, pero hay algunas
profesiones de ciencias de la salud, como fisioterapia, en que estas problematicas no han sido
ampliamente estudiadas, y por lo tanto la resolucién y andlisis de los problemas éticos también es
deficiente ya que no se cuenta con los elementos de analisis propios de la bioética. Esto repercute
en la formacién y en el desarrollo profesional de los fisioterapeutas. En este articulo se plantean
algunas clasificaciones de los dilemas éticos mas comunes y se analizan brevemente algunas
propuestas educativas. Se concluye que la bioética es importante para el desarrollo integral de la
fisioterapia, pero falta mas investigaciéon en relaciéon con las problemdticas éticas y con la
formacidn de la ética en la carrera.

Palabras clave: Bioética; fisioterapia; educacion en ética.

Abstract

In current literature, dedication to bioethical dilemmas is abundant, however there are some
professions of health sciences, in this case physiotherapy, in which these problems have not been
widely studied. Therefore resolution of the ethical problems is also deficient since there are no
elements of analysis inherent to bioethics and it also has an effect on training and professional
development of physiotherapists. In this study some classifications of the most common ethical
dilemmas are raised and some educational proposals are briefly analyzed. It is concluded that
bioethics is important for the integral development of physiotherapy, but more research is lacking

in relation to the ethical problems and to the formation of the ethics in the career.

Keywords: Bioethics; physiotherapy; education in ethics.

Resum

En la bibliografia actual, I'analisi de dilemes bioetics és forca abundant, perd hi ha algunes
professions de ciéncies de la salut, com ara la fisioterapia, en que aquesta problematica ha estat
escassament estudiada i, per tant, la resolucid i I'analisi dels problemes étics de la professi6 també
és deficient, ja que no existeixen elements d’analisi propis de la bioética en el camp de la
fisioterapia. Aixd repercuteix en la formacié i en el desenvolupament professional dels
fisioterapeutes. En aquest article es plantegen diferents classificacions dels dilemes étics més
comuns i s'hi presenten algunes propostes educatives. Es conclou que la bioética és important per
al desenvolupament integral de la fisioterapia, pero falta més investigacié en tot el que té a veure

amb la formacié en ética al llarg de la carrera.

Paraules claus: Bioética; fisioterapia; educacio en etica.
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Caso clinico

Paciente X, sexo masculino, 64 afios, con antecedentes de hipertension arterial. Sufre un accidente
cerebrovascular y evoluciona con una hemiplejia derecha. Posterior a esto asiste a rehabilitacion en
fisioterapia durante 3 meses en los que recupera la marcha y logra deambular de manera
independiente, pero con escasa movilidad del brazo y mano derecha, que no muestran signos de
mejoria. Su médico tratante le da el alta médica, y le sugiere reincorporarse a su trabajo (profesor

de historia).

Como antecedente, el paciente evolucioné con signos depresivos durante su rehabilitacion,
pero ahora se muestra muy animado al retomar su trabajo, y sobre todo al volver a conducir. Le
comenta al fisioterapeuta que conduce con dificultad, y que por dos veces ha perdido el control del
coche, pero que lo ha solucionado rdpidamente y que continuard conduciendo, ya que eso le da

autonomia para trasladarse (conduce todos los dias a su trabajo durante 20 minutos en autopista).

Aspectos éticos

En este caso clinico hay una persona que esta en proceso de rehabilitacion, que puede
trabajar sin dificultad, pero que tiene una secuela del accidente vascular: la hemiplejia derecha de
predominio braquial. Esta persona ha vuelto a conducir, pero de manera insegura. Esto pone en
riesgo su vida y la de otros, diariamente. Ante esta situacidn, el fisioterapeuta probablemente
tendra algunos cuestionamientos: ;Debe aconsejarle al paciente que deje de conducir, sabiendo
que es algo que probablemente le causara depresion y dificultara su rehabilitacién? O, por otro
lado, ;debe ignorar la situacién pensando que nada malo ocurrird o que no es su responsabilidad
advertir de esta situacién al paciente? ;Qué deberia hacer el fisioterapeuta si el paciente se niega

a dejar de conducir? ;Qué nos aporta la bioética ante una situacién como esta?

1. Introduccion

La bioética es una disciplina que cada dia gana mas terreno, y normalmente se asocia con los
grandes dilemas éticos de la actualidad, como el aborto, la eutanasia y la reproduccién asistida,
entre otros. La asociacion de la bioética con la fisioterapia es poco conocida y muchas veces es

dificil de comprender.

La profesidn de fisioterapia desde sus origenes se desarrolla bajo el amparo de la medicina.

Sin embargo, en las ultimas décadas va creciendo en autonomia, pero manteniendo siempre la
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importante interaccion con otras carreras del area de la salud, por lo que, trae consigo un aumento
en la responsabilidad frente a los pacientes, familias, instituciones, sociedad, estudiantes y frente
a la profesiéon misma. Por esta razén surge un mayor cuestionamiento sobre los dilemas éticos
propios del fisioterapeuta, los modelos éticos con que se desarrolla el vinculo entre fisioterapia y
bioética, sobre la formacion de los fisioterapeutas en esta area y sobre las metodologias de

ensefianza que se emplean en la actualidad.

Hay antecedentes que en fisioterapia existen dilemas éticos propios y que aunque su
desarrollo ha aumentado en las ultimas décadas, estan escasamente investigados en la
bibliografial2 con el consiguiente impacto en la ensefianza de estas tematicas a los estudiantes de
esta carrera, y afectando finalmente a las decisiones clinicas que llevan implicitas también una

toma de decisiones éticas en la mayoria de las veces.

Desde el afio 1974, Ruth Purtilo, una de las grandes investigadoras en ésta drea, comenz6 a
plantear la importancia de la relacidn entre bioética y fisioterapia, sefialando ya en esa época que
casi todos los dias se le pide al fisioterapeuta de la clinica, aula o laboratorio de investigacién que
tome decisiones que tienen relevancia moral3. En la actualidad, el fisioterapeuta desempefia
cuatro roles: clinico, investigador, docente y de gestidn. Esto sugiere que se ha ido avanzado en
nuevos roles, en nuevas terapias y por lo tanto en nuevas responsabilidades* 5, pero por otro lado
hay evidencia que los investigadores y clinicos en fisioterapia rara vez utilizan el conocimiento
ético para analizar los problemas planteados en su practica y que existen lagunas en los marcos

tedricos que se utilizan actualmente para analizar estos problemas.6 7

La formacién actual y la actividad profesional de los fisioterapeutas difiere entre los
distintos paises, lo que dificulta el analisis en relacién a la formacién y a la aplicacidn de la bioética
en la profesion. Por otra parte, en los ultimos afios se ha ido reemplazando el modelo educativo
antiguo por uno basado en las "competencias”. El modelo basado en competencias busca que el
alumno desarrolle: conocimientos, habilidades y valores o actitudes. Dentro de éste modelo se ha
propuesto el compromiso ético como una competencia transversal a desarrollar por todas las

formaciones universitarias.8

Segun lo planteado, surgen distintos interrogantes: ;Se diferencian los dilemas éticos del
fisioterapeuta del de los otros integrantes del equipo de salud? ;Cudles son los dilemas éticos
propios de la profesién de fisioterapeuta? ;Cémo es la formacion en bioética en fisioterapia? Y en
definitiva, ;cudl es la importancia real que se le da a la bioética en fisioterapia? Sin duda son
muchas preguntas, y probablemente surgiran muchas mas, pero nuestro objetivo, por ahora, es

plantearlas para impulsar el debate en esta tematica.

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887

| 196



Bioética en la practica clinica del fisioterapeuta - Jadrana Sore Galleguillos
Rev Bio y Der. 2020; 48: 193-207

2. Metodologia

2.1 Finalidad de la investigacién llevada a cabo

La finalidad de esta investigacién es hacer una contribucién a la integracién de la bioética en la
carrera de fisioterapia, reconociendo la importancia de la relaciéon entre ambas, a través de la
identificacion de los problemas bioéticos mas comunes descritos en la bibliografia y de las

propuestas educativas mas relevantes.

2.2 Disefio metodologico

Nuestra busqueda bibliografica exploro seis bases de datos: CINAHL, Medline, PubMed. Proquest,
Mendeley y Scholar Google. Las palabras claves se mezclaron de distintas formas y se utilizd el
idioma inglés y espafiol. Las palabras claves con que se realiz6 la busqueda fueron las siguientes:

ética, bioética, profesionalismo, physical therapy, kinesiologia, fisioterapia.

2.3. Resultados

En la Tabla 1, mostramos cuatro clasificaciones de los dilemas éticos que se presentan en el

ejercicio de la profesion de fisioterapia. Siguiendo a Triezenberg? se pueden clasificar en:

2.3.1 Problemas relacionados con el bienestar y los derechos de los pacientes

¢ identificacion de factores que constituyen el consentimiento informado
¢ el derecho ala proteccion de la confidencialidad

¢ prevencion e identificacion del abuso sexual y fisico

¢ empleo de guias éticas para el uso de seres humanos en investigacién

¢ atencién a todos los pacientes segin sus necesidades sin tener en cuenta sus factores

personales o sociales

¢ definicion de los limites de la intervencion del fisioterapeuta

2.3.2 Problemas relacionados con el rol profesional y con la responsabilidad

¢ lasobreexplotacion o sobrecarga de los servicios de fisioterapia
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¢ el mantenimiento de las competencias clinicas

¢ el adecuado nivel de entrenamiento del personal de soporte al fisioterapeuta

¢ laresponsabilidad con el medio ambiente en el uso de productos contaminantes

¢ losriesgos asociados con la atencidn de terapia fisica

¢ el deber de informar de malas conductas de colegas

2.3.3 Problemas relacionados con relaciones de negocios y factores econdmicos

¢ tarifas no abusivas

¢ veracidad en la publicidad

¢ adquisicion de equipos o productos en que los fisioterapeutas pueden recibir un beneficio

econémico

¢ fraudes en la contabilidad de terapia fisica

Tabla 1

Deshumanizacion de los pacientes en UCI

Guccione, 1980
EEUU - Encuesta

Triezenberg, 1996
EEUU - Delphi

Finch, 2005
Canada - Cualitativo

Praestegaard, 2011
Dinamarca - Encuesta

Decision sobre qué
pacientes tratar y
cuando finalizar un
tratamiento

Obligaciones
derivadas del contrato
paciente-terapeuta

Relacién con otros
profesionales de la
salud

Obligacién moral y
temas econémicos

Problemas relacionados con el
bienestar y con los derechos de
los pacientes

Problemas relacionados con
el rol profesional y con la
responsabilidad

Problemas relacionados con
vinculos de negocios y
factores econémicos

Tabla 1. Clasificacién de los dilemas éticos en Fisioterapia

Integracion de los tépicos
éticos en el proceso de
toma de decisiones
clinicas

Bienestar del paciente

Economia de los
cuidados de salud y
practicas de negocio

Ethos del profesional
fisioterapeuta

Cuestiones éticas
relacionadas con la
igualdad

Sentirse obligado a
actuar de la mejor forma
posible

Transgresion de los
limites en la
intervencion de
fisioterapia
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2.3.4 Formacion en ética

La formacién en ética de los futuros fisioterapeutas es algo que esta descrito escasamente en la
bibliografia. En la mayoria de los articulos que hablan de ética y fisioterapia se recomienda la
inclusion del contenido de ética en el curriculo de fisioterapia, pero se sabe poco acerca de como
ello se estd logrando actualmentel?. Algunos autores proponen que la educacién en los
componentes éticos de la practica de la fisioterapia y la preparacién de los estudiantes como
agentes morales necesita ser algo central e importante en la formaciéon de los fisioterapeutas.
Triezenberg recomienda que la educacién moral para los estudiantes de fisioterapia debe
promover: el desarrollo del comportamiento moral, la integracion de los valores y
comportamientos de la profesion y la capacidad de los estudiantes de entablar un didlogo con

componentes éticos en la practica diaria de fisioterapia.ll

En algunos paises, como Canad3, se incluye a la ensefianza de la ética en los programas de
la formacion en fisioterapia. Es mas comun que los contenidos éticos sean ensefiados en cursos
amplios relacionados con estandares de practica que como una asignatura especifica de ética, esto
refuerzalaidea que la ética debe ser integrada en varias asignaturas y apoya su importancia como
un tema transversal. S8lo cuatro programas en Canadéa ofrecen un curso completo dedicado a la
ética clinica y profesional, aunque esto no es lo recomendado por varios autores. Por otro lado, los
tipos de cursos mas frecuentes fueron: estdndares de practica, toma de decisiones éticas, cursos

clinicos, y comunicacién y mediacion.12

En relacién a los contenidos que se deben ensefiar en ética, se publicé un estudio el afio
2016, también en Canada, en el que se subraya la importancia de incorporar un marco tedrico de
los fundamentos de la ética, incluyendo distintas teorias que pueden ser utiles para que los
estudiantes se inicien en un “lenguaje de ética” y para que puedan apreciar e incluir en sus
argumentaciones, los distintos enfoques éticos existentes. Otros tépicos que mencionaron se
pueden clasificar en tres areas: cuidados del paciente (consentimiento informado, autonomia del
paciente, decir la verdad, confidencialidad), profesionalismo (manejo de conflictos, dobles
lealtades, éticas de salud global, interprofesional y equipo de trabajo), y gestién y sistemas (ética
del negocio, conflictos de interés, fraudes). Destacaron dos competencias que se creian
importantes potenciar: el autoconocimiento, y el pensamiento critico!3. Ademas, Trienzenberg
recomienda que la ética de la ensefianza comience temprano en el programa educativo, se integre
en todo el plan de estudios y se relacione con la educacién clinica. El contenido debe incluir
principios éticos y teoria filoséfica, conciencia de los valores éticos personales, codigos de ética 'y

cuestiones legales.?
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En el “Libro Blanco de Fisioterapia” publicado en Espafa el afio 2003, se presenta la
formacién ética como algo muy importante en las distintas competencias que deberian desarrollar
los alumnos. Dentro de las competencias transversales que tienen relacién con la ética, esta el
compromiso ético, y en las competencias especificas se sefiala la dimension ética, deontoldgica y
legal. Esta ultima competencia incluye temas como: las condiciones éticas, legales y profesionales
que conforman la practica de la fisioterapia, los cdigos deontoldgicos de la profesién y las normas

legales de &mbito profesional.l4

3. Discusion

La fisioterapia, es una profesion relativamente nueva, y en la actualidad, ha adquirido mayor
autonomia, lo que va asociado a mayores responsabilidades y por lo tanto a una mayor formacion,
siendo la bioética un pilar importantisimo en este camino hacia un mayor desarrollo de la

profesion.

Desde los afios 70, y de manera progresiva, han ido apareciendo articulos que hablan del
vinculo que existe entre la fisioterapia y la bioética, tratando temas mas especificos que van desde
las teorias éticas que mas se conectan con la fisioterapia, los dilemas éticos propios, y la formacion

necesaria para esta profesion, pero aun asi, la informacion es escasa.

Cabe sefialar que hay distintas realidades dependiendo de la zona geografica y el desarrollo
de la profesion (distintas formaciones, distintas responsabilidades y grados de autonomia), y por
otro lado el sistema de salud (publico o privado). Por lo tanto, los dilemas éticos van a variar

dependiendo de los factores descritos.

La fisioterapia tiene muchas areas de desempefio, algunas mas conocidas, y otras
emergentes, que aun estan en desarrollo y por lo tanto subutilizadas. Por citar algunas, entre las
mas clasicas, estan el area respiratoria, musculo esquelética, neuroldgica, y entre las mas
especificas, estdn fisioterapia en oncologia, en cuidados paliativos, en embarazadas, en
alteraciones del suelo pélvico. Ademas, un fisioterapeuta puede realizar su actividad tanto en una
Unidad de Cuidados Intensivos como en un centro ambulatorio, y puede trabajar con personas de
todas las edades, desde pediatria a geriatria. El drea respiratoria es la que presenta méas problemas
éticos junto con la neuroldgica?, esto se puede explicar porque los pacientes afectados por
trastornos respiratorios o neurologicos pueden presentar afecciones de mayor gravedad que los
pacientes con afecciones musculo-esqueléticas. Y, por otro lado, las areas mas nuevas y menos
difundidas no han sido bien investigadas, por lo que en el futuro convendria avanzar en el

conocimiento sobre los dilemas éticos que presentan los fisioterapeutas que se dedican a estas
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areas. También se sefiala que surgen mas dilemas éticos en el area de pacientes hospitalizados
que en el area de salud primaria. Esto también es entendible desde el punto de vista de las
pluripatologias que afectan a los pacientes internados y la gravedad de las enfermedades y la

relacién de esto con una mayor complejidad técnica y ética del abordaje de estos pacientes.

En la bibliografia se proponen varias clasificaciones de los dilemas éticos, siendo la que
propone Triezenberg ° la mas completa, facil de aplicar y la que ha sido mas utilizada. Este autor
propone tres niveles para clasificar dilemas éticos: primero, los que se refieren a dilemas
relacionados con el bienestar y los derechos de los pacientes, luego los que tienen que ver con el
rol profesional y la responsabilidad y finalmente los que tienen que ver con relaciones de negocios
y factores econdmicos. Si observamos la Tabla 1, vemos que las otras clasificaciones tienen
bastantes similitudes, aunque hay algunas que han agregado un cuarto nivel. Esta clasificacion es

la que creemos mas interesante, ya que engloba la mayoria de los problemas éticos presentes en

la actividad clinica del fisioterapeuta.

Tabla 2

Dilemas éticos descritos en estudio realizados en el sistema sanitario publico y privado

Sistema de salud privado

Sistema de salud publico

o Establecer prioridades para el tratamiento del
paciente cuando el tiempo o los recursos son
limitados

e La interrupciéon del tratamiento por falta de
compromiso del paciente

e La continuacion del tratamiento con enfermos
terminales

e La continuacion del tratamiento para
proporcionar apoyo psicologico después de
alcanzar los objetivos del tratamiento de
fisioterapia

e Responsabilidad profesional cuando los
objetivos del paciente difieren de los de la
familia (pediatria)

e Limites en el rol del fisioterapeuta en la
educacion inicial del diagnéstico y pronédstico

e Informar al paciente sobre los limites del
tratamiento

¢ Conocimiento y formacioén del fisioterapeuta

¢ Beneficios del tratamiento en comparacién con
las molestias creada por el procedimiento

e Intimidad y dignidad del paciente durante el
tratamiento

¢ Diferencia entre lo que un fisioterapeuta puede
valorar como necesario para los pacientes y lo
que la sociedad considera esencial para la salud

e Mantener la confianza del paciente y su familia

o Criterios para delegar deberes al personal de
apoyo

e Informar de practicas inadecuadas de otros
fisioterapeutas, médicos u otros profesionales
de la salud

e Falta de recursos

e Efectividad del tratamiento

e Equipo de salud poco profesional

e Ocultar la verdad a un paciente

e Falta de respeto por las opiniones de los
terapeutas

o Tratamiento de pacientes complejos

¢ Sentimientos y reflexiones al tomar una decisién

¢ Presidn de los pacientes y sus familiares u otros
profesionales de la salud

¢ Autonomia del paciente

¢ Calidad de vida

¢ Limites y rol del profesional

e Colegiatura profesional

o Conflictos de interés

¢ [gualdad en la relacion paciente-terapeuta

¢ El deber de hacer lo mejor

e Formaci6n continua

e Ignorar las reglas de sistemas de sanidad para
beneficiar al paciente

¢ Obligacion de documentar el proceso de atencion

¢ El beneficiar al paciente en comparacién con el
obtener beneficios de negocios

e Reclamaciones de los seguros.

e Sobrepasar  limites fisicos
intervencion del profesional

¢ Falta de consideracion de los aspectos culturales
del paciente

¢ Falta de respeto por la privacidad del paciente

¢ Inequidad en la atencion de salud

e Falta de tiempo que afecta la calidad de la
atencién

durante la
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e Consentimiento informado

¢ Proteccion de la confidencialidad, prevencion e
identificacion del abuso sexual y fisico

e Empleo de guias éticas para el uso de seres
humanos en investigacion

e Atender a todos los pacientes segin sus
necesidades sin tener en cuenta sus factores
personales o sociales

o Limites del terapeuta

¢ La sobrecarga de los servicios de fisioterapia

Rev Bio y Der. 2020; 48: 193-207

e Mal uso de los recursos

e Juicio profesional en contra de lo que dice
alguien con mayor autoridad

e Violacion de la conducta profesional (denuncia
de irregularidades)

e Problemas de integridad profesional

¢ Rivalidad entre colegas

¢ Confidencialidad de Ila
pacientes

e Defensa del paciente en un contexto de escasos

informacion de los

recursos del sistema de salud
® Relaciones intimas o comerciales con pacientes
e Consentimiento informado

o Actualizacion de las competencias clinicas

e Adecuado nivel de entrenamiento del personal
de soporte al fisioterapeuta

e Responsabilidad con el medio ambiente de los
contaminantes y peligros asociados con la
atencion de terapia fisica

o Tarifas justas

e Veracidad en la publicidad

¢ Adquisicién de equipos o productos en que los
fisioterapeutas tienen interés financiero

e Fraudes en las cuentas de terapia fisica.

e Auto-referencia en el contexto de clinicas
propiedad de médicos

Tabla 2. Dilemas éticos descritos en estudios que fueron realizados en el sistema sanitario publico y privado

Por otro lado, si observamos la Tabla 2, en la que se muestran los problemas éticos descritos
en la bibliografia que se ha revisado, podemos comprobar que en sistemas de salud financiados
con fondos publicos el tema primordial es la falta de recursos o cémo gestionar la buena
administracién de los mismos, mientras que, en la misma area, pero en el sistema privado, uno de
los temas recurrentes tiene que ver con los conflictos de intereses. Si bien el consentimiento
informado es un tema comun a todas las profesiones de salud, lo importante en fisioterapia es
como realizarlo de forma correcta. Por otra parte la definicién de limites entre el fisioterapeuta y
sus pacientes es compleja, dada la cercania fisica y emocional que muchas veces se produce. La
sobrecarga de pacientes, y falta de recursos en el sistema publico es un problema ético comun a
muchas profesiones, pero que se agudiza en fisioterapia dada la posibilidad del fisioterapeuta de
atender mas de un paciente a la vez. El mantenimiento de competencias y el perfeccionamiento
del fisioterapeuta también es un tema importante, ya que en muchos paises no estd bien regulada
la especializacion. La efectividad del tratamiento es un tema complejo y central en fisioterapia, ya
que hay distintas terapias y no todas tienen un grado de evidencia importante aunque son

aplicadas con frecuencia.

Con respecto a los problemas éticos descritos, es importante conocer la frecuencia con que
se presentan estas problematicas en la practica diaria del fisioterapeuta. Es de destacar que las

clasificaciones y los dilemas éticos descritos, en su mayoria se refieren al rol clinico del

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887

| 202



Bioética en la practica clinica del fisioterapeuta - Jadrana Sore Galleguillos
Rev Bio y Der. 2020; 48: 193-207

fisioterapeuta, pero esta escasamente desarrollado en los otros roles que desempefia, como el rol

docente o de investigador, donde serian otros los problemas relacionados con la ética.

Con respecto a la formacion del fisioterapeuta en ética, en primer lugar hay que destacar
que es importantisima. No podemos exigir que exista reflexion ética y decisiones ético clinicas en
los profesionales si su formacién en ésta area ha sido escasa. Normalmente se cree que la
formacidn ética es clave en la mayoria de las profesiones y de hecho el compromiso ético es una
competencia transversal a todas las formaciones universitarias segun el proyecto Tuning,
anteriormente mencionado, pero en las profesiones de la salud se necesita formacién de ética
profesional, siendo alin mas necesaria por estar en contacto directo con personas en estado de

vulnerabilidad.

Es importante sefialar que en el Libro Blanco de Fisioterapia ya citado, se propone el
compromiso ético como una de las competencias importantes a desarrollar valorada por los
profesionales, directivos y alumnos, pero luego, en las competencias especificas, solo se plantea
una formacion ética limitada al conocimiento deontolégico y legal, lo que puede ser insuficiente y,
ademas, esta vision se contradice con la importancia que se le ha otorgado. Es decir, si es tan

importante ;por qué no se incluye de manera mas especifica en la formacién de los alumnos?

Delo dicho, se infiere que el proceso de evolucion de la autonomia del rol del fisioterapeuta,
a largo plazo podria surgir en otros paises, lo cual seria muy positivo para la carrera, pero
implicaria mayor formacién para una toma de decisiones acertada. Pero no solo mayor formacién
en conocimientos y practica de la profesién propiamente dicha, sino una formacién mas profunda
y sélida en bioética, que permita a los futuros profesionales realizar analisis de casos clinicos
incorporando el aspecto ético, y por otro lado participando como miembro activo en comités de
ética, tanto clinicos como de investigacidn. Asimismo, en las otras profesiones de la salud también
se hara imperativo un mayor conocimiento de la ética y una mayor aplicaciéon de la misma en sus

interacciones con los pacientes.

La educacion y formacion en ética en la carrera de fisioterapia, como se ha expuesto, deberia
al igual que las demas asignaturas, basarse en los cuatro pilares de la educaciéon propuestos por
la Unesco, es decir aprender a conocer, aprender a hacer, aprender a ser, y aprender a vivir. Por
lo tanto, las metodologias de ensefianza-aprendizaje deberian estar centradas en estos pilares,
proponiendo una ensefianza de la ética que no solo sea tedrica sino fuertemente aplicada en las
instancias practicas y en la convivencia con los demas, basandonos en una de las premisas de la

educacién de hoy en dia “aprender haciendo”.

Ademas, la mayoria de las propuestas de los expertos en el area concuerdan en que la

ensefianza de la ética debe ser transversal a lo largo de la carrera y debe ser incorporada en todas
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las asignaturas, aunque en la parte practica nos encontramos con la dificultad de aplicar esta
propuesta, teniendo en cuenta que la mayoria de los profesores no cuentan con la formacion ética
adecuada para poder transmitirla a sus alumnos. Por lo tanto, uno de los primeros pasos de la
carrera deberia ser formar a los académicos para que puedan ensenar y aplicar los conceptos y

razonamientos éticos en sus asignaturas.

El fisioterapeuta es un profesional que se vincula de manera muy cercana con sus pacientes
y normalmente este vinculo es a largo plazo, lo que genera una relacion particular, que debe

continuar siendo analizada en futuros estudios.

Todos esperamos que cuando acudimos a un profesional de la salud, seamos atendidos con
conocimiento y técnica del problema a tratar, pero también que la atencién que recibimos sea
ética y profesionalmente correcta. Sin duda, la bioética lleva a la fisioterapia a ser una disciplina
mas completa, mas integral, que le proporciona una mirada mas global a su rol y que le ayuda a
ofrecer no solo técnicos expertos en las distintas patologias y tratamientos, sino también a actuar

con profesionalismo en su quehacer clinico diario.

En el caso clinico descrito al inicio, algunos de los problemas que se vislumbran son: el
escaso trabajo en equipo, la mala comunicacién entre el fisioterapeuta y el paciente, y la
responsabilidad que tiene el profesional fisioterapeuta frente al paciente y la sociedad en general.
En este caso es trascendental la comunicacion entre el fisioterapeuta y el paciente, con el cual se
deberian abordar temas como los riesgos y beneficios de su decisién y capacidades y
discapacidades del paciente posterior al accidente vascular, para poder generar un proceso de
toma de decisiones informada. El trabajo en equipo también es fundamental para el abordaje
integral de cada paciente, sobre todo en este caso en el que se presenta un paciente que requiere

apoyo en el area fisica, pero también en el area psicoldgica, social y laboral.

En este caso se presentan distintos principios bioéticos, por un lado el de autonomia del
paciente, al intentar respetar su decision, pero por otro lado el del bien comin y de beneficencia
al paciente, ya que se intenta velar por la seguridad y estabilidad psicolégica de él, pero también
por la de otras personas. También por otro lado, el de la relacion del equipo médico en bienestar
del paciente, frente al reduccionismo y al trabajo individualista de los miembros del equipo de
salud que en la actualidad trabajan muchas veces aislados. Y finalmente la confidencialidad frente
a la beneficencia, en caso que se llegue a hacer una notificacidn para que el paciente sea evaluado

por las autoridades competentes.

Retomando la pregunta planteada en el caso clinico inicial ;qué nos aporta la bioética ante
una situaciéon como ésta?: A mi parecer, la respuesta debe ser que una correcta formacién bioética

aporta al profesional fisioterapeuta la capacidad reflexiva para saber cuando se enfrenta a un
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paciente en el que debemos tener presente cuestiones éticas. También ayuda a que la resoluciéon
del problema se haga no solo a través de aspectos técnicos o del “sentido comudn” sino
incorporando el andlisis ético para poder argumentar y razonar buscando el mayor bien del
paciente y de la sociedad. Por lo tanto la bioética potencia a la fisioterapia como profesién, ya que
la hace mas integral, y le ayuda a distanciarse del reduccionismo y tecnicismo cada vez mas

presentes en la medicina y en las carreras de ciencias de la salud.

4. Conclusiones

El vinculo entre fisioterapia y bioética es importante y muy necesario, sobre todo dada la

evolucion que esta teniendo la profesiéon hacia la adquisicion de mayores responsabilidades.

Hemos identificado los problemas éticos mas comunes en el area de la fisioterapia, los que
se clasifican en tres niveles, los que tienen que ver con el bienestar y con los derechos del paciente,
los que tienen que ver con el rol profesional y con la responsabilidad y los que tienen que ver con
los factores econémicos. Los problemas mas comunes, van a depender de las responsabilidades y
de la formacioén del fisioterapeuta, como también del sistema de salud en el que se desenvuelva.
El drea respiratoria y neurolédgica son las que presentan mas problemas éticos, de entre las areas

mas conocidas, ya que las areas de especializacién mas nuevas han sido poco estudiadas.

En relacién a la formacién, es necesario comenzar la ensefianza de bioética lo mas pronto
posible, e ir incorporadndola como un continuo a lo largo de los afios de formacion de la carrera. Es
necesario que esto también se aplique en la practica clinica y que no sea sélo algo teérico. Como
sabemos, la competencia de compromiso ético es importante en la carrera, por lo tanto se debe

trabajar para poder desarrollarla.

Para fortalecer el vinculo entre bioética y fisioterapia, hay incorporarla a la educacion de los
alumnos que estén cursando la carrera, a los egresados que estan realizando postgrado o
especializaciones y sobre todo es muy importante la formacién de los docentes de las distintas
areas, ya que seran ellos los que deben ayudar a incorporar el andlisis ético en la toma de

decisiones diaria del fisioterapeuta.

Por otro lado, hacen falta mas investigaciones que ayuden a reafirmar la importancia de
reconocer los dilemas éticos propios de la fisioterapia, y también a descubrir los problemas éticos

presentes en areas de especializacién menos difundidas y mas nuevas.
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. Propuesta de mejoras futuras

¢ Se debe continuar esta investigacidn con estudios que permitan identificar los dilemas éticos
mas comunes de la fisioterapia en paises de habla hispana, y compararlos con los presentados

por la bibliografia anglosajona.

¢ Es conveniente investigar el estado actual de la ensefianza de bioética en carreras de

fisioterapia en paises de habla hispana en los que esta escasamente investigada.

¢ Sedeben presentar algunas de las reflexiones y de los estudios a algunos entes formativos para
asi poder debatir cudl es el valor practico que se le esta dando a la formacion bioética en la

carrera de fisioterapia.

¢ Es necesario investigar y motivar la formaciéon ética de los docentes de la carrera de

fisioterapia.

¢ Se hadeindagar con mayor precision en las metodologias mas beneficiosas para la ensefianza

de la ética en carreras de ciencias de la salud.

¢ Es preciso fomentar la participacién de profesionales fisioterapeutas en comités de ética

clinicos y de investigacion.

¢ Esprovechoso impulsar la formacidn en ética en los estudios de postitulos y en los posgrados

de fisioterapia.
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Resumen

El Proyecto Genoma Humano ha significado un paso trascendental en la historia de la ciencia,
especialmente en el ejercicio de la medicina y en el tratamiento del paciente. Sin embargo, este
hito histérico también ha repercutido con intensidad en otras areas de la sociedad, las cuales a la
fecha han comenzado a mostrar los impactos en sus diversas esferas. Este trabajo analiza el estado
actual de esta nueva realidad bajo el prisma de cada uno de estos agentes mencionados, con
especial énfasis en el nuevo concepto de “discriminacién genética” que afecta a todo individuo en

razon de la informacion codificada en su ADN.

Palabras clave: Proyecto genoma humano; discriminaciéon genética; sujetos asintomaticos;

compaiifas de seguros; empleador; hallazgos.

Abstract

The Human Genome Project has meant a transcendental step in the history of science, especially
in the practice of medicine and in patient’s treatment. However, this historical milestone has also
had an impact on other areas of society, which have begun to show the effects in their various
spheres. This paper analyzes the current state of this new reality under the prism of each of these
mentioned agents, with special emphasis on the new concept of "genetic discrimination" that

affects every individual because of the information encoded in their DNA.

Keywords: Human genome project; genetic discrimination; asymptomatic subjects; insurance

companies; employer; incidental findings.

Resum

El Projecte Genoma Huma ha significat un pas transcendental en la historia de la ciéncia,
especialment en l'exercici de la medicina i en el tractament del pacient. No obstant aixo, aquesta
fita historica també ha repercutit amb intensitat en altres arees de la societat, les quals a la data
han comencat a mostrar els impactes en les seves diverses esferes. Aquest treball analitza I'estat
actual d'aquesta nova realitat sota el prisma de cadascun d'aquests agents esmentats, amb
especial emfasi en el nou concepte de “discriminaci6 genética” que afecta a tot individu en ra6 de

la informacié codificada en el seu ADN.

Paraules clau: Projecte genoma huma; discriminaci6 genética; subjectes asintomatics;

companyies d'assegurances; ocupador; troballes.
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1. Introduccion

El Proyecto Genoma Humano y sus antecedentes inmediatos han dado un giro radical al concepto
de medicina hasta ese entonces socialmente aceptado. Muchos agentes, muchas estructuras,
muchos preconceptos, hasta entonces sometidos directamente a los resultados de analiticas
médicas y sus diagnosticos o a cualidades fisicas de percepciéon inmediata, debieron readecuar sus
estructuras para dar lugar a unos datos, cuantitativa y cualitativamente grandiosos, que sin dudas

se debian incorporar.

Este articulo analiza el estado actual de los avances en la medicina predictiva, y mas
particularmente en la genética y la gendmica, y su influencia en los denominados Third Parties,
esto es, organismos publicos o privados no vinculados directamente al sector sanitario, pero con

claro interés en los avances de estas herramientas.

2. Evolucion de la medicina

Actualmente, de una idea de la medicina preventiva, orientada a dar preferencia a la aplicaciéon de
politicas sanitarias para prevenir enfermedades o lesiones, como las vacunas, se ha pasado a una
medicina de tipo predictiva, capaz de no s6lo prevenir enfermedades sino también anticiparse a
ellas e identificar, a aquellos sujetos o grupos de sujetos mas propensos a padecer algiin deterioro

en su nivel de salud.

Esta denominada “medicina predictiva”, intenta detectar marcadores bioldgicos para hallar
a los individuos con alto riesgo de padecer determinadas afecciones, y asi aplicar sobre ellos
programas de deteccién precoz a fin de instaurar las medidas preventivas especificas,
actualmente los indicadores mas desarrollados se orientan a la deteccién de enfermedades
crénicas comunes como diabetes, enfermedades cardiacas, la enfermedad de Crohn y algunos

canceres.

Hoy en dia la sociedad se halla frente a un nuevo paradigma en la aplicaciéon de esta
medicina predictiva, que podria denominarse “medicina personalizada posgenédmica”. Con ella, es
a partir de la investigaciéon y profundizaciéon en los conocimientos del genoma humano, la
genomica, la trascriptémica, la proteémica y la metaolémica que se puede aplicar una medicina
orientada exclusivamente al solicitante, considerando Unicamente sus propiedades y
caracteristicas particulares, agudizando con mayor eficiencia el uso de los recursos sanitarios y el

tratamiento médico.
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Esta nueva realidad ha significado un avance desmesurado en relacién a los resguardos
éticos y legales en estas areas, que se han visto obsoletos y hasta en algunos casos inaplicables. El
manejo de tanta informaciéon y tan refinada, especifica e individualizada, es una ventaja
superlativa para aquellos sujetos capaces de adquirirlas, pero a la vez implican una intromisiéon
espectacular en la privacidad, en la informaciéon mas intima de un ser humano. Y esta informacidn,
en un principio recabada por laboratorios y profesionales de la salud para tratar a un paciente
determinado y generar un beneficio en su salud puede asimismo filtrarse, con o sin autorizacién,
hacia otros agentes supraindividuales capaces de hacer uso - o abuso- de esta informacién para

gravar sus servicios.

3. Efectos del Proyecto Genoma Humano

Sin ahondar en detalles, los primeros avances de este proyecto salieron a luz en 1995 con la
construccién de mapas genéticos y fisicos del genoma humano y del genoma de ratdn, que fueron
capaces de brindar herramientas para la identificacién de genes portadores de enfermedades y
mas herramientas para la secuenciacion del genoma. Una vez palpable la rentabilidad real de la
secuenciacion del genoma, se desarrollé un proyecto con plazo hasta el afio 1999 con el propdsito
de centrarse por completo en la secuencia del genoma humano, obteniendo resultados
asombrosos y la secuenciacion del 99,99% del genoma humano al momento de cumplirse el
plazo, lo cual impulsé la produccién a escala ese mismo afio. La primera fase de esta segunda
etapa proponia una produccién a escala hasta el afio 2000, con el propdsito de permitir la
recopilacién y el acceso practicamente inmediato a la informacién por parte de los grupos de
investigadores. En la actualidad se atraviesa la segunda fase de este proyecto, tendiente a lograr
la cobertura total y completa de los clones existentes hasta el afio 2001, ello con el propoésito de
completar lagunas existentes en el mapa genético hasta hoy desarrollado y poder asf acabar la

secuencia del genoma humano.

3.1 Repercusiones sociales

El Proyecto Genoma Humano y la secuenciacién masiva del ADN han dado contenido ala idea de
“informacion genética” entendida como el “conjunto de mensajes codificados en los dcidos nucleicos
que origina la expresién de los caracteres hereditarios propios de los seres vivos mediantes
interacciones bioquimicas” (RAE) o dicho de una manera mas accesible, el conjunto de
interacciones a nivel quimico que desentrafian o revelan informaciéon sobre los rasgos unicos e

individuales de un sujeto, sean visibles o no, que han sido heredados de sus antepasados en una
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secuencia que conecta a cada persona con su grupo familiar -en linea ascendente y descendente-
y su entorno ambiental. Dentro de toda esta informacion estaran incluidas desventajas y riesgos

en la configuracidn, propensiones a patologias, predisposiciéon a determinados padecimientos.

Resulta palpable la delicadeza de esta realidad, la inminencia en la configuracion de estructuras
de resguardo ético y legal capaces de garantizar un trato equitativo y digno a todos los seres

humanos y las iniciativas gubernamentales para proceder a la proteccién de estos datos.

4. Discriminacion

Se entiende por discriminacién, cualquier diferenciacién o criterio que permita la division
o la configuracién de estereotipos. La connotacién negativa que arrastra este concepto desde sus
origenes, se funda en esta diferenciacién con propdsitos desventajosos, de marginaciéon o de
vulneracién. Particularmente, la idea genérica de discriminacidn se basa en la focalizaciéon de
caracteristicas fisicas o cognitivas para marcar una diferencia, la cual socialmente reviste un

preconcepto negativo.

4.1 Discriminacién genética propiamente dicha

El hablar de discriminacidn genética refiere al acto de diferenciar o brindar un trato diferente a
un sujeto y su entorno familiar por cualidades, caracteristicas o desviaciones respecto a lo

considerado como “genoma normal”.

Histéricamente puede decirse que existié discriminacion genética, incluso antes de poder
interpretarse la informacién completa de nuestro ADN. Ejemplo de ello fue el Régimen Nacional
Socialista (III Reich, Alemania), el cual fundaba sus diferencias sociales en relacion al origen,
aspecto y caracteristicas genéticas de un sujeto y su grupo familiar. Estas practicas estaban
estrechamente relacionadas a lo que hoy se conoce como préacticas eugenésicas, educacion
sanitaria para la prevencion de la natalidad, reproduccién responsable e incluso medidas de
esterilizacion para aquellos sujetos considerados por el Régimen como “débiles mentales” o
sujetos “genéticamente defectuosos”. De igual manera, las luchas contra el racismo a nivel
mundial y en particular en Estados Unidos y Africa demuestran el acento genético en la
diferencia. La esclavitud y la lucha por su conservacién durante las guerras civiles americanas, el
sistema del Apartheid, las luchas por la liberacion y las organizaciones por la conservacién del
status quo basadas en argumentos sociales, culturales y politicas de origen etnocéntrico,
derivaban en cuestiones de codificacién y predisposicion genética sobre la pigmentacién de la

piel. Lo mismo puede decirse sobre las luchas sociales por el empoderamiento de la mujer y las
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condiciones sociales, econémicas, politicas y culturales derivadas del cromosoma X que hasta la

actualidad contintdan siendo topico de debate.

Ahora bien, tanto el color de piel como el sexo estan determinados genéticamente de igual
forma que la enfermedad de Huntington o el cAncer de mama. Sin embargo, su tratamiento por
cada uno de los agentes socioeconémicos bajo analisis serd radicalmente diferente. La cuestion
radica entonces en verificar hasta qué punto un tratamiento diferencial en base a la informacién

genética es social y juridicamente aceptable.

Es interesante graficar este dilema, sencillo a simple vista, a partir de dos litigios judiciales
debatidos en el Estado de Hesse. En agosto de 2013 el Estado de Hesse deniega el ingreso al
servicio militar a una candidata, luego de haber cursado y aprobado todas las instancias
examinadoras en forma exitosa, ello en razén de un informe médico que revela una probabilidad
del 50% de sufrir la enfermedad de Huntington, a causa de poseer antecedentes de la misma por
herencia en su linea paterna. El informe en cuestién indicaba que la condicién de portadora de
esta patologia amenazaba en forma casi certera las posibilidades de la candidata de desempefiar
las tareas y obligaciones requeridas para el puesto, condiciondndola en un futuro cercano a sufrir
los trastornos neurolégicos propios de los sintomas de la enfermedad, limitdndola para el
desarrollo de las tareas e incapacitdndola para el puesto. Es radicado reclamo ante la Corte
Administrativa de Darmstadt por parte de la afectada, obteniendo fallo a su favor y ordenandose
al Estado de Hesse a incorporar a la candidata al puesto solicitado, ello bajo el argumento de que
el pronostico de padecer determinada patologia no significaba razoén suficiente para negar el

acceso a un puesto legitimamente obtenido.

En el mismo Estado de Hesse se interpone reclamo por parte de un candidato al servicio
militar en razén de habérsele negado el acceso a instancias de evaluacion sobre su aptitud y
competencia en el puesto, ello en base a su peso actual -120kg- y por considerarse en un estado
de salud inadecuado para el puesto y las funciones requeridas. La Corte Administrativa de
Frankfurt, en este caso, confirmé la negativa brindada por la Administracién, en base a una
prevision de los riesgos que podria generar en su salud el incorporar al demandante a las
evaluaciones. Cabe resaltar que el candidato no padecia ninguna enfermedad o afeccion actual y
real en ese entonces, y no habia certeza de padecer inconveniente alguno en su salud. Fue
simplemente tratado ipso facto como enfermo o portador de una condicidén patoldgica que

impedia el correcto desempefio de las tareas propias de la candidatura.!

1 LEMKE , Thomas. (2013). “Perspectives on Genetic Discrimination”. New York: Routledge. P. 55.
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La cuestién a debatir es sobre la justicia o injusticia de estas clasificaciones; en los casos del
Estado de Hesse: ;Hubiera sido similar el fallo de la Corte de Frankfurt si la obesidad fuera la
traduccion de una disposicién genética? ;Seria la obesidad un caso mas de discriminacion
genética? ;Las condiciones genéticas merecen mayor proteccién que las condiciones fisicas? De
ser asi, ;bajo qué argumentos podria justificarse esta mayor proteccion? ;Todos los

condicionamientos genéticos deberian ser protegidos con igual intensidad?

5. Clasificaciones

Un modo de clasificar las enfermedades genéticas, ya sean hereditarias o no, diferencia entre:

¢ Enfermedades Poligénicas o Multifactoriales: Son las mas habituales, y refieren a aquellas
alteraciones o mutaciones de varios genes dentro de la secuencia de ADN, generalmente
provenientes de diferentes cromosomas y bajo la influencia de maultiples factores
ambientales. Esta diversidad de factores es condicionante al momento de definir con mediana
precision el porcentaje o probabilidad de manifestacion de ya sea una cualidad —como la
estatura, las huellas digitales o el color de ojos- como de una enfermedad -el ejemplo mas

frecuente es el cancer, la hipertensién arterial o la diabetes.

¢ Enfermedades Monogénicas: Por el contrario, son excepcionales en la poblacion, se
corresponden con una mutacién o alteracién de un gen particular en la secuencia del ADN.
Son también conocidas como enfermedades hereditarias mendelianas, y pueden a su vez
clasificarse en Enfermedad Autosémica Recesiva y Enfermedad Autosémica Dominante o
ligada al cromosoma sexual. Ejemplos de estas enfermedades pueden ser la anemia

falciforme, el daltonismo o la distrofia muscular.

¢ Enfermedades Cromosdmicas: Refieren a aquellas enfermedades derivadas de una alteracién
o mutacién en la conformacién de los cromosomas, como la pérdida o deleccién del material
cromosomico, aumento del niimero de cromosomas o translocaciones cromosodmicas. Clasico
ejemplo de esta descripcion es el Sindrome de Down cuyo cromosoma 21 se encuentra

triplicado.

¢ Enfermedades Mitocondriales: Al pertenecer al material genético contenido en la
mitocondria, son trasmitidas por la linea materna, varian en forma critica las funciones
celulares al alterarse el principal aporte de energia, son transmitidas a toda la descendencia.
Ejemplos de esta clasificacion son las enfermedades miopatias -musculares- y neuropatias -

sistema nervioso-, como puede ser el Sindrome de Melas.
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¢ Cuadros asintomaticos: La informacién genética no prevé cudndo manifestarse y, de hecho,
en muchos casos ni siquiera llega a expresarse en una falencia fisica que afecte a la persona.
Estos casos afectan a personas a simple vista “normales” cuya codificacién genética conlleva
a una discriminaciéon por los registros plasmados en su ADN y no por sus cualidades
perceptibles. De acuerdo a la disposicién genética de una persona, sus genes dominantes, sus
genes recesivos y la influencia de factores fenotipicos pueden plantearse diferentes
condiciones o situaciones en torno a la probabilidad de manifestacién de una condicién

genética:

¢ Sujeto en estadio pre-sintomatico, a quien no se le ha diagnosticado determinado
padecimiento o patologia, pero que posee un nivel de penetracién en su informacién genética

que asegura unas altas probabilidades de expresién en algiin momento de su vida.

¢ Sujeto que también posee unas altas posibilidades de expresar determinada patologia, y,
ademads, conforme su informacién genética y fenotipica, posee altas probabilidades de

padecer enfermedades multifactoriales.

¢ Sujeto que posee una probabilidad a padecer determinada patologia, pero la cual es

totalmente tratable y prevenible.

¢ Sujeto portador de una determinada patologia en recesividad, por lo que la condicién
patogénica no se manifestara a lo largo de su vida, pero que sin embargo es transmisible a la

descendencia.

¢ Sujetos diagnosticados con determinada enfermedad o patologia genética, pero los cuales a lo
largo de su vida nunca han manifestado sintoma alguno, aunque también la podran transmitir

(los verdaderos casos asintomaticos).

En estos ultimos casos la polémica se profundiza. La idea de discriminaciéon genética se torna
abstracta en aquellos casos de existencia de la patologia o enfermedad cuya probabilidad de

expresion es nula en todo momento.

6. Perspectivas de analisis

En los siguientes apartados se intentara evaluar a los principales agentes que se ven afectados con
este avance tecno cientifico en la medicina, en qué modo se ven involucrados y cuales podrian ser

Sus reacciones en consecuencia.
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6.1 El Estado y el impacto en la legislacion

Conforme todo lo visto hasta aqui, desde la repercusién del Proyecto Genoma Humano en el
mundo, el nuevo concepto de secuenciaciéon masiva de datos genéticos y la discriminacién
genética, es posible evaluar las diferentes posturas que podria encarar cada ordenamiento

juridico sobre esta cuestion.

Frente a estos nuevos dilemas éticos, los Estados pueden adoptar medidas legales en

diferentes vertientes:

6.1.1 Respecto al cardcter de los agentes intervinientes

¢ Régimen Proteccionista: En estos ordenamientos un estado benefactor interviene activamente
y participa en la redaccién de los textos legales que regulan las garantias, los derechos y las
obligaciones de cada uno de los agentes intervinientes en el manejo de informacion genética,
asi como la regulacién de medidas de control, proteccién y resguardo de dichos datos en
registros también publicos, como instrumentos pertenecientes a la totalidad del sistema
sanitario estatal. Ejemplo de este sistema puede ser la Ley GINA sancionada en Estados Unidos

o la Legislacion proteccionista de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, Argentina.

¢ Régimen Privado o de Libertad de Comercio: Basado en conceptos de libre mercado, donde los
agentes privados basan sus operativas en torno a las reglas del mercado con la oferta y la
demanda, donde la iniciativa privada es total y el nivel de proteccién de la informacién es
directamente proporcional al lucro que pueda obtenerse por parte de los interesados. No
existe legislacion al respecto, es una medida extrema que no ha sido seguida por ningin

estado.

¢ Vertiente Mixta: En esta postura se intenta hallar un justo medio capaz de fomentar la
investigacién cientifica conforme a las leyes del mercado, pero brindando también una
garantia e intervenciéon minima por parte de los poderes publicos, capaces de asegurar una
“garantia de minimos” para aquellos interesados que no posean los recursos suficientes para
proteger su informacién de grandes agentes privados. Puede vincularse a esta corriente la Ley
14/2007 de Espafia sobre Investigacion Biomédica. Esta vertiente tiene semejanzas a la

corriente Moratorium o con la corriente de Limites Justos.

6.1.2 Respecto al Enfoque en la Regulacidn Normativa

¢ Vertiente de los Derechos Humanos: Funda su postura en los antecedentes de derecho
internacional publico. Asi, diferentes instrumentos internacionales como la Declaracion sobre

el Genoma Humano y los Derechos Humanos (UNESCO, 1997), la Declaracion Internacional
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sobre Datos Genéticos Humanos (2003), entre otros, prescriben explicitamente que en ningdin
caso la informacién genética de un ser humano sera base licita para generar una diferencia,
ningun sujeto sera victima de discriminacidn en base a sus caracteristicas genéticas, no seran
coartados sus derechos y su dignidad, y se deberdn instrumentar medios capaces de evitar el

mal uso de la informacion genética.

Vertiente Prohibitiva: Restringe el acceso a esta informacidn por parte de las aseguradoras, al
igual que el derecho a solicitar pruebas genéticas a los asegurados. Este argumento se basa en
laidea de trato desigual e injusto, violatorio de la privacidad, asi como un obstaculo o elemento
desalentador que inhibe a los ciudadanos a someterse a estas pruebas, por el hecho de que los
resultados puedan filtrarse y resultar perjudiciales. Austria, Bélgica y Noruega han sido de los
primeros paises en Europa en sancionar estas leyes, sumandose mas adelante Irlanda

(Ireland’s Disability Act, 2005) y en América, los Estados Unidos (GINA, 2008).

Vertiente Limitativa o Vertiente de los Limites Justos intenta limitar el uso de informacion
genética a ciertas coberturas de seguro, tomando como criterio regulador el valor asegurado
que determine la legislacion. Ejemplo de este modelo es la legislacion alemana (Human Genetic
Examination, 2009) que prohibe a las compafiias aseguradoras solicitar a los asegurados

pruebas genéticas salvo que la poliza de seguro supere los € 300,000.

Vertiente de Moratorium, aplicada mayormente en las legislaciones del Common Law. Se
habilita a las compaiiias aseguradoras a su autoregulacion en esta area, con la supervision y
control del Estado contra posibles excesos. Reino Unido es ejemplo de esta vertiente, alli no se
encuentra expresamente legislada norma alguna sobre discriminacidn genética, pero existe,
en su lugar, un Moratorium o Acuerdo Voluntario entre la Association of British Insurers y el
Department of Health UK (Concordat and Moratorium on Genetics and Insurance, 1997), donde
se limita el acceso por parte de las compafiias aseguradoras a los resultados de pruebas
genéticas de sus asegurados si la cobertura no supera las £500,000 para seguro de vida y
£300,000 para enfermedad criticay seguro de cuidado a largo plazo. Dentro de este paradigma

de moratorias pueden incluirse ademas paises como Alemania, Finlandia y Paises Bajos.

Finalmente, y en el extremo mas laxo se halla la Vertiente de Status Quo, en la cual no existe
legislacion expresa al respecto. Optan por una postura flexible, que el devenir de la realidad
fije los pardmetros y que las compaiiias aseguradoras puedan aplicar sus propios estandares
para definir en qué casos seran requeridas pruebas genéticas, todo ello en base al riesgo
asegurable. Ejemplo de este régimen es Canadd, donde Life and Health Insurance Association
ha declarado que no sera solicitada informacién genética a los asegurados, a menos que al
momento de dicha declaracion existan pruebas genéticas realizadas, las cuales seran de libre

acceso para las compaifiias de seguro interesadas.
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6.2 Segunda perspectiva: Third Parties

6.2.1 Regulacidn en Materia de Seguros

En estas figuras el asegurador se obliga, mediante el cobro de una prima prefijada, a indemnizar
al tomador en caso de que acaezca el evento cuyo riesgo es objeto del vinculo contractual, en las
formas y modos pautados en dicho acuerdo. En el caso de seguros sobre personas, los riesgos
asegurables estan comprendidos por aquellos que puedan afectar la existencia, integridad fisica o
la salud del tomador, teniendo especial relevancia para evaluar la extensiéon de la cobertura, la

edad, estado de salud preexistente, status social, calidad de vida.

En este aspecto, el debate se desata entre la creencia sobre caracter privado y personal de
la informacién genética, por un lado, y las necesidades econémico- financieras de la industria de
los seguros, por el otro. Las compafiias aseguradoras alegan que el acceso a esta especie de datos
resulta esencial a los fines de conservar la seguridad financiera de la industria. Sin embargo, la
desconfianza generalizada en estas entidades sumado a algunas experiencias desafortunadas
referidas a negativas de cobertura de algunos individuos o grupos vulnerables, han tensionado

este supuesto derecho, generando un abierto debate al respecto.

La evaluacion del riesgo puede definirse como la transformacién de la informacién
considerada “de riesgo” de todo potencial asegurado en calculos de probabilidad de ocurrencia en
un lapso determinado de tiempo y con un grado de severidad determinada. Los seguros de
discapacidad o cuidados prolongados, evalian la probabilidad de que un grupo determinado de
asegurados, dadas sus caracteristicas o condiciones, pierdan su capacidad de trabajo, desarrollen
una enfermedad o condicién incapacitante que les obligue a percibir cuidados a largo plazo. En el
caso de seguros de vida, se asegura una suma maxima, la cual sera percibida en caso de ocurrir la
muerte del sujeto determinado. La clasificacion del riesgo queda asi configurada como varemos o
escalas dentro de un grupo humano determinado, en las cuales, de acuerdo a las caracteristicas
de riesgo del sujeto interesado y a los costos esperados por la compafiia aseguradora, seran los

lineamientos para determinar la suma a asegurar y la prima a abonar por el interesado.

Sin embargo y a los fines de reivindicar el buen proceder de la industria, al momento de
clasificar el riesgo, The College of Law de la Universidad de lowa sefiala en una Investigacion
recientemente efectuada (Legal Studies Research Paper, mayo 201811) algunas de las
consideraciones a tener en cuenta por parte de las aseguradoras, sefialando las de tipo social,
vinculadas al grado de aceptabilidad de la clasificacion. Asi, menciona que existen cuatro factores
bésicos que afectan el nivel de tolerancia de la sociedad en la clasificacién de riesgo y que, si bien
no son requeridos para los calculos de riesgo, influyen en el grado de aceptabilidad frente al

consumidor:
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El grado en que un individuo puede controlar una caracteristica altera las percepciones de
imparcialidad. Es socialmente injusto que el sujeto interesado se vea afectado por la no cobertura
o por el aumento de la prima en raz6n de un factor de riesgo que es involuntario, como podria ser

la raza, el género o la informacién genética que hereda su ADN.

La discriminacion justa y la justificacion actuarial solo requieren correlacion estadistica, el
grado de aceptabilidad social de uso de una caracteristica para aumentar el rasgo vinculado con

el costo de la prima, como podria ser el caso de las escalas de puntajes en las licencias de conducir.

La confeccién de una escala de riesgos cuyas primas sean accesibles para los asegurados y
que las subclasificaciones no modifiquen dichos costos hasta sumas inaccesibles, denominado “el

fantasma de la subclase genética” (The Specter of a Genetic Underclass).

Por ultimo, la concepcién de la privacidad e intimidad, refiriendo que los consumidores
aceptan brindar informacién sobre género, estado civil o nacionalidad, pero no seria visto con
beneplacito el compartir informacion referida a desérdenes mentales, resultados de pruebas

genéticas u orientacién sexual.

De igual manera, también podria alegarse la innecesaridad por parte de estos agentes de
hacer uso de exdmenes genéticos a los fines de calculo de riesgo en base a la posibilidad que
actualmente tienen de acceder a informacién sobre patologias o predisposiciones genéticas a
partir de estudios médicos que no revisten el caracter de examenes genéticos, y que significan una

practica constante entre las compafiias aseguradoras.

El punto de debate, el fino limite de legalidad, razonabilidad y proporcionalidad se plantea
en el enfrentamiento de los argumentos de cada una de las partes. Imaginemos una mujer que
presume sobre las posibilidades de padecer cancer de mama, ello por conocer antecedentes
familiares en linea directa que lo han padecido y han luchado contra él. Ante aquellas
inseguridades, la persona decide contratar un seguro de vida y de salud, con una cobertura
extensa en tratamientos y servicios de alta complejidad, principalmente para prevenir esta
posible situacion (riesgo). No se ha realizado los estudios genéticos correspondientes aun, por
temor y precaucién, y al momento de contratar la poéliza omite los episodios en su linea familiar
para evitar la negativa de cobertura. Pasado un tiempo prudencial de contraida la péliza, decide
someterse a todos los analisis y estudios genéticos correspondientes, dando como resultados que
la mujer no posee en su registro genético los genes portadores de cancer de mama. Una vez
conocida esta informacioén, resuelve el contrato de seguros que habia suscripto y adquiere una

cobertura normal para continuar con su rutina.

;Debio la mujer comentar sus antecedentes familiares antes de contratar? ;Existi6 mala fe

0 una especie de “estado de necesidad”? ;Se coloca el particular en una mejor posicién que la
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compaififa aseguradora, al poseer mayor informacién? Aquellos recursos destinados a realizar
estudios para esta mujer, solventados ellos por la compaiiia de seguros, ;significaron resignar
recursos equivalentes a una persona que verdaderamente necesitaba la cobertura? Si los estudios
hubiesen arrojado un resultado positivo, ;se hubiese beneficiado injustamente a un asegurado
que conocia la existencia de esta probabilidad? ;Han podido las partes actuar con libertad de

contratacion?

6.2.2. Regulacidn en Materia Laboral

Las condiciones por las que un sujeto es “empleable” responden a las necesidades que el
empleador requiera en un tiempo y espacio determinado. Se aprecia aqui una relaciéon de
dependencia de tipo vertical, donde el empleador selecciona el perfil de empleado que se ajuste a
sus necesidades, se pautan condiciones generalmente predispuestas por él y que deben ser
comprendidas y aceptadas por el empleado, respetando las garantias minimas previstas en toda

legislacion laboral.

En torno a la discriminacion, existe amplia doctrina que resguarda y protege a todo
empleado contra actos discriminatorios, ya sea por parte de sus pares empleados, como de sus
superiores. En lineas generales, estas garantias se orientan a la proteccidn de todo empleado ante
actos de discriminacion en razén de su ideologia, religion, creencias, etnia, raza, sexo y orientacién

sexual, clase social, origen familiar y parentesco, enfermedad o discapacidad.?

Imaginemos el caso de una persona predispuesta a padecer una discapacidad de tipo fisica,
una especie de atrofia muscular que afecta a todo su cuerpo en forma integral. Imaginemos que
esta persona es relativamente joven y hasta entonces ha tenido una vida activa, tiempo para
actividades de ocio, deportes, factores que junto a una alimentacién sana han retrasado la
expresion de su condicion genética. Aplica a un puesto como administrativo que le requiere un
estado de sedentarismo durante 40 horas semanales, un trabajo de oficina con poca movilidad y
mucho trabajo de papeleo. Resulta seleccionado entre todos los candidatos, el empleador le
solicita someterse a los exdmenes pre-ocupacionales, propios para el acceso a cualquier empleo,
y alli se revela la existencia de un dato que da indicio de una patologia de tipo muscular
hereditaria. Conocida esta situacién por el empleador -y ante la imposibilidad de solicitar
examenes genéticos- opta por prevenir ante el riesgo e interrumpe el ingreso del candidato con
una excusa formal que no lo haga pasible de sancidén, y el proceso de selecciéon concluye sin

ninguna incorporacién.

2 Bajo esta nueva realidad, ;seria correcto utilizar la analogia como herramienta de interpretacion legal en los términos utilizados en

la normativa actual?
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(Ha sido el candidato discriminado? ;Puede considerarse el indicio como certeza? ;Podria
el empleador alegar que, a los fines de no agravar un estado de salud predeterminado, es decir, de
no perjudicar al candidato en un ambiente no apto para su salud, ha decidido interrumpir la
seleccion? El hecho de buscar el mayor rendimiento de sus recursos, ;es un accionar reprochable

al empleador?

6.3 Tercera perspectiva: laboratorios y hallazgos incidentales

En el desglose de la secuenciacién genémica de un particular, se accede en primer lugar a los
hallazgos primarios, entendidos estos como aquellas alteraciones en el gen que son de relevancia
para el diagnédstico al paciente, por haber este requerido su estudio; y en segundo lugar los
llamados hallazgos secundarios, o hallazgos incidentales, para referir a aquellas alteraciones
patogénicas no previstas o no esperadas por el interesado. Los individuos se someten a estos
estudios movidos por multiples intereses, pero en la actualidad es imposible canalizar los estudios
genéticos a las inquietudes puntuales de los participantes, con lo cual el registro de datos es
amplisimo y abarca datos de interés, datos irrelevantes y datos sumamente trascendentes, pero
asimismo no esperados. Estos son los llamados “hallazgos incidentales o secundarios”, y son ellos

el principal dilema de los profesionales de esta area.

Imaginemos el caso de un sujeto interesado en conocer las probabilidades de padecer
talasemia -una anemia hereditaria que no presenta riesgos terminales- se informa, acepta los
términos y firma un documento de consentimiento informado acerca del procedimiento para
averiguar esta cuestion y en los andlisis se registra unas altisimas posibilidades de padecer cancer

de pancreas.

Acaso ;debe informarse? En caso de hacerlo ;Es el documento firmado, instrumento
suficiente? ;Puede el profesional interpretar que la persona desea o debe conocer esta
informacién? ;Y si por el contrario el titular indica que no quiere conocer informaciéon sobre
hallazgos incidentales? En caso de no informarlo ;es ético poseer esa informaciéon y no
manifestarlo? ;Es legal? ;COmo deberian proceder los profesionales si estuviera comprometida la

salud publica?

El Colegio Americano de Genética Médica y Gendmica (ACMG) ha dedicado un analisis in
extenso de esta cuestidn a través de un Grupo de Trabajo sobre Hallazgos Incidentales en Exoma
Clinico y Secuenciaciéon Gen6émica reunidos en el transcurso del afio 2012, a los fines de unificar
los criterios cientificos y poder brindar un pardmetro en comun frente a estas situaciones. Entre
sus propuestas, pueden mencionarse la redacciéon de un listado de hallazgos incidentales de

reporte obligatorio, que sea de conocimiento publico para todo interesado, haciendo hincapié en

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887

| 222



El impacto del Proyecto Genoma Humano y la discriminacion genética: aspectos éticos, sociales y juridicos - Antonella Sardi Dima I 223
Rev Bio y Der. 2020; 48: 209-226

la importancia de un asesoramiento previo al examen exhaustivo y detallado, resaltando, como en

toda investigacion, que el paciente puede revocar su consentimiento en todo momento.

6.4 Otras perspectivas - Impacto en otros agentes

6.4.1 Bancos de ADN

Estas entidades de caracter publico o privado destinadas al almacenamiento masivo de datos, en
este caso de datos genéticos -con origenes tan variados como muestras de sangre, muestras de
tejidos, lineas celulares, células madre, - pueden ser destinados a multiples funciones como
prestaciones de salud, reproduccion humana asistida, politica criminal, investigacidn,
reconocimiento genealdgico en caso de desaparicion forzada de personas, fines deportivos e

incluso propoésitos recreacionales.

La existencia de estas entidades no genera en si mismo desconfianza en cuanto a la
manipulacidn de la informacion, sino que el punto débil radica en las formas de proteccion y los

posibles fraudes por parte de agentes externos.

6.4.2 Aseguradoras de Riesgos de Trabajo

Al igual que las compafiias de seguros, estas instituciones de caracter privado estan
vinculadas con todo empleador a los fines de cubrir cualquier eventualidad prevista
contractualmente que pueda afectar al personal a cargo de este dltimo. La polémica de estos
agentes se desata en cuanto un accidente o enfermedad en principio de trabajo o profesional, tiene

vinculo directo con la predisposicion genética del afectado.

6.4.3 Agencias de Adopcidn

El procedimiento de la adopcidn lejos de ser expedito e inmediato, tiene sus plazos y tiempos de
acogimiento y adaptacion para que cada una de las partes pueda integrarse y adaptarse a esta
nueva realidad y unos pasos previos obligatorios, como informes psicosociales, certificado de
idoneidad, sondeos econémico-sociales e incluso médicos, para determinar la capacidad de los

futuros adoptantes de brindar la correcta manutenciéon del menor.

En torno a los examenes médicos, puntualmente de tipo genéticos, tanto desde el punto de
vista del menor adoptado, como desde el prisma del sujeto o los sujetos adoptantes, podrian
existir inconvenientes en caso de detentar la informacion genética de una de las partes cualidades
0 caracteristicas determinadas que los hagan pasibles de discriminacién genética. Las
instituciones encargadas de llevar a cabo estos procedimientos, ya sean de caracter publico o

privado, podrian tener fuertes intereses en conocer la informacién genética de los candidatos a
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adoptantes, a los fines de prever el entorno en que se desarrollara el menor. Asimismo, las
cualidades genéticas del menor serdn de sumo interés para el o los futuros adoptantes, quienes
estaran interesados en conocer las predisposiciones, cualidades, condiciones y secuenciacion
gendmica del menor a adoptar, conocer las propensiones a deficiencias o trastornos, a
enfermedades de tipo cronicas, posibilidades de requerir cuidados excepcionales que excedan su
capacidad econdémica, necesidad de desarrollo en entornos de crecimiento particulares o

determinados, entre otros.

6.4.4 Seleccion y manipulacion de embriones

Frente a estas practicas, es de sumo interés para la gestante el correcto desarrollo y la
secuenciacion gendmica del cigoto, a los fines de conocer las posibilidades de supervivencia de la
persona por nacer, la herencia genética derivada de los gestantes, los riesgos, probabilidades y
alarmas a las que brindar especial atencién, para determinar la continuacién del desarrollo o en
su caso, la interrupcion. Es interesante observar como legitimamente estas cuestiones forman
parte del proyecto de familia y de las realidades que cada uno a titulo personal, esta dispuesto a

resignar en beneficio de la potencial persona por nacer.

7. ;Hacia la obligatoriedad de exdmenes genéticos?

Dado el estado actual de esta nueva realidad, y a pesar de la existencia de multiples Estados cuyas
legislaciones tajantemente prohiben la solicitud de realizacién de examenes genéticos a los fines
de conocer la realidad genética del sujeto afectado, cabria preguntarse si no es acaso un beneficio

el conocer la secuenciacion del ADN personal.

Plantear una discriminacién de tipo positiva, cambiando la connotacién de esta idea,
quitando el prejuicio y reorientando los recursos y esfuerzos hacia una discriminacién legitima y
positiva para la sociedad en conjunto. Propdsitos tan nobles como el uso eficiente de los recursos
sanitarios, las coberturas de seguros correctamente valuadas y tasadas, los empleos
correctamente cubiertos, siempre intentando lograr una armonia entre todos los agentes y un
beneficio a nivel global, en algin momento nos permitiran entender los beneficios que tales
conocimientos que, en poderes de agentes transparentes y bien regulados, puedan generar

beneficios superlativos para la sociedad en su conjunto.
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Resumo

O objetivo deste artigo é analisar os aspectos juridicos e bioéticos da vacinagdo obrigatdria de
criangas brasileiras. Primeiro, apresentamos a vacinagdo como um dever decorrente do direito
fundamental a satide de criangas. Depois, realiza-se uma discussdo bioética sobre o citado dever
juridico, abordando os principais problemas bioéticos envolvendo a vacina¢ido, com destaque para
os eventos adversos pds-vacinacdo. Concluimos que a Bioética ndo se propde a estabelecer
normas coercitivas, mas que ela contribui para a solugdo dos conflitos morais identificados em
cada caso concreto ao oferecer parametros. J4 o direito brasileiro busca assegurar o direito a
saude em sua dimensao coletiva ao estabelecer a obrigatoriedade da imunizag¢io para as criancas.

Palavras-chave: Direito a saide; vacinagao; criangas; bioética; dever juridico.

Resumen

El objetivo de este articulo es analizar los aspectos juridicos y bioéticos de la vacunacién de niiios
brasilefios. En primer lugar, presentamos la vacunacién como un deber derivado del derecho
fundamental a la salud de los nifios. Después, se realiza una discusion bioética sobre el citado
deber juridico, abordando los principales problemas bioéticos involucrando la vacunacion,
destacando los eventos adversos post-vacunaciéon. Concluimos que la Bioética no se propone a
establecer normas coercitivas, sino que contribuye a la solucién de los conflictos morales
identificados en cada caso concreto al ofrecer parametros. El derecho brasilefio busca asegurar el
derecho a la salud en su dimensidn colectiva al establecer la obligatoriedad de la inmunizacion
para los nifios.

Palabras clave: Derecho a la salud; vacunacidn; nifios; bioética; deber juridico.

Abstract

The objective of this article is to analyze the legal and bioethical aspects of mandatory vaccination
of Brazilian children. First, we present vaccination as a duty arising from fundamental right to
health of children. Afterwards, it makes a bioethical discussion about the legal duty of children's
vaccination, addressing the main bioethical problems involving vaccination, especially the post-
vaccination adverse events. We conclude that Bioethics does not propose to establish coercive
norms, but that it contributes to the solution of the moral conflicts identified in each concrete case
by offering parameters. Brazilian law seeks to ensure the right to health in its collective dimension
when establishing the mandatory immunization for children.

Keywords: Right to health; vaccination; children; bioethics; legal duty.

Resum

L'objectiu d'aquest article és analitzar els aspectes juridics i bioétics de la vacunaci6é de nens
brasilers. En primer lloc, presentem la vacunacié com un deure derivat del dret fonamental a la
salut dels nens. Després, es realitza una discussié bioetica sobre el citat deure juridic, abordant
els principals problemes bioétics involucrant la vacunacié, destacant els esdeveniments adversos
post-vacunacié. Concloem que la Bioetica no es proposa a establir normes coercitives, siné que
contribueix a la soluci6 dels conflictes morals identificats en cada cas concret en oferir
parametres. El dret brasiler busca assegurar el dret a la salut en la seva dimensid col:-lectiva en
establir I'obligatorietat de la immunitzaci6 per als nens.

Paraules clau: Dret a la salut; vacunacid; nens; bioetica; deure juridic.
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1. Introducao

A palavra “imunizacdo” significa, em sentido comum, uma situacgao particular que coloca alguém
a salvo de riscos a que se esta submetida toda a comunidade. Este termo deriva do latim
immunitas que, por sua vez, possui raiz na palavra latina munus significa “dom”, “deber” ou

“obrigacao” (ESPOSITO, 2009, p. 111).

Esse comentario etimolégico busca construir uma correlacdo entre o munus e a immunitas,
ou seja, entre o dever e a salvaguarda dos riscos representados por uma doenca infectocontagiosa,
a qual sera a tonica do presente trabalho que abordara a fundamentacdo do dever juridico de

vacinacdo de criancas e adolescentes a luz da bioética e da epidemiologia.

No ambito do sistema legal brasileiro, o referido dever juridico se encontra previsto
expressamente no Estatuto da Crianca e do Adolescente [ECA], lei brasileira que prevé um sistema
de prote¢do para as criancas, e em disposicdes normativas da legislacdo sanitaria, além de
implicitamente se encontrar respaldado no ambito constitucional e dos tratados internacionais

celebrados pelo Brasil.

Sob o parametro da bioética, uma observacdo se faz necessaria. Em 2001, Sérgio Ibiapina
Costa e Débora Diniz publicaram um livro reunindo ensaios sobre bioética, no qual um de seus
capitulos utilizava a vacinagdo como um exemplo de discussdo que no inicio de sua descoberta e
compulsoriedade provocava diversos conflitos morais, mas cuja conflituosidade estaria superada
no inicio do século XXI, pois teria ocorrido a conquista de uma "serenidade moral" em torno da

vacinagao (COSTA; DINIZ, 2001, p. 17-18).

Ocorre que em 2018, o Ministério de Estado da Satdde do Brasil divulgou um informe técnico
sobre a campanha nacional de vacinagdo para a poliomielite e sarampo, no qual foi relatado que
apesar do Brasil ter recebido em 2016 o certificado de erradicagdo do sarampo emitido pela
Organizacdo Panamericana de Saude [OPAS], dois anos depois estava enfrentando surtos de
sarampo nos estados do Amazonas e Roraima, tendo sido confirmados 314 casos até a semana

epidemiolodgica (BRASIL, 2018, p. 9).

Tal dado empirico faz com que se discuta a problematica dos fundamentos juridicos da
obrigatoriedade da vacinagdo, perpassando principalmente o campo da bioética, e, assim, trazer

novas luzes para a resolucido dos conflitos postos.
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2. A imunizacao como deber decorrente do direito a saude de
criancas

A correlacao entre direito e dever é uma discussdao que acompanha a histéria do pensamento
juridico sob diversos prismas ideoldgicos. Isso pode ser observado no positivista austro-hingaro
Hans Kelsen, quando expde que "[...] um direito subjetivo, no sentido aqui considerado, pressupde

um correspondente dever juridico [..]" (KELSEN, 2003, p. 145).

Ou, entdo, o que dizer do jusnaturalista italiano Giorgio Del Vecchio? Afinal, este, fazendo
uma abordagem epistemoldgica distinta, traz uma fundamentacdo juridica para os deveres
quando afirma que "O que é dever é sempre Direito; e ndo pode ser dever aquilo que nao for

Direito” (DEL VECCHIO, 1979, p. 364).

A compreensdo da correlacao entre o dever de vacinagdo e o direito publico subjetivo a
saude implica no proprio entendimento da natureza dos direitos fundamentais, pois é por meio
desta investigacdo que se permitira estabelecer as estruturas légicas da obrigatoriedade do

referido dever, transcendendo aos imperativos meramente morais.

De maneira singela, pode-se definir os direitos fundamentais como um feixe de posicoes
juridicas de diferentes contetidos e estruturas (ALEXY, 2007, p. 216-219). A principal finalidade
de tais direitos é assegurar a dignidade humana (ALEXY, 2007, p. 20). Apesar de ser algo simple e

essencial para a humanidade, a luz da histéria, essa no¢ao ainda é muito recente.

Essa afirmacdo se ampara no fato de que a ideia de direitos fundamentais era desconhecida
na Antiguidade Classica, de maneira que fildsofos como Platdo e Aristételes entendiam que a

instituicdo social da escraviddao como algo inerente a natureza humana.

Exemplo do posicionamento de tais pensadores pode ser observada no Livro V da obra
platonica "A Republica” na qual, ao se tratar da injusti¢a da escravatura de gregos, ndo repudiava
a escravatura em si, mas apenas a do heleno, defendendo que a instituicdo escravagista deveria
ser direcionada para os estrangeiros ao mundo helénico, ou seja, os "barbaros" (PLATAO, s/d, p.

244).

A naturalidade com que o senso comum da Hélade encarava a desigualdade sociocultural
existente entre os seres humanos reforca a idéia de auséncia do instituto dos direitos
fundamentais nas diversas poleis gregas, a exemplo da antiga Democracia ateniense. Isso pode ser
corroborado por Jorge Miranda, quando afirma que "ndo ha verdadeiros direitos fundamentais
sem que as pessoas estejam em relacdo imediata com o poder, beneficiando de um estatuto

comum e ndo separadas em razao de grupos ou das condi¢oes a que pertencam” (MIRANDA, 2000,

p. 8).
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Todavia, ndo houve uma completa insensibilidade do pensamento filoséfico da Antiguidade
Classica em relacdo a noc¢ao de direitos fundamentais, ainda que nao tivesse havido de fato uma
sistematizacdo de tal conceito, visto que existiam pensadores sofistas e estoicos que defendiam a
igualdade natural e a ideia de humanidade. Sucede que tais concep¢des ndo conseguiram
"ultrapassar o plano filoso6fico e converter-se em categoria juridica e, muito menos, em medida

natural da comunidade social” (CANOTILHO, 1999, p. 357).

Somente a partir da Idade Moderna teria surgido a nogdo de direitos fundamentais, sendo
sua origem atribuida as lutas pela liberdade de religido e crencga, que resultaram no surgimento
de pactos de estabelecimento que buscavam resguardar tal liberdade nas coldnias inglesas da

América do Norte (JELLINEK, 2000, p. 118-121).

Por esse motivo é que a consagracdo dos direitos civis e politicos em diversas sociedades
politicas se deveu as revolugdes americana e francesa, ocorridas no final do século XVIII, as quais
representaram um marco ha ocupacao do espaco publico pelo cidadao. Nesse cendrio, os direitos
a liberdade, a igualdade formal e a propriedade passaram a ser compreendidos como alicerces da

ordem juridica estatal.

Todavia, é preciso frisar que as "injusticas sofridas pelos trabalhadores com as mudancas
ocorridas no carater da exploragao capitalista”, como o que se verificou no inicio do século XIX na
Inglaterra (THOMPSON, 1987, p. 27) expressadas por fatos como a relacao entre trabalho infantil
e o crescimento dos problemas de saide e mortalidade de crian¢as nas cidades britdnicas que
tinham acabado de se industrializar (SPENCER, 2000, p. 280), contribuiram para o surgimento de
novos anseios perante o Estado, de maneira que o jurista espanhol Peces-Barba identificara o
século XIX como a época em que ocorreu o aparecimento histdérico dos direitos econdmicos,
sociais e culturais, reivindicagdo vinculada com a idéia de igualdade material (PECES-BARBA,

1988, p. 198).

Entre os direitos fundamentais sociais que passaram a serem reconhecidos juridicamente
nos séculos XIX e XX, ter-se-a o direito a satude, o qual sera concebido como a prestacdo estatal de

um servico ou politica publica dirigida a promogdo da satde da coletividade.

(Mas em que consiste o conceito de saide? De acordo com a Constituicdo da Organizacdo
Mundial da Satde [OMS] de 1946, a sauide é conceituada como o "estado de completo bem-estar

fisico, mental e social, e ndo consiste apenas na auséncia de doenga ou de enfermidade".

Comentando o conceito de sauide da OMS, Moacyr Scliar entende que "Este conceito refletia,
de um lado, uma aspiracao nascida dos movimentos sociais do pos-guerra: o fim do colonialismo,
a ascensdo do socialismo. Saide deveria expressar o direito a uma vida plena, sem privagdes”

(SCLIAR, 2007, p. 37).
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Portanto, a luz do pensamento da OMS, pode-se definir o direito fundamental social a satde
como a posic¢do juridica que garante a exigibilidade da prestacio estatal de um servigo ou de uma
politica publica dirigida a promo¢do de um completo bem-estar fisico, mental e social dos

individuos que compodem uma coletividade.

Problematizando sobre o carater deveras abrangente, quase utdpico, que se reveste a
definicdo de saude preconizado pela OMS, afirma Teston e Martini que tal conceituacao sé sera
vidvel dentro da 6tica do possivel, pois a delimitacdo clara do significado deste conceito
estabelecido pela OMS é um empreendimento intelectual dotado de alta complexidade e
subjetividade. Independentemente disso, pode-se compreender "a importancia dessa definicao
para a luta constante e ininterrupta pelo melhor estado de saude possivel, ja que o completo bem-
estar parece ser altamente improvavel em uma sociedade como a nossa" (TESTON; MARTIN],

2017, p. 148-149).

Inclusive no plano do direito internacional existem diversos tratados, costumes e
instrumentos de soft law que prevéem a satide como um direito humano, ou seja, um direito

dotado de fundamentalidade, mas cuja positivacao depende de cada pais.

Dentre os distintos documentos internacionais que versam sobre a matéria, para os
propositos deste estudo, cita-se o art. 24 da Convencao dos Direitos da Crianca [CDC] que
estabelece normas voltadas para a protecdo da satude infantil, buscando viabilizar que a crianca
possa "gozar do melhor padrdo possivel de satide e dos servigos destinados ao tratamento das
doencas e a recuperacao da saude”, de maneira que os Estados-partes ndo poderdo privar a

crianga de seu direito de usufruir dos servi¢os sanitarios.

O citado tratado internacional dispde ainda que cabera aos Estados-partes o dever de
"assegurar a prestacido de assisténcia médica e cuidados sanitarios necessarios a todas as criangas,

dando énfase aos cuidados basicos de saude" [art. 24, n. 2, al. "b", CDC].

Os cuidados basicos [ou primarios] de satide constituem uma proposta racionalizadora que
busca incluir "educagdo em saude, nutricio adequada, saneamento basico, cuidados materno-
infantis, planejamento familiar, imunizagdes, prevencao e controle de doencas endémicas e de

outros freqiientes agravos a saude, provisdo de medicamentos essenciais" (SCLIAR, 2007, p. 39).

Ou seja, tais cuidados primdarios buscam promover uma mudanga paradigmdtica na
assisténcia a satude, pois propdem uma tecnologia simplificada, ao invés da tecnologia sofisticada
oferecida por grandes corporag¢des. Do mesmo modo, substituindo o grande arsenal terapéutico
se propde uma "lista basica de medicamentos - enfim, em vez da 'mistica do consumo’, uma
ideologia da utilidade social. Ou seja, uma série de juizos de valor, que os pragmaticos da area

rejeitam” (SCLIAR, 2007, p. 39).
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Ocorre que os contornos que delimitam o conteddo e estrutura do direito a saiude dependem
da maneira como a ordem constitucional de cada pais trata o assunto, pois, na hipdtese de o
sistema juridico de determinado pais ser organizado sob a forma de um ausente estado liberal, o
modo como o direito a saide é encarado neste ordenamento juridico sera completamente distinto

do ordenamento de um estado social.

Tal realidade pode ser observada no sistema juridico dos Estados Unidos da América que, a
despeito de ndo reconhecer o direito fundamental a saide em sua Constituicdo de 1787, ainda
assim possui um direito jurisprudencial rico em controvérsias constitucionais envolvendo

questoes sanitarias.

Os exemplos mais ilustrativos disso foram, justamente, os leading cases que envolveram o
julgamento da constitucionalidade de normas juridicas estaduais e municipais que impunham a
obrigatoriedade da vacinac¢do. Tratam-se dos casos Jacobson v. Massachusetts (1905) e Zucht v.
King (1922), ambos apreciados na primeira metade do século XX pela Suprema Corte
estadunidense e que resultaram na confirmacao da constitucionalidade das normas que previam

a compulsoriedade da vacinacao.

Analisando a jurisprudéncia estadunidense sobre saide da crianga e adolescente, Samuel
Davis entende que os tribunais dos Estados Unidos tém decidido de forma reiterada que o poder
publico pode exigir que as criancas em idade escolar se submetam a vacinacao antes de frequentar
uma instituicdo de ensino. Assim, o objetivo do poder publico seria o de proporcionar uma sadde
geral e um bem-estar das criancas em idade escolar, o que implicaria, inevitavelmente na sua
imunizac¢do contra doengas comuns, pois elas precisariam de gozar de boa saide para frequentar
as aulas. Portanto, proporcionar tal estado de coisas [satide das crianc¢as] é um objetivo valido e a

vacinacao é um meio razoavelmente calculado para alcangar o objetivo (DAVIS, 2011, p. 139).

Contudo, mesmo no contexto de um estado social, o direito fundamental social a satide nao
se restringe a prestacgdes estatais, visto que ele também podera envolver o correlato exercicio de

alguns deveres juridicos por parte dos cidadios.

A possibilidade - e ndo determinagdo - da correlatividade entre direitos e deveres
relacionados a sadde deriva do ensino de Gomes Canotilho, quando defende a existéncia do
principio da assinalagmaticidade ou da assimetria entre direitos e deveres fundamentais, a qual

implica na auséncia de correspectividade entre ambos (CANOTILHO, 1999, p. 492-493).

0 principio da assimetria entre direitos e deveres fundamentais mostra que nem sempre
havera a correlacdo entre ambos, de maneira que sera possivel existirem direitos sem um dever

correlato e também de deveres autonomos.
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Por este motivo, os deveres fundamentais poderdo compor duas categorias: os deveres
conexos com direitos fundamentais [ex. dever dos pais de educar seus filhos e direito dos pais a

educacdo] e os deveres auténomos [ex. dever de pagar impostos] (CANOTILHO, 1999, p. 493).

No caso da vacinacdo, estar-se-a diante de uma série de deveres conexos com o direito
fundamental a satiide que ganha importancia pelo fato de a imunizacdo ser uma politica publica
voltada para um dos segmentos mais vulneraveis da populacao que sdo as criangas e adolescentes,

pessoas em desenvolvimento conforme a redacdo do art. 62 do ECA.

No plano do direito sanitario positivo brasileiro, a politica ptiblica de imunizagdes - que tem
na vacinag¢do seu maior instrumento - busca efetivar o direito a satde previsto nos arts. 62 e 196
da Constituicdo Federal brasileira de 1988. Ademais, a propria Constituicdo prevé ainda, no seu
art. 200, inc. I, que cabera o Sistema Unico de Satde [SUS] o exercicio do controle e fiscalizagio de
procedimentos, produtos e substancias de interesse para a satude e da participagdo na produgio
de imunobiolégicos, entre outros insumos sanitarios. Tais normas constitucionais sdo repetidas

nos arts. 22 e 62 da Lei Organica da Satde [Lei n® 8.080/1990].

0 art. 72 do ECA dispde que "A crianca e o adolescente tém direito a prote¢do a vida e a
saude, mediante a efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam o nascimento e o
desenvolvimento sadio e harmonioso, em condi¢des dignas de existéncia". Porém este diploma
legal é mais especifico ao prever, em seu art. 14, § 12, que "E obrigatéria a vacinagdo das criangas

nos casos recomendados pelas autoridades sanitarias”.

Merece mengdo ainda o caput do art. 29 do Decreto n? 78.231/1976 que dispde ser "dever
de todo cidaddo submeter-se e os menores dos quais tenha a guarda ou responsabilidade, a

vacinagdo obrigatoria”.

Logo, é previsto expressamente no ordenamento juridico brasileiro o dever juridico dos
pais ou responsaveis legais em providenciar a vacinagdo da crianga e adolescente que se encontre

sob seu poder familiar ou responsabilidade.

Analisando o dispositivo legal que menciona tal obrigatoriedade, uma davida pode atingir
o operador do direito quanto aos "casos recomendados pelas autoridades sanitarias". A resposta

para tal questionamento se encontra na legislagio sanitaria especifica sobre imunizagoes.

A legislacao sanitaria especifica que rege a matéria é composta, principalmente, pela Lei n®
6.259/1975 e pelo Decreto n® 78.231/1976, diplomas normativos que regulam o programa
nacional de imunizag¢des [PNI], prevendo, inclusive, que o Ministério de Estado da Saude, a cada
dois anos, ira editar um ato administrativo prevendo as vacina¢des de carater obrigatério em todo

o territério nacional [arts. 26 e 27 do Decreto n® 78.231/1976].
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0 ato infralegal que, na atualidade, disciplina as vacinas que sao obrigatorias é a Portaria de
Consolidacdo n? 5/2017, do Ministério de Estado da Saude, que consolida as normas sobre as
acoes e os servicos de saude do SUS, disciplinando o Calendario Nacional de Vacinagdo, o
Calendario Nacional de Vacinacdo dos Povos Indigenas e as Campanhas Nacionais de Vacinagao
[arts. 383 a 392, além dos Anexos LVIII a LXII], além de normas que versam sobre a producao de

imunobioldgicos.

Considerando que o direito a satde da crian¢a consta na Constituicio Federal, na Lei
Organica da Saude e no Estatuto da Crianca e do Adolescente, diplomas normativos que
estabelecem o dever estatal de assegurar tal direito fundamental, é imprescindivel esclarecer que,
na realidade juridica brasileira, o poder publico deve criar meios visando viabilizar, ao maximo, a
imunizac¢do de sua populacao infantojuvenil, e, assim, efetivar, inclusive, o principio do melhor

interesse da crianca, constante no art. 32 da Convencao dos Direitos da Crianca.

Nesse aspecto se encontra previsto no art. 32, paragrafo unico, da Lei n? 6.259/1975 e no
art. 40 do Decreto n? 78.231/1976 a norma juridica que estatui a gratuidade para os usuarios do

SUS da vacinacgao realizada pelo poder publico.

Aluz do principio do melhor interesse da crianca, ressalta-se que "o Direito da Crianga e do
Adolescente pretende viabilizar a estratégia da prevenc¢do no que tange a protecdo dos direitos

infantojuvenis" (MICELI, 2010, p. 287).

Como a vacinacdo constitui um meio profilatico, ou seja preventivo, de doencas e, conforme
a norma principiolégica acima mencionada, a prevencdo se encontra no cerne das normas que
disciplinam o Direito da Crianga Brasileiro [Brazilian Child Law], logo, a vacinagdo se afigura um

dever juridico dirigido ao poder publico e as familias, no limite de suas responsabilidades.

A responsabilidade juridica pela recusa da vacinacdo promovida por pais, tutores e
guardides alcanca principalmente as esferas administrativa e penal. No campo da
responsabilizacdo administrativa, tal recusa é considerada como uma infracdo administrativa

pelo art. 249 do ECA, sendo prevista a san¢do pecuniaria de multa.

Ademais, o descumprimento do dever de vacinagdo por pais e responsaveis legais também
pode acarretar na aplicacdo das medidas previstas no art. 129 do ECA que variam da adverténcia

até a destituicao do poder familiar.

Na esfera penal, especificamente no dominio da tipicidade e da ilicitude, a principio,
ponderando-se as circunstancias do caso concreto, a conduta dolosa poderia ser tipificada no
crime de menor potencial ofensivo de "infracdo de medida sanitaria preventiva" previsto no art.

268 do Codigo Penal, ou até mesmo, na hipdtese dessa conduta negligente levar ao 6bito da crianca
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e adolescente poderia ocorrer a tipificagdo no crime de homicidio culposo, constante no art. 121,

§ 32, do Cédigo Penal.

No entanto, questiona-se no plano da culpabilidade se seria possivel tais imputacdes penais
na hipoétese em que os pais ou responsaveis praticam dolosamente a conduta de recusar a
vacinac¢do da crianga ou adolescente que se encontre sob sua guarda ou tutela direcionados por
informacdes sem comprovagao cientifica sobre os supostos males da vacinacao, mas que nestes
tempos de crescente pds-verdade se encontram disseminadas em velocidade cibernética na rede

mundial de computadores.

3. A reflexdo bioética sobre o dever juridico de imunizacdao de
criancas

A descoberta da vacina no final do século XVIII pelo cientista britanico Edward Jenner, quando ele
descobriu a vacina antivariolica (LAROCCA; CARRARO, 2000, p. 44-45), promoveu um dos
primeiros debates na esfera publica que colocou em rota de colisdo as politicas sanitaristas do
Estado com a liberdade individual de agir com autonomia da vontade, antecipando aquilo que na

atualidade se entende como uma discussao bioética.

Sob a perspectiva contemporanea, as questdes éticas envolvendo a vacina ndo se limitam
apenas a autonomia da vontade de se submeter a tal tratamento. E notério o fato de que a prépria
descoberta de diversas vacinas foi realizada por meio de experimentacdes cientificas com
criangas, como as realizadas por Edward Jenner para a descoberta da vacina contra a variola e as

praticadas por Louis Pasteur para a descoberta da vacina contra a raiva (ZANINI, 2011, p. 17).

Ainda que a Bioética nao tivesse sido sistematizada como um campo de saber entre o
término do século XVIII e meados do século XX, os avancgos cientificos experimentados pela
sociedade naquele periodo geraram certa perplexidade, resisténcia e mudangas nas relacdes
sociopoliticas existentes. Fruto desse quadro ocorreram discussoes intensas, questionamentos
judiciais e até mesmo revoltas populares que giravam em torno da resolucdo do conflito entre a

liberdade individual e o dever estatal de resguardar a satide publica.

Em razao do potencial de conflitos sociais que a utilizacdo desse tratamento pode ensejar,
cuja expressdo contemporanea ndo se encontra mais em barricadas populares nas ruas com o
respectivo enfrentamento das forcas de seguranca, mas na rapida disseminacdo de informagdes
contrarias a vacinacao, faz-se necessario refletir sobre os principais problemas envolvendo essa

medida de saude publica a luz da bioética.
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A bioética surge como uma "aplica¢do da ética as decisdes colocadas pelas ciéncias da vida",
estando atrelada, invariavelmente, as questdes do poder e da liberdade (ZAGALO-CARDOSO;
SILVA, 2010, p. 198) que atingiram a sociedade principalmente com a crescente influéncia da

tecnociéncia nas relagdes sociais apds a Revolucdo Industrial.

Diferentemente do Direito, a Bioética ndo tem a pretensao de impor dogmas gerais para as
condutas, ndo possuindo a coercitividade necessaria para evitar determinados comportamentos.
Na condicdo de saber problematico, ela questiona a fun¢do das novas tecnologias e do
conhecimento cientifico para o bem-estar de toda a civilizagdo humana, legitimando-a, na medida
em que é util a humanidade. Ainda se dispde a servir como "instancia mediadora de conflitos
morais que as novas tecnologias podem introduzir". Logo, ela "coloca reflexdes sobre a
conveniéncia de estabelecer marcos que possam sinalizar a caminhada da ciéncia, sem que a
esséncia do humano seja perdida pelo uso inconseqliente da técnica ou pela inércia

preconceituosa e aprisionadora” (MINAHIM, 20053, p. 27).

0 espaco de reflexdo viabilizado pela Bioética é fundamental para cientistas e médicos, que
sdo postos, frequentemente, perante conflitos ndo apresentam balizas seguras para suas
condutas, pois envolvem a utilizacdo de saberes tecnolégicos que podem vir a libertar e curar ou

violentar e matar (MINAHIM, 2005b).

A Bioética, como foi dito, ndo quer estabelecer normas para punir condutas, ndo tendo,
assim, carater coercitivo. Preocupa-se, contudo, em refletir sobre o agir correto em situacdes de
conflito, nos problemas relacionados com a vida e a saude, oferecendo, destarte, um suporte que
apdie as decisdes. Trata-se de um conhecimento complexo, no centro do qual reside o
compromisso com o respeito a diversidade dos individuos enquanto sujeitos morais. Deste modo,
0 bem ndo deve ser pensado como forma genérica e abstrata, mas sim a partir de situacdes
concretas nas quais uma pessoa e suas circunstancias serdo consideradas (MINAHIM, 2005a, p.

27).

Quanto a questdo da compulsoriedade da imunizagdo infantil, o saber bioético ndo se
propde a estabelecer padrdes coercitivos, tais como os previstos nas normas juridicas que
impOem o dever de vacinacdo dessas populacdes vulneraveis, de acordo com o ordenamento
juridico brasileiro. Mas, justamente, busca resolver os conflitos morais identificados em cada caso
concreto para que a conduta do profissional que lida com a situacdo problematica possa ser

valorada como um agir correto.

De acordo com Jesus et al. (2016, p. 264), os principais problemas bioéticos envolvendo a
vacinagdo em massa sdo compostos por eventos adversos pos-vacinagdo, erros programaticos,

administracdo compulséria de vacinas em criangas sauddveis sem considerar os riscos
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epidémicos e a questdo do interesse estatal na obtencdo de uma alta cobertura vacinal
desconsiderando a vontade individual daqueles que recusam a vacinacdo para si ou seus

filhos/dependentes.

Os eventos adversos pés-vacinacdo [EAPV] sdo reagodes que se verificam no individuo apés
a aplicacdo de uma vacina. Eles "ocorrem, pois ndo dispomos ainda de uma vacina perfeita, ou seja,
100% eficaz e totalmente isenta de rea¢des adversas. Além disso, muitos dos eventos adversos
sdo meramente associacoes temporais, ndo se devendo a aplicagdo das vacinas" (LESSA, 2013, p.

34).

Deve ser destacado que com a vacinagdo de um percentual significativo da populagao,
controla-se a doenc¢a de modo que se protege a prdpria populacdo ndo vacinada. Todavia, essa
relacdo entre os individuos vacinados, que em tese se submetem aos riscos de EAPV, e os nao
vacinados, que estariam isentos dos EAPV, traz um problema moral de equidade social (LESSA;
SCHRAMM, 2015, p. 117). Afinal, é eticamente justificavel que uns se submetam a tais efeitos

adversos, enquanto outros nao?

A questdo dos erros programaticos compreende as falhas no processo de vacinagdo que
envolvem, principalmente, a falta de lavagem das maos, a dilui¢do incorreta do imunobiolégico, o
local incorreto de administragcdo da substincia imunobiolédgica, a injecdo rapida do contetdo

vacinal (JESUS et al, 2016, p. 264).

Em relacdo a problematica administracdo compulséria de vacinas em criancas saudaveis
sem considerar os riscos epidémicos, Lessa e Schramm trazem a tona a questdo da moralidade
dos programas de imuniza¢do, tendo em vista que as vacinas sdo, majoritariamente,
administradas em carater obrigatdério "a milhdes de pessoas saudaveis e, principalmente, em

criancas sem a devida percepcdo do risco epidémico” (LESSA; SCHRAMM, 2015, p. 117).

Por esse motivo, Jesus et al. propdem que nos locais em que "o risco epidémico da doenga
ndo é mais elevado e o custo da cobertura fica mais alto, torna-se cada vez melhor trabalhar com
a conscientizacdo da populagido e controle sanitario para continuar sem a manifestagdo da doenca"

(JESUS et al,, 2016, p. 265).

Quanto a tematica do interesse estatal na obtencdo de uma alta cobertura vacinal
desconsiderando a vontade individual daqueles que recusam a vacinacdo para si ou seus
filhos/dependentes, importa recorrer ao paradigma bioético principialista que consiste no uso da
técnica dos principios que fazem referéncia a valores morais visando solucionar conflitos
verificados na realidade clinica (MACHADO, 2013, p. 17). Nesse sentido, Sgreccia (2002, p. 168)
afirma que: “os principios fornecem indicacbes gerais de comportamento, mas é o valor ético do

bem da pessoa como fim tltimo a ser atingido que confere o sentido dltimo da a¢ado”.
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A problematica acima citada traz a tona o antigo debate entre o coletivo e o individual, sendo
expressdo deste ultimo os principios da autonomia e da beneficéncia, os quais se encontram
previstos no Cédigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem, aprovado pela Resolugdo ne.
311/2007, do Conselho Federal de Enfermagem [COFEN], que prevé no seu art. 27 ser proibido
ao profissional de enfermagem “executar ou participar da assisténcia a saude sem o
consentimento da pessoa ou de seu representante legal, exceto em iminente risco de morte”

(MACHADO, 2013, p. 18).

Diante das questdes bioéticas mencionadas acima, considerando que as politicas publicas

de imunizac¢do obrigatoria seriam prima facie eticamente justificaveis, ndo somente visando o

melhor interesse da crian¢a, o que se conformaria com a prépria legislagio menorista, mas

também no tocante aos interesses do estado, afigura-se mais do que necessario que o poder
7 - n 1

publico ofereca uma resposta moral adequada para tratar daqueles "que perderam na loteria da

vacinacao" (LESSA; SCHRAMM, 2015, p. 117).

Nesse sentido, afigura-se a adogdo de um programa governamental de medidas
compensatoérias como uma estratégia adequada e coerente com o principio bioético da justica,

principalmente em relacdo aos EAPV.

Tais medidas de reparagdo foram adotadas em diversos paises como a Alemanha e os
Estados Unidos da América [EE.UU.]. A Republica Federal da Alemanha foi, por sinal, o primeiro
estado a "criar um programa de compensacdo de eventos adversos pds-vacinacdo” no ano de 1961

(CAMPOS, 2017, p. 32).

Ja os EUA possuem uma lei federal disciplinando a matéria: a National Childhood Vaccine
Injury Act [NCVIA] de 1986, a qual prevé um fundo especial responsavel por gerenciar os recursos
financeiros do National Vaccine Injury Compensation Program [Programa Nacional de
Compensacdo por Lesdes decorrentes da Vacinacdo], o qual é mantido com tributos cobrados

sobre doses de vacinas aplicadas no pais.

A NCVIA impde um sistema especifico de resolucdo de conflitos denominado No-fault
System, segundo o qual, as demandas dos particulares devem ser dirigidas ao Office of Special
Masters of the U.S. Court of Federal Claims, 6rgdo estadunidense no qual um especialista vinculado
a Justica Federal dos EUA emite um posicionamento sobre a mesma e, caso seja favoravel, sera

estabelecida uma indenizagao para a vitima da lesdo decorrente da vacinacao.

Em 2011, a Suprema Corte dos EE.UU enfrentou no caso Bruesewitz v Wyeth um
questionamento do No-fault System previsto pela NCVIA, quando Helen, filha do casal Bruesewitz,
apresentou problemas de satde graves apds a terceira dose da vacinacdo. Apds terem sua

demanda rejeitada por meio do No-fault System, eles ingressaram com uma ag¢ao em um tribunal
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estadual, sendo declinada a competéncia para a justica federal até que chegou na dltima instancia

da Justica dos EE.UU.

A maioria da Suprema Corte dos EE.UU acompanhou o voto lavrado pelo justice Antonin
Scalia e decidiu que as normas da NCVIA de 1986 prevalecem sobre as acdes movidas contra
fabricantes de vacinas envolvendo defeitos de concepcdo em seus produtos, isto significa que o
ajuizamento de processos na justica estadual ndo encontraria respaldo no direito estadunidense,
devendo as demandas se submeterem ao No-fault System, sem direito a uma revisdo por uma

instancia judicial distinta (GIFFORD; REYNOLDS; MURAD, 2012, p. 237-239).

4. Conclusiones

A vacinagdo constitui um meio profilatico, ou seja, preventivo, de doencas e, conforme o principio
do melhor interesse da crianca, a prevencao se encontra no cerne das normas que disciplinam os
direitos da crianga, logo, a vacinagdo se afigura um dever juridico dirigido ao poder publico e as

familias, no limite de suas responsabilidades.

Em relacdo a compulsoriedade da imunizacdo infantil, o saber bioético ndo se propde a
estabelecer padroes coercitivos, tais como os previstos nas normas juridicas que impdem o dever
de vacinacdo dessas populagdes vulneraveis, de acordo com o ordenamento juridico brasileiro.
Mas pretende solucionar os conflitos morais identificados em cada caso concreto para que a
conduta do profissional ou cientista que lida com a situacdo problematica possa ser valorada como

um agir correto.

Verifica-se que o ordenamento juridico ao prever normas que impde o dever de vacinacdo
dirigido tanto a administragdo publica que deve criar politicas publicas voltadas a imunizacdo dos
cidadaos quanto para os particulares, em especial, aqueles que sido responsaveis legais por
pessoas vulneraveis, como é o caso das criancas e adolescentes, contribui para a efetivacao do

direito fundamental a satude.
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Resumen

Ante la preocupacién por el desarrollo de argumentos que soportan estrategias de protecciéon
animal, en este articulo se identifican y analizan distintos discursos sobre derechos de los animales
que pronuncian documentos de los poderes ejecutivo, legislativo y judicial de Colombia.
Encontramos discursos tergiversados para promover practicas de maltrato animal y otros cuya falta
de rigor argumentativo no permite que se les pueda caracterizar propiamente como derechos de los
animales. Esta situacion plantea la necesidad de revisar las herramientas conceptuales en particular

de quienes participan activamente en la defensa de los animales no humanos.

Palabras clave: Derecho animal; ética animal; bioética; legislacion; jurisprudencia; Colombia.

Abstract

In light of the development of arguments that support animal protection strategies, in this article
we identify and analyse different discourses on animal rights which have been pronounced in
documents associated with the executive, legislative and judicial branches of power in Colombia.
We found misconstrued discourses that promote animal mistreatment practices and others
whose lack of argumentative rigour does not allow them to be properly characterized as animal
rights. This situation reveals the need to review the conceptual tools, particularly, of those that

actively participate in the defence of non-human animals.

Keywords: Animal law; animal ethics; bioethics; legislation; jurisprudence; Colombia.

Resum

Davant la preocupacié pel desenvolupament d'arguments que suporten estrategies de proteccié
animal, en aquest article s'identifiquen i analitzen diferents discursos sobre drets dels animals
que pronuncien documents dels poders executiu, legislatiu i judicial de Colombia. Trobem
discursos tergiversats per a promoure practiques de maltractament animal i uns altres la falta del
qual de rigor argumentatiu no permet que se'ls pugui caracteritzar propiament com a drets dels
animals. Aquesta situacio planteja la necessitat de revisar les eines conceptuals en particular dels

qui participen activament en la defensa dels animals no humans.

Paraules clau: Dret animal; ética animal; bioética; legislacié; jurisprudéncia; Colombia.
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1. Introduccion

Acudir al lenguaje de los derechos de los animales no humanos (ANH) como recurso
argumentativo para justificar medidas de proteccidn animal es algo que no deberia extrafiarnos,
pero es preocupante cuando se invoca para defender practicas que aprovechan y maltratan ANH.
Francione (2010) ya se habia percatado de este problema cuando afirmé que “[c]Juando los
procesadores de carne estan diciendo que reconocen y aceptan los derechos de los animales, es

tiempo de refinar la terminologia” (p. 2). Este reto también lo tenemos en Colombia.

A pesar de que la expresion derechos de los animales (DA) ha aparecido con cierta
recurrencia en distintos escenarios de la sociedad colombiana, llama la atencién que sea empleada
para referirse a ideas disimiles y que no necesariamente responden a la discusiéon académica que
se ha dado al respecto. Ha sido utilizada en sentencias de tribunales como el Consejo de Estado!
(CE), en la justificacion de iniciativas legislativas y de politicas publicas, y en leyes como el Plan

Nacional de Desarrollo de 2014-2018.

Antes de continuar, es preciso aclarar de qué se habla cuando se habla de DA. En el ambito
académico contemporaneo se hace referencia a uno de varios enfoques tedricos que han
concretado la nocién genérica denominada proteccién animal, que asume a los ANH como seres
que poseen valor en si mismo y dicho valor es independiente del valor instrumental que puedan
asignarle los humanos (Francione 1996; Regan, 2004). En este sentido, el enfoque de derechos no
concibe que a los ANH se les trate y considere como medios y exige que su explotacion por parte
de los humanos cese. En contraposicion a la teoria de los DA, existe otro enfoque tedrico de
proteccién animal al que se conoce con el nombre de bienestarismo. En esencia, un bienestarista
asume que los ANH pueden ser utilizados o explotados, pero propone que se les trate de forma

humanitaria por asumirlos como ser sintientes.

Un rastreo de fuentes primarias revela que en Colombia se habla de DA al menos desde la
década de 1980, época en que se discuti6 y expidi6 la Ley 84 de 1989 “por la cual se adopta el
Estatuto Nacional de Proteccién de los Animales, se crean unas contravenciones y se regula lo
referente a su procedimiento y competencia”, norma que aborda la idea de la proteccion y el
maltrato hacia los ANH de manera mas extensa hasta hoy en el pais. Desde ese momento no solo

se habla y se defienden los DA, también se puede identificar que varias de las formas que adopta

1 El Consejo de Estado es la maxima corte colombiana en donde se resuelven los asuntos de lo contencioso administrativo. Ver:

http://www.consejodeestado.gov.co
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esta expresién coexisten e incluso se mezclan sin mayor inconveniente con el del bienestarismo,

a pesar de las diferencias conceptuales y de sus alcances o consecuencias en el plano practico.

Teniendo en cuenta el uso recurrente que se hace del término derechos de los animales, y
asumiendo que existe un interés legitimo por conocer las razones que soportan las distintas
propuestas planteadas para proteger a los animales no humanos, vale la pena aclarar a qué se
refiere cada una de esas voces que lo pronuncian. Por esta razon, en este escrito se analizan una
serie de discursos, entendidos como lo que se dice de algo, sobre los DA que aparecen en una serie
de documentos de las tres ramas del poder publico del pais para apreciar su naturaleza y
comprender si se constituyen como obstaculos o soluciones a los retos que plantea la proteccién

animal en el contexto particular de un pais como Colombia.

2. Proyecto de Ley 231 de Camara (1987) - Estatuto Nacional de
Proteccion de los Animales

En esta iniciativa legislativa, que derivé en la Ley 84 de 1989, aparecen varios discursos sobre DA.
En su exposicién de motivos o seccion donde se justifica el proyecto, aclaran que “pretende
otorgar el reconocimiento y amparo legal a los derechos que tienen los animales como parte
integral de la naturaleza” (p. 9). Aqui se distinguen dos ideas sobre las cuales vale la pena
comentar. La primera es que los animales tienen derechos morales y estos deben protegerse
mediante normas juridicas. La segunda, sugiere que los ANH gozan de tales derechos por ser parte
integral de la naturaleza. Es decir, los ANH no tienen derechos por si mismos, sino que los tienen
dependiendo de si hacen parte de un todo al que denominan naturaleza. Entonces, podriamos
afirmar que el discurso de DA revisado en realidad se enmarca en uno sobre derechos de la

naturaleza.

En la seccién del proyecto de ley titulada Un fendmeno universal se alude a otro discurso
sobre los DA. Resaltando el apoyo internacional que tuvo la iniciativa, el texto indica que la
Sociedad Argentina Protectora de Animales envié una carta al Congreso de la Republica de
Colombia donde afirma que la Unesco y la ONU aprobarian en 1987 la Declaracién Universal de
los Derechos del Animal. Si bien en la iniciativa no elaboran sobre su contenido y no aclaran a qué
serefieren por derechos en la Declaracion, su lectura sugiere que esta escrita en clave de derechos
de los animales porque afirma que los ANH tienen dignidad y que se les debe tratar con respeto.
No obstante, cuando se leen sus articulos 7, 8 y 9, que abordan, respectivamente, asuntos
relacionados con la intensidad del trabajo al que son sometidos, su uso en experimentos, y su

aprovechamiento para fines alimentarios, se aprecia que los ANH pueden ser utilizados y que los
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derechos alos que apela la Declaracion estan dirigidos a proteger a los individuos del sufrimiento
y dolor causado mientras son explotados. Vista asi, la Declaracién reflejaria mas una posicion

bienestarista que una de DA.

La mencion al discurso de DA de la Declaracion es parte de la estrategia para favorecer la
aprobacidn del proyecto de ley. Afiadiria valor retérico al enmarcar su contenido en una discusion
planteada en un contexto internacional y con el que Colombia estaba en mora de reivindicarse,
pues la década de 1980 fue una época especialmente violenta para el pais. Al respecto, el proyecto
de ley afirmaba que “en varias publicaciones del mundo, Colombia ha recibido el denigrante titulo
de “infierno de los animales”... [y] en un pais donde poco se respeta la vida humana, menos adin

se respetan la vida y derechos del animal” (Cabrera Caicedo, 1987, p. 10).

Luego de haber invocado tales discursos sobre los DA en la justificacién del proyecto de ley,
llama la atenciéon su falta de correspondencia con el articulado propuesto. De existir una
conviccion real acerca de que los ANH gozaran de derechos, en el articulado debieron haber
reconocido explicitamente que los tuvieran. A pesar de esto, solo menciona que los humanos
tienen deberes hacia ellos, tal como se aprecia en el Capitulo II De los deberes para con los animales

del proyecto y del texto definitivo de la Ley 84 de 1989.

Es importante revisar otra seccidn del proyecto de ley para revelar su verdadero espiritu.
Luego de aclarar que a los ANH se les clasifica segin su relaciéon con el hombre, de modo que
existen los silvestres, los de compaiiia y los de produccién, en la seccion Hombre y animales se
establece que el trato a los Ultimos estaria basado en los siguientes criterios, como consta cuando

sefialan que:

[m]ientras necesitemos el concurso de los animales de produccién o renta,
debemos tratarlos en forma mas apropiada a sus intereses y naturaleza. Los
malos tratos o el manejo impropio o los alimentos inadecuados redundan en
perjuicio de la produccién misma. Necesitan un ambiente acorde con sus
formas de vida, una alimentaciéon adecuada a su organismo, un manejo que
tome en cuenta su condicion de seres sensibles. No se trata solo de
consideraciones humanisticas sino de criterios econémicos. (Cabrera Caicedo,

1987, p. 11, cursivas mias)

Queda claro que la preocupaciéon por los ANH, en particular los “de produccién o renta”, esta
motivada mas por razones econémicas humanas que por cuestiones éticas ligadas a la pregunta
por los ANH en si mismos. Ese trato humanitario del que hablan puede entenderse como “nada
mas que un requerimiento para no imponer mas dolor y sufrimiento del que se requiere para

facilitar usos animales de forma eficiente” (Francione, 2006, p. 22).
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3. Sentencia del Consejo de Estado (2013) - Los animales no
humanos tienen derechos

Antes de analizar su contenido, es necesario aclarar que esta sentencia fue anulada un afio después
de haber sido emitida. A pesar de su nulidad, se examina porque concluye que los ANH tienen
derechos y porque el Consejo de Estado (CE) utiliza ese discurso para fijar su posicién frente al
caso juzgado, que constituyé6 un poderoso recurso para sustentar propuestas formales de

proteccién animal por parte de la ciudadania y de distintas instituciones.

En su sentencia, el CE anulé los permisos de captura de primates de la especie Aotus
vociferans en la amazonia colombiana, que serfan utilizados por la Fundacién Instituto de
Inmunologia de Colombia (FIDIC) para realizar investigaciones biomédicas con el fin de
desarrollar vacunas sintéticas contra la malaria. El tribunal consideré que la FIDIC, la autoridad
ambiental regional de la amazonia colombiana (Corpoamazonia) y el Ministerio de Ambiente y
Desarrollo Sostenible violaron derechos e intereses colectivos, y decidié que tenian que
protegerse los derechos colectivos de los animales silvestres, especialmente de los miembros de

la especie utilizada para probar las vacunas.

Pararesolver el caso, el CE aborda la pregunta de silos ANH son sujetos de derecho. A partir
de una discusion esencialmente filoséfica que desarrolla en la seccion 3.4 titulada El derecho de
los animales y de las especies vegetales en Colombia, el fallo intent6 articular ideas que algunos
autores y corrientes de pensamiento han desarrollado sobre la consideracién moral de los ANH.
Para argumentar que los ANH tienen derechos, recurren al utilitarismo de Jeremy Bentham (1748-
1832) y a la critica que elabora la filésofa contemporanea Martha Nussbaum (2007) respecto a
los deberes hacia los ANH que plantea John Rawls (1921-2002) en su obra Teoria de la Justicia
(1997). Como se apreciara a continuacién, el ejercicio arrastra elementos que debilitan

seriamente la fuerza de sus conclusiones.

En la sentencia citan el célebre pasaje de la obra de Bentham Una introducciéon a los
principios morales y de la legislacién, que dice “Tal vez llegue el dia en que el resto del reino animal
recupere esos derechos que jamas le habrian podido ser arrebatados si no fuera mediante la
tirania... La pregunta no es: ;pueden razonar? Ni: ;pueden hablar? Sino: ;pueden sufrir?”. (Citado

en Singer, 1999, p. 43)

Posterior a la cita de Bentham y luego de recordar cudl es el criterio de moralidad del
utilitarismo al exponer “que una accién o comportamiento es bueno en términos morales cuando
tiende a aportar la mayor cantidad de bienestar y felicidad para todos los seres que son

sensibles...” (p. 86), el CE asegura que:
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el utilitarismo sera la respuesta ética y filoso6fica al antropocentrismo a ultranza
que niega en cabeza de los animales la titularidad de derechos, razén por la que
es viable concluir, de la mano de esta doctrina ética y moral, que el ser humano
no es el Unico sujeto de derechos sino todo ser que es capaz de experimentar

dolor o placer (Consejo de Estado, 2013, p. 86, cursivas mias).

La viabilidad de dicha conclusién se ve limitada una vez se indaga sobre la referencia de
Bentham a los derechos del reino animal. El fil6sofo utilitarista Peter Singer (1999) aclaré esta
cuestion hace un poco mas de 40 afios en su libro Liberacién Animal, publicado inicialmente en

1975, cuando precis6 que:

[aJunque Bentham habla de «derechos» en el pasaje... en realidad la discusion
trata sobre la igualdad mas que sobre los derechos. En otro célebre pasaje,
Bentham describid los «derechos naturales» como «tonterias» y los «derechos
naturales e imprescribibles» como «tonterias con zancos». Se refirié a los
derechos morales como si fuesen una manera conveniente de mencionar
protecciones que las personas y los animales deberian tener moralmente; pero
el peso real del argumento moral no descansa sobre la afirmaciéon de la
existencia de un derecho, ya que esto a su vez tiene que justificarse sobre la base
de las posibilidades de sentir sufrimiento y felicidad. De esta manera, podemos
pedir igualdad para los animales sin implicarnos en controversias filosoficas

sobre la naturaleza ultima de los derechos. (p. 44)

Con la aclaracién de Singer (1999) podria afirmarse que el utilitarismo, al menos las
versiones de Bentham y Singer, no suscribe los DA. Esta conclusiéon la comparte en cierto modo
Ferry (1994), autor que critica fuertemente la postura frente a los ANH de Singer y que el CE cita

para afirmar que el utilitarismo reconoce derechos a los ANH, cuando advierte que:

los lectores de Singer saben que, citando precisamente a Bentham, expresa sus
reservas respecto a laidea de derecho en general. Prefiere, al vocabulario de los
animal rights, el del animal welfare, del «bienestar animal» ... De hecho, se trata
de una disputa terminolégica: Singer, como Bentham, se niega lisa y llanamente
a entrar en un conflicto sobre la nocién de derecho, que principalmente le
parece una «estenografia politica comoda» para designar una idea mas amplia:

la de justicia o de respeto moral a un ser, cualquiera que sea. (pp. 72-73)

Limitar la discusion a un asunto terminoldgico no parece llevar a que se socave por completo

la postura del CE frente al utilitarismo y los DA. Pero al tener presente que el lenguaje de los
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derechos es potente en el dambito politico (Singer 1999), no es dificil imaginar motivos para

recurrir a él.

Otra via que recorre el CE para concluir que los ANH tienen derechos corresponde a la
critica que Martha Nussbaum (2007) hace a John Rawls (1997) respecto a la naturaleza de las

obligaciones que se tienen hacia los ANH. De acuerdo con el CE:

Rawls en su obra “Teoria de la Justicia” reconocié derechos de compasién que se
tendrian frente a los animales, pero no derechos de justicia, en tanto que, ante la
aparente ausencia de conciencia y razén, no podrian hacer parte del contrato

social. (p. 87, cursivas mias).

El CE desfigura lo planteado por Rawls porque este no habla de derechos, sino de deberes
cuando se refirié a los ANH. Rawls afirmé que “la capacidad de sentimientos de placer y de dolor,
y de las formas de vida que son capaces los animales, imponen evidentemente deberes de
compasion y de humanidad” (1997, p. 463, cursivas mias). Aunque es probable que la falla del CE
haya ocurrido por una simple confusién de escritura, sostengo que es apropiado revisarla por el
impacto que puede tener en la sociedad un fallo emitido por una de las altas cortes de un pais. Con
la tergiversacion, el CE confunde derechos con deberes. Sin ampliar demasiado, recordemos que
los derechos hacen referencia a lo que puede exigirse, mientras que los deberes tratan sobre lo

que se ha de cumplir (Ferrater Mora, 2009).

Hacia el final de la seccion 3.4 va esclareciéndose lo que entiende el CE por DA. Afirma que
no hay que sacrificar “el desarrollo de la humanidad ni su supervivencia a partir del respeto de los
derechos de los animales, la fauna y la flora” (p. 91, cursivas mias) porque, a pesar de tener valor
intrinseco, “no es posible reconocer dignidad plena a los animales y a las especies vegetales” (p.
91). Simplificando, indicarian que los humanos pueden utilizar a los ANH, pero sin que les

vulneren sus derechos a:

no ser tratados simplemente como objetos o cosas... no ser sometidos a tratos
crueles, degradantes, a [no] ser mantenidos en malas condiciones de salud y
libertad, a su sacrificio con el menor dolor y sufrimiento posible, a jornadas
laborales adecuadas con condiciones que respeten su integridad y descanso, a
no ser objeto de sufrimientos innecesarios cuando se experimente con ellos en
el campo cientifico, a garantizar un minimo de libertad y espacio, a garantizar

su adecuada alimentacién y cuidado, etc. (p. 92)

De estos dos ultimos parrafos se identifica una posicion confusa del CE respecto a los DA.
Por una parte, parece asignarles a los ANH los mismos derechos que a “la fauna y la flora”.

(Entendi6 el CE por fauna algo distinto a los ANH? Habria que aclarar este asunto, pero la
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sentencia no ofrece elementos para elaborar al respecto. De todas formas, si asumiéramos que
ANH y fauna son lo mismo, nos enfrentariamos al inconveniente de asignar derechos a los ANH al
igual que a las plantas. Esto es particularmente problematico para el CE por cuanto Bentham, a
quien retoma el tribunal para fijar su posicion, habria resuelto esta discusiéon cuando indicé que
los sujetos de consideraciéon moral son los seres sintientes; es decir, los animales, no las plantas.
Por otra parte, consentir que a los ANH se les pueda explotar de forma humanitaria en virtud de
la supervivencia humana, pone en aprietos al CE porque hoy se puede afirmar que la necesidad,

entendida en sentido estricto, que justifica su uso esta seriamente rebatida.

Es preciso revisar un ultimo discurso sobre los DA que aparece en el cierre del convoluto
razonamiento de la seccién 3.4 de la sentencia del CE. Alli asoman unas inspiradoras palabras del
expresidente de los Estados Unidos de América, Abraham Lincoln, a quien el CE se refirié6 como
“defensor de los derechos de los animales”. Entre otras afirmaciones, el CE indica que el
expresidente dijo “Estoy a favor de los derechos de los animales al igual que de los derechos
humanos. Es la iinica manera de ser un humano completo” (p. 93). Esta declaracion encarna otro
inconveniente parala argumentacién que emprende el CE a favor de los DA. El historiador Thomas
S. Schwartz (2003), Director Distinguido y previo secretario de la Abraham Lincoln Association?,
entidad creada en 1908 y dedicada a recordar y promover el pensamiento del expresidente,
escribié que luego de “una cuidadosa busqueda en los escritos de Lincoln falla al encontrar esta
cita o algo similar a ella” (p.7). Asegura que “Lincoln nunca usa la frase derechos de los animales
en ninguno de sus escritos” (p. 7) y, ademas, que “él nunca abord6 la pregunta sobre los derechos
de los animales” (p. 7). Siguiendo a Schwartz, cuya motivacién para escribir lo citado fue la
constante interrogacion acerca de si Lincoln habia dicho tales palabras, concluiriamos que el CE
erré al utilizar una cita cuya veracidad no fue comprobada y, asi, arruinaria el broche de oro con

que el tribunal quiso cerrar su seccidén de argumentacion conceptual en favor de los DA.

El problema con el recurso lincolniano contintia. Se agrava cuando encontramos que el CE
tomo las supuestas palabras del expresidente del capitulo Abraham Lincoln: derechos de perros
y gatos, escrito en el libro Historias humanas de perros y gatos (Castro Caycedo, 2013), y notamos
que alli mismo existen elementos que contradicen la postura del tribunal. Su autor concluye el
capitulo afirmando que “aunque él no era un activista de los derechos de los animales, con su
ejemplo lo demostraba” (p. 288, cursivas mias). Entonces, por haber tergiversado su principal
fuente bibliografica, la caracterizacién que el CE hace de Lincoln como “defensor de los derechos

de los animales” seria incorrecta.

2 Ver http://abrahamlincolnassociation.org/
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4. Sentencia C-283 de la Corte Constitucional (2014) - Circos sin
animales silvestres

Este fallo surge porque empresarios de circos con ANH demandaron la Ley 1638 de 2013 “por
medio de la cual se prohibe el uso de animales silvestres, ya sean nativos o excéticos, en circos fijos o
itinerantes” por considerar que dicha prohibicién era inconstitucional. Si bien la Corte
Constitucional (CC) no les dio la razén a los demandantes, estos recurrieron al discurso de los DA

como parte de su argumentacion para solicitar la invalidez de la ley demandada.

Ademas del aparente cinismo, que reflejaria una actitud engafiosa sobre el asunto, en el
recuento del caso evaluado la CC menciona que los demandantes consideraban que la ley en
cuestion desprotegia a los ANH. Exigian que no “se les niegue acceder a derechos que les son
propios como animales, como el minimo vital (alimento y lugar donde permanecer), desarrollar
habilidades que le son inherentes a su naturaleza, [y a] trabajar si han sido educados o adiestrados
para hacerlo” (citado en Corte Constitucional, 2014, p. 6, cursivas mias). Como se vera a
continuacion, apelar a los DA como herramienta para eliminar la prohibicién impuesta por la Ley

1638 tiene serios inconvenientes.

En un fragmento de una de las intervenciones enviadas por los ciudadanos en defensa de la

norma demandada se expone parte del problema. El profesor Diego Lopez Medina indica que:

sorprende que los propietarios de los circos hagan una defensa (mas bien
cinica) de los derechos de los animales... No es posible que la asignacién de
‘derechos” a los animales sea la forma de perpetuar su explotaciéon econémica
y algunas de las peores formas de violacion de su sintiencia y bienestar. (citado

en Corte Constitucional, 2014, p. 36)

Cuando acuden a los DA, los demandantes incurren en problemas de argumentacién como
insuficiencia, vaguedad e irrelevancia. La apelacién al minimo vital, que consiste en tener un lugar
donde vivir y recibir alimento, recuerda una de las razones que en su momento se esgrimieron
para defender la esclavitud humana y es claro que no es suficiente para justificar la eliminacién
de la prohibicién de ANH en circos. Velar por esos minimos no implica que el uso de los ANH sea

justo y se deba promover.

Sobre el desarrollo de “habilidades que le son inherentes a su naturaleza”, tendriamos que
preguntarles a los cirqueros a qué se refieren cuando dicen: su naturaleza. ;Asumiran que sus
ANH son naturalmente de circo y por ello traen codificado en su ADN hacer trucos como pararse
en una pata o saltar a través de aros con fuego? Como es bien sabido, el recurso a la naturaleza

poco sirve de guia para evaluar moralmente ciertas situaciones. Esta no es la excepcion. Si se sigue
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con ese recurso, tendriamos que consentir que los leones y los tigres, por ejemplo, devoren vivos

a los animales con los que comparten carpa —y no olvidemos que alli también hay humanos.

Para el argumento de la naturaleza vale la pena traer la conclusiéon que Jamieson (2006)

plantea en su ensayo En contra de los zooldgicos, donde considera que:

[los z]oolégicos nos ensefian un falso sentido de nuestro lugar en el orden
natural. Las formas de confinamiento marcan una diferencia entre los humanos
y los otros animales. Estan alli para nuestro placer, para ser usados para
nuestros propositos. La moralidad y tal vez nuestra supervivencia requiere que
aprendamos a vivir como una especie entre muchas en vez de una especie sobre
muchas. Para hacer esto, debemos olvidar lo que aprendemos en los zoologicos.
Porque lo que nos ensefan los zooldgicos es falso y peligroso, los humanos y

otros animales estaran mejor cuando sean abolidos. (p. 142)

Por ultimo, nos enfrentamos al problema que suscita demandar la prohibicién al invocar el
derecho al trabajo que debe garantizarse especialmente “si [los ANH de circo] han sido educados
o adiestrados para hacerlo”. Aqui nos topamos con el problema de las preferencias adaptativas
descrito por Nussbaum (2004, 2007). Asi como los humanos, los ANH pueden llegar a preferir
vidas subdptimas durante su existencia. En el circo aprenden a vivir encerrados, recibir latigazos
y a ser atormentados. Si a ese tipo de educacion y adiestramiento recurren los demandantes para

defender el derecho al trabajo de sus ANH, deberiamos rechazarlas inmediatamente.

5.Ley 1753 (2015) - Los derechos animales en el Plan Nacional de
Desarrollo 2014-2018

Para los defensores de ANH, incluir la protecciéon animal y explicitar que los ANH tienen
derechos en la ley que corresponde a la hoja de ruta de un Gobierno Nacional durante un periodo
presidencial parece un suefio hecho realidad. Esto fue lo que hizo la Ley 1753 de 2015 en su
articulo 248 “Politica publica de defensa de los derechos de los animales y/o proteccién animal”,

cuyo contenido incluye lo siguiente:

El Gobierno Nacional promovera politicas publicas y acciones gubernamentales
en las cuales se fomenten, promulguen y difundan los derechos de los animales
y/o la proteccién animal. Para tal efecto... disefiara una politica en la cual se
estableceran los conceptos, competencias institucionales, condiciones,

aspectos, limitaciones y especificaciones sobre el cuidado animal en cuanto a la
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reproduccion, tenencia, adopcidn, produccion, distribucién y comercializacion

de animales domésticos no aptos para reproducirse... (Cursivas mias).

La lectura del articulo 248 plantea al menos tres problemas. El primero tiene que ver con el
uso de la expresion “y/0” cuando se refiere a que “se fomenten, promulguen y difundan los
derechos de los animales y/o la proteccién animal”. Dependiendo de cudl conjuncién se utilice, los
términos derechos de los animales y proteccién animal podrian entenderse como sinénimos o ideas
disimiles. En caso de entenderlos como sin6nimos, nos enfrentariamos a un problema conceptual
porque la idea de los DA puede verse como una de varias formas en que se ha concebido la
proteccién animal. A pesar de esta confusion, o si la damos por resuelta, y por el hecho de estar
explicito en el Plan Nacional de Desarrollo 2014-2018, se puede concluir que los ANH fueron
reconocidos legalmente como sujetos de derechos y por ello al Gobierno Nacional le quedd la tarea

de defenderlos mediante una politica nacional.

El segundo problema se refiere a los ANH que son cobijados por eso que llaman DA. Del
articulo se infiere que inicamente tienen derechos los ANH domésticos no aptos para reproducirse.
Lejos de ofrecer claridad sobre cuales son esos ANH, la norma concluye que los derechos que
tienen son, entre otros, los de gozar de cuidados en el marco de practicas de reproduccién,
produccidn, distribucién y comercializacion. Aqui aparece el tercer problema del articulo 248,
pues cuidar para producir, distribuir y vender ANH violaria un supuesto basico de la teoria de los

DA que es el de no considerarlos como objetos o mercancias.

6. Proyectos de ley 173 (2017) y 214 (2018) del Senado -
Regulacién de peleas de gallos

Ninguna de estas dos iniciativas tuvo uno de los cuatro debates que deben surtirse en el Congreso
antes de convertirse en ley de la repuiblica. No obstante, se incluyen en este analisis ambos
proyectos, de contenidos practicamente idénticos, porque apelan al discurso de la protecciéon
animal y de los DA, y lo hacen para defender una practica que instrumentaliza a los ANH y los

expone a maltratos y muerte.
En el articulo 1 se formula el objeto de las dos iniciativas de la siguiente forma:

regula[r] lo conveniente al juego de gallos en Colombia, creando una
normatividad adecuada con los cambios juridicos que propenden a la proteccion
de los animales y a la erradicacidn de los tratos crueles, el maltrato, y sufrimiento,

regulandose con base en esos aspectos la realizacion de los eventos gallisticos
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en nuestro pais, teniendo como énfasis el cuidado del animal, su practica
deportiva y cultural, donde se tendrda en cuenta a todos los miembros o
personas involucrados en esta actividad, quienes tendran como obligacidn,
dirigir sus esfuerzo en pro de la conservacion y proteccién de la especie contra
actos de crueldad o maltrato animal. (Gechem Turbay y Penagos Giraldo, 2017,

p- 1; Lobo Chinchilla, 2018, p. 1; cursivas mias)

La intencion de los congresistas es clara: blindar juridicamente las peleas de gallos en el
territorio nacional. Lo harian anunciando que la norma por crearse seria adecuada a los avances
juridicos que velan por la proteccion de los ANH en el pais. Bajo ese supuesto, los autores entrarian
en contradiccién con la nocién intuitiva de proteccién y con la Ley 84 de 1989 porque esta
determina que lo que ocurre en las rifias de gallos puede constituirse como maltrato. No en vano
la jerga gallera contiene términos como golpe de vaca, que se refiere al “espolazo que recibe el
gallo en el pecho y le llega hasta el corazén”, y pulmonazo, que es el “espolazo que recibe el gallo
en el pulmoén y lo hace vomitar sangre” (El Tiempo, 2005). También se contradicen porque en sus
textos concluyen “que durante el combate... estos animales no sienten dolor... debido a que el
umbral del dolor se encontraria altisimo por la presencia de... endorfinas como lo demuestran
estudios cientificos” (Gechem Turbay y Penagos Giraldo, 2017, p. 14; Lobo Chinchilla, 2018, p. 14).
Asumir que no sienten dolor porque los gallos tienen un umbral del dolor muy alto confirmaria

que si lo experimentan porque precisamente existe un umbral del dolor.

Hacia el final del apartado 4, donde los congresistas recuerdan los “motivos por los que se
debe dar viabilidad al proyecto de ley”, afirman que existe “la necesidad de aprobar esta ley que
se encuentra acorde con lo solicitado por la Corte Constitucional y actualiza los juegos de gallos
en nuestro pais dentro de las nuevas politicas protectoras de los derechos de los animales...”
(Gechem Turbay y Penagos Giraldo, 2017, p. 13; Lobo Chinchilla, 2018; p. 13; cursivas mias). Con
esta afirmacion, consideran que los ANH efectivamente tienen derechos y que esto justifica la
creacion de normas para su proteccion. Esta comprension infortunada de los DA es nefasta para
los ANH porque justifica y promueve su explotacion bajo la bandera de un discurso que ha sido
amafiado a los intereses de quienes se benefician de las rifias de gallos y no de sus protagonistas

no humanos.
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7. Conclusiones

Hemos demostrado que en Colombia existen varios discursos sobre derechos de los animales. Que
unos promuevan el maltrato y la explotacién de los animales no humanos parece un disparate,
pero esto nos recuerda que las ideas y términos pueden tergiversarse segin convenga. Este es un
fendmeno sobre el cual vale la pena reflexionar y comprender sus alcances. El caso de los
discursos de DA propuestos para promover la proteccion de los ANH enfrenta un problema
distinto, pero también involucra la conveniencia. A pesar de sus serias fallas a nivel conceptual,
los discursos pronunciados en la anulada sentencia del Consejo de Estado (2013) y en el Plan
Nacional de Desarrollo 2014-2018, por ejemplo, en su momento fueron anunciados y asumidos
como triunfos en la lucha por los DA. Que ninguno de esos documentos contintie vigente podria

considerarse como algo afortunado.

La conveniencia no deberia limitar la autocritica. Al contrario, debe llamar a la cautela. Por
ser el sector mas interesado en defender lo que propone la teoria de los derechos de los animales,
y por enfrentarse al gran peso de la tradicién en contra de ellos, la comunidad humana implicada
deberia estar mas pendiente de si misma y promover la reflexion critica de los argumentos que
apoyan su lucha. Si la argumentacién para defender a los ANH se ha venido sofisticando con el
tiempo, el llamado es a utilizar las herramientas disponibles y ponerlas al servicio de la

construcciéon de una sociedad mas justa que vele por todos los animales.
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