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Este nimero de la revista se publica en medio de la campafa de vacunacién global contra el virus
SARS-CoV-2, en un momento en el que, si bien algunos paises empiezan a relajar las medidas de
seguridad en respuesta al declive de contagios y se comienza a vislumbrar el final de la pandemia
COVID-19, otros se enfrentan a una reparticion injusta de las vacunas y siguen sumando casos de
infectados. Una muestra mas de la distribucién y asignacién parcial de los recursos sanitarios que

se ha evidenciado a lo largo de este tltimo afio y medio.

Y es que la actual pandemia nos ha llevado a vivir tiempos arduos y complejos, sobre todo
en el Ambito médico, en el que la mayoria de los conflictos éticos y legales ya conocidos han
tomado una envergadura sin precedentes bajo el denominador comun de priorizar el bienestar

colectivo.

La urgencia de la actuacién sanitaria ha hecho inevitable centrar la atencion asistencial en
la enfermedad y no el propio paciente en si mismo, cuyos derechos y voluntades individuales han
quedado, en parte, olvidados. Esto ha dafiado inequivocamente la relacién médico-paciente en un
momento en el que nos encontrdbamos en pleno cambio de paradigma, a favor de una mayor
autonomia del paciente y con la aparicién de diversas estrategias dirigidas a acercar la persona
atendida al profesional sanitario. Como dijo Mario Bunge “no hay érgano aislado ni paciente en un
vacio social” y este es el pilar fundamental sobre el que construir un vinculo saludable y

beneficioso tanto para el personal sanitario como para la persona atendida.

Si bien el modelo paternalista siempre ha estado presente, aunque cada vez menos, la
literatura médica ha acumulado en las dos dltimas décadas un gran ntimero de evidencias que
defienden el potencial terapéutico de una comunicacion asistencial empatica y préxima. Algunas
de estas son una mayor comprension de la informaciéon médica por parte de la persona atendida,
una mejor identificacién de su estado de salud, un incremento en la adherencia al tratamiento y
recuperacion de la enfermedad y una mejora de la salud mental del paciente. Los estudios
apuntan, ademas, que estos hechos se traducen en una disminucién de la estancia hospitalaria y

el coste econémico que ésta supone.

Son muchos los factores que han promovido este cambio de modelo relacional como el
creciente acceso de la poblacién a la cultura e informacién médica, la disponibilidad de las
tecnologias de la informacién o la mayor conciencia de los pacientes respecto a sus derechos. La
persona atendida cada vez es mas critica y empoderada hecho que cimienta una relacién mas
simétrica con el profesional sanitario que la asiste. En este sentido, podriamos decir que se ha
perdido la verticalidad de la relacion paternalista clasica y la comunicacién toma cada vez mas

relevancia en este nuevo vinculo.
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La pandemia, no obstante, ha supuesto un retroceso en cuanto a la autonomia y libertades
de la persona atendida y ha obstaculizado la construccién de relaciones sanitarias so6lidas con
especial mencién a la irrupcién de la comunicacién digital y la telemedicina que, aunque util en
muchos casos, amenaza con distanciar de manera permanente dicha relaciéon. No cabe duda de
que las nuevas tecnologias de la informacién y comunicacion ofrecen nuevas oportunidades en el
sector médico y de que en contextos de emergencia sanitaria han ofrecido recursos muy valiosos.
Sin embargo, se trata de herramientas complementarias que en ningtn caso deberian convertirse
en el canal principal de la atencidn sanitaria. Ante una perspectiva de “normalidad” post-
pandémica debemos recuperar y proteger la atencién presencial, basica para la construccion de
vinculos asistenciales de calidad. Para ello es fundamental reconocer el potencial de la
comunicacion empatica y préxima en dicho vinculo a fin de explotar los beneficios que aporta

tanto al paciente como al propio médico y velar, en definitiva, por una medicina humanizada.

Es asi como presentamos en este nimero 52 de nuestra revista, el dossier monografico sobre
comunicacion en el &mbito sanitario, coordinado por la Dra. Marta Consuegra-Fernandez, Doctora
en Biomedicina, investigadora, redactora cientifica y profesora del master en comunicacién
especializada de la Universidad de Barcelona. En este dossier se tratan diversos problemas éticos y
metodolégicos en la comunicaciéon médica. Este nimero también contiene articulos de caracter
general que estan distribuidos de la siguiente manera: abre la seccién “Perspectivas bioéticas” con
el articulo “La investigacién biomédica y conductual en prisiones. Claves para un cambio de marco
normativo” (Asier Urruela Mora, U. Zaragoza, Espana). Luego se presenta el dossier monografico
sobre comunicacién en el dmbito sanitario, que se compone de siete articulos: “Formacion en
comunicacion para profesionales sanitarios” (Bernat Carreras Marcos, Montse Esquerda Areste,
Sergio Ramos Pozdn, Parc Sanitari Sant Joan de Deu, Universidad de Barcelona, Espafia), “Pacto de
silencio y derecho a la informacién en pacientes gravemente enfermos. La paradoja de la esperanza”
(Oscar Vergara Lacalle, U. A Corufia, Espafia), “Barreras comunicacionales en la practica de la
Maternidad Subrogada. Una crisis en tiempos de pandemia” (Diana Sthefania Mufioz-Gémez. U. La
Sabana, Colombia), “Comunicacion efectiva en salud: evaluacién de una experiencia docente en
estudiantes de medicina de Cuenca, Ecuador” (Fernando Estévez Abad, Andrea Estévez Vélez, U.
Cuenca, Ecuador), “Rol del lenguaje en la humanizacién de la salud” (Nathalia Rodriguez Suarez,
Paula Prieto Martinez, Fundacién Santa Fe de Bogot4, Colombia), “Analisis ético-juridico del turismo
médico en Colombia. Riesgos en la instrumentalizacién comunicativa” (Luis Guillermo Bastidas-
Goyes, Efrain Méndez-Castillo, Claudia Marina Bonilla-Estévez, P. U. Javieriana, Colombia), “Doencas
raras e barreiras de comunicacdo: uma andlise bioética” (Caroline Rosaneli, Aline Brotto, Marta

Fischer, Pontificia Universidade Catdlica do Parana, Brasil).
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A continuacioén, la secciéon general de la revista se compone de seis articulos: “Sobre el
significado y alcance de los hitos mas decisivos en el desarrollo de la Bioética universal: el Convenio
de Oviedo y la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO” (Maria
Luisa Marin Castan, Universidad Complutense de Madrid, Espafia), “Deontologia y confidencialidad
en psiquiatria y psicologia clinica” (José Bertolin Guillén, Conselleria de Sanitat, Generalitat
Valenciana, Espafia), “Consentimiento informado en Odontologia” (Manfredi Gianni, Milagros Adobe
Martin, Daniele Garcovich, Maria Pardo Monedero, Carolina Andrés Castell6, Universidad Europea
de Valencia, Espafia), “La patologizaciéon de la homosexualidad en los manuales diagndsticos y
clasificaciones psiquiatricas” (Santiago Peidro, U. Buenos Aires, Argentina), “Inteligéncia Artificial
como sujeito de direito: construgao e teorizacao critica sobre pessoalidade e subjetivacdo” (Sthéfano
Divino, U. Lavras, Brasil), “O lugar do representante do controle social nos comités de ética em
pesquisa brasileiros” (Dartel Ferrari Lima, Lohran Anguera Lima, Vilmar Malacarne, Jodo Fernando
Cristofoletti, Universidade Estadual do Oeste do Paran4, Brasil). Seguidamente la seccion “Bioética
animal” publica “Medioambiente, medios de comunicacidn y psicologia moral. Sobre el potencial de
la convergencia disciplinaria en una bioética animal post-pandemia” (E. Joaquin Suarez-Ruiz,
CONICET, Universidad Nacional de La Plata, Argentina). Finalmente, la seccién “Bioética en los
tribunales” cierra con el articulo “El medio ambiente sano como derecho fundamental en Colombia”

(John Fernando Restrepo Tamayo, Sebastian Hurtado, Leonardo Vasquez, U. de Medellin, Colombia).
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Resumen

La investigacion biomédica y conductual si bien se erige en una actividad fundamental de cara al
desarrollo cientifico en areas basicas para el bienestar de la humanidad, constituye una tematica
que plantea cuestiones éticas de calado, en particular, cuando la misma se lleva a cabo en
poblaciones vulnerables. El presente trabajo se configura como un estudio de naturaleza bioética
y juridica acerca de la investigaciéon biomédica y conductual en el entorno penitenciario que,
partiendo de la normativa actualmente vigente en Espafia, se adentra en las concepciones
sostenidas en las ultimas décadas a nivel comparado en materia de investigacién en el medio
carcelario, con el fin de establecer una serie de pautas que coadyuven a sentar criterios solidos en
dicha esfera.

Palabras clave: investigaciéon en prisiones; investigacion biomédica y conductual; ensayos
clinicos; poblacion vulnerable; experimentacidn con personas privadas de libertad.

Abstract

Biomedical and behavioral research, despite being a fundamental activity so as to increase
scientific knowledge in basic areas for the well-being of humanity, is a topic that raises ethical
issues of importance, particularly, when the aforementioned experimentation is carried out in
vulnerable populations. The present paper constitutes a study of bioethical and legal nature about
biomedical and behavioral research on prisoners. To this end, regulations currently in force in
Spain on this topic are analyzed. Additionally, the author reviews the different conceptions held
in recent decades at international level related to research in the prison environment, in order to
establish useful guidelines in this field.

Keywords: prison research; biomedical and behavioral research; clinical trials; vulnerable
population; experimentation with persons deprived of liberty.

Resum

La recerca biomedica i conductual si bé s'erigeix en una activitat fonamental de cara al
desenvolupament cientific en arees basiques per al benestar de la humanitat, constitueix una
tematica que planteja qiiestions etiques de calat, en particular, quan la mateixa es duu a terme en
poblacions vulnerables. El present treball es configura com un estudi de naturalesa bioética i
juridica sobre la recerca biomédica i conductual en l'entorn penitenciari que, partint de la
normativa actualment vigent a Espanya, s'endinsa en les concepcions sostingudes en les ultimes
décades a nivell comparat en materia de recerca en el mitja carcerari, amb la finalitat d'establir
una série de pautes que coadjuvin a asseure criteris solids en aquesta esfera.

Paraules clau: recerca en presons; recerca biomedica i conductual; assajos clinics; poblacid
vulnerable; experimentacié amb persones privades de llibertat.
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1. Consideraciones preliminares

Partiendo del hecho de que la experimentacién con seres humanos constituye un fenémeno que
existe desde antiguo, debemos matizar que, si conceptuamos la misma como practica cientifica
dirigida a comprobar en individuos determinadas hipétesis capaces de producir avances en la
esfera de la medicina, se trataria de una praxis relativamente reciente en el devenir histérico que
cabria situar en el siglo XIX*. Seria la obra de Claude Bernard Introduccién al estudio de la medicina
experimental (1865) la que marcaria un hito fundamental en este &mbito pues se entiende que a
partir de la misma la experimentaciéon adquiere carta de naturaleza, quedando fijados los
principios de una verdadera metodologia cientifica para la medicina®. Desde este momento, la
investigacién biomédica se ha desarrollado de una manera constante, dando lugar, sin embargo,
a desgraciados episodios de abusos y de vulneracion flagrante de los derechos fundamentales de
los sujetos sometidos a la misma, siendo los mas conocidos las experimentaciones con seres
humanos llevadas a cabo durante el régimen nacionalsocialista aleman que se han convertido en
el paradigma del horror y del sufrimiento humanos vinculados a la experimentacion. Por otro
lado, procede poner de manifiesto oportunamente que la existencia de abusos intolerables en el
curso de investigaciones no ha tenido lugar exclusivamente al amparo de regimenes totalitarios,
sino que se ha producido desgraciadamente con excesiva frecuencia también en estados
democraticos. Fruto de las dramaticas experiencias anteriormente expuestas, a lo largo del siglo
XX, y particularmente en su segunda mitad, se ha llevado a cabo una reflexion ética enormemente

fructifera relacionada con el desarrollo de las referidas experimentaciones en seres humanos?,

L Asilo pone de manifiesto Gonzalez-Torre, A.P. (2002). Bioética y experimentacion con seres humanos. Granada: Comares, p. 1.

2 [bidem, pp. 2-3.

3 Desde el punto de vista de los principios tedricos, mas alla de los criterios bioéticos asentados a partir del Informe Belmont, resulta
fundamental citar en este punto la argumentacién del filésofo aleman Hans Jonas. De acuerdo con dicho autor lo repugnante en la
utilizacion de una persona como objeto de experimentacion no es tanto que lo convirtamos temporalmente en medio (pues ello ocurre
constantemente en las relaciones sociales de todo tipo) como que lo convirtamos en cosa. En este sentido, el mero asentimiento a
formar parte de un experimento no hace correcta esta cosificacién y solamente la auténtica voluntariedad plenamente motivada y
consciente puede rectificar dicho estado de “cosidad” al que el sujeto se somete. Jonas, partiendo del hecho de que el consentimiento
de los participantes en la investigacién no supone la total solucién del problema, pone de manifiesto que el principio de identificaciéon
constituye el criterio de seleccién general en esta esfera (lo cual lleva a una inversion de la conducta de mercado en la que la oferta
mas barata es la primera que se emplea y la mas cara es la que se utiliza en todo caso al final). Con arreglo a dicho principio el
llamamiento a participar en experimentacién humana deberia llevarse a cabo en un orden descendente de admisibilidad (sentido
antiutilitario) acudiendo primero al propio investigador médico y al gremio cientifico en su conjunto, en segundo lugar, a las partes de
la poblacién méas formadas y menos manipulables por su situacién econdmica, y asi progresivamente hasta llegar a las capas mas
necesitadas o poblaciones vulnerables que deberian constituir el dltimo recurso en esta esfera. Por otro lado, y con respecto a la
utilizacion de pacientes en el curso de la investigacion, dicha escala descendente de admisibilidad se aplica igualmente a los referidos
pacientes, si bien partiendo de un axioma absoluto consistente en que los pacientes s6lo pueden ser sometidos a aquellos experimentos

que tienen relacién con su propia enfermedad. Véase Jonas, Hans (1997). Al servicio del progreso médico: sobre los experimentos en

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887
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que se ha materializado en importantes textos de referencia (Cédigo de Nuremberg, Declaracion
de Helsinki# Pacto Internacional de Derechos civiles y politicos®, Informe Belmont, Convenio
sobre Derechos Humanos y Biomedicina del Consejo de Europa y su Protocolo adicional relativo

a la Investigacién Biomédica, etc.).

La propia genealogia de las distintas regulaciones internacionales que desde mediados del
siglo XX han aflorado en materia de investigaciéon biomédica pone de manifiesto la incidencia que
los abusos producidos en el marco de dichas experimentaciones en relacidon con sujetos privados
de libertad han ostentado en la citada esfera®. En este sentido, los diez principios que configuran
el denominado Codigo de Nuremberg y que vienen a constituir la primera normativa internacional
en este ambito’ fueron establecidos por el Tribunal Internacional Militar que procedié al
enjuiciamiento de médicos e investigadores responsables de experimentos llevados a cabo con
prisioneros en campos de concentracion. Al hilo de lo anterior, queda de manifiesto como pone de
manifiesto RODRIGUEZ-ARIAS® que la regulacién internacional en materia de investigacién
biomédica se ha desarrollado histéricamente como reaccién ante un conjunto de experimentos en
los que se produjeron intolerables abusos de determinados grupos vulnerables; en particular,
presos, soldados, nifios, deficientes o minorias étnicas, entre otros. No obstante, el gran problema
en la regulacion de la participacion de poblaciones vulnerables (destacadamente presos) como
sujetos en la investigacion biomédica y conductual es lograr la protecciéon adecuada de los
referidos grupos evitando caer en la prohibicién absoluta de toda experimentacién con dichos
colectivos que pueda provocar la marginacién de facto de las mencionadas poblaciones

vulnerables de los resultados positivos de la investigacidn cientifica.

sujetos humanos. Técnica, Medicina y Etica. Barcelona: Paidés, pp. 77-98.

+Procede poner de manifiesto que, en la esfera legislativa interna espafiola, la Declaracién de Helsinki goza de reconocimiento expreso
ya que el art. 60 RDL 1/2015, de 24 de julio, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley de garantias y uso racional de los
medicamentos y productos sanitarios, remite especificamente a la mencionada Declaracién de Helsinki en materia de respeto a los
derechos fundamentales y a los postulados éticos que afectan a la investigacién biomédica en la que resultan afectados seres humanos
(en sentido analogo, art. 3.2 RD 1090/2015, de 4 de diciembre).

5 El art. 7 Pacto Internacional de Derecho Civiles y Politicos (adoptado por la Asamblea General de Naciones Unidas el 16 de diciembre
de 1966) dispone “(...) En particular, nadie serd sometido sin su libre consentimiento a experimentos médicos o cientificos”.

6 Excesos que, tal como ya se ha puesto de manifiesto previamente, no fueron privativos de regimenes dictatoriales sino que se
produjeron igualmente en democracias como los EEUU. Véase Harkness, ].M. (1996). Nuremberg and the Issue of Wartime
Experiments on US Prisoners. JAMA, 276, 20, pp. 1672-1675.

7 Véase Sanchez Caro, J. (2006). Proteccion de los sujetos participantes. Postulados éticos en la investigacién con seres humanos.
Ensayos con menores e incapaces. En Sanchez Caro, ]J./Abellan, F. (Coordinadores). Ensayos clinicos en Espaiia. Granada: Comares, p.
56; Deutsch, E. (2003). La declaracién de Helsinki y la Convencién Europea de Bioética. Problemas asociados a la regulacion de la
experimentacién médica. En Marcelo Palacios (coordinador). Bioética 2000. Oviedo: Ediciones Nobel, p. 184.

8 Rodriguez-Arias, D. (2008). Preambulo a la edicién espafiola. En Rodriguez-Arias D., Moutel G, Hervé C, (eds.). Eticay experimentacién

con seres humanos. Bilbao: Desclée De Brouwer, p. 11.
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Por otro lado, en paises como Estados Unidos hasta principios de la década de 1970,
empresas y entidades publicas como R.J. Reynolds, Dow Chemical, el ejército americano,
diferentes consorcios farmacéuticos u otros sponsors llevaron a cabo una amplia variedad de
experimentaciones con poblacién privada de libertad® hasta el punto que estudios fidedignos
sitdan en una tasa aproximada del 90% el porcentaje sobre el total de investigacién farmacéutica
con seres humanos desarrollado en entornos penitenciarios en dicho periodo?°. Si concretamos la
problematica de la investigacion biomédica y conductual con poblaciones vulnerables
especificamente en relacién con sujetos privados de libertad podemos comprobar que, mas alla
de la regulacién positiva concurrente en cada momento histdrico en un determinado pafs, se trata
de una cuestidn que en las dltimas décadas ha generado posiciones encontradas en la doctrina'?.
Ello se debe al hecho de que incide en la misma una constante tensién entre dos de los principios
fundamentales de la Bioética enunciados en el Informe Belmont (que consagra los principios de
respeto por las personas o autonomia, beneficencia y justicia configurados en relaciéon con la
investigacion biomédica y conductual con seres humanos)'? y desarrollados en relacién con la
practica clinica y asistencial en la fundamental obra de BEAUCHAMP/CHILDRESS, Principios de
Etica Biomédica®® (donde se afiade el principio de no maleficencia). En concreto, los dos principios
especialmente confrontados en este ambito son, por un lado, el principio de autonomia al
hallarnos ante una poblacién vulnerable respecto de la cual existen dudas razonables acerca de la
validez del consentimiento informado suministrado en dichas condiciones, y por otro lado, el

principio de justicia, una de cuyas proyecciones exigiria evitar un bloqueo de facto de la

9 Institute of Medicine (IOM). (2007). Ethical Considerations for Research Involving Prisoners. Washington DC: National Academy Press,
p. 54.

10 Gostin, L.0. (2007). Biomedical Research Involving Prisoners. JAMA, 297, 7, p. 737.

11 Como destaca acertadamente GARCIA GUERRERO los excesos llevados a cabo hasta la década de los 70 del siglo pasado en EEUU
dieron lugar a que, a raiz del informe Belmont, se produjera en dicho pais una reaccién pendular con abundancia de regulaciones sobre
investigacion biomédica con seres humanos objeto de traslacidn ulterior a otros estados, tendencia que, por ejemplo, se plasma en el
Principio 22 del Conjunto de principios para la proteccién de todas las personas sometidas a cualquier forma de detencion o prision,
adoptado por la Asamblea General de las Naciones Unidas en su resolucién 43/173 de 9 de diciembre de 1988, que reza textualmente
“ninguna persona detenida o presa serd sometida, ni siquiera con su consentimiento, a experimentos médicos o cientificos que puedan
ser perjudiciales para su salud”. Véase Garcia Guerrero, ]. (2010). Los presos como sujetos de investigacién biomédica. Cuad. Bioét. 22,
XXI, pp. 187-188.

12 E] desarrollo del enfoque principialista en Bioética ha generado un debate dogmatico de enorme calado (cuestién de gran alcance
que, por motivos de extension, no cabe abordar de manera detallada en este trabajo) con diversidad de posiciones alternativas entre
las que cabe citar las argumentaciones mantenidas (con fundamentaciones distintas) por autores como Diego Gracia (jerarquizaciéon
de los principios bioéticos), Jonsen y Toulmin (rehabilitacién de la casuistica) o Manuel Atienza (juridificar la Bioética), entre otros.
Véase Gracia, D. (1997). Cuestion de principios. En Lydia Feito Grande (ed). Estudios de Bioética. Madrid: Dykinson. pp. 19-42; Jonsen,
A.R./Toulmin, S. (1988). The abuse of casuistry. A history of moral reasoning. Berkeley-Los Angeles-London: University of California
Press.; Atienza, M. (1998). Juridificar la Bioética. Isonomia, 8.

13 Véase Beauchamp, T.L./Childress, J.F. (2002). Principios de Etica Biomédica, (12 edicién-reimpresién, traduccién de la 42 edicién

original). Barcelona: Masson.
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investigacién con determinados grupos poblacionales fundamentalmente con respecto a
patologias que afectan de manera particular a dichos grupos, pues ello conllevaria
inexorablemente una marginacion de los referidos colectivos vulnerables de los beneficios de la

actividad de experimentacion.

2. Contexto normativo espafiol 14

Cabe afirmar que, especificamente en relacién con la investigaciéon biomédica con personas
privadas de libertad, la legislacién espafola vigente no resulta particularmente prolija. Incide en
este punto primariamente la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacién Biomédica'® (en
concreto, su Titulo II Investigaciones que implican procedimientos invasivos en seres humanos que
abarca los arts. 13 a 27 de la citada ley). En materia de ensayos clinicos con medicamentos rigen
en este punto el RDL 1/2015, de 24 de julio, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley de
garantias y uso racional de los medicamentos y productos sanitarios (Titulo III. De la investigacién
de los medicamentos de uso humano y sus garantias, arts. 58 a 62) y el Real Decreto 1090/2015, de
4 de diciembre, por el que se regulan los ensayos clinicos con medicamentos, los Comités de Etica
de la Investigacion con medicamentos y el Registro Espanol de Estudios Clinicos -normativa en la
que no se contiene prevision especifica alguna con respecto a las personas privadas de libertad-.
Finalmente, cabe mencionar la Ley Orgénica 1/1979, de 26 de septiembre, General Penitenciaria
y el propio Reglamento Penitenciario (Real Decreto 190/1996, de 9 de febrero, por el que se
aprueba al Reglamento Penitenciario). En el marco de la Ley de Investigacion Biomédica no se
hace ninguna referencia expresa a las personas privadas de libertad, recogiéndose entre las

llamadas “situaciones especificas” (Capitulo III, Titulo II Ley de Investigacion Biomédica)

14 E] tema de la investigacién biomédica desarrollada empleando como sujetos a personas privadas de libertad constituye una cuestion
escasamente abordada de manera especifica en la literatura espafiola con la excepcién de los trabajos de GARCIA GUERRERO. En este
sentido, véase Garcia Guerrero, J. (2010). Los presos como sujetos de investigacion biomédica. cit., pp. 185-198; Garcia Guerrero, .
(2013). El consentimiento informado en los pacientes privados de libertad. Valencia: Departamento de Filosofia del Derecho, Moral y
Politica, Universidad de Valencia (tesis doctoral). [En linea]. Disponible en:
http://roderic.uv.es/bitstream/handle/10550/30168/TEXT0%Z20DEFINITIVO.pdf?sequence=1&isAllowed=y [Consulta: 8 junio
2020]; Garcia Guerrero, J. (2016). Investigacién biomédica y presos: apuntes histdricos, normativa y fundamentacién ética. En E.
Cuerda Galindo/F. Lopez Muiioz (Edits). Cuando la medicina no cura: la participacion del personal sanitario en torturas, genocidios y
experimentos al margen de los c6digos éticos (pp. 3-34). Madrid: Delta; Garcia Guerrero, . (2018). El consentimiento informado: algo
no resuelto en el ambito penitenciario. Cuad. Bioét. 29, 96, pp. 125-136. El presente articulo, partiendo de algunas de las premisas
desarrolladas en los trabajos de GARCIA GUERRERO, viene a concretar distintos aspectos bioéticos y juridicos vinculados con dicha
problematica.

15 Para una ampliacién sobre el particular, véase Romeo Casabona, C.M. (2008). La ley de investigacién biomédica: un nuevo marco

normativo para la investigacion cientifica en el sistema nacional de salud. Derecho y Salud, 16, Niimero extraordinario, pp. 63-74.
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Unicamente los supuestos de investigaciones durante el embarazo y la lactancia (art. 19),
proteccién de las personas que no tengan la capacidad de expresar su consentimiento (art. 20) y
la investigacién en personas incapaces de consentir debido a su situacién clinica (art. 21). Por el
contrario, el Protocolo adicional al Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina del Consejo de
Europa relativo a la Investigacién Biomédica -que no ha sido firmado ni ratificado hasta el
momento por Espafia- que, en gran parte, ha servido de fuente de inspiracién al legislador espafiol
para la elaboraciéon del mencionado Titulo II de la Ley espafiola de Investigacién Biomédica,
curiosamente si prevé una disposicién especifica en su articulo 20 sobre la investigaciéon en
personas privadas de libertad. En virtud de dicho precepto cuando las leyes nacionales admitan
la experimentacion en personas privadas de libertad, estas ultimas inicamente podran participar
en una investigaciéon cuyos resultados no ostenten el potencial de producir un beneficio directo
para su salud cuando se cumplan las siguientes condiciones adicionales: 1) no resulte posible
desarrollar una investigacion de eficacia comparable sin la participacién de personas privadas de
libertad; 2) la investigacion tenga por objeto contribuir a la obtencion a término de resultados que
permitan conseguir un beneficio para las personas privadas de libertad; 3) la investigacién no
implique mas que un riesgo y unas molestias minimos'®. En definitiva, el referido Protocolo
adicional vendria a admitir la investigacion en personas privadas de libertad cuyos resultados
carezcan de potencial beneficio directo para su salud (al amparo de lo que prevea la ley nacional,
lo que, como veremos, no se admite en Espafia), estableciendo una serie de garantias adicionales

en estos supuestos!’. Finalmente, en la normativa penitenciaria el precepto que alude de manera

16 E] Informe Explicativo al referido Protocolo Adicional realiza una serie de consideraciones de calado en relacién con el art. 20
(Investigacion en personas privadas de libertad). Por un lado, se pone de manifiesto que el caracter de “persona privada de libertad”,
colectivo al cual resulta de aplicacién el art. 20 Protocolo Adicional, es predicable de una multiplicidad de sujetos, por ejemplo, como
consecuencia de la comisién de un delito en el marco del sistema de justicia penal o en aplicacion de la legislacion sobre salud mental.
De hecho, el término “privado de libertad” procede del art. 5 de la Convencidon Europea de Derechos Humanos. Por otro lado, el
Convenio Explicativo también destaca que dado que la investigacién con las personas privadas de libertad cuyos resultados no
ostenten el potencial de producir un beneficio directo para su salud inicamente puede llevarse a cabo si los riesgos y las molestias son
minimos, ello implica que la toma en consideraciéon de beneficios adicionales potenciales de la experimentacién no puede dar lugar a
justificar niveles de riesgo o molestias para las personas privadas de libertad sometidas a la investigacion superiores al nivel minimo
referido. Véase Council of Europe (2005). Explanatory Report to the Additional Protocol to the Convention on Human Rights and
Biomedicine, concerning Biomedical Research. Strasbourg: Council of Europe, pp. 20 y s. [En linea]. Disponible en:
https://rm.coe.int/CoERMPublicCommonSearchServices/DisplayDCTMContent?documentld=09000016800d3810 [Consulta: 8 de
mayo de 2020].

17 Las Reglas Penitenciarias Europeas (Recomendacién Rec(2006)2, de 11 de enero de 2006, del Comité de Ministros del Consejo de
Europa a los Estados Miembros sobre las Reglas Penitenciarias Europeas) prevén una Regla 48 en virtud de la cual los detenidos y
presos no pueden ser sometidos a experimentacién de ningun tipo sin su consentimiento (48.1) y donde se establece que las
experimentaciones que impliquen a presos que puedan provocar lesiones fisicas, sufrimiento moral u otras afecciones a su salud deben
ser prohibidas (48.2). En este sentido, el tercer informe general del Comité Europeo para la Prevencion de la Tortura y de las Penas o
Tratos Inhumanos o Degradantes -CPT- (1992) pone de manifiesto la necesidad de una aproximacién muy prudente en relacién con

la investigaciéon biomédica con detenidos, tomando en consideracion la dificultad de valorar si la emisién del consentimiento no se
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mas directa a la investigacién biomédica en prisiones es el art. 211 Reglamento Penitenciario que
impide toda investigacion médica con internos salvo que aquella permita esperar un beneficio
directo y significativo para su salud y se desarrolle con idénticas garantias que para las personas
en libertad. Adicionalmente se exige que los principios éticos en materia de investigacién con
seres humanos se apliquen de forma estricta, en particular, en lo concerniente al consentimiento
informado y a la confidencialidad, asi como la previa aprobacién de toda investigacién llevada a
cabo en prision por parte de una comision ética o el sometimiento a cualquier otro procedimiento
que garantice el respeto de los referidos principios. Finalmente, se dispone la obligaciéon de
informar a los internos de la existencia de los estudios epidemioldgicos que les afecten que se
lleven a cabo en la prisiéon en la que se encuentren. Completa lo anterior lo dispuesto en la
Instruccién 11/2005 de la Direccién General de Instituciones Penitenciarias Trabajos, estudios e
investigaciones en el medio penitenciario que exige, por un lado, que cualquier estudio o trabajo de
investigacién en un centro penitenciario que precise la utilizacién de datos individuales o
colectivos de la poblacion reclusa deba ser conocido y autorizado antes de su inicio por el Centro
Directivo, a través de la Unidad de Apoyo de la Direccién General, asi como que los trabajos o
estudios de cualquier tipo en los que sea necesaria la participaciéon directa de internos, ademas de
contar con la autorizacion previa de la Direccidon General, deberan contar con el consentimiento
expreso de los interesados, sin el cual no podran llevarse a cabo. Adicionalmente, la referida
Instruccién 11/2005 dispone que la participacién de internos en ensayos clinicos se ajustara a lo
dispuesto en el art. 211 Reglamento Penitenciario y a cualquier normativa aplicable de rango
superior, pudiendo determinar la Direcciéon General de Instituciones Penitenciarias, en su caso, si

es necesario el concurso de la comisidn de ética especifica® que contempla el art. 211 Reglamento

encuentra condicionada por el hecho de encontrarse detenido o preso, debiendo existir garantias de que todo preso concernido ha
suministrado su consentimiento libre e informado. El CPT subraya que las reglas aplicadas deben ser aquellas del medio libre con
intervencién de una Comisién de Etica. No obstante, el CPT pone de manifiesto que se muestra favorable a la investigacién relativa a
la patologia o a la epidemiologia carcelarias o sobre otros aspectos propios de la condicion de los detenidos. En todo caso, el conjunto
de normas éticas nacionales e internacionales sobre el particular deben ser respetadas (Comentario a la Recomendacién Rec(2006)2).
Véase Conseil de 'Europe (2006). Régles pénitentiaires européennes. Strasbourg: Editions du Conseil de I'Europe. [En linea]. Disponible
en: https://rm.coe.int/16806ab9b6 [Consulta: 8 de junio de 2020]; Comité Européen pour la prévention de la torture et des peines ou
traitements inhumains ou dégradants (CPT): Services de Santé dans les prisons. Extrait du 3¢ Rapport Général du CPT, publié en 1992,
Conseil de I'Europe, CPT/Inf(93)12-part, [en linea], [citado el 8 de junio de 2020], disponible en Internet:
[https://rm.coe.int/16806ce944].

18 Como afirma acertadamente Garcia Guerrero, la prevision de la Instruccion 11/2005 en la medida en que atribuye a la Direccién
General de Instituciones Penitenciarias la potestad de decidir si un proyecto de investigacién debe contar con el permiso previo de un
CEIC, choca con el Reglamento Penitenciario y con la Ley 14/2007 de Investigacion Biomédica, por lo que, en mi opinién carece de
cualquier virtualidad practica en dicho punto. Véase Garcia Guerrero, J. (2016). Investigacién biomédica y presos: apuntes histéricos,

normativa y fundamentacidn ética. cit., p. 26.
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Penitenciario o si, cuando una institucién sanitaria publica dé cobertura técnica al ensayo, ésta

garantiza de modo suficiente los derechos reconocidos a los internos.

En la praxis, el art. 211 Reglamento Penitenciario en virtud de su apartado primero vendria
a proscribir en Espafia la investigacidn no terapéutica cuando los sujetos participantes se
encuentren privados de libertad en la esfera penitenciaria'®. Tal limitacién aun cuando resulta, tal
como tendremos oportunidad de poner de manifiesto a lo largo del presente trabajo,
completamente discutible desde el punto de vista argumental, es plenamente correcta desde un
plano meramente técnico-juridico pues el Real Decreto no contradice en este punto ni formal ni
materialmente norma alguna de rango superior y, por otro lado, es absolutamente coherente con
el espiritu garantista que preside la regulacion -tanto constitucional, como legal y reglamentaria-
en la esfera penitenciaria espafiola®® (cuestién distinta es la praxis real concurrente en los
establecimientos penitenciarios que, como es sabido, no satisface con mucho dichas exigencias).
Por el contrario, considero, en posicién sustancialmente coincidente con la de GARCIA
GUERRERO?, que la limitacién impuesta en el art. 211.1 Reglamento Penitenciario?? se encuentra
lejos de estar justificada en términos de proteccidn de los derechos de los presos y de persecucion
de los intereses de dicho colectivo. Con base en dicha concepcién procederé a establecer los
criterios materiales sobre los cuales debe asentarse la investigacion con presos en Espaifia y,
fundado en lo anterior, la oportunidad de la reforma del mencionado art. 211 Reglamento

Penitenciario?s.

19 Garcia Guerrero, J. (2010). Los presos como sujetos de investigacion biomédica. cit., p. 191.

20 En sentido contrario, Garcia Guerrero, J. (2010). Los presos como sujetos de investigacién biomédica. cit., p. 191.

21 Véase Garcia Guerrero, J. (2010). Los presos como sujetos de investigacién biomédica. cit., pp. 191y 198.

22 En este sentido, como destaca Garcia Guerrero la normativa penitenciaria que regula la investigacion clinica con presos es mucho
mas restrictiva que el Protocolo adicional al Convenio de Oviedo sobre investigacion biomédica, al exigir un beneficio directo para los
sujetos de investigacion y no tener en cuenta el principio de riesgo y carga minimos. Garcia Guerrero, J. (2018). El consentimiento
informado: algo no resuelto en el &mbito penitenciario. cit., p. 134.

23 De hecho, existe una investigacion en el entorno penitenciario espariol desarrollada desde hace décadas, si bien su dimensién no
resulta particularmente significativa. Véase Fernandez de la Hoz, K./ Gémez Pintado, P. (2005). Investigacién en Sanidad Penitenciaria:

evolucidn de las comunicaciones presentadas en los Congresos, 1993-2004. Rev. Esp. Sanid. Penit, 7, pp. 59-67.
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3. Criterios para un cambio de perspectiva

3.1 El caso de EEUU: los hitos en la busqueda de nuevos criterios

En el caso de EEUU los ensayos clinicos con medicamentos en el entorno penitenciario,
fundamentalmente en relacién con medicamentos para hacer frente a las patologias infecciosas
que podian ser contraidas en el frente, proliferaron durante la Il Guerra Mundial respondiendo a
un ideal colectivo patridtico por el cual los detenidos y presos, al igual que lo hacian los soldados
movilizados, debian contribuir al esfuerzo de guerra?*. Posteriormente, durante los afios 50 y 60
del siglo pasado se produjo una expansién de la experimentaciéon biomédica en prisiones (a
resultas de una vision eminentemente mercantilista de beneficio basada en los bajos costes de
reclutamiento de los presos) llegando a finales de los 60 al dato de que el 85% de los nuevos
medicamentos eran probados clinicamente sobre presos en 42 carceles americanas?®. Fue
posteriormente en los 70 cuando se redujo de manera estadisticamente importante dicha
participacion masiva de presos en ensayos clinicos, procediéndose igualmente al establecimiento
de controles mas rigurosos al conjunto de la investigacion biomédica y conductual ante la
proliferaciéon de noticias sobre abusos en el curso de las mismas: ello dio lugar a la National
Research Act (1974) a resultas de la cual se instaur6 la Comision Nacional para la proteccion de
los seres humanos participantes en investigaciéon biomédica y conductual (National Commission
for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research) y se establecieron una
serie de regulaciones restrictivas?® en relacion con la participacion de presos en ensayos clinicos?’.
Las regulaciones federales para la protecciéon de los seres humanos en investigaciéon fueron
establecidas en 1974 y modificadas y codificadas en 1981, siendo revisadas en 1991 junto con la

Politica Federal para la protecciéon de los seres humanos (Federal Policy for the Protection of

24 Weisstub, D.N./Verdun-Jones, S.N./Arboleda-Florez, ]. (2001). L’expérimentation biomédicale sur les détenus: arguments pour et
contre une prohibition totale. Les populations vulnérables. Paris: L’'Harmattan, p. 197.

25 [bidem, p. 197.

26 Dicha evolucién en relacion con la proteccién de la poblaciéon reclusa participante en experimentacién biomédica se enmarcaba en
un movimiento mas amplio de control de los ensayos clinicos fuertemente influido por el trabajo de Henry K. Beecher “Ethics and
Clinical Research” (1966) en el que se denunciaban una serie de investigaciones en las que el proceder era éticamente incorrecto. En
1966 el Public Health Service del Department of Health, Education and Welfare determina a través de los National Institute of Health los
principios a los que deberian someterse las experimentaciones sobre seres humanos para obtener fondos publicos. Véase Abel, F.
(1996). Comités de Bioética: necesidad, estructura y funcionamiento. Natura Medicatrix, 44, p. 6; Prieto, P. (2011). Comités de ética en
investigacion con seres humanos: relevancia actual en Colombia. Acta Médica Colombiana, 36, 2, pp. 99y s.

27 Weisstub, D.N./Verdun-Jones, S.N./Arboleda-Florez, ]. (2001). L’expérimentation biomédicale sur les détenus: arguments pour et

contre une prohibition totale. cit., pp. 197 y s.
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Human Subjects) pasando a conocerse como Common Rule?®. De acuerdo con Gostin??, con arreglo
a la subparte C de dicha norma la investigacién con presos no puede presentar mas que un riesgo
minimo (considerando tal el peligro de dafio normalmente presente en nuestro quehacer diario o
en los examenes médicos, dentales o psicoldgicos rutinarios de personas sanas). Asimismo se
establecen 4 categorias de investigacion permitida con poblacién reclusa relativa a (1) posibles
causas, efectos y procesos de encarcelamiento y del comportamiento criminal; (2) prisiones como
estructuras institucionales o presos como personas privadas de libertad; (3) patologias y
condiciones que afectan particularmente a los presos como grupo y (4) practicas que tienen la
pretension y una probabilidad razonable de mejorar la salud y el bienestar de los sujetos de la
investigacion®. Dicho marco normativo de referencia dio lugar a propuestas de reforma con la
finalidad de aunar la garantia de la indemnidad de los derechos de los presos con el incremento
de las posibilidades de desarrollo de la investigacién biomédica y conductual en el entorno

carcelario (siendo la mas destacada la planteada por el Institute of Medicine en 20073).

28 Véase Gostin, L.0. (2007). Biomedical Research Involving Prisoners. cit. p. 737. La referida Common Rule, de acuerdo con Gostin, se
aplica a la investigaciéon esponsorizada por el Departamento de Salud (Department of Health and Human Services-DHHS), a
instituciones privadas que asumen el cumplimiento de dichas normas a nivel federal y, con amplias excepciones, a otras 16 agencias
federales. Contiene requerimientos para los Comités institucionales de revision de la experimentaciéon (IRBs-Institutional Review
Boards) relativos fundamentalmente al proceso de revision, al consentimiento informado y a la ponderacién del riesgo/beneficio en la
investigacion, incluyendo asimismo criterios de proteccién extraordinarios para poblacién particularmente vulnerable tal como
mujeres embarazadas, fetos y neonatos (subparte B), presos (subparte C, promulgada en 1978 en respuesta a las recomendaciones de
la Comisién Nacional y que limita de manera extraordinaria la investigaciéon biomédica y conductual con presos) y menores (subparte
D).

29 Véase Gostin, L.0. (2007). Biomedical Research Involving Prisoners. cit., p. 737.

30 Como pone de manifiesto GOSTIN en el afio 2003 se aprob6 una modulacién en virtud de la cual se permiti6 la investigacion
epidemioldgica acerca de patologias especificas en las que los presos constituyen poblacién de interés, pero no integran un grupo de
estudio particular. En este caso, el Comité de Etica de la Investigacién debe determinar que la investigacién epidemiolégica implica
Unicamente un minimo riesgo o mera molestia a los presos que participan en la misma. Véase Gostin, L.0. (2007). Biomedical Research
Involving Prisoners. cit, p. 737.

31 [nstitute of Medicine (I0M). (2007). Ethical Considerations for Research Involving Prisoners. Washington DC: National Academy Press.
La propuesta de nueva regulacion formulada por el IOM en este punto contenia diversas recomendaciones estructuradas en torno a
cinco ejes: (1) ampliar la definicién del término “prisionero” (traduccion literal del inglés, en espafiol el término mas comun es el de
“preso”); (2) asegurar una protecciéon ética universal y consistente; (3) pasar de una aproximacién fundada en las categorias de
investigacion permitidas a una basada en la ponderacidon riesgo-beneficio; (4) actualizar el contexto ético para incluir la

responsabilidad colaborativa; y (5) mejorar la revision sistematica de la investigacion que implique a presos.
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3.2 Los principios de autonomia y justicia como ejes del conflicto: especial
consideracion de la prestacion del consentimiento informado por parte del

penado

La participacién de sujetos privados de libertad en el marco de investigacién biomédica y
conductual ha planteado desde hace décadas serias objeciones fundamentalmente vinculadas con
la incidencia que el caracter vulnerable de la poblacion penitenciaria ostenta de cara a cumplir
con uno de los principios basicos de la Bioética moderna como es el de respeto por las personas o
autonomia. En este sentido, en la poblacién carcelaria no sélo concurre habitualmente una
absoluta dependencia institucional con la Administracién penitenciaria que sitta al referido
colectivo en una relacion de especial sujecién®?, sino asimismo una alta prevalencia de dificultades
lectoras y de aprendizaje, discapacidades mentales, desérdenes psiquiatricos, abuso de
sustancias, dependencia de drogas, y otras patologias cronicas. Ello plantea, como adecuadamente
pone de manifiesto PONT?3, dudas razonables acerca de si puede obtenerse un consentimiento
informado pleno y genuino en este contexto, dudas que han tenido oportuno reflejo en
legislaciones como la austriaca (§ 67 Strafvollzugsgesetz) o la alemana (§ 40 Arzneimittelgesetz) o
en las normativas de distintos estados de EEUU que prohiben la investigacidn sobre presos con
independencia del propio consentimiento del sujeto. En EEUU, particular incidencia tuvieron las
conclusiones alcanzadas por la National Commission for the Protection of Human Subjects of
Biomedical and Behavioral Research que considerd que las prisiones de EEUU no cumplian los
requisitos necesarios para garantizar un nivel de voluntariedad suficientemente alto en relacién
con el consentimiento informado prestado por los presos para participar en investigacion en el
dmbito del medicamento®, cuestionando igualmente si no se producian vulneraciones

intolerables del principio de justicia en el reparto de cargas y beneficios de los ensayos clinicos

32 Garcia Guerrero, J./ Bellver-Capella, V./ Blanco-Sueiro, R./ Galan-Cortés, ].C./ Minguez-Gallego, C./ Serrat-Moré, D. (2007).
Autonomia y pacientes reclusos. Rev. Esp. Sanid. Penit., 9, p. 48.

33 Pont, J. (2008). Ethics in research involving prisoners. International Journal of Prisoner Health, 4(4), p. 190.

34 E] tema de la posible explotaciéon de los presos que participan en investigacién biomédica constituye una cuestiéon que se ha
planteado en ciertos trabajos de la literatura norteamericana, si bien procede poner de manifiesto que en los EEUU concurren respecto
al caso espaiiol aspectos diferenciales que deben incidir en el criterio a adoptar en aquellas latitudes, tales como los bajisimos
estandares de calidad de los cuidados de salud suministrados a la mayor parte de la poblacién penitenciaria, por lo que la participacién
en experimentacion biomédica puede encontrarse motivada fundamentalmente por la pretension de acceder a una atencion de salud
de mayor nivel. Véase Christopher, P.P./ Stein, M.D./ Johnson, J.E./ Rich, ]J. D./ Friedmann, P.D./ Clarke, ].G./ Lidz, CH.W. (2016).
Exploitation of prisoners in clinical research: perceptions of study participants. IRB, 38(1), p. 7; Christopher, P.P./ Garcia-Sampson,
L.G./ Stein, M./ Johnson, ]./ Rich, ]./ Lidz, CH. (2017). Enrolling in Clinical Research while incarcerated. What influences participants’
decisions? Hastings Center Report, p. 27. Acerca de la situacion diferencial en Europa en general y en Espafia en particular, donde rige
el principio de equivalencia de cuidados médicos entre la poblacién general y la penitenciaria, véase Garcia Guerrero, J. (2016).

Investigacién biomédica y presos: apuntes histéricos, normativa y fundamentacion ética. cit., p. 24.
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desarrollados en prisiones®. No obstante, diferentes trabajos publicados en la literatura
especializada®® vienen a contradecir un planteamiento tan radical de la cuestién del
consentimiento a participar en investigacion por parte de los presos, afirmando la posibilidad de
que el consentimiento informado en el entorno penitenciario resulte totalmente valido siempre
que se acompaile de determinadas garantias adicionales vinculadas fundamentalmente al hecho
de que nos hallamos ante poblacién vulnerable en la que, ademads, concurren de manera
estadisticamente significativa otros déficits (intelectuales, psiquicos®’, etc.), dependencias o
abusos de sustancias, etc. Particular importancia ostenta en Espafia el estudio realizado por Garcia
Guerrero®® quien llevé a cabo una investigacion para determinar en qué grado la influencia
indebida pudiera ser un aspecto que condicionara la participacién de un preso en un experimento,
si su participacion era libre y voluntario o no y la concrecién de los motivos para que una persona
privada de libertad participase como sujeto en un proyecto de investigacién biomédica. En este
punto, procede destacar como principales conclusiones de dicho trabajo, por un lado, que los
presos en Espafa deciden libremente participar como sujetos de investigacion biomédica, si bien,
por otro lado, se detecta que la informacién sobre cuya base debe suministrarse el consentimiento
informado no se da a los participantes en la forma y extensiéon que se debiera, por lo que un
porcentaje significativo de sujetos no llegan a comprender integramente las implicaciones de su

participacion®.

Personalmente discrepo completamente con una aproximacion al tema de la participacion
de presos en investigacion biomédica y conductual que anule completamente (o limite de manera
radical y absoluta) el posible desarrollo de toda experimentacion de la naturaleza citada con dicha
poblacién de referencia, pues supone un bloqueo de facto de la investigacion en el medio
carcelario con base en una supuesta imposibilidad de todo preso de prestar un consentimiento

genuinamente informado, y, por lo tanto, bajo la consideracién de que se produce en estos casos

35 National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research. (1976). Research involving
prisoners. Bethesda, Maryland: DHEW  Publication No. (0S) 76-131. [En linea]. Disponible en:
https://videocast.nih.gov/pdf/ohrp_research_involving_prisoners.pdf [Consulta: 8 de junio de 2020]

36 Lynoe, N./Sandlund, M./Jacobsson, L. (2001). Informed consent in two Swedish prisons: a study of quality of information and reasons
for participating in a clinical trial. Med Law, 20(4), pp. 515-523; Pont, J. (2008). Ethics in research involving prisoners. International
Journal of Prisoner Health, 4(4). cit., pp. 184-197.

37 La eventual existencia de un cierto grado de coercién y la validez del consentimiento informado en el marco de la investigacién
biomédica y conductual llevada a cabo en el entorno penitenciario en relacidon con sujetos afectos de trastornos psiquiatricos es objeto
de andlisis en Moser, D.J./ Arndt, S./ Kanz, ].E./ Benjamin, M.L./ Bayless, ].D./ Reese, R.L./ Paulsen, ].S./ Flaum, M.A. (2004). Coercion
and Informed Consent in Research Involving Prisoners. Comprehensive Psychiatry. 45, 1, pp. 1-9.

38 Estudio realizado entre junio de 2010 y marzo de 2011. Para ello, se identificd a los reclusos que ya hubieran participado como
sujetos de investigacion clinica en 12 centros penitenciarios espafoles. En el marco del estudio se entrevisté a 162 pacientes de los
que 110 decidieron participar y cumplimentar el cuestionario.

39 Garcia Guerrero, J. (2013). El consentimiento informado en los pacientes privados de libertad. cit., p. 256.
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una afeccién intolerable al principio de autonomia. Ello tiene consecuencias directas negativas en
el desarrollo de nuevas intervenciones diagndsticas y terapéuticas en relacidn con patologias cuya
prevalencia resulta muy alta en el medio penitenciario. Por ello, considero que resultaria mas
adecuado partir de un marco normativo distinto al actualmente fijado por el art. 211 Reglamento
Penitenciario (que proscribe toda investigacion médica no terapéutica con internos) y en linea
con el Protocolo Adicional al Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina del Consejo de
Europa, sobre Investigaciéon Biomédica (2005) que admite, en relaciéon con la participacion de
personas privadas de libertad en experimentacién biomédica y conductual, tanto la investigacion
cuyos resultados tengan un potencial de beneficio directo para los sujetos participantes (con las
garantias al efecto consignadas en la referida norma) como aquella que no posee dicha
potencialidad siempre que, en este ultimo caso, se cumplan una serie de condiciones adicionales

(art. 20):

¢ que una investigacién de una eficacia comparable no pueda ser realizada sin la

participacién de personas privadas de libertad;

¢ que la investigacion tenga por objeto contribuir a la obtencién, a término, de

resultados que permitan beneficios para las personas privadas de libertad y,

¢ que la investigacion no entrafie mas que un riesgo y una molestia minimos.

No obstante, el modelo aqui propuesto implica necesariamente el establecimiento de particulares
garantias que aseguren la ausencia de coercién y el caracter realmente informado y libre del
consentimiento prestado por los participantes en investigaciéon biomédica y conductual en el
medio carcelario. Debemos partir, en todo caso, del hecho de que los requisitos que validan el
consentimiento para la investigacion son, de por si, mas exigentes (asi, debe prestarse por escrito
y tras una informacién mas exhaustiva) que cuando se trata de un consentimiento para aceptar
un tratamiento y ello en la medida en que los beneficios y las amenazas a que se exponen las
personas varian en funcién de las distintas intervenciones médicas*°. Ello supondria, entre otras,
las siguientes garantias siguiendo a WEISSTUB/VERDUN-JONES/ARBOLEDA-FLOREZ*: a)
establecimiento de procedimientos especiales de obtencidén del consentimiento que tomen en
consideracion los déficits educativos y las dificultades de lectura que pueden existir en el medio

penitenciario®?; b) integrar a un representante de los presos en el seno del Comité de Etica de la

40 Rodriguez-Arias, D./ Moutel, G./ Hervé, C. (eds). (2008). Etica y experimentacién con seres humanos. Bilbao: Desclée De Brouwer, pp.
65-70.

41 Weisstub, D.N./Verdun-Jones, S.N./Arboleda-Florez, ]J. (2001). L’expérimentation biomédicale sur les détenus: arguments pour et
contre une prohibition totale. cit, pp. 214y s.

42 Incluyendo formularios de consentimiento especificos y baterias de tests que garanticen la adecuada comprensién de la informacién
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investigacién que examine las propuestas de investigacién biomédica y conductual en el medio
penitenciario; c¢) asegurarse de que las propuestas de experimentacién son controladas
igualmente por un comité de ética externo (universitario u hospitalario); d) garantizar que los
presos son informados de que su participacién en la investigacién no tiene ninguna incidencia en
su liberacion (acceso a terceros grados, libertad condicional, beneficios penitenciarios); e) reducir
el impacto de las incitaciones que pudieran forzar a un preso a participar en una investigaciéon en
un contexto en el que una persona en libertad no lo haria. En este sentido, se debe comprobar que
las compensaciones financieras o de otro tipo previstas, de existir, son de escasa entidad y que no
existen diferencias marcadas en las condiciones de vida de la poblacién que participa en el estudio

frente al resto del colectivo carcelario?3.

Al hilo de las formulaciones anteriores particular incidencia ostenta, entre otras, la cuestiéon
de la participacion de las personas privadas de libertad —o de quienes puedan representarlos por
su experiencia profesional o por su conocimiento de las condiciones carcelarias*- en los Comités
de Etica de la Investigacién“s. En esta linea argumental GARCIA GUERRERO% propone configurar
un Comité de Etica de la Investigacién especifico para prisiones (CEIC-P) cuyos informes fueran
vinculantes para la institucién penitenciaria —-compuesto al menos por siete miembros para
garantizar la multidisciplinariedad, en su mayoria ajenos a la institucién penitenciaria y uno de
ellos ser un preso o expreso-, como figura idénea que garantice el cumplimiento de los tres
principios bioéticos fundamentales enunciados en el Informe Belmont tomando en consideraciéon
de manera adecuada las especificidades del medio penitenciario y otros aspectos problematicos

de la investigacion en prisiones.

Una cuestion ulterior que ha sido analizada por la literatura especializada es la relativa a las
compensaciones (fundamentalmente econdémicas aunque pudieran ser de otro tipo) por las
molestias producidas al participar en la investigaciéon biomédica, pues ademdas de que algunos

autores destacan oportunamente que no ha se ha establecido de manera nitida la distincién entre

suministrada.

43 Personalmente me muestro contrario a cualquier incentivo a la participacion de presos en investigacion, tal como se justificara infra.
44 Pont, ]. (2008). Ethics in research involving prisoners. cit., p. 194.

45 En dicha ldgica se encuadra la propuesta de Weisstub/Verdun-Jones/Arboleda-Florez en el sentido de la necesidad de desarrollar
un método equitativo de seleccién de detenidos y presos delegados en el Comité de Etica de la Investigacién con la finalidad de
garantizar una representaciéon adecuada de los puntos de vista de los sujetos privados de libertad y la existencia de un contrapeso
eficaz a las posiciones de los investigadores profesionales y de los empleados de la prisién. Véase Weisstub, D.N./Verdun-Jones,
S.N./Arboleda-Florez, J. (2001). L’expérimentation biomédicale sur les détenus: arguments pour et contre une prohibition totale. cit,
p.213.

46 Garcia Guerrero, J. (2010). Los presos como sujetos de investigacién biomédica. cit,, pp. 194-195. Dicho autor pone de manifiesto
que, con caracter general, los proyectos de investigacidon que se llevan a cabo en prisiones espafiolas son visados por CEICs ajenos al

ambito penitenciario, habitualmente los de los hospitales de referencia de las propias prisiones en las que se realice el estudio.
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las referidas compensaciones y el concepto de pago*’ que, como contraprestacién por actuar como
sujeto de la experimentacion debe quedar proscrito, se plantea una doble duda. Por un lado, en
qué medida las compensaciones econémicas por participar constituyen, especificamente en el
caso de los presos, influencia indebida*® -cuestién de muy dificil concrecién y generalizacion en
la practica y que, en mi opinidn, deberia resolverse ad casum, previo analisis de la cuestion por
parte del Comité de Etica de la Investigacién competente—-. Por otro lado, surge la duda acerca de
si, en el supuesto de participacion de poblacién reclusa junto con poblacidén no reclusa como
sujetos del proyecto de investigacion, las compensaciones a una y otra deben ser distintas con el
fin de evitar la referida influencia indebida, lo cual, indirectamente podria conducir a una
explotacidn del colectivo de presos si se pretende utilizar a los mismos como un recurso de menor
coste frente al grupo de externos. En este sentido, COHEN“® pone de manifiesto que si bien no cabe
tolerar el ofrecimiento a los presos de importantes cantidades por participar en investigacion -
pues ello si constituiria la referida influencia indebida-, deberia compensarseles de la misma
forma que se hace con los participantes fuera del entorno penitenciario, lo que, por otro lado,
evitaria la tentacién de los promotores del ensayo de utilizar la poblacién carcelaria como recurso
mas barato. No obstante, un sector doctrinal asume una posicién alternativa en este tema en
virtud de la cual consideran aceptable que se compensase a los presos participantes en
investigacién con una cuantia andloga o cercana a la escala retributiva existente en la prision de
referencia, mientras que la diferencia entre la tasa por participacién del mercado exterior y la de
la prisién se abonase a fondos que pudiesen servir a subvertir necesidades de la poblacién
carcelaria en general®. Ello, en definitiva, garantizaria la inexistencia de una incitacién financiera
directa a los presos para participar en investigaciéon biomédica. En todo caso, procede poner de
manifiesto siguiendo a GARCIA GUERREROS! que la cuestiéon de las entregas dinerarias a
voluntarios en concepto de compensacion por las molestias sufridas no constituye un problema
de calado en el caso espaiiol, por ser infrecuente en general en el marco de la investigacion
biomédica y conductual en nuestro pais, y por no existir constancia de que se haya procedido a las

mismas en el caso de experimentacion en prisiones. Asimismo, coincido con la posicidn sostenida

47 Hutt, L.E. (2003). Paying research subjects: historical considerations. Health Law Review, 12, 1, pp. 16-21.

48 Weisstub, D.N./Verdun-Jones, S.N./Arboleda-Florez, ]J. (2001). L’expérimentation biomédicale sur les détenus: arguments pour et
contre une prohibition totale. cit., p. 213; Christopher, P.P./ Garcia-Sampson, L.G./ Stein, M./ Johnson, ]J./ Rich, J./ Lidz, CH. (2017).
Enrolling in Clinical Research while incarcerated. What influences participants’ decisions? cit., pp. 21-29 (28).

49 Cohen, C. (1978). Medical experimentation on prisoners. Perspectives in Biology and Medicine, 21, 3, p. 367.

50 Por ejemplo, que financien programas de creacién de empleos o de asuncién de determinados gastos médicos tras la liberacién.
Weisstub, D.N./Verdun-Jones, S.N./Arboleda-Florez, ]. (2001). L’expérimentation biomédicale sur les détenus: arguments pour et
contre une prohibition totale. cit., p. 213.

51 Garcia Guerrero, J. (2010). Los presos como sujetos de investigacién biomédica. cit., p. 196.
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por dicho autor®? quien establece que no deben existir incentivos (ni monetarios, ni en especie, ni
por supuesto, en forma de beneficios penitenciarios) para los presos que participan en

investigacién biomédica, debiendo tener dicha participacién caracter altruista.

En segundo lugar, y si abordamos la cuestion de la participacion de presos como sujetos de
investigacion biomédica y conductual desde el punto de vista del principio de justicia cabe colegir
que la misma plantea importantes interrogantes que se articulan sustancialmente a partir de la
reflexion acerca de si los presos soportan una parte justa de las cargas y reciben una parte justa
de los resultados positivos de la investigacién®2. Dicho principio se estaria vulnerando de manera
palmaria si los desarrollos cientificos derivados de la investigacion en la que toman parte los
reclusos (partiendo del hecho de que dicha participaciéon es, en si misma, una carga) son
disfrutados exclusivamente o casi exclusivamente por otras capas poblacionales mas favorecidas
y raramente llegasen al propio colectivo de presos. RODRIGUEZ-ARIAS/MOUTEL/HERVE sefialan
oportunamente que puede concurrir la circunstancia de que ciertas investigaciones biomédicas o
conductuales muy concretas Unicamente puedan desarrollarse reclutando personas privadas de
libertad ya que el objeto de la investigacion sea muy especifico y no se pueda observar (o concurra
con una prevalencia muy inferior) fuera del entorno carcelario, lo que haria extremadamente

complejo reclutar candidatos como sujetos de estudio fuera de las prisiones®*.

En poblaciones vulnerables como son los presos resulta fundamental extremar las garantias
y controles en el desarrollo de la investigacién biomédica y conductual, lo cual en ningin caso
deberia implicar la prohibicién absoluta de dichas investigaciones pues en este ambito la propia
condiciéon que determina el caracter vulnerable de la poblacién de referencia la convierte en
relacion con numerosos estudios en candidatos irremplazables en el proceso de experimentacion

cientifica con respecto a numerosas patologias®.

52 Garcia Guerrero, J. (2013). El consentimiento informado en los pacientes privados de libertad. cit., p. 247.

53 National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research. (1976). Research involving
prisoners. cit.,, p. 5.

5¢ Rodriguez-Arias, D./ Moutel, G./ Hervé, C. (eds). (2008). Etica y experimentacién con seres humanos. cit., p. 114. Un caso
paradigmatico de lo anterior citado por los autores mencionados es el de las investigaciones sobre la relacién entre el nivel de
serotonina acido 5-hidroxi-indol-acético en el liquido cefalorraquideo y el comportamiento agresivo de los individuos.

55 Rodriguez-Arias, D./ Moutel, G./ Hervé, C. (eds). (2008). Etica y experimentacién con seres humanos. cit., p. 170.
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3.3 La participacion de personas privadas de libertad en investigacién

biomédica y conductual y su relevancia en el contexto resocializador

En este punto, un sector doctrinal®® ha destacado la existencia de dos indoles de razones
para la permision de participaciéon de presos como sujetos en actividades de investigacion
biomédica y conductual. Por un lado, se enfatiza la importancia desde el punto de vista ético de la
proteccién del derecho del preso a dar o retirar su consentimiento en este dmbito; por otro lado,
se destaca el valor moral de la experimentacion médica en la que los privados de libertad
participan por su propia voluntad®’. En relacién con el primer grupo de argumentos convendria
subrayar la importancia que el reconocimiento de un tal derecho del preso (a participar en
investigacidn, negarse a hacerlo o retirar su consentimiento en todo momento) ostenta en aras a
la creacién de un contexto de respeto hacia los internos, otorgandoles la posibilidad de adoptar
decisiones fundadas sobre sus vidas al igual que ocurre con los sujetos fuera del entorno
carcelario®. Ello permite que aflore un genuino altruismo en dichos sujetos pues mas alla de la
compensaciéon econémica por la participacién (en atencién a las molestias soportadas) cuando
aquella exista, es indudable que uno de los motores principales en la adopcién de una tal decisién
sera la voluntad de los presos participantes de coadyuvar al progreso de la ciencia y a la mejora
de la sociedad, al igual que ocurre para aquellos individuos fuera del entorno carcelario que se
prestan a participar como sujetos en tales experimentaciones. Estudios llevados a cabo en centros
penitenciarios en Suecia®® avalan la existencia de razones de naturaleza altruista (del tipo “la
consecucion de beneficios para la ciencia”, “beneficios para futuros pacientes” o “el deseo de ser
util”) como motores -junto con otros argumentos de tipo mas individualista, en todo caso
preponderantes para la mayor parte de sujetos encuestados, tales como la utilidad de participar
en la investigacién para beneficio propio- de la decision de participar como sujetos de

investigacién por parte de un cierto porcentaje de presos. En Espafia, el estudio realizado por

56 Cohen, C. (1978). Medical experimentation on prisoners. cit., p. 368.

57 En esta linea Neveloff apunta que consideraciones vinculadas a los criterios de justicia y respeto por las personas pueden exigir el
reconocimiento de la oportunidad de que los internos participen en investigacién biomédica y conductual mas que la exclusién de los
mismos. De acuerdo con dicha autora, en la medida en que los ensayos clinicos pueden resultar potencialmente beneficiosos asi como
eventualmente daiiinos, negar a los presos la oportunidad de participar supondria castigarlos mas alla de lo que establece la sentencia
condenatoria y podria constituir un nuevo tipo de castigo inhumano y atipico. Véase Neveloff Dubler, N. (2000). An ethical analysis of
clinical trials for AIDS drugs in correctional settings. Medicine and Health/Rhode Island, 83(12), p. 392.

58 Cohen, C. (1978). Medical experimentation on prisoners. cit., pp. 368 y s.

59 Lynde, N./Sandlund, M./Jacobsson, L. (2001). Informed consent in two Swedish prisons: a study of quality of information and reasons

for participating in a clinical trial. cit., p. 523.
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Garcia Guerrero mencionado supra evidencié que el principal motivo que induce a los presos a

participar en investigacién biomédica es el altruismo®.

A partir del prisma anterior, y siempre tomando como referencia un marco de garantias
reforzadas en materia de participaciéon de presos en investigacién biomédica y conductual, el
posibilitar dicha participacion podria adquirir en muchos casos un fuerte impacto positivo en aras
a la consecucion del objetivo resocializador y reeducador®® (criterio guia en Espafia en la
orientacion de las penas privativas de libertad y las medidas de seguridad al amparo del art. 25.2
Constitucién) a través del indudable efecto que dicha posibilidad implica en la mejora de la
autoestima del sujeto. En definitiva, se permite a los presos optar por aceptar o rechazar la
mencionada participacién asumiendo los pros y los contras de dicha decisién como ocurre con los
sujetos no privados de libertad y permitiria superar una visiéon de corte paternalista como la que

inspira la prohibicion absoluta de participacion de los referidos sujetos en dichas actividades.

4. Consideraciones finales

En el presente trabajo se sostiene la necesidad de un planteamiento en materia de investigacion
biomédica y conductual con sujetos privados de libertad en el que se atinen las maximas garantias
para los derechos de los presos con la posibilidad de llevar a cabo la citada investigacion en el
entorno penitenciario. A mi juicio solo una argumentacion del tipo referido permite dar adecuada
satisfaccion a dos de los principios fundamentales de la Bioética como son los de respeto por las
personas o autonomia y el de justicia®. Rechazar de plano toda posibilidad de investigacién no
terapéutica con poblacién reclusa con base en el argumento de que el entorno carcelario resulta
intrinsecamente coercitivo e impide un verdadero consentimiento informado -convirtiendo de
esta forma al colectivo recluso en un grupo sobreprotegido a dichos efectos- produce
necesariamente la consecuencia de bloquear de facto o retrasar de manera significativa avances
en el tratamiento de patologias que afectan de manera prevalente (y, en ocasiones practicamente
exclusiva) a la mencionada poblacidn penitenciaria. No obstante, el desarrollo de la referida
investigacion biomédica y conductual en prisiones requiere de una serie de cautelas, controles y

garantias adicionales cuya concrecién ha sido oportunamente realizada a lo largo del trabajo.

Por otro lado, y a mi modo de entender resultaria fundamental incidir en los posibles

aspectos especificos vinculados a la investigacién conductual y psicosocial particularmente en el

60 Garcia Guerrero, J. (2013). El consentimiento informado en los pacientes privados de libertad. cit., p. 23 y pp. 247 y ss.
61 Garcia Guerrero, J. (2010). Los presos como sujetos de investigacién biomédica. cit., p. 197.

62 Ello sin perjuicio de la escrupulosa toma en consideracién de los principios de beneficencia y no maleficencia.
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entorno penitenciario con la finalidad de determinar si es necesario trazar pautas diferenciales en
este punto. Procede poner de manifiesto que los criterios dominantes en la esfera de la
investigacién con seres humanos (incluida la que afecta a poblaciones vulnerables) parten de las
premisas sentadas sobre la base de la investigacion biomédica que se han extendido al resto de
los ambitos de la experimentacion®3. Asumiendo que los postulados éticos establecidos en materia
de investigacion biomédica resultan en principio validos y perfectamente extensibles al &mbito
conductual y psicosocial, procede realizar un planteamiento que analice pormenorizadamente la
posible concurrencia de ciertas particularidades en las dos ultimas esferas de investigacion

citadas®4.
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Resumen

La profunda transformacidn vivida en el ambito sanitario en general, y en concreto en el cambio
de modelo relacional con el desarrollo del modelo centrado en la persona, requiere de nuevas
maneras de enfocar la formacion de los profesionales sanitarios, no tan solo con la incorporacién
de nuevos conocimientos sino también en el desarrollo de las competencias en habilidades
comunicativas y relacionales. Este articulo presenta una propuesta de formacién en comunicacién
de malas noticias para los profesionales sanitarios, atendiendo a las actitudes, habilidades y a los
conocimientos necesarios para hacerlo. Se presenta un modelo de docencia escalar y adaptable a
diferentes contextos y especialidades sanitarias.

Palabras clave: habilidades comunicativas; modelo centrado en la persona; formacién
profesionales sanitarios; formacién sanitaria especializada; comunicacién de malas noticias;
actitudes de los médicos; planificacion de decisiones anticipadas.

Abstract

Healthcare has undergone profound changes in recent decades. These changes impact, among
others, the relational model, making it necessary to develop a person-centered model. To
accomplish this, an update in the training of health professionals, incorporating new knowledge
associated with communication and relational skills is necessary. This article presents a proposal
for training in bad news communication for healthcare professionals, considering the attitudes,
skills and knowledge necessary to do so. A scalar training model, adaptable to different contexts
and health specialties, is presented.

Keywords: Communication skills; person-centered model; health professional training; training
in Spanish National Health System; breaking bad news; clinicians’ attitudes; advance care planing.

Resum

La profunda transformaci6 viscuda en 1'ambit sanitari en general, i en concret en el canvi de model
relacional amb el desenvolupament del model centrat en la persona, requereix de noves maneres
d'enfocar la formacié dels professionals sanitaris, no tan sols amb la incorporacié de nous
coneixements sin6 també en el desenvolupament de les competéencies en habilitats comunicatives
i relacionals. Aquest article presenta una proposta de formacié en comunicacié de males noticies
per als professionals sanitaris, ateses les actituds, habilitats i als coneixements necessaris per a
fer-ho. Es presenta un model de docéncia escalar i adaptable a diferents contextos i especialitats
sanitaries.

Paraules clau: habilitats comunicatives; model centrat en la persona; formacié professionals
sanitaris; formacié sanitaria especialitzada; comunicacié de males noticies; actituds dels metges;
planificacié de decisions anticipades.
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1. Introduccion

En las dltimas décadas, el ambito sanitario ha vivido intensos y profundos cambios, tanto en
relacién con los avances biomédicos y biotecnoldgicos, que han multiplicado las posibilidades
diagnosticas y terapéuticas, como en el contexto en que se producen, marcado por el paso de un

enfoque paternalista a un modelo centrado en la persona.

Estos cambios han producido un incremento de la complejidad en la toma de decisiones, en
la que convergen aspectos comunicativos relacionados con la propia enfermedad (sintomas,
diagnostico, tratamiento, prondstico) y las diferentes opciones, con estrategias de afrontamiento
(manejo de enfermedad crénica o final de vida), con informaciones éticas (consentimiento,
confidencialidad, adecuacion de esfuerzo terapéutico) o incluso con decisiones en investigacién
(uso de medicamentos en personas en fases iniciales de ensayos clinicos, medicina perfectiva,

edicién génica,...)(Rees, A.M., 1993).

Si bien hemos ido pasado de modelos paternalistas a perspectivas que tienen como eje
central la autonomia y la dignidad de la persona, todavia persiste en nuestro sistema sanitario
este antiguo modelo, acentuado quizas por la crisis sanitaria actual. En esa nueva relaciéon
asistencial, se necesitan espacios que propicien la comunicacidén y el didlogo y, en particular, con
mas énfasis cuando deben desarrollarse “conversaciones dificiles” (Macdonald, E., 2004) como
seria, por ejemplo, cuando se han de dar malas noticias. La necesidad de “humanizar” la asistencia
sanitaria, requiere el desarrollo en habilidades y actitudes comunicativas, pero también

conocimientos, para desempefiar dicha labor.

En este articulo queremos presentar algunas propuestas para favorecer el despliegue y
fortalecimiento de las habilidades comunicativas, ofreciendo un modelo escalable que pueda ser
adaptado a las diferentes profesiones sanitarias en funcién de sus necesidades formativas y

laborales. Esto nos permitira una mayor y mejor introduccién de las decisiones compartidas.

Para ello se presentaran diferentes ejemplos y propuestas de intervencién que ya se han
puesto en practica en nuestros centros sanitarios y que, por su versatilidad y diferentes formatos,

pueden ser facilmente aplicables.

2. Modelo centrado en la persona

Un tipo de relacién asistencial basada en la toma de decisiones compartidas es un proceso
interactivo en el que el profesional ayuda a su paciente a algiin aspecto vinculado con su estado

de salud y le informa sobre los riesgos y beneficios que conlleva (hechos). Con ello se introduce a
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la persona, con sus valores y preferencias, en la toma de decisiones. Sera ésta (correctamente
asesorada) quien elija finalmente (valores). Esta nueva perspectiva ha desplazado a esos modelos
que buscaban Unicamente la beneficencia y no-maleficencia de los pacientes, incluso sin su

consentimiento, a un enfoque cuyo eje central es la autonomia y la dignidad.

Una condicién imprescindible en este cambio de modelo es el desarrollo de habilidades
relacionales y comunicativas en profesionales sanitarios, pero desafortunadamente, diversos
estudios muestran como la calidad de la comunicacion es pobre. Con frecuencia los pacientes son
interrumpidos (Beckman, H.B. y Frankel, R.M., 1984; Ospina, N.S,, et al., 2019) y se produce poca

respuesta a la angustia o preocupaciones de las personas atendidas (Manary, M.P. et al., 2013).

Al contrario, una buena comunicacién se asocia a mayor satisfacciéon con los cuidados
recibidos y a otros indicadores como mayor seguridad o adherencia al tratamiento, siendo la base

del modelo centrado en la persona y la toma de decisiones compartida (Stewart, M.A., 1995).

A pesar de reconocerse como una parte nuclear de la atencién sanitaria, la formacién en
comunicacion no estd garantizada dentro de los grados de la gran mayoria de profesiones
sanitarias, siendo una parte minima u opcional. La formacién en comunicacién y, particularmente
en la comunicacién de malas noticias, es un requisito en la formaciéon de los profesionales

sanitarios.

A lo largo de su desempefio laboral, los diferentes profesionales de la salud van a
encontrarse con multiples situaciones clinicas complejas que requeriran comunicar y acompafiar
una mala evolucién en un paciente y en la toma decisiones en un contexto de mal prondstico o

incluso la comunicacién de la defuncién de un paciente a sus familiares.

La pericia en la comunicacién de malas noticias no deberia ser algo exclusivo de un colectivo
profesional o de una especialidad, sino mas bien una habilidad trasversal a todas las disciplinas y

especialidades.

En el proceso de comunicacion con el paciente y con la familia intervienen multiples actores,
y todos ellos comunican de una manera verbal y no verbal aspectos sobre el paciente, su estado
de salud y enfermedad y sobre su evolucién. En muchas ocasiones la comunicacion de una mala
noticia se realiza por diferentes miembros de un equipo en diferentes momentos del ingreso o de
la evolucién de la enfermedad, y por ello el encaje entre los diferentes profesionales sanitarios es

fundamental.

Aunque en las dltimas décadas se ha ido prestando un interés creciente a la ensefianza y
modelado de estas habilidades, creemos que todavia tenemos por delante importantes desafios

para introducir y desarrollar estos conocimientos y habilidades dentro del sistema formativo de
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todos los profesionales sanitarios. Empezando de manera temprana en las facultades y

prosiguiendo mas tarde en algunas especialidades durante la formacién sanitaria especializada.

La humanizacién de la asistencia empieza con la humanizacién de la formacién. Prestar
atencién a como las situaciones clinicas impactan en los profesionales sanitarios en formacion es
un buen modo de amortiguar su efecto. Como comenta Ramon Bayes (2009) “las habilidades de
comunicacion, asi como la validacion de las biografias, constituyen la tecnologia punta para aliviar

el malestar de las personas”.

El profesional sanitario en formacién debe socializarse en poco tiempo con la fragilidad, las
enfermedades avanzadas, el final de vida y el duelo de los familiares. Estos aspectos se relacionan
con aspectos existenciales que por la edad de los profesionales sanitarios en formacién a menudo
no se han planteado o no han experimentado en su entorno mas cercano. Es por ello por lo que se
debera graduar y adaptar en cada alumno el tipo de situaciones clinicas a observar y realizar. A
modo de ejemplo, no vamos a exponer al residente en sus primeras semanas de rotacién, a
observar un final de vida de un paciente de una edad y caracteristicas semejantes al padre que ese
residente perdié recientemente. Del mismo modo, no pediriamos a una residente que planea su
propia maternidad a corto plazo, atender en sus primeras semanas de rotacion, a una pareja que

acaba de sufrir una pérdida gestacional.

Como norma general, una situaciéon nos impacta mas en la medida en que dicha situacién o

paciente se asemeja a nosotros o a una vivencia propia.

Enric Benito (2018) decia que “la calidad de la comunicacidn que establecemos con nuestros
pacientes depende de la profundidad y la autenticidad de la comunicacién que mantenemos con
nosotros mismos”. El cuidado de los alumnos en formacién deberia ser una prioridad y en ese
sentido, los espacios de reflexiéon y supervision pueden resultar de utilidad para atender sus
necesidades. Disponer de un espacio destinado a compartir, supervisar los casos o a ventilar el
propio malestar, puede ayudar a sostener mejor las situaciones clinicas complejas y poder lidiar

con situaciones emocionalmente intensas.

Disponer de estos espacios e incluso poder realizar algin tipo de supervision o terapia
personal, facilita la comprension entre el profesional sanitario y el paciente y mejora la dindmica
de la relacién y la capacidad de empatia del profesional (Moe, F.D. y Thimm, J., 2020; Campelia, G.
y Tate, T., 2019)

En esta linea, y a modo de ejemplo, en el Parc Sanitari Sant Joan de Déu se implement¢,
desde el inicio de la pandemia, un espacio de apoyo grupal destinado a los profesionales sanitarios
del centro, de frecuencia semanal, y que perseguia la mejora de las estrategias de afrontamiento

y la mejora de la gestién emocional.
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En el seno de la relacién asistencial enfocada en y para los pacientes, -y por tanto en esa
obligacion ética de desarrollar esas habilidades comunicativas por parte del profesional- subyace
esa necesidad imperiosa de comunicar (bien, correcta y respetuosamente) a los pacientes. En ese
proceso informativo, deberemos introducir al paciente, con sus deseos, preferencias, miedos,

limitaciones, etc.

3. Habilidades, actitudes y conocimientos a entrenar

En cualquiera de los formatos de aprendizaje de comunicaciéon de malas noticias, se requiere
poder entrenar una serie de habilidades, actitudes y conocimientos, trasversales a todas las
profesiones sanitarias y a la mayoria de las situaciones clinicas complejas (Alelwani, S. M., y

Ahmed, Y. A, 2014).

Los aspectos que consideramos centrales a entrenar para poder comunicar malas noticias

son:

(1) Conocimientos y aptitudes: s6lido conocimiento tedrico y técnico como estrategia para
ganar en seguridad al comunicar y posteriormente sostener al paciente (Formacion

como “arnés de proteccion”).

(2) Actitudes: explicitar y entrenar actitudes relacionadas con la prudencia, la cautela, la

templanza, la humildad y con un acercamiento horizontal hacia el paciente.

(3) Aptitudes: adquirir la capacidad y competencia de realizar la comunicacién de malas

noticias de una manera fluida y competente.

(4) Capacidad para encontrar o generar el entorno adecuado para comunicar: disponer del
entorno y del tiempo necesario para comunicar, generando un encuadre adecuado que

minimice las interrupciones y facilite la comunicacion.
(5) Habilidades especificas:

¢ Atender e interpretar los estados emocionales del otro, asi como habituarse y poder
sostener situaciones similares. La habituacion a situaciones similares nos permite
liberar recursos atencionales que en las primeras ocasiones estan centrados en el
propio impacto emocional que nos genera esa vivencia de sufrimiento ajena
(Campelia, G., y Tate, T., 2019). Al habituarnos a situaciones complejas podemos
volver a tener a nuestra disposiciéon todos nuestros recursos atencionales para

ponerlos a disposicidn del paciente y de sus respuestas cognitivas y emocionales.
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¢ Autorregulacion de las propias reacciones emocionales.

¢ Aprender a sostener el malestar del otro. En el contacto con el malestar y el dolor
de los pacientes, puede aparecer el deseo o necesidad por parte del profesional
sanitario de huir de esa situacidén de malestar o precipitar soluciones al problema
del paciente de manera prematura, forzando a que éste se centre en otros aspectos
y desviando asi su atencion. Corregir esta tendencia ensefiando a tolerar silencios
crecientes y a sostenerlos con comunicacién no verbal (ej.: leve asentimiento,
aumento de la proximidad fisica y el contacto, actitud no verbal de humildad y
respeto), puede favorecer la relacién con el paciente y facilitar una mejor gestion
emocional de su malestar. Hay preguntas que no se formulan para ser respondidas

sino para ser acompafiadas (Esquerda, M., 2018).

¢ Cultivar la empatia: Cuando la empatia no emerge de manera natural en el
especialista en formacién, o por alguna razén esta se ha deteriorado, conviene
suplirla con competencias y actitudes que se han de desarrollar (Roman, B., 2020).
La observacion del profesional sanitario por parte del tutor y el feedback posterior
puede ayudar a detectar carencias en este dmbito, sefialarlas y desgranarlas en
conductas mas pequefias que pueden ser entrenables. De este modo pueden
modelarse respuestas que favorecen la percepcién por parte del paciente de calidez

y trato empatico por parte del profesional.

¢ Algunas de las conductas empaticas mas sencillas de instaurar son la proxemia
(entendida como el uso que se hace del espacio personal), el contacto fisico, la
mirada y algunas habilidades especificas como la técnica especular, que consiste en
repetir una frase similar a la del paciente o en su forma mas simple un asentimiento,
una mueca de comprensién o un parpadeo confirmatorio (Maganto, C. y Cruz, S.,

2005).

¢ Como resultado de todo ello, es preciso, pues, un contexto fenomenoldgico para que
el paciente pueda expresar -y, por tanto, para que podamos objetivarlo- sus
emociones, sentimientos, etc. Ahora bien, junto a ello es necesario una hermenéutica
para comprender, “leer” y apreciar con todo rigor lo que en esencia nos esta

transmitiendo.

La simulacidn de situaciones comunicativas complejas con modelado (o aprendizaje vicario
u observacional) (Bandura, A., y Walters, R., 1963) de algunas alternativas de respuestas es una
de las estrategias para alcanzar objetivos. En la tabla 1 se proponen una serie de situaciones

comunicativas complejas que solemos entrenar de manera especifica.
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Tabla 1. Prototipicas situaciones comunicativas complejas

Cuando debemos conocer qué grado de informacion desea tener el paciente
sobre su diagndstico, su prondstico o sobre las opciones de tratamiento

Nos gustaria saber cdmo quieres ser informado, dado en los proximos dias iremos conociendo mas
sobre tu enfermedad y su prondstico. ;Como te gustaria que te diéramos la informacién?

En caso de que las cosas no fueran bien, ;te gustaria que te diéramos toda la informacién? ;Cémo
crees que deberiamos hacerlo?

(Eres una persona que te gusta disponer de toda la informacién con detalle o prefieres no conocer
todos los detalles y que quizas los comentemos con alguien de tu familia o entorno? ;Qué preferirias
que hiciéramos?

Cuando debemos avanzar en la Planificacion de Decisiones Anticipadas

;Quién te gustaria que fuera tu representante en caso de que eventualmente no pudiéramos contar
con tu opinién? ;Quién crees que te conoce de tal modo que respetaria mejor tus preferencias?

(Has pensado donde preferirias estar en caso de que la evolucion no fuera buena? ; Te gustaria que
te atendiéramos en el hospital o preferirias que lo hiciéramos en tu casa?

(Hay algo que te gustaria que dejaramos escrito en tu historia clinica y que con ello pudiéramos
conocerte y atenderte mejor?

;Qué te gustaria que hiciéramos si la situacion empeorase? ;Qué aspectos son importantes en tu
atencion? ;Como te gustaria ser atendido? (Grup de treball del Model catala de planificacié de
decisions anticipades, 2016)

Cuando debemos avanzar informacion sobre el diagndstico o el prondstico

;Qué te han dicho los otros médicos respecto a lo que tienes? ;Y td que intuyes al respecto?

Todavia estamos a la espera de algunos resultados, pero por la informacién que tenemos parece
que algunas cosas no van del todo bien...

Durante todo este tiempo debes haber pensado en miltiples escenarios y situaciones. Me gustaria
preguntarte si en alguna ocasion has pensado que todo esto podria no ir bien... ;Como te hace sentir
todo esto?

Cuando el diagnostico y prondstico es malo y cuando empiezan
a agotarse o no existen opciones de tratamiento

. Como te ves de fuerte para enfrentarte a una nueva tanda de tratamiento? ;Te has planteado en
alguna ocasidn si te siguen compensando estos tratamientos?

Aunque tu enfermedad no es curable, si es tratable. Podemos seguir trabajando para aliviar tus
sintomas.

Seguiremos aqui a tu lado, acompafidndote en todo aquello que vayas necesitando, tanto tu como
tus familiares y allegados.
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4. Propuestas de formacién en comunicacion de malas noticias:
modelo escalable

Las habilidades comunicativas son un talento entrenable y desarrollable que habitualmente ya
forma parte del repertorio de estrategias y habilidades de los diferentes profesionales sanitarios

en un grado de desarrollo y pericia variable.

Sin embargo, tradicionalmente se ha prestado mas atencién al desarrollo de las habilidades
mas técnicas (High tech) en detrimento de las habilidades mas humanas (High touch) careciendo
en muchos casos de programas formativos especificos de formacién en estos aspectos y dejando
su formacién al azar o como parte de un aprendizaje implicito de la profesiéon (Esquerda, M,

Yuguero, O., Vifias, ]., y Pifarré, J., 2016).

Diversos estudios muestran que es posible aprender a comunicar malas noticias, tanto
durante el periodo de estudiante como durante el ejercicio profesional (Back, A.L., et al., 2007)
(Alelwani, S. M., 2014). De hecho, ya es célebre el articulo de Baile, W., et al., (2000) con su modelo
SPIKES, en el que se mencionan y desarrollan una serie de fases para gestionar el espacio idéneo
para transmitir la informacion e invitar al paciente a que manifiestes sus emociones, las cuales

han de ser percibidas de la mano de la empatia del profesional.

En los Ultimos afios, en diferentes centros de la Orden Hospitalaria de San Juan de Dios, y
mas especialmente en el Parc Sanitari Sant Joan de Déu y en SJD Terres de Lleida, hemos
implementado diferentes estrategias y programas dirigidos a formar a nuestros profesionales

sanitarios en aspectos comunicativos y en particular en la comunicacion de malas noticias.

El nivel de intervencién mas simple consisti6 en la elaboracién de una infografia dirigida a
los profesionales sanitarios en la que se daban estrategias y consignas para facilitar la
comunicacion de malas noticias. Esta infografia se realizd y distribuy6 durante la primera ola de
la pandemia por SARS-CoV-2 con el fin de dar unas nociones basicas de comunicacién a

profesionales que habitualmente no debian enfrentarse a estas situaciones clinicas (ver).

Un segundo nivel de intervencién consisti6 en un programa formativo basado en
simulacién, de dos dias de duracién en el que tras impartir la formacion teérica se entrenaron
situaciones de simulaciéon con actores reales. Dicho curso se ha impartido durante 5 afios
consecutivos y han participado alrededor de 100 profesionales sanitarios de enfermeria,

medicina, trabajo social, psicologia clinica y puntualmente de otras disciplinas.

La formacion tedrica incluy6é aspectos de comunicacién en cuidados paliativos, de
comunicaciéon en situaciones de urgencia vital o de sucesos adversos imprevistos, de

comunicacion de malas noticias en la infancia, de comunicacién ante la muerte perinatal, de
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comunicacion en la donacién de érganos, asi como aspectos mas genéricos relacionados con la

comunicacion no verbal, el contexto ético y legal y la comunicacion entre profesionales.

Para las situaciones de simulacién se contd con dos actores profesionales que interpretaron
diferentes escenarios relacionados con la comunicacién de malas noticias, en los que los
profesionales sanitarios en formacién pudieron entrenar mediante role-play las habilidades
requeridas para manejar dicha situacién clinica. Posteriormente se mantuvo una conversacion en
grupo (Debriefing) en la que se pudo dar un feedback a los participantes, modelando algunas

respuestas alternativas.

El tercer nivel de intervencidn consisti6 en la formacion de residentes, siguiendo el modelo
de Formaciéon Sanitaria Especializada marcado por la Ley de Ordenacién de las profesiones
Sanitarias (Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2003) y por el Programa Formativo de la
Especialidad en Psicologia Clinica (Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009). La formacién de
residentes sigue un modelo de adquisicion de responsabilidad progresiva (Prado, J., Sanchez, S.,

Gimeno, A, Aldaz, ].A., 2019).

Los especialistas en formacién realizaron una rotacién de 3 meses en dispositivos
hospitalarios, ambulatorios y domiciliarios en los que se atendian enfermedades avanzadas y
terminales. Realizaron durante este periodo 516 horas de observacion, posterior practica

supervisada y finalmente practica autbnoma, cada uno de ellos de manera individualizada.

Se formaron un total de 12 residentes PIR durante este periodo, destinando para ello un

total de 6.192 horas de formacién y supervision.

Durante este periodo, el profesional sanitario en formacién inicia la rotacién con un modelo
de observacion no participante, en la que el tutor realiza la intervencidon que se pretende modelar
mientras él observa (ej: comunicacién de un mal prondstico a un paciente). Con el paso de las
semanas el tutor selecciona situaciones clinicas y pacientes para los que considera que el
especialista en formacidn esta preparado y le propone que sea él quien los atienda supervisando
de manera directa [ej: una vez seleccionado el paciente o situacion clinica, ambos profesionales
(tutor y alumno) acuden a visitar al paciente, siendo el especialista en formacion quien comunica
el mal prondstico a un paciente, mientras el tutor observa en segundo plano)]. Finalmente, y a una
ritmo acordado y adaptado a cada alumno, se propone la practica auténoma por parte del

profesional sanitario en formacién, con una supervisidn posterior en diferido.

En el capitulo de supervision clinica (Carreras, B., Morilla, I, Gil, F., 2015) proponemos

diferentes modelos y métodos de supervisar a los residentes.
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5. Recomendaciones para los adjuntos o tutores encargados de la
formacion en comunicacidon de malas noticias

Durante el periodo formativo, los profesionales sanitarios en formacién se ven sometidos a
menudo a una intensa presion. A las expectativas que la institucion y los tutores o adjuntos ponen
en ellos, se afiade en ocasiones una elevada autoexigencia de los propios profesionales en
formacién. El periodo de residencia es un espacio de tiempo que exige una adaptacién al cambio
constante, variando en ocasiones de un mes a otro el tipo de pacientes, patologias y objetivos
terapéuticos. Conviene poder definir de antemano qué momento del itinerario formativo es el
6ptimo para formar al residente en comunicacidén de malas noticias. A ello se afiade que el propio
proceso formativo y la exposicion prematura a situaciones complejas, pueden erosionar la
capacidad empatica del profesional sanitario, en especial si no se presta atencion a estos aspectos

(Hojat, M., et al., 2009).

Una de las dificultades con la que tienen que lidiar los residentes es la de tener que atender
multiples demandas y satisfacer a multiples tutores y adjuntos. La socializacion profesional puede
ser una experiencia altamente desorientadora en la que hay que aprender un rol profesional
asociado a muchas nuevas habilidades para adquirir (lenguaje hospitalario, interaccién con los
pacientes y familias, riesgo de errores, variabilidad en las rotaciones, asumir guardias en
urgencias o diferentes horarios). Dentro de esta experiencia, aquello que se ha aprendido
formalmente durante el grado en comunicacién o en ética puede ser dificil de aplicar en el campo

de la realidad.

Sin estrategias formativas adecuadas, el peso en estas habilidades recae sobre el curriculum

oculto, apareciendo en ocasiones profundas contradicciones entre aquello aprendido y la realidad.

El curriculum oculto se refiere, en palabras de Berger (1963), a los mensajes comunicados
por la organizacion, al margen de las declaraciones oficiales o publicas y que suelen tratar sobre
las actitudes, valores, creencias y comportamientos esperados. Este concepto se acuii6 para dar
respuesta a las disonancias que se producen en el estudiante al tener que lidiar entre las
demandas requeridas formalmente y aquellas otras demandas mas tacitas que los estudiantes

captan sobre lo que se espera realmente de ellos.

Tal como comenta Hafferty y Franks (1994), una parte tan crucial, nuclear y critica en la
formacion de los profesionales sanitarios, depende de un aprendizaje no formal al azar. Y la
literatura nos muestra que no necesariamente estamos garantizando que se realiza, de forma

homogénea, estructurada y formal (Lara, J. R. L., Moral, R. R. y Campayo, ]. G., 2009).
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Los profesionales sanitarios en formacién estan especialmente expuestos a estas distintas
fuentes de mensajes por la variabilidad de contactos que establecen en sus diferentes rotaciones.
Algunos estudios sefialan que la carga de tener que negociar entre diferentes expectativas y
demandas contradictorias, induce en los alumnos sentimientos de hipocresia y cinismo (Snyder
B.R., 1971). El rol del tutor podria ser precisamente detectar estas areas de conflicto o demandas

contradictorias y abordarlas de manera explicita en los espacios de tutoria.

Los pacientes fragiles y en situacidon de vulnerabilidad son especialmente sensibles a las
sefiales de amabilidad y de descortesia. Por ello es importante que en los profesionales sanitarios
que participan en el cuidado de estos pacientes y en particular durante la comunicaciéon de malas

noticias, no aparezcan respuestas frias o actitudes cinicas.

Otro de los aspectos a los que conviene destinar un tiempo especifico es a validar en los
alumnos la posibilidad de emocionarse ante un paciente o ante una situacion. La autogestion del
propio malestar emocional y la regulacién de las propias emociones generadas en el contacto con
los pacientes es uno de los aspectos que habitualmente emergen en la formacién de los

profesionales sanitarios.

Dependiendo de la profesién a la que se adscriba ese profesional en formacién, los mensajes
que reciben por parte de sus formadores o adjuntos pueden ir desde la validacion de las propias
emociones (ej: “Es normal que esta situacidon te genere esta respuesta emocional”), el
entrenamiento de estrategias para su regulacion (ver figura 1) o en ocasiones la invalidacién de

estas.

Es habitual detectar en los médicos en formacién la creencia de que deben inhibir u ocultar
las propias emociones, y que su emergencia denota una mala praxis. Esta creencia puede ser el
origen en ocasiones de actitudes defensivas en el ejercicio profesional o de formas de
afrontamiento poco adaptativas (ej: alejamiento emocional, negacién de las emociones,

proyeccion del malestar, entre otros).

El equilibrio entre acercarse al sufrimiento en exceso y alejarse en exceso requiere de
pericia por parte del profesional sanitario y a menudo ese punto de equilibrio es cambiante y esta

en funcidn del estado emocional y de las circunstancias vitales del profesional sanitario.

Por nuestra experiencia es preferible un acercamiento en exceso frente al otro polo, si bien
ese estilo terapéutico suele requerir a menudo de un buen equipo para sostener a dicho

profesional o de un supervisor o figura externa en quien apoyarse puntualmente.

Es importante tener en cuenta que las habilidades comunicacionales y relacionales,

principalmente la empatia, se relacionan altamente con las habilidades éticas (Yuguero, 2019). En
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nuestro empefio por humanizar de la atencion sanitaria, quizas sea un buen punto de partida la

humanizacion de la formacidn de nuestros profesionales sanitarios.

Figura 1: Propuesta de estrategia formativa para modelar la gestiéon de las propias emociones

generadas en el contacto con los pacientes

El tutor de rotacion se encuentra supervisando al profesional sanitario y al acabar la
visita detecta que ese paciente o esa situacion clinica ha generado una emocion en el
profesional sanitario en formacidn. (ej.: Ante el aplomo de un paciente consciente de
su mal pronéstico que narra su vivencia con ecuanimidad, al tutor no le pasa
inadvertido que el residente se ha emocionado).

Al acabar la visita, el tutor busca un espacio propicio para poder hablar sobre el tema
y le pregunta al profesional sanitario en formacién qué le ha generado esa situacidon
clinica.

Mediante preguntas abiertas, reflejos y parafrasis ahonda en la situacién clinica,

relacionandola o no con otras situaciones clinicas o con otras vivencias que dicho

profesional en formacion haya podido experimentar. (ej.: “;Qué es lo que te
L

emociona?”; “;Has conectado con algo o te ha hecho recordar alguna otra situaciéon
que hayas vivido?”).

Al acabar ese espacio de supervision, el tutor de rotacidén valida al profesional
sanitario en formacidn y le aporta nuevas estrategias si es preciso. (ej.: “Es natural
emocionarse. Si alguna vez te sucede delante de un paciente puedes incluso utilizarlo
de manera terapéutica haciéndole saber que su historia te conmueve y volviendo a
centrar la atencion en él posteriormente”).

6. Conclusiones

La profunda transformacién vivida en el ambito sanitario en general, y en concreto en el cambio
de modelo relacional requiere cambios en la formacion de los profesionales sanitarios, no tan solo
con la incorporacién de nuevos conocimientos sino también en la formaciéon en habilidades
comunicativas y relacionales. La pandemia COVID19 ha intensificado alin mas la necesidad de

incorporar habilidades comunicativas en situaciones complejas.

Algunos ambitos, como el de las conversaciones dificiles y comunicacién de malas noticias,
requieren un proceso de aprendizaje basado en un modelado progresivo y escalar, que atienda

actitudes, habilidades y conocimientos.

El modelo desarrollado se estratifica en tres niveles: elaboracién de una infografia dirigida
a los profesionales sanitarios, programa formativo basado en simulacion, e intervencién en la

formacioén de residentes.
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La formacién escalar permite desarrollar un modelo de comunicacién adaptado a las

necesidades reales e incorporado a la socializacidn sanitaria.
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Resumen

Hoy nadie duda, al menos en los paises de tradicion occidental, de que el titular del derecho a la
informacién clinica es el paciente sobre cuya salud versa dicha informacién, como ha sido
institucionalmente reconocido en distintas leyes e instrumentos internacionales. Sin embargo, es
todavia posible constatar ciertas practicas que van en sentido contrario a este comun asenso;
sefialadamente, aquella que, con un sesgo paternalista, omite la obligacion de informar
adecuadamente al enfermo al que se le ha diagnosticado una enfermedad grave con un prondstico
de vida limitado. Aunque son variadas las razones habitualmente invocadas para justificar esta
reticencia, se puede afirmar que, en el fondo, todas concurren al objetivo de que el paciente no
pierda la esperanza de recobrar la salud. En este estudio tratamos de poner de manifiesto que este
objetivo priva al paciente de la oportunidad de escribir con sentido el tltimo capitulo de su viday
de sentir el aliento de una esperanza nueva y verdaderamente libre, ocasionandole un perjuicio
mayor que el que se le trata de evitar.

Palabras clave: conspiracion de silencio; derecho a la informacién; consentimiento informado;
enfermedad; sufrimiento; esperanza.

Abstract

Today no one doubts, at least in Western countries, that the holder of the right to clinical
information is the patient whose health as has been institutionally recognized in several laws and
international instruments. However, it is still possible to observe certain practices that go against
this common assumption; particularly those that, with a paternalistic bias, omit the ob-ligation to
provide adequate information to the patient who has been diagnosed with a serious illness with a
limited life prognosis. Although the reasons usually invoked to justify this reti-cence are varied, it
can be affirmed that, in the end, they all concur with the objective that the patient should not lose
hope of recovering his or her health. The aim of this paper is to show that this objective deprives
the patient of the opportunity to write meaningfully the last chap-ter of his or her life and to find
the strength of a fresh and truly free hope, thus causing a greater harm than the one it is intended
to prevent.

Keywords: Conspiracy of silence; right to information; informed consent: illness; suffering; hope.

Resum

Avui ningud dubte, almenys als paisos de tradici6 occidental, que el titular del dret a la informaci6
clinica és el pacient sobre la salut del qual versa aquesta informaci6, com ha estat
institucionalment reconegut en diferents lleis i instruments internacionals. No obstant aixo, és
encara possible constatar certes practiques que van en sentit contrari a aquest comu consens;
senyaladament, aquella que, amb un biaix paternalista, omet1'obligacié d'informar adequadament
el malalt al qual se li ha diagnosticat una malaltia greu amb un pronostic de vida limitat. Encara
que son variades les raons habitualment invocades per a justificar aquesta reticéncia, es pot
afirmar que, en el fons, totes concorren al'objectiu que el pacient no perdil'esperanga de recobrar
la salut. En aquest estudi tractem de posar de manifest que aquest objectiu priva al pacient de
I'oportunitat d'escriure amb sentit 'altim capitol de la seva vida i de sentir I'ale d'una esperanca
nova i veritablement lliure, ocasionant-li un perjudici major que el que se li tracta d'evitar.

Paraules clau: conspiracié de silenci; dret a la informacid; consentiment informat; malaltia;
sofriment; esperanca.
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1. El pacto de silencio

Se ha definido el pacto de silencio como aquel “acuerdo implicito o explicito de alterar la
informacién que se da al paciente por parte de familiares, amigos y/o profesionales, con el fin de
ocultarle el diagnostico y/o prondstico y/o gravedad de la situaciéon” (Arranz et al., 2003: 98). Este
fen6meno también se conoce como “conspiracién de silencio” o “proteccidn informativa”. Estas
acepciones tienen connotaciones diversas, pues no desvelan en igual medida la dudosa moralidad
de esta conducta. La expresién “conspiracion de silencio” es especialmente negativa, pues segiin
el Diccionario de 1a RAE (21.2 ed., 1991), en la tercera acepcion de la palabra, dos o mas personas
conspiran cuando se unen contra un particular para hacerle dafio. El dafo, en este caso, consiste
en no darle al paciente la informacion clinica a la que tiene derecho. La expresiéon “pacto de
silencio” es aparentemente mds neutra. Sin embargo, si atendemos al hecho de que de este pacto
se excluye al titular del derecho a la informacidn, entonces salta a la vista la irregularidad que
entrafia. Por ultimo, la expresion “proteccion informativa” parece tener una connotacidn positiva,
pues con caracter general la accion de proteger es moralmente meritoria. Sin embargo, cuando tal
proteccién se convierte en un paternalismo injustificado entonces el concepto asume una clara
carga negativa. En este caso se protege al paciente de sus propios datos de salud, lo que s6lo

excepcionalmente es licito, con lo que se le impide autodeterminarse en relacion a ellos.

Aunque en la definicién de Arranz et al. Se hace referencia al ocultamiento tanto del
diagndstico, como del prondstico, la informacion decisiva es esta ultima. Esto es asi, porque, si
bien determinados diagnésticos producen un impacto emocional muy alto en el paciente,
seflaladamente cuando indican la detecciéon de un cancer, no son incompatibles con algunas
esperanzas, pues hay diversos tipos de cancer que, en funcion del estadio en que se encuentren y
otra serie de factores, pueden ser tratados con mayor o menor éxito. Un estudio realizado en 2013
en una Unidad de Cuidados Paliativos de Madrid muestra, en efecto, que es mayor el indice de
desconocimiento de los pacientes acerca del pronoéstico que del diagnoéstico: 71% y 14%,
respectivamente, al ingreso en la Unidad, y 57% y 8% al alta (Bermejo et al., 2013: 52). Informar
a un paciente terminal del tiempo de vida que le queda es especialmente duro porque parece

excluir a priori toda esperanza.

Conviene tener en cuenta también un hecho que la anterior definicién parece dar por
supuesto, pero que no se desprende de su tenor literal, y es que no todos los pacientes desean
acceder al contenido integro de su informacion clinica, por lo que la conspiracion no tendra lugar
cuando el paciente haya manifestado su deseo de no ser informado. Nos encontramos, pues, con
las siguientes situaciones: la del paciente que desea saber, pero al que se le oculta la informacién

(caso central de la conspiracion de silencio); la del paciente que ha expresado su voluntad de no
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saber (en que, a tenor de lo que se acaba de decir, no hay conspiracion de silencio), y la del paciente
que no indica nada o adopta una actitud elusiva. ;Se puede hablar de conspiracién de silencio en

este ultimo caso?

Arranz et al. Distinguen entre conspiracion de silencio adaptativa, que es aquella en la que
el paciente “evita la informacién o la niega”, y la desadaptativa, en la que el paciente “quiere
conocer su situacién, pero la familia no quiere que se le proporcione” (Arranz et al., 2003: 98).
Segliin Bermejo et al. La primera “tiene como base la necesidad del paciente para procesar lo que
le estd pasando, necesita tiempo” (Bermejo et al., 2013: 50) y la ponen en el contexto de las fases
iniciales del afrontamiento, en que es natural que se desplieguen mecanismos de defensa, como la
negacién. Ahora bien, si es verdad que la conspiracidon adaptativa se da en el contexto mencionado,
de modo que responde a una necesidad del paciente, no parece que se pueda hablar propiamente
de una omision injusta de la informacién debida, sino mas bien de una dosificacion o
acompasamiento de dicha informaciéon con los tiempos del paciente, por lo que no podria
calificarse de conspiratival. De ahi, la necesidad de considerar el inciso “cuando el paciente desea

ser informado” en el supuesto de hecho de la definicién general de conspiracién de silencio.

Se plantea el problema de qué hacer si el paciente se sitia en una posicion elusiva, cuando
no consta su deseo de ser informado, pero tampoco de no ser informado, y mantiene esta posicién
en el tiempo. Aqui parece que habria que evitar dos extremos. Por un lado, convertirse en el adalid
de la autonomia, rompiendo de una vez y de manera drastica y definitiva la red de silencios que
se ha tejido en torno al paciente (Barbero, 2006: 22). Por otro lado, tampoco parece licito
aprovechar que el paciente no pregunta como pretexto del profesional para no afrontar la siempre

dificil comunicacidén de malas noticias?.

Por ultimo, hay que tener en cuenta también el contexto cultural, pues el principio de
autonomia, que es el principal argumento bioético en favor del derecho a la informacidn, no se

pondera igual en todas las tradiciones culturales. Diversos estudios han puesto de manifiesto que

1 La Organizaciéon Médica Colegial Espafiola recomienda dosificar, en funcién de las circunstancias y siempre que no se incurra en la
mentira, la informacidn sobre el diagnéstico y el prondstico para que el paciente se pueda adaptar a su nueva realidad (recomendacién
n.2 13). Cfr. Organizacién Médica Colegial Espafiola, “Cémo dar bien las malas noticias”, documento elaborado por la Comisién Central
de Deontologia y aprobado por unanimidad por la Asamblea el 25 de septiembre de 2010, publicado en Cuadernos de Bioética XXI/3
(2010), 294.

2 Si el paciente no pregunta ni pide informacién de nada hay que dudar si realmente el profesional esta comunicando o si el paciente
realmente comprende o hay factores que inhiben la participacién de éste en la toma de decisiones. (Barbero, 2006: 25. Para el
profesional no es fécil llegar al punto en que no tiene nada objetivo que ofrecer (medios diagnosticos, tratamientos...), sino sélo
angustias que compartir. Por ello es facil deslizarse hacia la falta de compromiso y caer en la denominada “conspiracién de palabra”.
Por ejemplo, Cuando un profesional le dice a un paciente en fase terminal con metastasis multisistémicas: “Podemos ir controlando la

enfermedad. Ahora toca esperar y cuando se haya estabilizado nos plantearemos continuar con el tratamiento” (Barbero, 2006: 24).
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mientras los pacientes anglosajones son proclives a ser informados, no es el caso con los pacientes
pertenecientes a otras areas culturales (Slowther, 2009: 174). Esto es asi especialmente en
relacién con las tradiciones orientales en que es acusada la tendencia a ocultar la informacién al
paciente, dejando que sea la familia la encargada prima facie de gestionarla (Ghavamzadeh A,
1997: 261-265; Woo, 1999: 70-74; Noritoshi, 1994: 50-57). Esto exige abrirse a otros contextos,

que es el presupuesto basico de una auténtica comprension (Gadamer, 2002: 370-377).

2. Decir la verdad

Pero que en occidente no se considere natural, en el sentido de ideal, no significa que el pacto de
silencio no se dé en la practica, segin los paises, en distintos grados, como lo muestran diversos
estudios (Tuckett, 2004: 503); incluidos paises en que predomina el principio de autonomia, como
los EEUU (Rich, 2014: 209-219). Por lo que se refiere a Espana, diversos estudios ponen de
manifiesto la persistencia de esta mala praxis. En un estudio realizado en la Unidad de Cuidados
Paliativos del Hospital de Nuestra Sefiora de la Candelaria, de Santa Cruz de Tenerife, los
resultados sefialan que sélo el 21 % de los pacientes no sufre conspiracion de silencio, conociendo
diagndstico, prondstico y tratamiento; el 27 % si conoce el diagnostico, pero no el prondstico, y el
50% sufren una conspiracion de silencio total, por no conocer ni su diagnéstico ni su pronoéstico
(Ruiz-Benitez de Lugo et al, 2008: 53-69). En otro estudio realizado en una Unidad de Cuidados
Paliativos de Granada, se lleg6 a la conclusion de que sélo el 24,2% de los pacientes de la muestra
estaban completamente informados (Montoya et al., 2010: 24-30). A su vez, en otro estudio de
2012 realizado en una Unidad de Cuidados Paliativos de Madrid se mostr6 que existe conspiracion
de silencio en un 64% de los casos (pacientes que no avanzan en el proceso de informacion, siendo
adaptativa en un 31,6%), frente a un 18,6% de pacientes que si avanzan en el proceso de
informacién (Bermejo et al.,, 2013: 55). Finalmente, en un estudio més reciente realizado en el
Hospital de Ferrol se constata esta practica entre los profesionales sanitarios (Ducroés et al., 2018).
Adicionalmente, en un estudio realizado en Portugal en 2005 se mostré que aunque el 72% de los
pacientes afirmase que estaba informados de su diagndstico, no todos comprendian la naturaleza

de su enfermedad ni la funcién de la unidad de cuidados paliativos (Congalves et al, 527-529).

Desde un punto de vista ético, A. Tuckett ha sintetizado las principales razones a favor de

decir la verdad (Tuckett, 2004: 505); a saber:

(1) Un imperativo moral absoluto—En efecto, bajo una Optica kantiana, decir la verdad
constituye un precepto moral que no admite excepciones ni puede ser ponderado con otros
principios. Se trata de un principio universalizable y expresion de la maxima segun la cual la

persona siempre debe contar como un fin y nunca como un medio (Kant, 2012: A83).
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(2) El principio de autonomia—Segun Beauchamp y Childress, el principio de autonomia expresa
el ideal normativo de que el individuo (el paciente) debe, en la medida de su capacidad, poder
actuar de acuerdo con un plan de conducta elegido por él mismo (Beauchamp y Childress,
2013: 101), pero dificilmente puede determinar la coherencia de su accién con plan de vida
alguno si no estd debidamente informado. Por eso se considera que la informacion clinica cae
bajo el ambito de este principio. Con una adecuada informacién, el paciente tiene la
oportunidad de consultar una segunda opinién médica y de poner sus asuntos personales y
patrimoniales en orden (Tuckett, 2004: 505). Este principio no es absoluto, sino prima facie y
puede ceder en concurrencia con otros, como el de beneficencia, el cual es susceptible de una

interpretacion paternalista.

(3) Contribucién al tratamiento—También se alega que los pacientes bien informados tienden a
cooperar con el tratamiento, capacitdndoles para el sufrimiento, lo que arroja mejores

resultados en el plano fisico.

(4) Evitacidn de ciertos inconvenientes psiquicos—Por ultimo, decir la verdad se conecta con la
evitacion de ciertos efectos de indole psiquica, pues los pacientes a quienes se oculta la verdad
se tornan suspicaces y tienden a quedar socialmente aislados, con una sensacién de abandono,
pues no pueden aconsejarse con nadie (Tuckett, 2004: 505). Alrededor del paciente se
desarrolla una especie de representacién teatral que impide que se puedan canalizar

adecuadamente los sentimientos y fomenta la sensacién de aislamiento de aquél.

Desde un punto de vista estrictamente institucional, en el ambito espafiol, la Ley 41/2002,
basica de autonomia del paciente (LBAP) es, con el Convenio de Oviedo, relativo a los derechos
humanos y la biomedicina, de 4 de abril de 1997 (art. 5), el principal y mas perentorio argumento
en favor de decir la verdad al paciente. En su art. 4.1 dispone que es un derecho del paciente
conocer toda la informacion clinica3 relativa a su persona. La LBAP muestra la esencial conexion
que existe entre verdad y libertad cuando, en su art. 4.2, establece que el paciente tiene derecho a
una informaciéon “verdadera, comprensible y adecuada” que le ayude a “tomar decisiones de

acuerdo con su propia y libre voluntad”.

No obstante, la propia ley prevé varias excepciones: a) que el paciente mismo haya
expresado su voluntad de no conocerla (art. 4.1); b) que el paciente no sea capaz de entender la
informacién (art. 5.3); ¢) que su conocimiento pueda desembocar en algtin tipo de perjuicio clinico

para el paciente en estado critico (estado de necesidad terapéutica, art. 5.4).

3 En su art. 3, define informacién clinica como “todo dato, cualquiera que sea su forma, clase o tipo, que permite adquirir o ampliar

conocimientos sobre el estado fisico y la salud de una persona, o la forma de preservarla, cuidarla, mejorarla o recuperarla” (art. 3).
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Por lo tanto, dejando de lado los casos del paciente incapaz y del estado de necesidad
terapéutica, el inico pacto de silencio, por decirlo asi, que podria licitamente tener lugar es el que
vincula al propio paciente con el médico; la familia serd informada s6lo con el consentimiento
expreso o tacito de aquél (art. 5.1). Asi, toda persona tiene derecho, con los limites que sefiala el
art. 9.14, “a que se respete su voluntad de no ser informada”. Este mismo articulo dispone que,
“cuando el paciente manifieste expresamente su deseo de no ser informado, se respetara su

voluntad haciendo constar su renuncia documentalmente”.

Por ultimo, el médico que atiende al paciente es el encargado de garantizar el cumplimiento
de su derecho a la informacién. El resto de profesionales que le atiendan durante el proceso
asistencial o le apliquen una técnica o un procedimiento concreto también asumiran su parte de

responsabilidad en este deber de informarle (art. 4.3 LBAP).

Pero los profesionales sanitarios también ofrecen resistencias a la comunicacion franca de
laverdad en casos en que el prondstico es terminal. Como sefiala, A. Gajardo, la muerte y el proceso
de morir evocan en médicos y enfermeras reacciones psicologicas que conducen, directa o
indirectamente, a evitar la comunicacién sobre la materia con el paciente y su familia, porque

nuestra sociedad vive de espaldas a la muerte (Gajardo et al., 2009: 214).

A pesar de estas resistencias, la ley prohibe la conspiracion de silencio que mas arriba se ha
calificado como desadaptativa, aquella en que el enfermo pregunta, pero no es informado. La ley
respeta obviamente el deseo manifestado expresamente por el paciente de no ser informado. Pero
no establece nada para aquellos casos en que el paciente no ha manifestado nada o muestra una

actitud elusiva en el sentido examinado bajo el epigrafe anterior.

Si consideramos que se trata ésta de una situaciéon adaptativa, en que el paciente necesita
tiempo para prepararse a recibir una eventual mala noticia, entonces no estamos propiamente
ante una conspiracion de silencio, como se ha sefialado; el problema es cuando esta situaciéon dura
mas alla de un tiempo razonable y el paciente no ha manifestado su deseo de no ser informado.
Atendiendo a las razones que hay en favor de decir la verdad, ;debemos forzar al paciente a salir
de esta situacién de indefinicién y desvelar la informacién retenida? En paises anglosajones, en
que los estudios determinan que un 96% de pacientes quiere conocer la verdad, este hecho
llevaria, a juicio de B. A. Rich, a presumir que el paciente desea ser informado, salvo indicacién
expresa de su parte (Rich, 2014: 214). Sin embargo, J. Herring y C. Foster, siguiendo a G. Laurie,
afirman que, en estos casos, el punto de partida deberia ser no informar (Herring y Foster, 2012:

22 y 26). Finalmente, para L. ]. Blackhall, insistir en comunicar el prondstico al paciente para

4 Los limites son: el interés de la salud del propio paciente, de terceros, de la colectividad y por las exigencias terapéuticas del caso.
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fomentar una elecciéon auténoma sobre el fin de su vida es un modelo erréneo para la toma de

decisiones médicas, que crea mas sufrimiento del que evita (Blackhall, 2013: f2560).

La solucién no es tan sencilla como preguntar al paciente directamente si desea conocer su
informacién clinica, pues esto equivale en cierto modo a confesarle que hay algo inquietante en
relacion con una informacién que, en otro caso, le seria revelada francamente y sin méas cautelas.
Por otra parte, se dala paradoja de que el paciente no puede determinar cuanta informacién desea
recibir sin tener antes algun tipo de informacién (Slowther, 2009: 173). Por ultimo, esperar
indefinidamente puede generar frustracién en el paciente, puesto que éste suele intuir que algo
no va bien, de modo que acaba sabiendo mas de lo que en realidad se le ha dicho (Centeno et al,
1998: 744-745). Como dice Sanz Ortiz, al paciente se le miente, pero no se le engafia (Sanz Ortiz,
1995, cit. En Centeno et al., 1998: 745). O como dicen P. Arranz et al, “no contar puede decir mucho

mas que contar” (Arranz et al, 2003: 99).

3. Esperanza y pacto de silencio

No es facil determinar la cantidad exacta de informacién que hay que suministrar a un paciente,
debido a que existen varios factores condicionantes, como el estado mas o menos critico del
paciente, su capacidad de asimilacidn, la existencia de intereses publicos o derechos de terceros o
el deseo del paciente de ser informado en un grado mayor o menor. Los mencionados estudios
constatan una tendencia a racionar indebidamente la informacion a que el paciente tiene derecho.
N. R. Espinoza-Sudrez y otros autores recogen una serie de factores que contribuyen a este

fendmeno, entre los que destacan (Espinosa-Suarez et al., 2017: 131; Bellido, 2013: 4-5):

(a) Deseo de proteger al enfermo del impacto emocional de la informacién y evitarle un

sufrimiento innecesario.

(b) Necesidad de autoproteccion, tanto de profesionales como familiares, por la dificultad de

enfrentarse a las reacciones emocionales del paciente y a su manejo.

(c) Dificultad de los profesionales para transmitir este tipo de informacion ligado con la falta de

formacién especifica sobre el tema.
(d) Dificultad para establecer pronoésticos precisos.

(e) El sentimiento de fracaso que supone para el médico aceptar que no existe posibilidad

terapéutica curativa para el paciente.

(f) El tema tabu de la muerte en algunas sociedades que condiciona una dificultad afiadida para

hablar de temas de final de la vida.
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Algunas creencias generalizadas, como que decir la verdad deja al paciente sin esperanza, que
g) alg 8 q Jaalp p q
puede acelerarle incluso la muerte y el argumento de que en realidad los individuos

gravemente enfermos no quieren conocer su estado.

Sintetizando, podria afirmarse que en g) se recoge la razén principal que esta en la raiz de
todo el fendémeno de la conspiracion de silencio: el mantenimiento de la esperanza del paciente.
En efecto, en primer lugar, es preciso distinguir, dentro de dichos factores, entre aquellos que son
meros motivos y aquellos que constituyen auténticas razones. Por “motivos” hacemos referencia
a aquellos factores meramente psicologicos que explican causalmente la reticencia informativa,
mientras que por “razones” nos referimos a las bases racionales que la fundamentan desde un
punto de vista finalista, que es el que se conecta especificamente con la autonomia del ser humano.
Dentro de los primeros situamos: la necesidad de autoproteccion; el sentimiento de fracaso, y el
tema tabud. Y, dentro de los segundos: proteger al enfermo; dificultad para transmitir la
informacién; dificultad para establecer prondsticos precisos, y mantener la esperanza del

paciente.

Descartados los meros motivos explicativos, pensamos que, de las cuatro razones, las tres
primeras confluyen en la cuarta, mantener la esperanza del paciente. En efecto, la dificultad de
comunicar la noticia al paciente radica precisamente en la falta de esperanza acerca de las
posibilidades de curacién (primera razén). Y esta misma falta de esperanza genera la necesidad
de proteger al paciente de esta informacién (segunda razoén). Por ultimo, el hecho de que la
medicina no sea una ciencia exacta alimenta la esperanza de que el prondstico funesto sea erréneo

(tercera razon).

En relacion a esta tercera razon, y sin perjuicio de lo que se acaba de decir, es interesante
observar que el hecho de que la medicina no sea una ciencia exacta, sino compatible con cierto
margen de error, en el fondo deberia coadyuvar a la comunicacién antes que a la ocultacién, pues
permite mantener una esperanza fundada sobre bases reales. En efecto, cuando el art. 4.2 de la
Ley basica de autonomia del paciente establece que la informacién clinica serd “verdadera,
comprensible, adecuada a sus necesidades”, con “verdadera” hace referencia obviamente a cierta,
esto es, a la que, dada la lex artis y, dentro de un cierto margen de error, sea posible conocer a los
efectos de adoptar una decisién. La medicina no es incompatible con un cierto margen de error y
es preciso actuar contando con €], lo que siempre da una nota de esperanza a las malas noticias.
La incerteza, pues, apunta a la esperanza, pero a lo que deberia llevar es a la comunicacién, no a
la omision de la informacion. Permite respetar el derecho del paciente sin cerrar las puertas a la

esperanza, cosa que en ningun caso parece justificado.

La cuestidn crucial es, pues, la cuestion de la Esperanza.
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4. La paradoja de la esperanza

Una vez determinado este punto cabe seguir dos caminos. El primero consiste en sopesar el
mantenimiento de la esperanza, como razén fundamental en que se apoya la reticencia
informativa, con las razones, expuestas arriba, que indican la necesidad de decir la verdad. Pero
este camino presenta notables dificultades por la heterogeneidad de dichas razones. En primer
lugar, habria que determinar la naturaleza de ese supuesto bien que llamamos esperanza, pues
mientras que para algunos constituye una emocién (Lazarus, 1999), para otros no se explica en
términos meramente naturales (Pieper, 1976). A esto se afiadiria la dificultad de ponderarlo con
bienes de distinta indole: un bien organico (la contribucidn al tratamiento); un bien psiquico (la
tranquilidad mental), o un bien estrictamente moral (el ejercicio de su autonomia). Finalmente,
aunque es verdad que el imperativo moral kantiano, que permite fundamentar categoricamente
la obligacién de decir la verdad, evitaria tener que recurrir a estas complicadas ponderaciones
entre bienes heterogéneos o cuya naturaleza no esta clara, no evitaria, en cambio, la dificil tarea

de justificar por qué se ha recurrido a este tipo de fundamentacién y no a otra.

Pero hay otro camino mds hacedero, aunque pueda resultar a priori paraddjico, que consiste
en poner en cuestion la idea de que la verdad acerca de la irreversibilidad de un proceso
patolégico sea incompatible o comprometa la esperanza. Para seguir este camino hay que adoptar
un enfoque temporal, abriéndose al proceso completo de elaboracién del duelo que se suele seguir
a la noticia de una enfermedad fatal e irreversible. En efecto, éste presenta varias fases: negacidn,
rabia, pacto, depresién y aceptaciéon (Kiibler-Ross, 2002: 59 ss.). No hay espacio para explicar y
desarrollar este proceso aqui, pero las dos primeras fases se dan cuando el paciente se resiste a
aceptar una situacién que es irreversible, lo que le genera desasosiego, porque implica aferrarse
a una esperanza falsa. Renunciar a ella aboca a una depresion de la que se sale antes o después en
funcién de los apoyos con que cuente el paciente; es importante ayudarle a expresarse y a
descargar sus asuntos pendientes. La aceptacion llegara antes o después en funcion del tiempo

que se demore el enfermo en atravesar las distintas fases.

La paradoja a que nos enfrentamos es, pues, la siguiente: al parecer, el modo de superar la
situacion de desesperacién propia de la segunda fase consiste en aceptar que se ha desvanecido

la esperanza de revertir el proceso patologico.

Quien haya vivido, ensefian los estoicos, y no meramente existido lo tiene mas facil para
elaborar el proceso del duelo. Por eso insisten en aprovechar el tiempo; en otro caso, querran,
afirma Séneca, vivir en poco tiempo lo que no han vivido (Séneca, 2001: II, 20). En la muerte, opina
Nuland refiriendo su experiencia como médico, no hay mayor dignidad que la de la vida que la

precedié. Es una esperanza que todos podemos alcanzar y la mas duradera; radica en el
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significado de lo que ha sido la vida del individuo (Nuland, 1993: 227). Esto implica, como ensefia
la filosofia estoica, que el moribundo haya sabido antes vivir, llenando de valor su vida. El

problema es que esto no siempre acontece. Sin embargo, no todo esta perdido.

Hay estudios que muestran que determinados pacientes amenazados por una enfermedad
grave toman ocasion de ésta para imprimir un giro radical en sus vidas, porque la enfermedad les
permite discernir lo verdaderamente importante; llegando incluso, segiin un estudio sobre
enfermos coronarios, a ver en aquella una especie de bendicién que les permite tener una segunda
oportunidad para vivir a tope (Johnson, 1991: 13-88). Pero la vida de un infartado no vuelve a ser
nunca la misma, de modo que muchos pacientes reflejan un sentimiento de miedo, rabia o de

frustracidn, con los que es dificil convivir. No han superado la segunda fase del duelo.

Si esto resulta ser mas que una mera ilusién subjetiva provocada por un intento
desesperado de dar sentido a los ultimos y definitivos compases de sus vidas y hay un fondo
racional en ello, entonces de algiin modo se puede afirmar que, para el hombre, es posible superar
su propia muerte; no en el plano biolégico, pero si, al menos, en el plano ético. Esto es gracias a
que el hombre es capaz de transformar su vida biologica en biografia, dandole sentido y, por tanto,
la capacidad para escribir de manera tnica y personal el dltimo capitulo de la vida. Como observa

Nuland, no hay dos muertes iguales (Nuland, 1993: 17).

Afirma A. Maclntyre que cada uno es autor de su propia vida, haciendo referencia a que la
vida humana tiene una estructura narrativa (Maclntyre, 2103: 261 ss.). Sin embargo, no todas las
historias tienen la misma densidad narrativa. Como destaca Heidegger, cuando uno se deja llevar
por lo que se dice o se hace (Heidegger, 2003: §§ 35-38) y no da un contenido propio a su vida o
no la asume con “resolucion precursora” (Heidegger, 2003: § 62), entonces es poco lo que puede
aportar y se puede decir con Zundel que no se ha nacido todavia (Zundel, 2002: 103 ss.). Tomar
conciencia de la finitud humana permite resolverse a ser autor efectivo de la propia vida. El

problema surge con especial intensidad cuando el fin esta cercano.

Kiibler-Ross afirma, en efecto, que la fase aceptacion es mas facil para el paciente viejo que
ha trabajado y sufrido, criado a sus hijos y cumplido sus obligaciones. Habra encontrado un
significado para su vida y sentira satisfacciéon cuando piense en sus afios de trabajo (Kdbler-Ross,
2002: 156). Para quienes esto no ha sido asi, la falta de tiempo les puede llevar al colmo de la
desesperacion: desesperan de curarse y desesperan de salvar sus vidas (en el sentido ético, que
es el que aqui abordamos). En esto segundo se equivocan y este hecho es el que permite concebir
una nueva esperanza. Como sefiala Musschenga (2019: 435), una cosa es la decepciéon
(disappointment) y otra cosa la desesperacion (despair) o la desesperanza (hopelessness). Cuando
se desvanece una esperanza concreta (esperanza intencional) se produce ciertamente una especie

de vacio, pero éste no tiene por qué llevar a la desesperacién (Musschenga, 2019: 436). Esta se
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produce mas radicalmente cuando se pierde la misma capacidad de esperar (esperanza

preintencional) (Ratcliffe, 2013: 600).

En la pelicula Vivir, de Akira Kurosawa (1952), su protagonista es un oscuro funcionario
japonés que desarrolla su vida tal y como ejerce su funcion publica, de modo exasperantemente
burocratico e ineficaz, en sintonia con el modus operandi de 1a Administracién japonesa. Un dia, a
pesar de que el médico le oculta paternalistamente esta informacién, descubre que tiene cancery
que apenas le quedan unos meses de vida. Se da cuenta también que no ha vivido la vida. Tras
varios intentos desesperados y fallidos de enmendar esto ultimo, descubre que tiene una dltima
misiéon que asumir, lo cual implicara enfrentarse a la dura, pesada e inoperante maquinaria
administrativa. En El hombre doliente, V. Frankl ha reivindicado de manera muy ldcida la idea de
cumplimiento, propia de su psicoterapia, frente a las basadas en la autorrealizacién (Frankl, 2006:

37).

Cuando este cumplimiento se lleva a cabo en un contexto dificil, como es la enfermedad
grave, se reviste de los caracteres de lo heroico, pues es propio del héroe enfrentarse a las
potencias de la adversidad (Campbell, 2009: 35). Lo arduo de lidiar con la muerte y la enfermedad
(no para vencerlas, sino para llevar adelante una ultima misién que resulte significativa en el
contexto de la biografia del paciente) pone a prueba su fortaleza moral. Pero no todos los
pacientes tienen la misma fortaleza moral, sino que unos tienen mas y otros menos. Podria
pensarse que aquellos enfermos que, seguin el estudio de Johnson, han abierto los ojos y dado un
giro radical a sus vidas han adquirido por mor de la enfermedad, ademas de una nueva vision de
las cosas, la fortaleza de caracter necesaria para mantener el nuevo rumbo que han imprimido a
sus vidas. Pero esto no es asi, puesto que, como ensefia Aristoteles, la formacion del caracter lleva
tiempo, pues para tener una virtud (a diferencia de las facultades, que primero se tienen y luego
se ejercen) primero hay que ejercerla (Aristételes, 1994: II, 1, 1103231-32). En efecto, los
pacientes que antes de la enfermedad no habian cultivado su caracter no experimentan una subita
conversion moral, analoga a la de san Pablo cuando cae de su caballo, sino que se ven obligados a
afrontar su ultima misién con todos los defectos de su caracter. Sin embargo, paraddjicamente,
estos pacientes no estan en mucho peores condiciones que quienes, por asi decirlo, han venido
con los deberes hechos, puesto que la asuncién de un sentido, por muy modesto y terminal que
sea (no tiene por qué revestir caracteres épicos), tiene la capacidad de poner a contribucién y
galvanizar todas las energias del paciente de cara a la ejecucién de su ultimo proyecto, de modo
semejante al ciclista desfallecido que, viéndose sin fuerzas para terminar la carrera, gasta sus

ultimas energias en lucirse ante la préxima meta volante.

A. W. Frank sefiala que el paciente que emprende una narrativa de busqueda (quest

narrative), asume como misién dar un testimonio que sirva de ejemplo o guia para otros (Frank,
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2013: 116 ss.). Porque la misién que asume el héroe es siempre un servicio a los demas. Un
ejemplo de ello es el testimonio de M. Schwartz, recogido por su antiguo alumno M. Albom, a través
del que aquél desed compartir todo lo que la proximidad de la muerte le ensefi6 acerca de las
grandes cuestiones de la vida, mientras una enfermedad degenerativa (ELA) lo iba consumiendo

irremisiblemente (Albom, 2012).

M. de Hennezel, que trabajé como psicéloga en la primera unidad de cuidados paliativos de
Francia, recogié en un libro su experiencia con enfermos terminales, de la que extrae diversas
conclusiones que, curiosamente, resultan esperanzadoras, aunque en un sentido nuevo. Asi, entre
otras cosas, afirma que, hasta su muerte, el ser humano nunca ha dicho la dltima palabra, sino que
“siempre se encuentra en proceso de construirse a si mismo, perfeccionandose y realizandose, y
en todo momento es capaz de transformarse, incluso a través de las crisis y pruebas que le plantea

la vida” (Henezel, 1996: 36).

No podemos olvidar que todos tendremos que enfrentarnos con la muerte, de modo que
seran muchos los que tengan la ocasion de evitar que ésta les arrebate al menos un minuto de

gloria.

5. Conclusion

Aunque recibir informacién adecuada es un derecho del paciente indiscutiblemente reconocido
legal, jurisprudencial y, en buena medida, socialmente, en el caso de enfermos con un prondstico
de vida limitado no es facil determinar el grado de informacién que debe proporcionarseles, pues
éste depende de varios factores, como el necesario acompasamiento de la informacion al estado
mas o menos critico del paciente, a su capacidad de asimilacion, a la existencia de intereses
publicos o de terceros o a su mayor o menor deseo de ser informado. Diversos estudios constatan
una tendencia a racionar la informacién que se suministra a este tipo de pacientes y a una cierta
pervivencia de la practica denominada conspiracién de silencio. Analizando las razones
esgrimidas para justificar esta reticencia se puede inferir que lo que esta detras es el deseo de no

menoscabar las esperanzas del paciente. Pero esto no es razonable.

Como se ha tratado de poner de manifiesto en este estudio, es falso que la pérdida de una
esperanza especifica de sanacién aboque a la desesperacién, la cual constituye una extirpacién de
la misma capacidad de esperar, puesto que, aceptando la verdad de la situacion clinica (la propia
LBAP conecta verdad con libertad) y tras el correspondiente proceso de duelo, es posible
descubrir siempre una misiéon por medio de la cual cerrar con sentido el ciclo biografico de la vida

y que constituye en ultima instancia en un testimonio. Esta misién permite galvanizar todas las
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energias disponibles en la ejecucidn de este dltimo proyecto, por lo que seran muchos, y no sélo
los que hayan sabido aprovechar la vida, los que tengan en su mano vivir personalmente su minuto
de gloria. A laluz de este desarrollo cabe concluir que la conspiracion de silencio, en tanto que tal,

no so6lo no se justifica, sino que constituye para el paciente un mal mayor del que trata de evitar.
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Resumen

La puesta en practica de la maternidad subrogada ha suscitado alrededor del mundo un intenso
debate bioético y juridico asociado a los conflictos de dificil solucién que desencadena y que
revelan, sin duda, la complejidad del tema. El propdsito de este articulo es responder a la pregunta
sobre, cudles son las barreras comunicacionales que emergen en la practica biomédica de la
maternidad subrogada en tiempos ordinarios y de pandemia, con el objetivo de entender sus
implicaciones bioéticas y juridicas a la luz del principio universal de la dignidad humana y de
sostener la necesidad de resolver dichas barreras. Para lo anterior, se realizé una aproximacién
conceptual del tema junto con la caracterizacion de las principales problematicas adyacentes y su
respectivo marco legislativo a nivel internacional. Posteriormente se identifican las barreras
comunicacionales, externas e internas, que se desencadenan en el ecosistema bio-reproductivo de
la maternidad subrogada con un especial analisis de la situacién en tiempos de pandemia.
Finalmente, se plantea la discusion en el marco del principio bioético y derecho humano de la
dignidad humana, para confirmar la tesis que explica cdmo las barreras comunicacionales
desencadenan una afectacion a la dignidad de las personas que intervienen en esta practica.
Palabras clave: maternidad subrogada; alquiler de vientre; barreras comunicacionales; bioética;
bioderecho; pandemia, COVID-19.

Abstract

The implementation of surrogacy has given raise to intense bioethical and legal debate around the
world due to the difficult conflicts that reveal the complexity of this issue. The purpose of this
paper is to answer which are the communicational barriers that emerge in the biomedical practice
of surrogacy in ordinary and pandemic times, to understand the bioethical and legal implications
in the light of the universal principle of human dignity and the need to resolve these barriers. For
this purpose, a conceptual approach is presented, the characterization of the main problems and
their respective legislative framework at the international level. Subsequently, the external and
internal communicational barriers of the bio-reproductive ecosystem of surrogacy are identified,
with a special analysis of the situation in times of pandemic. Finally, the discussion is presented
within the framework of the bioethical principle and human right of human dignity, in order to
confirm the thesis that explains how communicational barriers affect the dignity of the people
involved in this practice.

Keywords: Surrogacy; communication barriers; bioethics; biolaw; pandemic, COVID-19.

Resum

La posada en practica de la maternitat subrogada ha suscitat al voltant del mén un intens debat
bioetic i juridic associat als conflictes de dificil solucié que desencadena i que revelen, sens dubte,
la complexitat del tema. El proposit d'aquest article és respondre a la pregunta sobre, quines sén
les barreres comunicacionals que emergeixen en la practica biomédica de la maternitat subrogada
en temps ordinaris i de pandemia, amb I'objectiu d'entendre les seves implicacions bioetiques i
juridiques a la llum del principi universal de la dignitat humana i de sostenir la necessitat de
resoldre aquestes barreres. Per a I'anterior, es va realitzar una aproximacié conceptual del tema
juntament amb la caracteritzacié de les principals problematiques adjacents i el seu respectiu
marc legislatiu a nivell internacional. Posteriorment s'identifiquen les barreres comunicacionals,
externes i internes, que es desencadenen en l'ecosistema bio-reproductiu de la maternitat
subrogada amb una especial analisi de la situacié en temps de pandemia. Finalment, es planteja la
discussid en el marc del principi bioeétic i dret huma de la dignitat humana, per a confirmar la tesi
que explica com les barreres comunicacionals desencadenen una afectacié a la dignitat de les
persones que intervenen en aquesta practica.

Paraules clau: maternitat subrogada; lloguer de ventre; barreres comunicacionals; bioética;
biodret; pandémia, COVID-19.

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



Barreras comunicacionales en la practica de la maternidad subrogada. Una crisis en tiempos de pandemia - Diana Sthefania Mufioz-Gémez | 63
Rev Bio y Der. 2021; 52: 61-83

1. Introduccion

Comunicarse de manera adecuada es vital para que en los procesos clinicos se consigan los
mejores resultados posibles (Arteaga, 2019). Una comunicacién eficiente y préxima tiene una
relacion directa con el éxito en los diferentes procedimientos que se realizan en el ambito de la

salud.

En el campo de la salud sexual y reproductiva se encuentra actualmente la practica de la
maternidad subrogada (MS), entendida como aquella que permite a una pareja (o a una persona
sola) tener un hijo mediante la colaboracién de una mujer gestante, que se compromete a
someterse a técnicas de reproduccion asistida para quedar embarazada y a entregar al bebé que

nazca a los comitentes, mediante contraprestacién o de forma gratuita (Casado &Navarro, 2019).

Esta practica, convertida hoy en una tendencia bioreproductiva a nivel mundial, plantea de
suyo unas barreras comunicacionales de amplia consideracién entre las personas que participan

en el procedimiento.

Dichas barreras son creadas por las empresas que prestan el servicio para impedir el
contacto entre las madres subrogantes y los padres intencionales con el propoésito de evitar la
generacion de vinculos de apego o de relaciones afectivas generadoras de posteriores situaciones

conflictivas.

Con la aparicién de la COVID-19 y la situaciéon de pandemia mundial, el negocio de la MS,
como todos en el mundo, también se vio afectado, no s6lo en términos de una afectacidon
econdmica por una baja en la oferta y demanda, sino especialmente por las afectaciones
comunicacionales que el cierre de fronteras contrajo en su operatividad y funcionamiento (BBC

News Mundo, 2020).

Ante las implicaciones sanitarias, las condiciones y protocolos de bioseguridad que trajo la
pandemia, dichas barreras se acentuaron generando las mayores y mas preocupantes dificultades
comunicacionales en esta practica bioreproductiva. Nifios recién nacidos, madres subrogantes y

padres intencionales quedaron incomunicados y sin posibilidad de encontrarse por meses.

Casos de creaturas recién nacidas aisladas en clinicas y hoteles (necesitando de una madre
0 unos padres para recibir el cuidado parental y el amor que requieren), de madres subrogantes
en periodo de posparto que no pudieron volver a sus lugares de procedencia a encontrarse con
sus familias, de padres intencionales queriendo recibir a sus hijos sin poder viajar a conocerlos,

entre otras circunstancias poco alentadoras que plantean multiples inquietudes.
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Esta situacién, reportada por distintos medios de comunicacién a lo largo del mundo,
presenta una nueva problematica a considerar alrededor del tema de la discusion bioética y

juridica de la MS.

Este estudio reflexiona sobre la cuestidn relativa a cuales son las barreras comunicacionales
que se presentan en la practica de la MS en tiempos ordinarios y de su acentuamiento en tiempos
de pandemia, con el propdsito de entender las implicaciones bioéticas y juridicas de esta cuestiéon
a la luz del principio universal de la dignidad humana y de sostener la necesidad de resolver las

barreras comunicacionales que se presentan en esta practica.

De tal manera, el problema de investigacion que se pretende responder es si las barreras
comunicacionales que conlleva la practica de la MS afectan la dignidad humana de las personas
que intervienen en esta practica, y de manera especial, en el escenario de pandemia mundial

causada por la COVID 19.

Para el desarrollo de este propdsito se partira de la conceptualizacion de la practica de la
MS, de sus principales problematicas y de su marco legislativo, luego se abordara la cuestion de
las barreras comunicacionales, externas e internas, que conlleva su puesta en practica y las
emergentes durante la pandemia; y finalmente se propondra la discusion y reflexiones finales a

partir de los postulados del principio bioético de la dignidad humana.

2. Aproximacién conceptual

La practica de la MS es una tendencia bioreproductiva mundial que plantea una pluralidad de
cuestionamientos sobre su viabilidad juridica, asi como de su conveniencia social y bioética. La
MS ha recibido distintas denominaciones?, tales como “maternidad sustituta”, “maternidad por

» o« » o«

sustitucion”, “alquiler de vientre”, “gestacién por sustitucion” (Gonzalez & Albornoz, 2016).

Sin embargo, a la fecha no existe consenso sobre el término conceptual adecuado para
referirse a esta practica (Brena, 2009). Para efectos de este estudio, se ha seguido la denominacién
de MS en la medida en que abarca de manera integral las distintas modalidades que se presentan

en la ejecucion de esta practica.

1 Tales denominaciones varian de acuerdo con la concepcidon que se tiene de maternidad, ya sea desde una idea de ésta como un
proceso integral que involucra todo en cuanto la mujer es; o un proceso independiente, reducido a la mera gestacion. Asi, la primera

se concentra sobre el hecho general de la maternidad, y 1a segunda sobre el hecho particular de la gestacién y el parto
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La MS se sitia dentro de las técnicas de reproduccién humana asistida (TRHA?), entendidas
o . - . 0
como “los diferentes procedimientos que, en mayor o menor medida, pueden reemplazar o
colaborar en uno o mas pasos naturales del proceso de reproduccién” (Instituto Interamericano

de Derechos Humanos, 2008).

No obstante, no existe tampoco consenso sobre el hecho de si la MS es una TRHA en si o no,
puesto que para algunos sectores no es una técnica sino un procedimiento que hace uso de varias

técnicas como la fecundacion in vitro o la transferencia embrionaria.

En particular, la MS, es: “el proceso en el cual una mujer ofrece su vientre para gestar el bebe
de otra pareja hasta el momento de su nacimiento. Tras su nacimiento, el bebé es entregado a la
pareja en cuestion, y la madre de alquiler que lo ha gestado durante todo el embarazo debe
renunciar a cualquier derecho legal que pudiera tener sobre el recién nacido, a cambio de un

beneficio econémico” (Lopez de Armas y Amado, 2014), o con un fin altruista.

La MS es clasificada dentro de dos grandes posturas, la primera que la concibe como una
nueva forma de esclavitud de la mujer, y la segunda como una forma de emancipacion de esta

(Faralli, 2018; Baffone, 2013).

La primera hipoétesis sostiene que la madre subrogada es explotada debido a que, al
pertenecer a una clase social baja, concibe el servicio prestado como una forma de sostenimiento
econdmico (Amador, 2010), o a que la subrogacién es vista como otra disposiciéon del contrato
sexual, como una nueva forma de acceso y de uso de los cuerpos de las mujeres por parte de los

varones (Pateman, 1995).

La segunda, afirma que la MS es una expresion de la libertad procreativa inherentemente a
la mujer, como sujeto libre, auténomo y en grado de asumir plenamente las consecuencias que

deriven del acuerdo subrogativo (Shalev, 1989).

En el proceso de procreacion médicamente asistida se produce, respecto a la reproducciéon
natural, un incremento del espacio de intervencién de actores multiples y diversos (Sanchez,
2016), de tal manera que intervienen cinco sujetos diferentes, respecto de los cuales hay
implicaciones sociales, bioéticas y juridicas distintas de acuerdo con el rol que desempefian. A

saber:

2 Estas técnicas han sido denominadas de manera distinta por un sector de autores, quienes se refieren a técnicas de procreaciéon en
cambio de reproduccioén, bajo el argumento de que, al referirse a un proceso sobre la persona humana, a quien se le procrea y no se le
reproduce, ha de guardarse un lenguaje de especial intimidad y dignidad que represente el valor de la transmisién de la vida
(Lafferriére, 2006). Asi, las técnicas de procreacién artificial son comprendidas como “el conjunto de procedimientos técnicos

ordenados a la concepcién de un ser humano por una via diversa de la unién sexual entre varén y mujer (Lafferriére, 2010).
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(1) Madres subrogantes: Aquellas que viven el proceso del embarazo y se comprometen a
entregar a unos padres intencionales contratantes el hijo nacido vivo a cambio de una
contraprestacion que puede o no ser econdmica. Segin la motivacién (Gonzalez y Albornoz,

2016) puede clasificarse en:

¢ MS con fin comercial. Se da cuando una mujer acepta embarazarse por otra, tal y
como si se tratase de un servicio, por el cual se paga una cantidad cierta y

determinada, ademas de los gastos de la gestaciéns3.

¢ MS con fin altruista. Se da cuando una mujer acepta gestar un hijo por cuenta de otra
de manera gratuita, generalmente por mediar entre ella y la pareja implicada un lazo

de amor, amistad o parentesco.

(2) Padres intencionales contratantes: Aquellos que tienen la voluntad procreacional y desean
tener un hijo mediante el acuerdo de MS debido a motivaciones de distintas naturalezas, tales
como la infertilidad fisica de la pareja, el tiempo y los costos inherentes a un proceso de
adopcidn, la existencia de una anormalidad genética en la esposa que puede ser transmitida
al bebé, o la decisién de la mujer, por razones de conveniencia y sin que exista una razén

médica, de no tener un hijo por ella misma (Tiller,1987).

(3) Padres biolodgicos: Aquella mujer que aporta el 6vulo y aquel hombre que aporta el esperma,
es decir, aquellos que hacen el aporte del material genético que se utiliza en la aplicacion de

la técnica. Estos pueden ser o no los mismos padres intencionales.
(4) Hijos Nacidos: Aquella(s) personas nacidas*vivas objeto de la MS.

(5) Stakeholders prestadores del servicio y su personal médico: Son las personas juridicas,
publicas y/o privadas, involucradas en la practica de las TRHA y son el actor que asegura la
disponibilidad de las condiciones técnicas (infraestructura y capital humano) para hacer las
veces de facilitador, intermediario, ejecutor, promotor, etcétera. El personal médico son
aquellos profesionales del servicio sanitario miembros de los stakeholders prestadores del

servicio, encargados de asegurar el recurso humano para la ejecucién de la MS.

El estudio de Rodriguez (2005), por su parte, clasifica la casuistica de la MS en dos
categorias, la subrogacion total y la parcial. La primera, implica que la mujer contratada sea

inseminada con sus propios 6vulos, y que después de la gestacion y el parto entregue el hijo al

3 En Colombia la mayoria de los casos se enmarcan en esta modalidad debido a que las madres subrogantes aluden bajos niveles
socioeconémicos y necesidad econémica como el motivo que las lleva a esta practica. de alli los indicios que muestran la
problematizacion de esta realidad al poderse convertir en una situacién de esclavitud.

4 Al Respecto el estudio médico y empirico de Woo, Hindoyan, Landay, Ho, Ingles, Mcginnis, Paulson & Chung (2017) encontré que el

33% de los embarazos logrados a través de maternidad subrogada son gemelares.

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



Barreras comunicacionales en la practica de la maternidad subrogada. Una crisis en tiempos de pandemia - Diana Sthefania Mufioz-Gémez

Rev Bio y Der. 2021; 52: 61-83

padre biolédgico, renuncie a todos sus derechos que la maternidad le otorgan y admita la adopcién

de la pareja del padre bioldgico en relaciéon con la maternidad del menor.

La segunda, se da cuando la madre gestadora es contratada exclusivamente para portar en
su vientre un embrién fecundado in vitro que le ha sido transferido, pero que proviene de la unién
de espermatozoide y 6vulo de la pareja contratante. Autores como Andorno (2012) denomina a la

mujer del primer caso madre substituta y la del segundo, madre portadora.

Asimismo, dentro de la anterior clasificacion, en la categoria de subrogaciéon parcial, se debe
agregar una tercera casuistica correspondiente a los casos en los cuales el embrién fecundado in
vitro, que le es transferido a la madre subrogante, proviene de la unién de espermatozoide y 6vulo

de unos terceros donantes (Marin (2015)>.

2.1 Problematicas adyacentes a la MS

La MS es una practica frecuentemente ofertada en el mundo y a través de la cual se estima nacen
20.000 nifios por afio en el mundo (International Social Service, 2016). La MS ha suscitado y
mantiene vigente un intenso debate en el &mbito social, bioético y juridico en la medida en que su
puesta en practica genera conflictos de dificil soluciéon que revelan, sin duda, la complejidad del

tema (Souto, 2005).

La discusion sobre la problematizacion de la MS se origina, entre otras como la perspectiva
feminista6, en el marco del debate filoséfico de las corrientes liberal y personalista. La primera
sostiene, fundamentada en el principio de la libertad, que prima la expresion de la mujer como
sujeto libre, auténomo y en grado de asumir plenamente las consecuencias que procedan de sus
decisiones, es decir, el derecho a optar libremente por la forma de ejercer su autonomia fisica

Ccomo persona.

La segunda afirma que prima la dignidad humana, como condicién que constituye intrinseca
y sustancialmente al ser humano, y que toda conducta contraria a ella es una decisién que no
pertenece solamente a ella sino también al futuro nifo, el cual siendo ya un ser vivo, merece ser

considerado (Baffone, 2013).

5 Esta casuistica se evidencia también como alternativa ofertada en los portales web que ofertan las instituciones prestadoras de este
servicio.

6 Por un lado, el feminismo radical esté en contra de la MS, ya que ve las desventajas de salud, psicologicas y sociales que puede traer
para las mujeres; ademas de que, para el feminismo radical, la maternidad en si es una forma de perpetuar la opresion a la mujer. Por
otro lado, el feminismo liberal aboga por el derecho a la autodeterminacién de la mujer y a su libertad de eleccién, la cual puede estar

mejor protegida si se cuenta con la legalizacidn de la practica” (Jiménez, 2019).
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En ese sentido, a continuacidn, se presentan algunas de las casuisticas mas problematicas
que desencadena la practica de la MS y que fueron identificadas por la Comisién Especial de
Estudio de la Fecundacién in Vitro y la Inseminacién Artificial Humanas en Espafia (Comisién

Palacios)? (1987):

¢ Cuando la mujer subrogante esta casada o forma pareja estable, requiriendo contar con el

consentimiento del varén.

¢ Cuando la mujer subrogante contrae una grave enfermedad por efectos del embarazo, de

caracter crénico, que pueda afectarla toda su vida.

¢ Cuando la mujer subrogante contrae una enfermedad que puede producir graves anomalias
al feto, por ejemplo, de tipo virico, y la pareja estéril solicitante pide la interrupcién del

embarazo.

¢ Cuando se invierte el caso anterior y es la mujer estéril quien realiza o pretende realizar el

aborto.

¢ Cuando la pareja solicitante se divorcia, o muere uno de los miembros o los dos, durante el

embarazo.

¢ Cuando el hijo nace con malformaciones o anomalias y no es aceptado por la pareja

contratante o solicitante.

¢ Cuando la mujer embarazada no renuncia a la maternidad, desea conservar el hijo y que sea

plena y legalmente suyo.

¢ Cuando existieran conflictos derivados de una comercializacién descubierta por la crisis

originada.

¢ Cuando la mujer gestante cede al hijo y ello le produce dafios psicoldgicos de importancia en

su vida.

¢ Cuando hubiere otras personas (los donantes de material genético ya sean dvulos o esperma,

por ejemplo) con intenciones de reclamar derechos de maternidad o paternidad, etc.

¢ Cuando el hijo reivindica su origen genético y obstétrico.

7 Esta Comision fue creada por el legislador espafiol antes de regular el campo de las técnicas de reproduccién humana, estuvo
integrada por un grupo de expertos bi6logos, ginecélogos, juristas, fildsofos y moralistas quienes tuvieron el encargo de asesorar al
cuerpo legislativo sobre los problemas genéticos, bioldgicos y éticos que planteaba la reproduccién asistida. A la luz de los criterios

del informe final de esta Comisidn la ley espafiola de 1988 prohibid la practica de la maternidad subrogada.
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Ademas de los anteriores casos, hoy en dia se identifican otros como los siguientes: (Igareda,

2018; Souto, 2005):

¢ Cuando la madre subrogante evidencia un estilo de vida riesgoso para el bebe durante el

periodo gestacional.

¢ Cuando la madre subrogante después de haber entregado el hijo a la pareja solicitante o

contratante desea contactar al hijo.

¢ Cuando la madre subrogante desarrolla con posterioridad al parto enfermedades fisicas o

psiquicas, o secuelas, que exceden la cobertura del contrato de subrogacion.

¢ Cuando no hay acuerdo entre la madre subrogante y los padres contratantes o solicitantes
sobre la toma de decisiones de diagnéstico prenatal, de eleccidn de la via de nacimiento o de

otras decisiones del proceso gestacional.
¢ Cuando alguna de las partes se retracta de la celebracién del contrato de MS.

En todos estos escenarios problematicos, connaturales a la practica de la MS por su modus
operandi, existe un elemento comun que los hace ain mas complicados y son las barreras
comunicacionales impuestas a quienes intervienen antes, durante y después del procedimiento
biomédico, y que les impiden tener una comunicacion clara, suficiente y directa como se explicara

en la tercera parte de este articulo.

2.2 Marco legislativo internacional

Dentro del contexto posmoderno en el que nos encontramos, afirma Scotti (2012), donde las
diferencias de culturas aiin son marcadas, el tema de las TRHA hace parte de las realidades que se

encuentran entre la dicotomia de las distintas culturas.

Dicha diversidad cultural trae consigo la falta de consenso internacional desde el punto de
vista juridico y por ende una disparidad tanto en el marco regulatorio, como en los efectos
juridicos en las distintas latitudes (UN Special Rapporteur, 2018). De alli, que el marco legislativo
internacional sea diverso, y mientras en algunos paises es un tema regulado, bien sea en sentido
restrictivo o permisivo, en otros la regulacién es inexistente y sélo se cuenta con precedentes

jurisprudenciales.

Existen tres tipos de regulacion sobre la MS: la regulacién restrictiva, permisiva absoluta y

permisiva relativa.
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(1) Regulacién restrictiva, define que todo contrato, convenio u acuerdo sobre la MS esta

prohibido, se considera nulo de pleno derecho o incluso delito penal.

(2) Regulacién permisiva absoluta, establece plena viabilidad juridica a la MS y por tanto no

estipulan ningtn tipo de restriccion para su puesta en practica.

(3) Regulacién permisiva relativa, permite con restricciones tales como que so6lo sea posible el
acceso para personas con relaciones heterosexuales, que sélo sea viable su ejecucion entre
ciudadanos nacionales y no extranjeros; o que sélo se permita un fin altruista - y no comercial-

en las madres subrogantes.

A continuacidn, se presenta, una cartografia del estado legislativo de la materia en el mundo

(ver figura #1) (Mufioz-Gomez, 2018).

Figura # 1. Cartografia del estado legislativo de la MS en el mundo
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Fuente: Elaboracidén propia a partir del estudio de Mufioz-Gomez (2018)

Como se observa, los paises con legislacion especifica son sé6lo algunos y entre éstos existe
una pluralidad de regimenes que hacen que esta practica siga siendo un terreno juridico complejo

e incierto.

Asi mismo, es un contexto legislativo inseguro a nivel mundial teniendo en cuenta que en
muchas ocasiones las personas hacen uso de esta técnica en paises distintos al de su nacionalidad
y domicilio, buscando un sistema juridico que les favorezca, pero olvidando que luego deben
“importar” los efectos juridicos en su propio pais y los respectivos conflictos legislativos a los que

se enfrentan.
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De otro lado, también se encuentran los paises donde no existe una legislacion particular y
en esa medida la practica de este tipo de TRHA se realiza desde un escenario de omision legislativa

(Munoz-Goémez, 2018).

3. Barreras comunicacionales en la practica de la MS

La practica de la MS, ha desencadenado la configuracién de un nuevo ecosistema bioreproductivo
en el que han cambiado tanto las personas que intervienen en el proceso procreativo, como el

modo en que estas se relacionan y comunican (Mufioz-Gémez, 2019).

En un proceso reproductivo natural, sin intervenciéon de técnicas, existe a lo largo del
embarazo y en el momento del parto una comunicacién directa entre la madre gestante, y su
pareja (si aplica), con el personal médico y asistencial que los atiende y acompafia durante el

proceso.

As{ mismo, una vez nacido el bebe se procura la cercania inmediata de éste con la madre
para promover el inicio de la lactancia materna, y el personal asistencial que los atiende también
tiene una relacién directa con la nueva madre, su pareja y el hijo para brindarles la asistencia que

requiere el proceso del posparto y de adaptacién del recién nacido.

Sin embargo, en el ecosistema de la MS todo el proceso médico y asistencial es muy distinto,
fundamentalmente por la transformaciéon que tiene de un contexto procreativo natural a uno

reproductivo mercantilizado.

Dicho cambio plantea la preocupacién por las cuestiones que tienen que ver con la
mercantilizacién del cuerpo humano, por la discriminacién que puede generar la introduccién de
criterios de mercado, y por las situaciones de vulnerabilidad que conlleva la practica de la MS con
las personas mas vulnerables, los nifios nacidos a través de esta practica, las madres subrogantes

y los padres intencionales comitentes (Casado & Navarro-Michel, 2019).

Entre las razones que explican el cambio de ecosistema bioreproductivo, se encuentra el
hecho de que hay una intervencidn de nuevos y mayor nimero de personas (Sanchez, 2016). Y
que, entre todas estas, existen unas barreras de comunicacion -externas e internas- que llaman la

atencién por las implicaciones bioéticas que desencadenan.

Las barreras comunicacionales externas son aquellas que, sin ser creadas por el propio
contexto de la MS, existen y estdn asociadas a las diferencias de sexo, raza, contexto
socioecondmico, geografico y cultural. Dichas barreras ponen a las madres subrogantes en una

situacion de inferioridad, respecto de los padres intencionales, que se materializa en la dificultad
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para comunicarse en razéon de la diferencia de idioma, de la capacidad comunicativa y de la
habilidad de negociacién. Por su parte, las barreas internas son aquellas interpuestas por los
stakeholders con el propoésito de evitar la generaciéon de vinculos emocionales o apegos que
desencadenen posteriores problematicas. De ese modo, a pesar de ser un proceso que depende de

la disposicidn de todas las partes, hay una incomunicacién entre éstas.
De manera sucinta, se evidencian, entre otras, las siguientes barreras:

¢ Entre las madres subrogantes y los nifios, puesto que una vez nacidos son separados
inmediatamente de la madre sin dar oportunidad alguna al encuentro piel con piel y mucho
menos a la lactancia materna. Con independencia de que sean meras madres portadoras o

madres substitutas.

¢ Entre las madres subrogantes y los padres contratantes que no deben tener ningun tipo de
comunicacion directa durante el proceso de gestaciéon ni durante el parto, ni posparto, sino
que la poca informacién a la que pueden acceder mutuamente se comunica a través de los

funcionarios de la institucién en la cual se esta realizando el procedimiento.

¢ Entre el personal médico que atiende el parto y los padres intencionales, toda vez que quién
comunica a los padres la informacidon y reporte de sus hijos son los funcionarios de la
institucién en la cual se estd realizando el procedimiento con el propésito de que el médico

tratante tampoco tenga conocimiento de las personas involucradas.

¢ Entre el personal asistencial que atiende a los nifios con las madres subrogantes. En la medida
en que se pretende evitar que nazca cualquier tipo de relaciéon o apego con el bebe. En ese
sentido, la madre subrogante, sea portadora o substituta, una vez nacido el nifio pierde toda
posibilidad de contacto e informacién de la criatura que ha gestado durante 40 semanas en su

atero.

¢ Entre el personal asistencial que atiende a los nifios con los padres contratantes. Toda vez que
se pretende que las personas que adaptan y cuidan a los nifios durante los primeros momentos
de su vida tampoco puedan conocer a los padres contratantes, esto a fin de evitar la filtracion

de informacion sobre la madre gestante o viceversa.

Ante ese panorama de incomunicacidn, surge el cuestionamiento sobre si estas barreras
comunicacionales, que hacen parte del modus operandi de la practica, se ajustan a los estandares
del principio bioético de la dignidad humana, o si se configura una situaciéon desencadenante de

afectaciones a la dignidad intrinseca de las personas involucradas.

En ese sentido, emergen, entre otros, interrogantes inaplazables. Uno de ellos, si el menor

objeto de la técnica esta recibiendo un trato conforme a su dignidad y acorde a sus necesidades
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naturales o si se esta dando prevalencia a conveniencias contractuales por encima de su interés

superior.

0 si una madre subrogante puede ver afectada su dignidad de mujer al ser utilizada como
objeto reproductivo y ser separada de forma inmediata y definitiva del hijo que gestd durante

meses.

La preocupacion central desde la bioética es que estas técnicas estén en armonia con el
respeto de la dignidad humana, puesto que, sin el respeto de dignidad de la persona, todos los
demas principios de la bioética se vuelven ininteligibles. De alli la importancia del cuidado del
trato humanizado (digno)en estos procesos, puesto que la dignidad juega un rol unificador del

conjunto de la ética biomédica, o bioética (Andorno, 2012).

Por ello nos esforzamos por promover y respetar los principios bioéticos de la autonomia
(Krasnow, 2016), beneficencia, de no maleficencia y de justicia (Beauchamp & Childress, 2008),

porque se entiende a las personas como «sujetos» que poseen dignidad y no como “objetos”.

De tal manera, el interrogante de fondo es si las barreras comunicativas que se dan en la MS
vulneran el valor del ser humano, de la persona en su corporeidad y dignidad. Y esa pregunta
aplica para cada una de las personas que intervienen, con especial atencién a los nifios y a las

madres gestantes que son quienes aportan “su cuerpo” de manera directa.

En esalinea, Sandel (2015) plantea que el elemento problematizador de la pregunta reside
no sélo en los medios que se usan sino también en los fines que se persiguen, y en ese sentido el

reto es identificar de qué manera reducen estas practicas nuestra humanidad.

Larespuesta a esta pregunta puede tener matices de acuerdo con la favorabilidad o rechazo
que se tenga de la MS, no obstante, con independencia de ello, es un hecho que la incomunicaciéon
creada en este ecosistema bioreproductivo, afecta la libertad de la persona al limitarle su

capacidad de manifestacién y comunicacion.

En términos de Yepes y Aranguren (2004), 1a posibilidad de manifestarse y comunicarse es
una de las notas caracteristicas que definen lo que la persona es8, y, en esa medida, su afectacién

o eliminacion por las barreras comunicacionales, si afectan su dignidad.

El ser humano se define por su condicidn de sociabilidad; y ello hace que le sea de su esencia

la capacidad de intercambiar sus ideas, sentimientos, obras y destrezas.

8 Junto con la intimidad, la capacidad de dar y el didlogo que configuran las 5 notas caracteristicas que determinan la naturaleza

humana (Yepes y Aranguren (2004)
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Ello explica que las habilidades comunicativas, en el ambito sanitario, influyan en el logro
de mejores resultados en: la salud fisica, mental, funcional y subjetiva; el nivel de satisfaccion de
pacientes y familiares; el cumplimiento del plan médico; la eficiencia clinica y la disminucién del

numero de exdmenes (de Dios & Jiménez, 2009).

Ademas, desde el punto de vista bioldgico, en el caso de los nifios recién nacidos, gracias a
la comunicacién bioquimica que ha tenido con la madre subrogante durante la gestacién
(Moratalla, 2009), ese nifio conoce a quién le ha dado vida durante meses, conoce su voz, los
latidos de su corazon, sus gustos y emociones, por lo que una separacién inmediata e irreversible

afecta la dignidad del menor.

Asi mismo, se da una afectacion directa al derecho a la lactancia materna que ha sido
reconocido por Naciones Unidas, y definido como el alimento principal y mas importante para un

recién nacido.

Ahora, desde la mirada de las madres subrogantes, su cuerpo no sélo se prepara para gestar
y dar vida en el parto, sino que su cerebro organiza y crea, bien orquestado por las hormonas y

factores del embarazo, el complejo y rico comportamiento maternal (Moratalla, 2009).

Dicha transformacién, que conduce biolégicamente a la realidad maternal, se da en un
contexto particular, toda vez que la institucién de la maternidad? sufre una fragmentaciéon y
disociacion!® (Lamm, 2012), puesto que, aunque el cuerpo de la madre subrogante se ha
preparado paralalabor de madre (componente gestacional), se le disocia del rol cultural y politico

(componente social y legal).

Este hecho se evidencia, por ejemplo, en el proceso biolégico que ocurre en la mujer
gestante para alimentar al hijo a través de la lactancia, de alli también las implicaciones en

términos del periodo de puerperio y depresion posparto que deben vivir estas mujeres.

De tal manera, la premisa de que cada persona posee un valor intrinseco e inalienable que
debe operar como el necesario telon de fondo en cada decision médica, en este caso se ve afectada
puesto que, al incomunicar las personas involucradas, se les brinda un trato como objetos y no de

sujetos.

Por lo que puede afirmarse que este tipo de practica, basada en barreras inquebrantables

entre las personas que participan, no se ajusta a los estandares de la dignidad humana y por ello,

9 La institucién de la maternidad esta integrada por el determinante genético, gestacional, social y legal (Brena, 2009).
10 En concreto por la aportacion del gameto femenino, la gestacidn, el deseo y la voluntad de ser madre (comitente) y la atribucién de

la funcién juridico-social de madre (Lamm, 2012, p31).
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es necesario que estas practicas flexibilicen la rigurosidad de dichos protocolos de manera que

den un trato humano a las personas que intervienen.

Asimismo, de conformidad con los principios generales de la Convencién sobre los Derechos
del Nifio, es fundamental garantizar que las leyes, las politicas y las practicas relativas a la MS
respeten los principios de no discriminacion, el interés superior del nifio y el derecho a la vida, a
la supervivencia y al desarrollo, asi como el derecho del nifio a expresar sus propias opiniones
(UN Special Rapporteur, 2019). Sin olvidar los derechos a identidad, al acceso a los origenes y al

cuidado de sus padres (art. 7 y 8).

3.1 Barreras emergentes en tiempos de pandemia

La COVID 19 ha desencadenado en todo el mundo una crisis sin precedentes, los cientificos se han
desbordado por estudiar el tema desde el enfoque médico para encontrar un tratamiento efectivo
para hacer frente al virus. Sin embargo, existen otros aspectos a los que se les ha prestado poca
atencién de gran importancia, que si no se atienden se puede incurrir en graves violaciones de

derechos fundamentales.

Uno de ellos, por ejemplo, es el reportado por Consuegra-Fernandez y Fernandez-Trujillo
(2020) sobre la cantidad de pacientes que mueren en soledad a causa de los estrictos protocolos
de bioseguridad y medidas de prevencion inflexibles que generan una serie de condiciones que
atentan los derechos del paciente, como el derecho a una muerte digna y al acompafiamiento, lo

que se traduce en una vulneracién de los derechos del paciente al final de su vida.

Otro caso gravemente afectado por las medidas decretadas por la pandemia alrededor del
mundo y por la falta de prevision de los gobiernos es justamente el de la MS. Situaciéon que ha
llevado a la generaciéon mayores barreras comunicacionales de las que se dan en “tiempos
normales”, y que consecuentemente generan una mayor vulneracién de derechos para las

personas mas vulnerables de esta practica, los nifios y las madres subrogantes.
Barreras que emergieron a causa de la pandemia:

¢ Entrelos nifios nacidos y sus padres intencionales durante los meses de confinamiento debido
a que, por causa del cierre de fronteras nacionales e internacionales, estos no podian llegar al
sitio de destino a recibir al nifilo que habian encargado meses atras. Por ello, las creaturas
recién nacidas tuvieron que vivir en aislamiento en cuartos de hotel separados e
incomunicados tanto de sus madres sustitutas como de sus padres intencionales y por ende

sin el cuidado parental que requieren y al cual tienen derecho. Entre las madres subrogantes
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en la fase final del embarazo con el personal asistencial de los stakeholders (prestadores del
servicio) durante las fases de alto riesgo de contagio, puesto que a causa del aislamiento el
acompafamiento integral a la mujer gestante fue reducido al maximo y limitado

exclusivamente al momento de trabajo de parto y nacimientol?.

¢ Entre las madres subrogantes y sus propios hijos y familia, puesto que muchas de ellas deben
viajar a los paises de destino para el momento del nacimiento del bebe y, estando all3,

quedaron separadas de sus familias durante todo el periodo de cierre de fronteras.

Algunos medios de comunicacién internacionales (BBC News Mundo, 2020) reportaron esta
situacidn, ocasionada por las estrictas medidas de confinamiento impuestas por los gobiernos a
nivel internacional y local, las cuales eran imposibles de superar por las personas involucradas en
esta practica. Esto ocasion6 que muchos bebes vivieran los primeros dias de su vida distanciados
tanto de sus padres intencionales como de las madres subrogantes, en un ambiente de soledad en
centros médicos y hoteles, sin recibir el cuidado de una familia, puesto que, aunque el personal
médico y asistencial atiende las necesidades basicas de un nifio, no puede reemplazar la figura de

un familiar, menos el de una madre (Ver imagen 1).

T SRR
© 't A

Imagen 1: Bebés nacidos por gestaciéon subrogada varados en un hotel en Ucrania. Fuente: (BBC News

Mundo, 2020)

11 Sobre este particular existe como antecedente el caso de Iryna, una madre subrogante que tenia dos nifias propias y que fue
encontrada desangrada en una casa de huéspedes, con un bebé muerto en la habitacién y el otro (ya que habia dos cordones)

desaparecido (Perkov, 2011).
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Sin considerar, ademas, la sobrecarga de trabajo que experimentan en tiempos de pandemia
el personal médico y asistencial en general (Consuegra-Fernandez y Fernandez-Trujillo, 2020),
que en este caso particular impide que puedan hacer un acompafiamiento adecuado y
personalizado a los bebes. Estos hechos evidencian que las medidas de aislamiento han
desplazado algunos derechos fundamentales individuales en favor del bienestar colectivo. En este
caso, entre otros, el derecho a la familia, a la dignidad, al cuidado, a la salud y a la lactancia materna
de los niflos nacidos por MS. En este sentido, una de las preocupaciones latentes en la practica de
la MS, y acentuada en el contexto de pandemia, es la desigualdad profunda entre quienes gozan
de una posicién dominante (compradores) y una posicién dominada (las personas compradas:

madres subrogantes y bebes).

La pandemia que atravesamos debe ser una oportunidad para evidenciar los puntos débiles
de la practica de la MS e impulsar una transformacién que priorice la comunicacion y el respeto
de las voluntades del cada una de las personas que intervienen, asi como la incorporaciéon de
nuevas herramientas o estrategias que faciliten la comunicacién clara, completa y suficiente entre

las partes.

4. Discusion

Actualmente la MS tiene un modo de operacién organizado desde la incomunicacién de las
personas que intervienen en ella, el cual configura un trato indigno para las personas vinculadas
toda vez que la limitacién o anulacidn de la capacidad inmanente de comunicacion, implica la
mutacién de una de las caracteristicas esenciales de lo que define lo que la persona humana es: su

capacidad comunicativa.

En ese sentido, obligar a las personas involucradas a vivir el proceso como objetos o partes
de una cadena de reproduccion, sin la posibilidad de socializar entre si o de manifestarse en la

relacion que los interconecta, implica la deshumanizacién de esta practica.

Ahora bien, respecto de las criaturas que nacen a través de la técnica, de partida hay que
decir que dichas barreras conllevan a que los derechos humanos de acceso a los origenes y a la
identidad familiar del que gozan se vean vulnerados por la estructura propia de la MS, que limita
y desarticula en el mayor grado posible la comunicacidn entre las personas involucradas en el
proceso procreativo. Ademas, si se observan las numerosas problematicas que ya se han
presentado en diversos paises, por ejemplo, cuando la madre subrogante quiere conservar al nifio,

o cuando ninguna de las dos lo quiere debido a que nace con alguna condicién de discapacidad, se
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puede advertir que la practica es extremadamente fragil y no juega en favor del nifio puesto que

no esta pensada en funcion del interés del menor (Andorno 2012).

A pesar de dichas condiciones, la MS es una practica vigente en la oferta bioreproductiva
mundial, que ademas se lleva a cabo sin un marco legal uniforme, ni una linea legislativa o

tendencia clara, ni coherente, ni de facil conciliacion alrededor del mundo.

En esta linea, sostiene Cabrera: “estos desencuentros, esta forma distinta de abordar el
problema, no han hecho mas que aumentar e intensificar, de un lado, la inseguridad juridica de
quienes recurren a esta técnica para ser padres en el extranjero y, de otra, el debate acerca de la

necesidad de una adecuada regulacion de esta cuestion” (Cabrera, 2019, p.530).

Ante esta situacion de alarma, este articulo pone de manifiesto las condiciones que deben
vivir las personas involucradas en la MS a causa de las barreras comunicacionales, especialmente
en tiempos de emergencia sanitaria, y la respectiva afectacidn a su dignidad. Consecuentemente,
la identificacién de la necesidad, hasta ahora oculta, de propender por la eliminacién de dichas

barreras.

Por lo tanto, se hace un llamado a una regulaciéon local y regional que garantice la
eliminaci6n de las barreras comunicacionales descritas en este trabajo, de manera que se adopten
cautelas encaminadas a proteger los intereses de todas las personas involucradas (Casado &

Navarro-Michel, 2019).

Por ejemplo, a través de protocolos que aseguren que los recién nacidos no tengan que ser
separados de manera inmediata de la madre subrogante, de poder recibir en alguna proporcién
lactancia materna, de poder conocer en el futuro la informacidon relativa a sus origenes, entre
otras. Que se permita a las madres subrogantes participar del proceso como sujetos activos, con
capacidad y posibilidad real de interactuar en el trascendente proceso de dar vida a una nueva
persona, y no reducidas a un objeto de procreaciéon mercantilizadas por las dinamicas del

mercado.

La existencia de desigualdades genera situaciones de vulnerabilidad que el libre mercado
explota. De alli l1a necesidad de que el estado proteja legalmente a los mas débiles para evitar que

se den las condiciones que dan lugar a explotacién (Casado & Navarro-Michel, 2019)

La regulacion de estos asuntos debe no solo ocuparse de las implicaciones individuales y la
legitimacion contractual de un acuerdo privado, sino también las consecuencias sociales, morales
y politicas (Casado & Navarro-Michel, 2019), con una perspectiva de bien comun para los
involucrados y la sociedad en general, es decir, considerar la inclusién de acciones que promuevan

la equidad social para un logro mas préximo del desarrollo (Rincén, 2012).
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Ademas, la urgente necesidad de crear mecanismos de supervisién, con el propédsito de
prevenir cualquier venta y explotacion de nifios, y evitar la violacién a los derechos humanos de

acceso a los origenes y a la identidad.

Derechos universales que sirven ademas como medio de salvaguardia y respuesta a las
actividades ilicitas asociadas a las TRHA, ya que ayudan a crear una mayor rendiciéon de cuentas,
garantizan el mantenimiento adecuado de registros y una transparencia apropiada (Naciones

Unidas, 2019)

En definitiva, la deshumanizacién del proceso procreativo tiene un fuerte impacto biologico
y emocional en los nifios, las madres y las familias. Disponemos de recursos y estrategias politicas
y juridicas para no perpetuar una situacion injusta y evitar la cosificacién y materializacion de los

nifios como productos y de las mujeres como objetos de reproduccién (“incubadoras”).

Hacer familia es uno de los mayores anhelos y proyectos de una persona, ademas, es un
derecho fundamental que merece ser protegido en condiciones naturales o a través de TRHA

(Bermudez, 2016), sin embargo, su garantia no debe quebrantar los derechos de otros.

Del desafio de afrontar estos retos bioéticos y juridicos, afirma Sanchez (2016), depende la
proteccién de las familias involucradas en estos procesos y, especialmente, de las personas mas

vulnerables de la MS: las mujeres y los menores.
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Resumen

Introduccion: La comunicacién dentro del ambito médico es esencial para obtener buenos resultados en
consulta; esta habilidad debe aprenderse a lo largo de la carrera y no suponer que es innata. Luego de una
revision sistematica de la metodologia de ensefianza en Ecuador y el poco desarrollo que ha tenido dentro
de las universidades, vemos la necesidad de realizar un estudio evaluando las habilidades comunicacionales
de los estudiantes de medicina. Metodologia: se incluyd cien estudiantes de sexto afio que realizan el
internado en el Hospital Vicente Corral Moscoso. Se valord las entrevistas por observacidon directa
utilizando una lista de verificacién sustentada en la Guia Calgary-Cambridge. Se analizaron los datos
buscando diferencia estadistica. Resultados: No hubo diferencia estadistica entre los grupos. El promedio
obtenido por los evaluados fue de 13,96 de 23 habilidades. Se comparé por dos grupos: estudiantes que
tenfan formacién en comunicacién médica (19) y los que no tenian ninguna (81). Se encontré que los
estudiantes con formacién en comunicacién desarrollan entrevistas con mayor empatia, escucha efectiva,
respeto por las expectativas de los pacientes y capacidad de resumir los hallazgos en busca de resultados
mas eficaces. Conclusidn: Se observan algunas diferencias entre ambos grupos comparables con estudios
internacionales. Se recomienda a las escuelas establecer un curriculo formal para el aprendizaje de la
comunicacién como habilidad efectiva en la formacién médica. El objetivo es humanizar la comunicacién y
favorecer una mejor relacién entre médico y paciente.

Palabras clave: relacién médico-paciente; Guia Calgary-Cambridge; comunicacién efectiva; aprendizaje
médico.

Abstract

Introduction: Communication within the medical field is essential to obtain good results from the
consultation. This skill must be learned throughout the career and not assumed to be innate. After a
systematic review of teaching methodology in Ecuador and the little development it has had within medical
schools, we carried out an observational study evaluating communication skills of medical students.
Methodology: One hundred final-year students working at the Vicente Corral Moscoso Hospital were
included. Direct observation interviews were assessed using a checklist tool supported by the Calgary-
Cambridge Guide. Data were analyzed looking for statistical significance. Results: There was no statistical
significance between groups. Mean score was 13.96 out of 23 skills evaluated. Two groups were
randomized: students who had training in medical communication (19) and those who had none (81).
Students with communication training developed empathic interviews, effective listening, respect for
patient expectations and were capable to summarize findings for effective communication outcomes.
Conclusion: There are some differences between both groups comparable with international studies.
Ecuadorian Medical Schools are encouraged to establish a formal curriculum in learning and training
communication skills. The objective is to humanize communication and to promote better relationship
between doctor and patient.

Keywords: Doctor patient relationship; Calgary-Cambridge guide; effective communication; medical
learning.

Resum

Introduccid: La comunicacié dins de I'ambit medic és essencial per a obtenir bons resultats en consulta;
aquesta habilitat ha d'aprendre’s al llarg de la carrera i no suposar que és innata. Després d'una revisio
sistematica de la metodologia d'ensenyament a I'Equador i el poc desenvolupament que ha tingut dins de
les universitats, veiem la necessitat de realitzar un estudi avaluant les habilitats comunicacionals dels
estudiants de medicina. Metodologia: Es va incloure cent estudiants de sise any que realitzen l'internat a
I'Hospital Vicente Corral Moscoso. Es va valorar les entrevistes per observaci6 directa utilitzant una llista
de verificaci6 sustentada en la Guia Calgary-Cambridge. Es van analitzar les dades buscant diferencia
estadistica. Resultats: No va haver-hi diferencia estadistica entre els grups. La mitjana obtinguda pels
avaluats va ser de 13,96 de 23 habilitats. Es va comparar per dos grups: estudiants que tenien formaci6 en
comunicacié medica (19) i els que no tenien cap (81). Es va trobar que els estudiants amb formacié en
comunicacié desenvolupen entrevistes amb major empatia, escolta efectiva, respecte per les expectatives
dels pacients i capacitat de resumir les troballes a la recerca de resultats més eficacos. Conclusio:
S'observen algunes diferencies entre tots dos grups comparables amb estudis internacionals. Es recomana
a les escoles establir un curriculum formal per a I'aprenentatge de la comunicaci6é com a habilitat efectiva
en la formacié médica. L'objectiu és humanitzar la comunicacié i afavorir una millor relacié entre metge i
pacient.

Paraules clau: relacié metge-pacient; Guia Calgary-Cambridge; comunicaci6 efectiva; aprenentatge meédic.

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



Comunicacion efectiva en salud: evaluacién de una experiencia docente en estudiantes de medicina de Cuenca, Ecuador
Fernando Estévez Abad, Andrea Estévez Vélez - Rev Bio y Der. 2021; 52: 85-104

1. Introduccion

La comunicacién es un acto humano que constituye pilar fundamental para establecer relaciéon
entre las personas. La comunicacion favorece, a través de la activacion de las neuronas espejo, la
conexion interhumana (Baird et al,, 2011). Esta conexién se relaciona con la construccién de
eventos emocionales que pueden generar empatia. En la relacion sanitaria, la construccion de esta
interaccion empatica permite enfrentar las situaciones conflictivas que pueden generarse en la

condicion de salud o enfermedad.

La utilizacién de lenguaje apropiado (verbal y no verbal) puede practicarse, aprenderse y
perfeccionarse; de tal forma que en la formacién sanitaria se constituye forma parte de las
habilidades fundamentales de la profesién. La construccién de una relacién de respeto

complementa el diagndstico y el tratamiento aportando en la fluidez de la misma.

Al considerar la comunicacién como parte de las habilidades propias de la profesidn, es
importante que los curriculos de la formaciéon consideren herramientas que permitan su
perfeccionamiento. Las situaciones de posible conflicto, tales como la comunicacién de malas
noticias, la toma de decisiones o la comprensidn del prondstico deben ser parte de la formacién

en comunicacion efectiva.

Estas consideraciones han sido tomadas en cuenta por varias escuelas de medicina
alrededor del mundo, de tal forma que los programas se han completado con estos contenidos
integrando la ensefanza de la comunicacién dentro del curriculo académico formal (H&usser,

2012; Simmenroth-Nayda et al., 2014; Dalen et al., 2001)

Varios elementos influyen en la comunicacidn: el lenguaje verbal y el no verbal tanto del
médico como del paciente, el entorno fisico en el cual se interacciona, la experiencia y el entorno
cultural de los que participan. Con estos elementos, la empatia relacionada con la dolencia puede
favorecer o limitar la construccion de una relacién participativa. Sin empatia podria producirse
una situacion de ruptura y convertirse entonces en uno de los principales factores para que la

comunicacion se complique (Dalen et al., 2001).

Con estos antecedentes, considerando que la comunicacién efectiva es una habilidad que
puede perfeccionarse, aprenderse y modularse a lo largo de la carrera se han propuesto
instrumentos validados que aportan en la docencia. Entre los mas utilizados se pueden
mencionar: MAAS-Global Rating Test, Liverpool Communication Skills Assessment Scale,
Kalamazoo Consensus Statement Assessment Tools, escala CICCA, Guia Calgary Cambridge (Dalen

etal, 2001; Shukla et al,, 2010; Kurtz et al., 2003).

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



Comunicacion efectiva en salud: evaluacién de una experiencia docente en estudiantes de medicina de Cuenca, Ecuador
Fernando Estévez Abad, Andrea Estévez Vélez - Rev Bio y Der. 2021; 52: 85-104

En Ecuador la educacién en comunicacién para los alumnos de medicina se encuentra poco
desarrollada e incluso en los claustros docentes es vista con poca atencion. En las universidades
del sur del pais solamente la carrera de medicina de la Universidad de Cuenca incluy6 el afio 2013

en el curriculo la formacién y perfeccionamiento de la comunicacién como catedra optativa.

El estudio que se presenta tiene como objetivo mostrar a los responsables académicos la
importancia del tema y la formacién integral de los estudiantes de medicina. Para ello también se
ha evaluado las experiencias de otras universidades (Gillard et al.,, 2009) y los resultados son

mejores cuando estos contenidos y practicas son tratados desde afios iniciales de la formacién.

En la facultad de medicina de la Universidad de Cuenca los elementos de la comunicacién
son abordados de forma parcial durante el quinto y sexto ciclo de la carrera, utilizando bibliografia
de la catedra de semiologia (Bickley et al, 2010) que trata la comunicacién abordando los
elementos iniciales y finales que considera la guia Calgary-Cambridge, pero con poco énfasis en

los contenidos y habilidades que fortalecen la comunicacién.

En particular los temas abordados incluyen elementos como: la presentacion, el saludo, el
orden de las preguntas, algunos elementos de resumen de la informacién y parcialmente la

negociacion final.

La catedra de comunicacidn, que la toman solamente algunos estudiantes, pues consta en la
malla como contenido optativo, aborda los elementos completos de la comunicacién: un modelo
diferente bidireccional, la utilizacién apropiada de preguntas abiertas, algunos elementos

importantes de la negociacién y conclusiones.

Luego de seis afios de vigencia de este programa optativo los responsables académicos han
decidido no ofertarlo; por ello decidimos realizar esta evaluacién exploratoria. De esta forma
esperamos aportar para la discusion, en particular identificar elementos que permitan entender
el valor del entrenamiento en comunicacién para los profesionales de la salud. Se trata de un
estudio en el medio acerca de los resultados en el desempefio de la comunicacién de los

estudiantes de medicina.

Con este articulo se pretende identificar algunas variables que podrian haberse modificado
en el desempefio de la comunicacién y el entrenamiento que se ha ofertado. Para ello,
programamos un estudio observacional incluyendo estudiantes voluntarios, incluidos algunos
que han cursado la carrera en otras universidades de la localidad, con el objetivo de comparar los
desempefios entre aquellos que se han capacitado en herramientas de comunicacién y aquellos

que no lo hicieron.
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1.1 La atencién centrada en la persona

Los modelos de atencién participativa nacieron como respuesta a la clasica practica paternalista
sustentada en los objetivos de la biomedicina que buscaba principalmente centrarse en la
atencién de la enfermedad, dejando de lado las vivencias del paciente en su condicién de ser

humano, su historia, su cultura y entorno.

En el marco del respeto de los derechos humanos nace un modelo de atencién centrado en
la persona, con la conviccidon de que una comunicacion eficiente favorece una la autonomia del
paciente (Kushner, 2016) . La atencidn centrada en la persona respeta y responde a las
preferencias de cada individuo, a sus necesidades y creencias y ademas asegura que los valores
del paciente sean tomados en cuenta en cada etapa y, en particular, en la toma de decisiones

(Newell & Jordan, 2015).

1.2 La comunicacién como habilidad efectiva, el uso de la guia Calgary

Cambridge

Se ha destacado la importancia que tiene el curriculo formal para la practica de la comunicacién
como habilidad efectiva, de tal manera que se espera favorecer el desempefio médico en el
desarrollo y construcciéon de una adecuada relacion paciente — médico; en conjunto y al unisono
con el perfeccionamiento de las habilidades técnicas con valor clinico y profesional. Es importante
entonces considerar que la utilizacién de herramientas sistematizadas permite mejorar el

aprendizaje y perfeccionamiento de la comunicacién.

Entendemos que debe, por lo tanto, ser tratada como una habilidad que puede practicarse
de la misma manera que las propias de la profesidn tales como: el examen fisico, la interpretacién
de estudios complementarios, la construccién del pensamiento clinico, etc. Esta vision del
curriculo y del aprendizaje de habilidades espera favorecer mejores resultados en la practica
clinica futura, los profesionales formados en la construccién de este conjunto de habilidades seran

profesionales con formacién completa, humana y sensible (Silverman et al., 2016).

Es comun que los estudiantes aprendan la estructura de la historia clinica y la utilicen como
base para la comunicaciéon con los pacientes. Sin embargo, seguir solamente el orden en las
preguntas permite una interaccidn parcializada entre ambas partes y estd orientada
primordialmente a la agenda médica. La comunicacién resulta fragmentada porque favorece el

aporte del paciente en condicién pasiva, dificulta salvar los momentos dificiles como la
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preocupacion, el enfrentamiento de las malas noticias o incluso la participaciéon en el

consentimiento informado.

La guia Calgary Cambridge propone un modelo enfocado en construir una comunicaciéon
paciente-médico efectiva, fomentando una entrevista bien estructurada. En ella se han definido
habilidades cruciales de la entrevista y que actualmente se utiliza en la ensefianza de

comunicacion (Kurtz et al., 2003).

Esta guia ha sido adoptada por varias escuelas médicas alrededor del mundo como
referencia para la ensefianza de estudiantes de pregrado y posgrado, ademas se ha utilizado para
la evaluacién de habilidades en investigacion, como ejemplo podemos citar el examen EUNACOM
que lleva adelante Chile con el objetivo de evaluar las competencias de los profesionales médicos

para la practica profesional ("EUNACOM", 2021; Gelis et al., 2020).

1.3 Aprendizaje de la comunicacion como habilidad efectiva

Con el fin de lograr una comunicacién efectiva es imprescindible proponer programas de
educacién continua y estructurada, pues resulta poco probable que los estudiantes de areas
médicas adquieran las habilidades para desenvolverse en su vida profesional con una ensefianza

dividida en cortos intervalos de tiempo (Berkhof et al.,, 2011; Choudhary & Gupta, 2015).

Se ha propuesto que la comunicacidon sea integrada en la educacion dentro de los curriculos
educativos de las facultades de medicina, pues se ha identificado que aquellos profesionales con
entrenamiento formal podran tener mejores resultados con sus pacientes en cuanto a: satisfaccion
del paciente, menor indice de falla terapéutica y mejor seguimiento del padecimiento (Berkhof et

al,, 2011; Street et al,, 2007).

La metodologia de ensefianza aporta para una mejor preparacion; en la actualidad se
considera que aquellos programas que incorporan diferentes estrategias con componentes
teéricos y practicos favorecen los desempefios profesionales. Estas herramientas incluyen
metodologias como: juego de roles, el uso de pacientes simulados y el debriefing! al final de cada

sesion (Berkhof et al,, 2011; Rider et al., 2006).

1 El “debriefing” hace referencia a la conversaciéon de aprendizaje entre dos o mdas personas donde se
analizan los detalles de un caso real o simulado para mejorar o sostener el rendimiento en situaciones
similares en el futuro”; se utiliza en simulacién clinica y no tiene una traduccidn al espafiol, por lo que se
utiliza en su terminologia anglosajona. Recuperado 14 Marzo 2021, de https://harvardmedsim.org/wp-
content/uploads/2017/06/Manual-de-trabajo-EDSS-completo-2016-agosto.pdf
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Sin embargo, a pesar de varios estudios sobre la metodologia de enseflanza en
comunicacion, no se ha logrado un consenso con respecto a la mejor herramienta de evaluaciéon
de las habilidades aprendidas. Gracias a la colaboraciéon de la Facultad de Medicina de la
Universidad Catdlica de Chile, en particular, al aporte de la Profesora Philippa Moore, hemos

decidido utilizar la guia Calgary-Cambridge como referente para la valoracidn de los estudiantes.

Etapas de la comunicacién efectiva

(1) Elinicio de la sesion:

Se inicia con el saludo y la presentacién personal enmarcada en el respeto. La clave de esta
etapa son las preguntas abiertas permitiendo que el paciente pueda expresar su malestar, se
trata de evitar interrupciones para después ahondar en el problema y conocer el motivo de
consulta. Al final permite confirmar la lista de problemas y la biisqueda de otros que no han

sido expresados (Silverman et al., 2016).
(2) Larecoleccion de la informacion y el examen fisico:

Se concentra en explorar el problema descrito; se incentiva al paciente a contar su historia
utilizando de manera correcta la transiciéon de preguntas abiertas a preguntas cerradas. Se
sustenta en la escucha activa tomando en cuenta las sefiales de lenguaje verbal y no verbal
que muestre el paciente. Es esencial que el médico aclare en esta etapa aquellos elementos
que requieren explicacién o detalle, para asi poder tener una mejor perspectiva del problema

a tratar (Silverman et al., 2016).
(3) Explicar y planificar el cuidado:

El propésito de esta destreza es entregar informacidén apropiada y adecuada al paciente,
individualizando la necesidad de cada persona; preguntar cuanto conoce el paciente acerca de
su problema y descubrir cudnto desea saber sobre el mismo. Es de vital importancia que el
estudiante o el médico aprenda a manejar la cantidad de informacién que debe entregar, evitar
dar consejos y tranquilizar prematuramente al paciente. Ademas, se tiene que entregar
informacién que sea facil de entender para que asi se pueda planificar el cuidado tomando en

cuenta las preferencias del paciente y la toma de decisiones conjuntas (Silverman et al., 2016).
(4) Cerrar la sesion:

Para poder finalizar la sesién de manera adecuada se deben haber resuelto durante toda la
entrevista las cuestiones de cada etapa. Se entiende que este modelo no es rigido y debe

adecuarse a cada situacién. El médico establece en conjunto con el paciente el plan a futuro,
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incluyendo posibles alternativas en caso de que el plan de accién elegido no funcionase.
Siempre es necesario explicar al paciente la posibilidad de una falla terapéutica asegurando

que existen otras opciones (Silverman et al., 2016).
(5) Entender la perspectiva del paciente:

Esta habilidad se desarrolla durante toda la entrevista y complementa al modelo de atencién
centrado en la persona. El paciente forma parte del proceso y la toma de decisiones acerca de
su salud. El personal médico debe estar preparado para ahondar en las creencias, ideas,
expectativas y repercusiones en la vida diaria de paciente y de manera especial incentivar la

expresion de los sentimientos (Silverman et al., 2016).
(6) Proporcionar estructura a la entrevista:

Los objetivos de proveer una estructura organizada a la entrevista son: favorecer la
flexibilidad, ayudar al paciente a entender qué ocurre durante el intercambio comunicacional

e involucrarlo en el transcurrir de la entrevista (Silverman et al., 2016).

1.4 Bioética y comunicacion

La Declaracién de Derechos Humanos de 1948 reconoce que la comunicaciéon constituye un
derecho humano fundamental; esta situacién adquiere importancia en el ambito médico dénde
los pacientes y familiares se encuentran en especial situacion de vulnerabilidad (McLeod, 2018).

Se trata de un circulo entre comunicacion eficiente y la relacién a establecer.

La comunicacién asertiva favorece una mejor relaciéon con el paciente, en tanto que una
adecuada relaciéon con el paciente generara una comunicacion fluida y apropiada. Se deben
ademas tomar en cuenta todos los factores externos que pueden afectar la comunicacion, entre
los que destacan: la relacidn jerarquica entre médico y paciente, los ruidos externos, el lenguaje

no verbal, el silencio, etc. (Brindley, 2019).

Muchos dilemas éticos surgen cuando se establece la incertidumbre, el pronéstico, los
valores y la percepcién de dignidad. Los conflictos del final de la vida y las decisiones cruciales
sobre los procedimientos pueden constituirse en tropiezos tanto bioéticos como de comunicacidn;

causando en muchas ocasiones dificultades para el proceder terapéutico.

Situaciones complejas se enfrentan en los servicios de cuidado critico o la urgencia; en estas
situaciones pueden colisionar los puntos de vista del personal médico con los pacientes, los
cuidadores o los representantes; la bisqueda del beneficio para el paciente puede entonces

generar un conflicto que no se salda sin una buena relacién y comunicacién (Santos et al., 2018).
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Los valores que deben primar en la practica médica son aquellos que aportan al paciente y
su entorno, respetan las creencias y sobre todo previenen el dafio. La atencién sanitaria centrada
en el paciente y su entorno, el respeto por la autonomia y la practica de la justicia son parte de la
accion médica (Terés Quiles, 2014). Estos valores pueden entrar en conflicto en condiciones
especiales, como los que se viven con la pandemia por la Covid-19 (Consuegra-Fernandez &

Fernandez-Trujillo, 2020).

La comunicacion aporta en el respeto de los tres valores indicados anteriormente. Una
comunicacion efectiva, afectiva y enfocada en la perspectiva del enfermo encamina la consulta
hacia el beneficio del paciente y su entorno (elementos que se proponen en la guia Calgary
Cambridge). En cuanto al respeto de la autonomia aporta en el cambio de paradigma, pues
reorienta el tan mentado paternalismo hacia una relacién de igualdad entre las partes al favorecer

la toma de decisiones compartida respetando las expectativas del paciente (Terés Quiles, 2014).

2. Metodologia

El curriculo para los estudiantes de medicina en la Universidad de Cuenca considera el
aprendizaje de ciencias basicas durante los dos primeros afios. Los tres afios siguientes se
orientan hacia el aprendizaje clinico quirurgico y durante el ultimo afio se fortalece el aprendizaje

de habilidades y desempefio en servicios de salud (internado rotativo).

En marzo de 2019 se llev6 adelante este estudio, la muestra se construyé por conveniencia
incluyendo cien estudiantes de ultimo afio de carrera que cursaron el internado rotativo en el
Hospital Vicente Corral Moscoso de la ciudad de Cuenca. El estudio que se presenta constituye una
ampliacion de un trabajo de fin de carrera presentado en la Facultad de Medicina (Bermeo &

Estévez, 2019).

La muestra se construyo por conveniencia para establecer un estudio piloto. El objetivo de
esta publicacion es acentuar el andlisis de los datos en las posibles diferencias que se encuentran
al comparar dos grupos: los que recibieron formacién en comunicacién y aquellos que no. El
analisis inicial no mostrd diferencias significativas, pero al tratarse de un estudio piloto nos parece
importante analizar aquellas habilidades en las cuales se encontraron diferencias mayores y

relacionarlas con los momentos de la entrevista y los aprendizajes de comunicaciéon en la carrera.

El criterio de inclusion requirié la aceptacion a participar con la firma de consentimiento
informado. Los estudiantes que aceptaron participar fueron observados y se calificé la
comunicacion utilizando un formulario con lista de cotejo considerando las 23 habilidades

efectivas que constan en la guia Calgary-Cambridge.
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Se construyé el formulario de registro de datos con respuesta dicotémica (si realiza / no
realiza) y se entrend a dos estudiantes pares para evaluar a los alumnos en sus entrevistas
hospitalarias con los pacientes bajo su cuidado; este formulario incluyé 23 variables adaptadas de
la Global Consultation Rating Scale (Burt et al., 2014) utilizada para evaluar la entrevista médica;
no se utilizé la escala completa por no contar con medios de video-grabaciéon y pacientes
simulados; esta medida se tomé para proteger a los pacientes reales que participaron en las
entrevistas y no se cuenta con los recursos para un sistema organizado con pacientes simulados
y debriefing. Se considerd también la aceptaciéon o negativa de los pacientes, en calidad de

participes colaterales del proceso.

El estudio contd con la evaluacion y validacién por los comités de Bioética del Hospital
Vicente Corral Moscoso y la Facultad de Medicina de la Universidad de Cuenca; este formulario
fue adaptado del examen EUNACOM ("EUNACOM", 2021) que lleva adelante el Gobierno de Chile

para certificar a los profesionales médicos.

Los participantes no conocian el formulario utilizado permitiendo asi la interaccién

cotidiana con los pacientes, en busca de minimizar posibles sesgos.

El total de destrezas observadas fue de 23, estas destrezas se incluyen en los cinco
momentos de la entrevista segtin la guia Calgary Cambridge. Durante la observacidn utilizando el
formulario de cumplimiento, dos observadores imparciales formados en comunicacién y el uso de
la Guia Calgary-Cambridge catalogaron las respuestas (si cumple/no cumple) en cada una de las

variables; no se analiz6 el discurso médico.

Luego de la evaluacién se pregunt6 a los evaluados a qué universidad pertenecian y si
habian recibido previamente educacién en comunicacién para poder comparar el puntaje

obtenido y su relacion con la ensefhanza.

Finalmente se realiz6 una retroalimentacion de los resultados junto con cada estudiante;
recalcando en las habilidades realizadas correctamente y los errores durante las entrevistas de
acuerdo con la recomendaciéon de la guia Calgary-Cambridge. Los datos se analizaron con el
programa SPSS V22.2. Se analizaron las diferencias entre las variables dicotémicas para cada
habilidad con el test chi-cuadrado; la significacion estadistica se estableci6 a partir de p<0,05 y el
nivel de confianza en 95%. Los resultados se muestran en porcentajes relativos a cada grupo y su

desempefio, con la variable realiza/no realiza.
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3. Resultados

De los 100 estudiantes de internado, 56 fueron mujeres y 44 hombres; con una media de edad de

24.04 afios, el 94% con edades entre los 22 y 25 afios y el 6% entre los 26 y los 30 afios de edad.

El puntaje promedio obtenido por los evaluados fue de 13,96 de 23 puntos posibles; las
mujeres obtuvieron un puntaje de 14 mientras que los hombres obtuvieron 13,90. Al analizar la
relacion entre formacién en comunicacidon y puntaje total obtenido no se encontré diferencia
estadistica significativa entre ambos grupos (grafico 1). 19 estudiantes tomaron el curso de

comunicacion y 81 no lo hicieron.
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Grdfico 1. Relacidn entre el puntaje de habilidades cumplidas y la formacién en comunicacién. Fuente: los

autores.

No se encontraron diferencias significativas en las 23 destrezas evaluadas entre los grupos;
en esta comunicacion ponemos énfasis en aquellas que muestran diferencias importantes en los

valores absolutos de los porcentajes (grafico 2).
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Grdfico 2. Desempeiios en porcentajes en las habilidades evaluadas. Fuente: los autores.

Al analizar las habilidades especificas de los participantes categorizados en dos grupos:
aquellos que se formaron en comunicacién y aquellos que cursaron formacién en comunicacién
se obtienen los siguientes resultados: E1 57% de los estudiantes que tomaron el curso lograron
escuchar atentamente al paciente durante la entrevista médica mientras que el 51% que no ha

tomado un curso formal realiza esta habilidad de acuerdo con la guia Calgary Cambridge.

Llama la atencién que los alumnos sin formacién no utilizan la escucha activa (MOORE et
al,, 2010)2 utilizando el modelo bidireccional o freesbee, sino que lo hace de forma intuitiva y sin

el objetivo de consolidar la comunicacion (grafico 3).

El 84% de participantes con formaciéon en comunicaciéon médica facilitaron las respuestas
en el trascurso de las entrevistas. E1 78% de los estudiantes que tomaron el curso en comunicacién
realizaron comentarios comprensibles para el paciente mientras que solo el 51% de aquellos sin
formaciéon en comunicacion lo hicieron. El 78% de los estudiantes que han sido formados en
comunicacion facilitan las respuestas en el trascurso de las entrevistas; solo el 53% de quienes no

se formaron lo hacen.

2 "No olvidemos que escuchamos no solamente con nuestros oidos, sino también con nuestros ojos, con nuestra mente, con
nuestro corazon y con nuestra imaginacion” (Carl Rogers. El poder de la persona.). La escucha activa relaciona varios
elementos de la entrevista médica utilizando habilidades comunicacionales que implican comunicacién bidireccional,
no solamente respuestas simples. Hacemos referencia al documento de Philippa Moore: “habilidades efectivas en

comunicacion”.
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Grdfico 3. Relacién entre formacion en comunicacion médica y escucha activa al paciente. Fuente: los autores.

Durante las entrevistas, otra habilidad que fue observada es la de poder resumir de manera
periodica los resultados, los datos encontrados indican que el 42% de estudiantes con formacion
en comunicacion realizan esta actividad y solamente el 17% de los que no tuvieron formacién

cumplen con este item (grafico 4).

La guia Calgary Cambridge indica que una habilidad importante en la comunicacién médico
paciente es poder dar una secuencia légica a la entrevista; el 73% de participantes capacitados lo
pudieron llevar a cabo mientras que solo el 49% sin formacion lo pudieron hacer. El 78% de los
alumnos formados tomo6 en cuenta las ideas y expectativa de los pacientes mientras que el 59%

de los no formados en comunicacion lo hizo.
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Grdfico 4. Relacién entre formacién en comunicacion y habilidad de resumir la entrevista. Fuente: los autores.

Finalmente se compararon las habilidades para el cierre de la sesion. Se encontré diferencia
en la habilidad que estimula al paciente a discutir lo que no ha entendido, la mayoria de aquellos

estudiantes con formacién en comunicacién médica (78%) realizan esta actividad mientras que
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los estudiantes sin formacién en comunicacién no la llevan a cabo (solo 21% de ellos la realizan)
(grafico 5). Al discutir los pasos a seguir junto al paciente ambos grupos no mostraron diferencias

significativas.
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Grdfico5.Relacién entre formacion en comunicacién médica y estimular al paciente a discutir lo no
comprendido. Fuente: los autores.

4. Discusion y conclusiones

Este estudio ha utilizado la estructura de la Guia Calgary-Cambridge para evaluar de manera
objetiva las habilidades necesarias para realizar la entrevista médica. Como Simmenroth et al.
(2014) concluyen, esta guia evalda los principales objetivos del aprendizaje en comunicacién
médica en un programa que se desarrolla desde los primeros afios de formacién. La actitud
empadtica, escucha atenta y construccion de preguntas acordes a la situaciéon favorecen el

desarrollo de entrevistas que aportan en la construccion de la relacién con el paciente

Durante muchos afios la ensefianza en comunicacion no ha constituido un aspecto de
importancia para muchos curriculos universitarios, siendo esta habilidad aprendida de manera
informal durante el pase de visita y en la practica diaria. El enfoque estructurado y el aprendizaje
formal incorporan habilidades para una efectiva comunicacién médico paciente (M. et al., 2016;

Shukla, Yadav, & Kastury, 2010).

Al analizar los resultados de nuestro estudio a pesar de no encontrar diferencia estadistica
significativa, se observan practicas diferentes relacionadas con la formacién en comunicacién.
Estas diferencias son marcadas en los segmentos de la entrevista que permiten el didlogo y no se

centran solamente en la agenda médica (empatia). En este aspecto Choudhary y cols. (2015)
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concluye que la formacién en habilidades comunicacionales mejora significativamente luego de la

capacitacidn en un grupo de estudiantes de cuarto afio de cirugia.

Entre las habilidades que resaltan de los estudiantes con formacién en comunicacién se
encuentran: la escucha atenta, facilitar respuestas de los pacientes y aportar una secuencia logica
a la entrevista (Ammentorp et al.,, 2013). La mayoria de estudiantes sin importar si han tenido
formacién en comunicacion olvidan realizar la presentacion inicial y no aclaran su papel al inicio

de la atencion sanitaria. (Simmenroth-Nayda et al., 2012).

Los estudiantes que refieren haber recibido algin curso en comunicacién explicaron que
estos contenidos fueron parte de la enseflanza de Bioética o de Semiologia y pocos fueron los
estudiantes que tomaron la catedra de comunicacion médico paciente debido a su caracter
optativo. Nos parece importante resaltar la posibilidad de que las diferencias encontradas, aunque
no muestran potencia estadistica, son importantes. Este hallazgo que se encontraron en la escuela
médica de Gottingen que sugieren importantes cambios en la practica de los estudiantes incluso

tras cortos entrenamientos en comunicacién (Simmenroth-Nayda et al., 2012).

En el presente estudio, los alumnos con formacién en comunicacién parecen mostrar mayor
sensibilidad hacia los pacientes durante la entrevista. Esto se asocia con la capacidad de realizar
escucha activa, preguntar y tratar de conocer la expectativa de los pacientes, mayor sensibilidad

alos intereses y la percepcidn de la dolencia por parte de los pacientes.

Los estudiantes que cursaron el mdédulo de comunicacién muestran desempefios de mejor
calidad en areas cruciales de la entrevista, que favorecen la percepcion y el ejercicio de los
derechos de las personas y aportan en la humanizacién la relacién médica. Entender que el
respeto por las expectativas, la clarificacion de ideas, el establecimiento de planes y estrategias
son elementos fundamentales de la comunicacién permite reducir la incertidumbre, los temores

y por supuesto los conflictos.

La comunicacion efectiva, empatica aporta en la consecuciéon de algunas competencias
genéricas enunciadas en el documento de la carrera de medicina de la Universidad de Cuenca
("Carrera de Medicina y Cirugia", 2021). Los resultados encontrados en este estudio preliminar
sugieren que la falta de educacién en comunicacién no aporta para la relacién médico paciente

centrada en la persona.

Las habilidades efectivas incluyen las habilidades comunicacionales. La entrevista efectiva
aporta en otras como: el pensamiento complejo, el desarrollo de las habilidades clinicas y el
manejo apropiado del razonamiento clinico. Paises como Chile, Inglaterra, Bélgica, Holanda o
Canada, certifican a los profesionales médicos por medio de examenes estructurados

(Schwartzman et al., 2011) evaluando las habilidades clinicas y comunicacionales. Muchos de los
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médicos formados en las escuelas de medicina de Ecuador son evaluados en esos paises para
certificarse y continuar estudios de posgrado; nos parece que esta situacidn apoya la necesidad

de que el curriculo formal capacite a los alumnos de medicina.

El 19% de los estudiantes que participaron en el estudio habian recibido formacién en
comunicacion médico paciente, todos ellos cursaron la catedra optativa de Comunicacién Médico
Paciente de la Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad de Cuenca. Los alumnos del
internado que pertenecen a las otras universidades y quienes no tomaron el curso mencionaron

haber participado de pequefios talleres de comunicacion en la cdtedra de Semiologia.

Nos parece que esta situaciéon apoya la recomendaciéon para implementar curriculos
formales en la malla que permitan el entrenamiento en habilidades comunicacionales béasicas
necesarias para un profesional de la salud. Los resultados obtenidos en el estudio son
comparables con otras investigaciones similares, las cuales concluyen que la mayoria de
estudiantes desarrollan una comunicacién médico paciente deficiente, muy instrumental y

vertical (Graf et al,, 2020).

Los autores analizaron los curriculos de las escuelas de medicina en Ecuador encontrando
que en general enfatizan los contenidos biomédicos y no se observa con claridad la oferta de
espacios para la construccion de habilidades como la comunicacidon. La carrera de medicina de la
Pontificia Universidad Catdlica del Ecuador oferta una formacién complementaria. En la
Universidad de Cuenca, en el afio 2018 se presentd una nueva reforma en la malla curricular de la

carrera que elimind la catedra de comunicacién médico paciente.

Con los resultados analizados en el presente estudio creemos importante recomendar una
revision de tal decision. La inclusion de esta catedra en el curriculo formal de medicina podria
tener un efecto positivo en la formacién de los estudiantes y por supuesto en su desempeiio

profesional.

La retroalimentacion con los estudiantes al final de la observacién sugiere que una de las
razones de entrevistas poco satisfactorias es la sobrecarga de trabajo en el afio de internado, y el
corto tiempo para las mismas. Es posible que otro problema que se vive en la formacion médica
de las universidades en Ecuador se relaciona con el “burn out”, elemento no medido en el presente

estudio.

Reconocemos las limitaciones de nuestro estudio, al programarse como un estudio
observacional la construccion de la muestra se realizé por conveniencia y por ello se aporta este
analisis secundario orientado a los elementos que muestran diferencias porcentuales mayores

entre los grupos. Esto puede ser causa de que los hallazgos no presenten significancia estadistica.

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

| 100



Comunicacion efectiva en salud: evaluacién de una experiencia docente en estudiantes de medicina de Cuenca, Ecuador | 101
Fernando Estévez Abad, Andrea Estévez Vélez - Rev Bio y Der. 2021; 52: 85-104

Creemos que los hallazgos son importantes y que sientan las bases para un andlisis ampliado hacia

los alumnos de las areas clinicas y quirdrgicas de grado.

El objetivo final de este estudio preliminar es aportar a la reflexién de los responsables del
curriculo. Hay que considerar que la formacién médica en nuestra facultad cumple con las
condiciones de “calidad cientifica, ética y humanismo, para cuidar la vida y recuperar la salud,
promoviendo el aprendizaje significativo y el desarrollo de un pensamiento critico, organizado,
sistematico y comprometido con la transformacion social” pero estas no podran mejorarse sin
considerar todas las habilidades necesarias para el ejercicio profesional sanitario (Terés Quiles,

2014).
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Resumen

Objetivo: Los estudios sobre el encuentro médico-paciente han descrito brechas entre estos agentes que
afectan de manera negativa el proceso de atencién en salud. La intencién de este estudio fue analizar las
narrativas del encuentro médico-paciente en el escenario actual del profesional de la salud: un contexto con
un rol notable de la tecnologia, proclive a generar experiencias deshumanizantes. Disefio: Este estudio es
cualitativo de tipo narrativo-retrospectivo con una muestra intencional, de caso Unico. Se analizaron las
narrativas derivadas de un encuentro médico-paciente, recolectadas a través de la Red de Asociativa (2, 3),
una entrevista semiestructurada y la observacion no participante. La informacion se analizd con ayuda del
programa NVivo v12 ®. Resultados: El andlisis de las narrativas genero tres ejes tematicos emergentes: el
thelos del acto médico, el rol de la tecnologia en la experiencia de la UCl y el proceso de comunicacion entre
el médico y el paciente. En conclusion, parece tenerse una brecha en el didlogo entre el médico y el paciente
que podria surgir de los diferentes horizontes de sentidos entre dichos agentes, brecha que puede acortarse
a través de procesos de educacion.

Palabras clave: humanizaciéon de la atencidon; brecha del lenguaje; relacién médico-paciente; red de
asociaciones; educacion.

Abstract

Objective: Studies on the doctor-patient relationship have described gaps between these agents that
negatively affect the health care process. The intention of this study was to analyze the narratives of the
doctor-patient encounter in the current healthcare context: a situation with a significant technology role,
inclined to generate dehumanizing experiences. Design: This study is a qualitative narrative-retrospective
type with an intentional, single-case sample. The narratives derived from a doctor-patient relationship,
collected through the Associative Network (2, 3), a semi-structured interview and non-participating
observation. The information was analyzed with NVivo v12 ®. Results: The analysis of narratives generated
three emerging thematic: the thelos of the medical act, the role of technology in the experience of the ICU
and the process of communication between the doctor and the patient. In conclusion, there seems to be a
gap in the dialogue between the doctor and the patient that could arise from the different horizons of senses
between these agents, a gap that can be bridged through education processes.

Keywords: Healthcare humanization; language gap; doctor-patient relationship; network of associations;
education.

Resum

Objectiu: Els estudis sobre la trobada medic-pacient han descrit bretxes entre aquests agents que afecten
de manera negativa el procés d'atencid en salut. La intencid d'aquest estudi va ser analitzar les narratives
de la trobada medic-pacient en I'escenari actual del professional de la salut: un context amb un rol notable
de la tecnologia, procliu a generar experiencies deshumanitzants. Disseny: Aquest estudi és qualitatiu de
tipus narratiu-retrospectiu amb una mostra intencional, de cas unic. Es van analitzar les narratives
derivades d'una trobada meédic-pacient, recol-lectades a través de la Xarxa d'Associativa (2, 3), una
entrevista semiestructurada i I'observacié no participant. La informaci6 es va analitzar amb ajuda del
programa NVivo v12 ®. Resultats: L'analisi de les narratives va generar tres eixos tematics emergents: el
thelos de 1'acte médic, el rol de la tecnologia en 1'experiéncia de I'UCI i el procés de comunicacié entre el
metge i el pacient. En conclusié, sembla tenir-se una bretxa en el dialeg entre el metge i el pacient que podria
sorgir dels diferents horitzons de sentits entre aquests agents, bretxa que pot escurc¢ar-se a través de
processos d'educacié.

Paraules clau: humanitzaci6 de l'atenci6; bretxa del llenguatge; relaci6 metge-pacient; xarxa
d'associacions; educacio.
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1. Introduccion

“Es frecuente que nuestras percepciones mds vividas acerca de un pais extranjero
provengan de una persona que lo ha visitado y vuelto para ofrecernos su relato.”

Douglas Bowden (4)

Douglas Bowden (4) sugiere la viabilidad de conocer mundos extranjeros a través de quienes han
realizado viajes a esos mundos. Experimentar, como paciente y/o familiar, una estancia
hospitalaria puede equipararse a realizar un viaje a otro mundo. Asi, conocer esta experiencia
seria viable a través de las narrativas de quienes han realizado ese viajel. Es desde los sujetos
viajeros a los mundos que tratan la atencién clinica que este estudio pretende conocer las
caracteristicas del encuentro entre el médico y el paciente, buscando una comprensién mas
profunda de la brecha que se menciona con frecuencia en el encuentro narrativo entre estos

agentes.

Los escenarios de atencién en salud que provee un hospital son diversos, pero existe uno
que se ha descrito como el hospital del hospital (6):1a Unidad de Cuidado Intensivo (UCI), cualidad
que la propone como un lugar privilegiado para desarrollar este estudio. La UCI es el espacio de
mayor implantacién de la tecnociencia (6). Dentro de las propuestas tedricas se sefiala a la entrada
de la biotecnologia en la medicina como aquella variable que explica en gran parte (no
directamente causal) la deshumanizacidn de la medicina, esto en tanto la orientacién del acto
médico se dirige al diagndstico, con un valor sobredimensionado de lo técnico, una ruptura del
lazo médico-paciente y familia (7); y que puede verse con claridad ante la gran cantidad de
protocolos y guias que direccionan el acto médico en la UCI, precisos para diferentes procesos de
enfermedad, pero ausentes en lo que trata la sensibilidad moral y emocional que involucra el

encuentro del médico con el enfermo y sus familiares.

Son muchos los cambios que se presentan cuando un sujeto ingresa a una UCI. El enfermo
es retirado de su familia, es “arrollado por una serie de técnicas que lo acabaran escondiendo
detras de los monitores y demads arsenal tecnolégico propio de la unidad” (6), ademas,
inevitablemente establece vinculos con el personal sanitario, vinculos que son descritos como
intensos y complejos, intensos por la dependencia fisica del enfermo y complejos porque el
intercambio entre el enfermo y el personal no se caracteriza por flujos idénticos bidireccionales

en esa relacion. Por ello “el paciente acaba desarrollando conductas de subordinacion casi

1Esta es la propuesta de Bowden y fundamenta la Etica narrativa. Para ampliar informacién al respecto se remite al lector, por ejemplo,

a Newton (5).
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absoluta que acenttian la despersonalizacion y el despliegue de actitudes que le son ajenas en la
vida normal (Allué, 1997a)” (6). Es un panorama de alta dependencia y relacion dispar entre el
enfermo y el profesional de salud, con un rol protagénico de la tecnociencia; todo lo cual crea un

contexto susceptible de tratos indignos y faltos de respeto.

Esta deshumanizacion ha generado, quizd a manera de compensacién, una serie de
intervenciones que intentan humanizar la atencién en salud (8-11). En nuestro hospital las
estrategias desarrolladas para la humanizacién de la atencién en salud se realizan a través de
diferentes programas (12); todas ellas bajo la filosofia fundacional de atencién centrada en la
personaZ. Son muchas las que se han puesto en marcha para hacer una suerte de contrapeso a las
formas deshumanizantes de dicho encuentro clinico como, por ejemplo, la vinculacién de la
familia en el proceso de atencién del paciente, con un acompafiamiento muy cercano en espacios
como la UCI3. A pesar de todo ello, parecen continuar los eventos que generan experiencias
aversivas en escenarios de atencién en salud, todas ellas, por supuesto, mediadas y/o

acompafadas del lenguaje, de las narrativas.

Las narrativas de cada participante de la UCI sefialan diferencias que parecen crear
obstaculos entre los agentes de la relacidn clinica, lo que describe Pallares (6) como informacion
que da el médico versus una conversacion que es necesaria y esperada desde la perspectiva del
enfermo y su familia. El intercambio entre profesionales y el enfermo y su familia generan un
espacio de luces y sombras (6), en tanto la salida conversacional del profesional parece limitarse
a un proceso informativo, su alocucion posee datos tecnocientificos que por contener solo ideas
de este tipo no logran el intercambio narrativo con el enfermo y su familia4. Pallares (6) afirma
que esta brecha es constante en la relacién médico-paciente, pero que, por las particularidades de
la UCI, esta (la brecha en la comunicacién) es mayor. Algunas investigaciones realizadas acerca de
las narrativas en la relacién médico-paciente indican la fuerza de estas en el encuentro clinico (14-
18), pero no se abordan las aun existentes distancias en la comunicacién; los aportes de estos
estudios se centran, mas bien, en los beneficios de tener una mirada del ejercicio clinico desde la

narrativa.

2“Larazon de ser de la Fundacién Santa Fe de Bogota es impactar positivamente la vida de los pacientes, de las personas, las familias
y la comunidad [...] La atencidn en salud debe entenderse como personas atendiendo personas e implica humildad, compromiso y
generosidad” (13).

3 El proyecto de investigacién del cual derivan los datos analizados en este estudio vincul6 dentro de los sujetos de investigacion a los
pacientes y sus familias. Este estudio ya fue publicado y puede revisarse en la cita referenciada (1).

4 “Los diferentes casos analizados demuestran que, a pesar de que los médicos aplican eficaces ayudas técnicas, muchas veces la
informacion que le dan a los enfermos no cumple con uno de los cometidos mas importantes de su labor: apoyar y reforzar a los

pacientes resaltando los aspectos mas positivos de una estancia siempre cargada de angustia y ansiedad” (6).
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Este contexto, en el cual parecen reconocerse los escenarios proclives a afectar la dignidad
humana, en la medida en que existe una puesta en marcha de un sinnimero de procesos de
humanizacién en salud, parece contradictorio con los reportes de la constante vivencia de los
pacientes acerca de situaciones aversivas. ;Qué es aquello que se presenta en el encuentro clinico
que sigue generando experiencias deshumanizantes en el paciente? Este interrogante fue el que

motivé el presente estudio.

2. Metodologia

Se realiz6 un estudio cualitativo-retrospectivo de tipo narrativo (19), con una muestra intencional
de caso Unico. Los sujetos del estudio fueron un paciente (P) ingresado a UCI, en la sexta década
de la vida, con un proceso de enfermedad crénico que generd multiples hospitalizaciones en el
pasado, sumado a la larga hospitalizaciéon de ese momento; y su médico tratante (MD), médico
internista e intensivista, con mas de una década en su experiencia profesional, colaborador del
Hospital universitario Fundaciéon Santa Fe de Bogota. Se analizaron las narrativas de este
encuentro médico-paciente, obtenidas a través de la Red de Asociaciones (2, 3), una entrevista a
profundidad semiestructurada y la observacion no participante. El andlisis de la informacién se
realiz6 por medio del microanalisis (20), con categorias emergentes y, posterior a ello, el analisis
por medio del método descriptivo fenomenolégico-psicolégico (21). La unidad de observacion fue
el encuentro médico-paciente que involucr6 2 sujetos: P (el paciente) y MD (su médico tratante),
en el contexto de atencidon en salud en la UCIL P llevaba una hospitalizacién larga, ingresé a UCI

por una urgencia vital. La unidad de andlisis es el encuentro narrativo entre P y MD.

3. Resultados y discusion

El analisis de las narrativas arrojo tres ejes tematicos, uno de ellos (iii) relacionado directamente
con la pregunta planteada en el estudio: i) el thelos del acto médico, ii) el rol de la tecnologia en la

experiencia de la UCI y iii) el proceso de comunicacién entre el médico y el paciente.
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3.1. El thelos del acto médico>

Pensar en la finalidad del acto médico se relaciona con preguntas como ;todos los pacientes son
susceptibles de ser curados?, y si la totalidad de los pacientes no pueden ser curados, ;qué rol
tiene el médico en estos casos? Si se pensara en la medicina como un acto que busca inicamente
la cura de un paciente, en aquellos en quienes no es posible la cura, sencillamente, el acto médico

no tendria lugar; pero el acto médico no implica solo y inicamente curar.

Pellegrino y Thomasma (22) sefialan tres finalidades del acto médico: sanar, cuidar y curar
(“healing, caring and curing” (22)), en ese orden. Sanar aparece como la primera de ellas seguidas
del cuidado, la dltima de todas es la cura. Los hallazgos de esta investigacién sefialaron la
centralidad del cuidado en el acto médico, pues el ejercicio del médico aparece hoy como centrado

en la enfermedad y el deseo de cura.

Gracias al analisis de las narrativas fue posible reconocer la relevancia del cuidado en el acto
médico. La centralidad del acto médico en el cuidado parece tomar fuerza y hacerse visible con la
entrada de especialidades médicas como el Cuidado Paliativo. La primacia del cuidado sobre las
otras finalidades de la medicina (curar y sanar) puede notarse gracias a las posibilidades de este
ejercicio que tiene el profesional de la salud pues, si bien no siempre es posible curar y sanar, el
médico siempre tendra la posibilidad (y, se dira luego, el deber moral) de cuidar. El cuidado, de
esta manera, apareceria como condicién primaria, si se quiere, en el proceso del acto médico. No
quiere sefialarse con esto que el acto médico tiene como fin Ultimo dnica y exclusivamente el
cuidado, sino que el cuidado es imprescindible en este, es su base, su fundamento, su condicidon

primaria pues es aquello siempre posible en el acto médico y, por ello, moralmente obligante.

La mencion de la centralidad del cuidado en el acto médico se hace en tanto el proceder de
la intervencion en salud hoy parece guiarse mas por el deseo de cura, como ya se sefial6 antes, y,
también, por otras nuevas intenciones de la medicina como el perfeccionamiento y el
mejoramiento (23). Perder de vista la centralidad del cuidado en la medicina puede relacionarse
con un ejercicio de esta como ciencia y no como arte (24). La medicina como ciencia se centra en
“el analisis e interpretacion de los procesos normales y patoldgicos del cuerpo en términos de
leyes fisicas y quimicas (en la medida de lo posible) con el fin de instituir una terapia”® (24). La
medicina como arte describe la aplicacién de la ciencia médica (el saber cientifico) a la practica

médica (25). Puede decirse entonces que la medicina como arte necesita del saber cientifico, pero

5 Algunas de las ideas aqui descritas fortalecen aquellas publicadas por nosotros en momentos pasados (1).
6 La traduccion es nuestra: “has reference to the analysis and interpretation of normal and pathological processes of the body in terms

of physical and chemical laws (in so far as this is possible) with the end in view of instituting sound therapy” (24).
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ese saber no es suficiente para el acto médico’, aunque si necesario (el saber médico en el acto
médico es una condicidon necesaria, pero no suficiente). Si el ejercicio médico, con lo ya dicho, se
centra en la medicina como ciencia, el thelos del médico tendria a la enfermedad como centralidad
de su acto; por otro lado, si el thelos del acto médico tiene que ver con la intervencion de la persona
como un todo, con cuidarla y sanarla, la enfermedad y la cura de esta serian parte del encuentro,

mas no lo central en ello.

La centralidad de cuestiones como la enfermedad, el diagnoéstico y el deseo de cura en el
acto médico permite identificarla hoy mas como ciencia que como arte. Esto fue visible en el
encuentro médico-paciente entre P y MD. P expres6 en su alocucién la no compensaciéon de
necesidades que para él eran apremiantes como, por ejemplo, bafiarse y tomar agua en

determinados tiempos8. Las palabras se MD fueron estas:

MD: Nosotros vemos pacientes muy graves, muy enfermos; y muriéndose todo el tiempo,
entonces, cuando un paciente puede preocuparse porque no ha desayunado, porque no lo han
bafiado, porque no ha tomado agua, pues eso muestra cémo todo lo otro ha venido resolviéndose.
El que pueda preocuparse por otras cosas, que en el orden de prioridades son mucho menores?, pues
habla mucho de como viene recuperandose de todo el problema grave que si que es

verdaderamente grave, y que ya paso.

Aqui hay dos puntos a resaltar, sumado al ya expuesto y que trata con la centralidad del acto
médico desde la enfermedad, podria decirse, patocentrismo. Primero, que desde el profesional de
salud las necesidades médicas vitales (aquellas que tienen que ver con una condiciéon de
enfermedad que amenaza la vida del paciente) tienen un grado de prioridad mayor, son, parece,
impostergables, necesarias, no desplazables, prioritarias y, claro, que legitiman su acto y, ademas,
parecen justificar el olvido y/o desplazamiento de aquellas otras necesidades expresadas por los
pacientes y que se perciben desde el profesional como secundarias, desplazables, postergables.
Con esto quiere introducirse una pareja de términos relacionados con estas condiciones de

enfermedad: la autonomia y la vulnerabilidad.

La autonomia se nota con facilidad en situaciones de enfermedad, se identifica,

rapidamente, con el respeto al paciente, con el consentimiento informado, con la bioética (en

7 “It is a skill, then, in which the physician attends to the total care of the patient and its goal is the healing of the whole person not
simply the curing of a diseased organ” (25).

8 El tiempo tiene una gran relevancia en lo humano, el ser humano es temporal, de esta manera todo aquello que desarrolla el sujeto
en su existencia estd afectado por la temporalidad. En este caso, pensar en tener un vaso con agua, por ejemplo, de manera aislada,
descontextualizado y con una mirada atemporal pierde de vista la profundidad que implica la experiencia, en este caso, de no tener
acceso a un vaso con agua en una situacién de dependencia derivada de una hospitalizacién en una UCL

9 Las cursivas son nuestras.
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especial la principialista), los derechos humanos; en fin. La autonomia, en espacios de salud y en
particular ante una situacion de enfermedad puede aparecer disminuida. Por ejemplo, un paciente
que es hospitalizado en una UCI y no puede bafiarse por si mismo puede decirse que no es
auténomo para el desarrollo de estas actividades. Ahora bien, la autonomia se relaciona con otra
categoria, no identificada con facilidad o no reconocida como la autonomia en estos espacios de

encuentro con el paciente: la vulnerabilidad.

Paul Ricoeur (26) relaciona la autonomia y la vulnerabilidad (fragilidad, mejor, dice
Ricoeur) como una relacién paradojal, es decir, una relacién en tensién, necesaria, en tanto esta la
una esta la otra, “es el mismo ser humano el que es lo uno y lo otro bajo dos puntos de vista
diferentes. Y, es mds, no contentos con oponerse, los dos términos se componen entre si» (26).
Vulnerabilidad y autonomia no son excluyentes pues «es la vulnerabilidad la que hace que la
autonomia sea una condicion de posibilidad” (26). Con esto se hace notable que no nacemos
auténomos, pero si nacemos vulnerables. Nos hacemos (algunos) auténomos, en cierto grado pues
la autonomia no implica completa independencia sino relaciones de independencia-dependencia,
como lo sefiala la relacién entre vulnerabilidad y autonomia que Ricoeur plantea. Esa autonomia,
entonces, y como puede leerse en lo antecedente, puede perderse, por ejemplo, en condiciones de

enfermedad.

En el encuentro médico-paciente, y desde Ricoeur, pueden notarse para lo que interesa en
este estudio dos formas de fragilidades: aquellas generadas por el proceso del enfermar y aquellas
que son infligidas por otros seres humanos (26). Las primeras parecen de clara identificacion
pues, en la medida en que el centro del acto médico y el encuentro médico-paciente gira en torno
al enfermar (el patocentrismo) la fragilidad ocasionada por el proceso patolégico parece saltar a
la vista. Las segundas no son claramente identificadas, parecen en ocasiones invisibles,
minimizadas, y si se reconocen, no resulta facil apalabrarlas. Las fragilidades infligidas por otros
surgen en relaciones disimétricas “entre el agente y el receptor de su accidon” (26), para este caso,
entre el médico como agente y el paciente como receptor de su accién; y tendrian que ver con
realizar aquellas actividades que el paciente ya no puede llevar a cabo por la situaciéon de
hospitalizacién secundaria a la enfermedad, por ejemplo, bafiarse por si mismo y tomar agua

cuando él desee.

De esta manera, y con las narrativas expuestas, parece que la vulnerabilidad generada por
la enfermedad es facilmente identificada e intervenida por el profesional de la salud, lo que sigue
la 16gica del acto médico desde la medicina como ciencia y con un patocentrismo. Por otro lado,
las necesidades que son creadas por la relacién disimétrica entre el médico y el paciente no son
atendidas y, con la narrativa de MD, puede decirse incluso que son desplazadas y ese

desplazamiento es justificado como un indicador de bienestar sobre la condiciéon médica: “El que
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pueda preocuparse por otras cosas, que en el orden de prioridades son mucho menores!?, pues habla
mucho de cémo viene recuperandose de todo el problema grave que si que es verdaderamente
grave, y que ya pas6”. En otras palabras, aunque existen dos condiciones de vulnerabilidad en el
paciente (una generada por la enfermedad y otra por la relacién disimétrica con el médico), las
fragilidades que son generadas por la relacidon disimétrica son desplazadas y su desplazamiento

es justificado por la centralidad de la enfermedad.

3.2 La experiencia de la UCI: la tecnologia como deshumanizadora

La UCI es el espacio de mayor implantacién tecnolégica del hospital (6), lo que genera,
desafortunadamente, una intervencion desde el personal de salud tecnificada. Existen numerosas
descripciones sobre como esta intervencion tecnificada se traduce, en la relacion médico-
paciente, en un trato deshumanizado, por ejemplo, por una mayor urgencia sobre la tarea
tecnocientifica versus el cuidado del paciente (27), lo que sigue la l6gica de los argumentos antes

descritos sobre el ejercicio de la medicina mas como ciencia que como arte.

La fuerza de la tecnociencia en las UCI media la relacién médico-paciente generando
rupturas, como una forma de alienacion en el paciente, una distancia entre el personal de salud y
el paciente y su familia, con una orientacién del acto médico hacia el diagnéstico (6, 7);
nuevamente, la medicina mas como ciencia que como arte y, en la medida en que el diagnoéstico es

el eje, la patologia (y no el paciente) tiene un rol sobresaliente (patocentrismo, nuevamente).

La relacién que el paciente tiene con el afuera de la UCI est3, por tanto, mediado de manera
significativa por la tecnologia. La invasion al cuerpo del paciente a través de dispositivos
tecnoldgicos con fines diagnoésticos, de intervencion, de medicion; en fin, parecen mas constantes
y numerosos que el contacto significativo con otros. Esto se identifica con facilidad en la historia

de P:

P: uno sabe mas o menos a qué viene, pero cuando uno se da cuenta de pronto que esta
despierto en un recinto desconocido, con un tubo dentro, en un acuario, jen una vaina rarisimal,
jterrible! [...] nadie le dice a uno nada, no hay una preparacién para que expliquen lo que uno esta

sufriendo en ese primer momento.

10 Las cursivas son nuestras.
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P se encontraba en un espacio desconocido y extrafio, con un tubo en la garganta, con
monitores de control, sin un otro significativo que le permitiera acercarse de una manera diferente

(no aversiva) al contexto desconocido que implicé su proceso de atencion.

3.3 La comunicacion entre el médico y el paciente

La UCI es descrita como una institucidn total (6) por varias cuestiones, entre ellas, el quiebre en
la comunicacion entre pacientes y médicos por un lenguaje tecnificado por parte de los médicos,
como presente en el proceso de comunicaciéon médico-paciente, y que se describe de manera

frecuente como una brecha del lenguaje en el encuentro entre estos sujetos.

Aquello del lenguaje tecnificado, a pesar de su constante referencia, tiende a verse de
manera reducida, pues aparenta ser una cuestion de uso de algunos términos desde el saber
médico que debieran ser explicados y/o identificados por el paciente. El consentimiento
informado parece hacer parte de ello, pues se seflala como un proceso de comunicacién efectiva,
sin coercidn, que tiene como fin, en lo que trata el sujeto enfermo, describir al paciente aquello

que involucra su enfermedad y el proceso de intervencion.

;Como se da el proceso de comunicacidon entre el médico y el paciente?, ;a qué hace
referencia aquella expresion de lenguaje tecnificado?, ;1a brecha que trata el lenguaje tecnificado
implica unicamente desconocimiento de términos o se trata de algo mas? Decir al paciente una
serie de acciones que tendran lugar o explicar ciertos términos de la prosa médica no
necesariamente implican un proceso de comunicacién efectivo. El caso del sujeto que aqui se narra
(1a historia de P) sefialaba una adecuada relacion de confianza con su médico, con lo que pareci6

un buen proceso de consentimiento informado:

P: El doctor me dijo: “como dice la cancién: td y yo”, como quien dice, ahi se acabd, se acab6
lo que esta alrededor; le hacen ver a uno qué tan importante es que uno se entregue de alma y

corazon.

A pesar de todo esto, y la expectativa en P de una experiencia que reflejara esa confianza, lo

vivido durante la hospitalizacién fue diferente para él:

P: Le hacen ver a uno qué tan importante es que uno se entregue de alma y corazoén, y luego
ila trampal!, pues después de una cirugia mayor de corazén abierto jse culmina con un hecho tan
chocante para el alma, para el espiritu! Con un sufrimiento terrible, porque uno sabe mas o menos
a qué viene, pero cuando uno se da cuenta de pronto que esta despierto en un recinto desconocido,

con un tubo dentro, en un acuario...todo cambia.
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;Qué salié mal? Esta distancia entre la expectativa de la experiencia vivida versus aquella
vivida sefiala un bache entre ese proceso de comunicacidn inicial que incluye el consentimiento
informado, y que parece tener lugar por el mundo de significados que cada quien tiene sobre las
palabras que se usan. El mundo de significados del médico cuando expresa—palabras como
enfermedad, cirugia, anestesia, por poner algunos y muy pocos ejemplos; difiere en gran medida
de aquella que experimenta el paciente. Estos términos ya hacen parte del conocimiento de
sentido comun, asi que, de entrada, en el encuentro médico-paciente no resulta necesario que el
profesional de la salud defina estos términos al paciente. El bache que parece sefialar esa frase de

lenguaje tecnificado podria explicarse por lo que aqui se sefiala como horizonte de sentidos.

;Qué recuerdos, significados, pensamientos llegan al ser del médico cuando se nombra la
palabra enfermedad y cudles al paciente? Una enfermedad para el médico, por ejemplo, hace parte
de una actividad laboral, es su diario vivir; una enfermedad para el paciente es un evento que
asalta su ser (su ontologia), que quiebra su autonomia (28). Cuando el médico le dice al paciente

”m

“tendrad una cirugia que implica ‘A’ habla desde esa experiencia, de la situacién como una
actividad laboral. Lo que parece necesario en el deseo de saber del paciente ante el proceso
quirargico, para el caso, no es aquello técnico-procedimental de la intervencién, es decir, no
parecen relevantes los datos que dan cuenta, por ejemplo, de probabilidades de morir, de
infeccion, de lesién o dafio a otros drganos y tejidos que el paciente tan siquiera sabe que existen
en su biologia, en fin, de los diferentes efectos secundarios de estos procesos; lo relevante en el
paciente, podria decirse, no solo tiene que ver con este tipo de informacidn sino lo que implicara
la experiencia vivida, aquella del momento de la intervencion y, por supuesto, la que tendra lugar
después de esta (el posoperatorio). El proceso de comunicacion entre el médico y el paciente,
entonces, implicaria la necesidad de trasmitir un saber médico al paciente, pero desde el mundo
de la vida del paciente. Un sujeto que ingresa a un proceso quirurgico que requiere de UCI al
despertar puede experimentar, segiin nuestro paciente, situaciones dificiles, aversivas, agresivas,
cuestiones chocantes para el alma; que no fueron comunicadas (descritas en el consentimiento
informado) ni para las cuales tuvo preparacién alguna; a pesar de la relaciéon de confianza que

tenfa con su médico tratante y el debido proceso realizado para cada paso en lo que trata la

intervencion quirurgica.

Con esto ya puede verse que cuestiones como una relacién de confianza, la informacién dada
por el médico y un buen trato son condiciones no suficientes para contar con un espacio de
atencién en salud que no implique experiencias potencialmente deshumanizantes, aunque, claro,
cabe decir y resaltar, son condiciones necesarias. Lo que parece, entonces, no solo necesario
(nuevamente) sino esencial y fundamental en el encuentro entre el médico y el paciente es que en

la comunicacién el médico reconozca, desde el horizonte de sentidos del paciente, las necesidades
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de saber que ese sujeto enfermo tiene y con esto informe al paciente aquello que implica su

enfermedad y lo que tratara su tratamiento.

4. Conclusiéon

Este articulo narré hechos que tienen lugar en la UCI, con las interpretaciones desde P, quien vive
como paciente esa experiencia y MD, su médico. Un solo hecho y dos interpretaciones muy
distantes, para P fue un hecho chocante para el alma, para MD un proceso de intervencion
satisfactorio pues cuando un paciente puede preocuparse porque [..] no ha tomado agua eso
muestra cémo todo lo otro ha venido resolviéndose. Estas diferentes y casi contrarias
interpretaciones parecen tener lugar por diversas cuestiones que aqui se han descrito. La primera
sefialada es el acto médico con una finalidad curativa, con un proceder desde alli que describe un
patocentrismo y diagndstico-centrismo; y que sigue las propuestas de la medicina sefialada mas
como ciencia que como arte. Un segundo punto, y que se relaciona con el antes sefialado, es el rol
de la tecnologia en el encuentro médico-paciente, esta como deshumanizadora por su centralidad
y que manifiesta tener esta relevancia por la primacia diagnéstica y patolégica del acto médico.
Finalmente, esa diferencia en la interpretacion del hecho que tienen los actores de este encuentro
(médico y paciente) parece ahondarse por la brecha en la comunicacién de estos agentes y que
tiene relacion con la distancia en el horizonte de sentidos que tiene el saber del paciente y el del

médico. Esto hace notar un punto adicional, y es aquello que trata apalabrar la experiencia.

Este estudio fue realizado a partir de andlisis secundario de una investigacién previa (1),
trabajo que evalu6 a sujetos con diferente formacién educativa. Las narrativas de los sujetos con
mas afios de educaciéon formal aparecen mas elaboradas versus aquellas dadas por sujetos con
menos afios de escolaridad. Sobre esto vale rescatar varios puntos, sin que ello implique una
descripcién completa de la situacion: los sujetos parecen tener una percepcion del poder médico
diferente segin su educacion formal, de esta manera, pareciera que los sujetos con menos afios
de formacién educativa tienen una relacién paternalismo-autonomia con una balanza mas hacia
el paternalismo, y aquellos con un mayor tiempo de formaciéon describen una relacion
paternalismo-autonomia con la balanza mas hacia la autonomia, en su caso, una autonomia que
es descrita desde el cultivo de las libertades individuales y que en ocasiones se confunde con las
preferencias personales (29). Esto parece tener una consecuencia a sefialar: el acto médico parece
ser recibido sin obstaculos desde la primera postura, mas no desde la segunda. Asf, el grupo de
sujetos con una balanza que da mas peso a la autonomia cuestionan el acto médico y resultan un

grupo descrito con frecuencia como demandante en la relacién médico-paciente.
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El rol de la educacidén es, entonces, sobresaliente y no solo en lo que trata el peso de la
balanza entre el paternalismo y la autonomia y lo que ello genera en el encuentro médico-
paciente, sino desde otros puntos. Es visible cdmo la educacién a través de los procesos de
socializacion primaria y secundaria le ensefian al sujeto a apalabrar su experiencia, por ejemplo,
al niflo se le ensena a identificar sus funciones biolégicas (cuando la sensacién en su vientre
implica una necesidad de ir al bafio o cuando un deseo de ingerir alimentos), el dolor, la alegria;
asi como a decir aquello que desea y lo que le disgusta. Estos aprendizajes no son absolutos, son
en grados, es decir, no se tiene de manera absoluta el identificador de malestar e incomodidad
para todas las cosas, se aprende por grados y, a veces, por situaciones. Parece que no poder
apalabrar es muy cercano al no reconocer, pero son claramente diferenciables (se puede
reconocer, por ejemplo, una situacién, pero no poder apalabrarla; apalabrarla y no reconocerla,
tener ambos o no tenerlos); no en vano dicen que conocer/saber es ver donde otros no ven. Cabe
decir, por tanto, que muchos experimentan emociones-situaciones que, aunque no se puedan

apalabrar, afectan al ser.

La posibilidad de reconocer situaciones «buenas» o «malas» estaria de la mano, entonces,
de procesos de educacién. Todo esto hace que tener el relato de quien vive una situaciéon
complejall como la experiencia de un paciente en la UCI, que sea auto reconocida y pueda
apalabrarla sea tarea dificil. Encontrar un sujeto que viva determinadas experiencias y que,
ademas de reconocerlas, le sea posible apalabrarlas aparece, en estos escenarios, como una
cuestion casi de suerte. Con esa suerte contd este estudio que permitié la emergencia de este
escrito, por ello al inicio del articulo se cité a Bowden (4) sobre como es posible conocer lo
desconocido a través del relato de aquellos que han estado en esos paises extranjeros. Una
experiencia de hospitalizacién descrita como chocante para el alma hizo viable notar, sumada a la
fuerza de las narrativas en el encuentro médico-paciente ya descrita en diversos espacios (14-18),

la influencia del mundo de significados de cada agente de esa relacion en su encuentro.

El problema que aqui se ilustra sugiere la necesidad de la puesta en marcha de una serie de
estrategias que permitan abordar cada punto aqui sefialado, y de probable intervencién, muchas
de ellas desarrolladas en la Fundacién, como la generacidn de espacios que posibilitan al paciente
contar con la presencia de su familia sin restricciones cuando la condicién de salud es critica; otras
de necesario inicio. Un punto central en todo ello es la educacion. A través de procesos educativos
es posible sensibilizar al profesional de la salud y, con ello, generar cambios como acortar la
brecha de comunicacién en el encuentro médico-paciente y establecer procesos que permitan al

paciente en condiciones como las de P (intubado y despierto) comunicarse con otros.

11 El término complejo es usado desde las propuestas de Ricardo Maliandi desde la teoria de la Etica de la convergencia (30).
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Resumen

En un contexto globalizado, donde el mundo convencional se expande a lo virtual, se desarrolla
un andlisis ético y juridico del turismo médico en Colombia mediante la identificacién de riesgos
potenciales en la instrumentalizacién comunicativa. La oferta y demanda de cirugia estética
acompanada del marketing, como un reflejo del deseo, lo bello y el maquillaje, promueven
tensiones éticas latentes. La incertidumbre juridica que gravita alrededor del flujo transfronterizo
e indeterminacion de los distintos sistemas juridicos exterioriza varios frentes susceptibles de
abordaje y que a su vez se erigen como desafios. El trasfondo de las reflexiones que se divisan hace
imprescindible reivindicar prerrogativas fundamentales, inherentes a los seres humanos, que
parecen desvanecerse ante inserciones cada vez mas frecuentes y penetrantes provenientes de
realidades construidas y enraizadas en el vaivén de los precios.

Palabras clave: turismo médico; marketing; comunicacidn; ética; derecho; Colombia.

Abstract

In a globalized context, where the conventional world expands into the virtual, an ethical and legal
analysis of medical tourism in Colombia is developed through identifying potential risks via
communicative instrumentalization. The supply and demand for cosmetic surgery along with the
associated marketing, as it reflects on desire, beauty, and makeup, promote latent ethical tensions.
The legal uncertainty that gravitates around the cross-border flow and the indeterminacy within
the different legal systems externalizes on several fronts that should be addressed and which in
turn pose challenges. The background of the reflections that can be seen make it essential to claim
fundamental prerogatives, inherent to humanity, which seem to vanish when presented with the
frequent and penetrating insertions coming from realities built and rooted in the fluctuations of
prices.

Keywords: Medical tourism; marketing; communication; ethics; law; Colombia.

Resum

En un context globalitzat, on el mén convencional s'expandeix al virtual, es desenvolupa una
analisi ética i juridica del turisme medic a Colombia mitjan¢ant la identificacié de riscos potencials
en la instrumentalitzacié comunicativa. L'oferta i demanda de cirurgia estética acompanyada del
marqueting, com un reflex del desig, el bell i el maquillatge, promouen tensions etiques latents. La
incertesa juridica que gravita al voltant del flux transfronterer i indeterminaci6 dels diferents
sistemes juridics exterioritza diversos fronts susceptibles d'abordatge i que al seu torn s'erigeixen
com a desafiaments. El rerefons de les reflexions que s'albiren fa imprescindible reivindicar
prerrogatives fonamentals, inherents als éssers humans, que semblen esvair-se davant insercions
cada vegada més freqilients i penetrants provinents de realitats construides i arrelades en el vaivé
dels preus.

Paraules clau: turisme medic; marqueting; comunicacid; ética; dret; Colombia.
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1. Introduccion

Un mundo globalizado caracterizado por diversos procesos, entre los que se ubican los de caracter
econdmico y tecnolégico, modifica distintos espacios de la vida cotidiana. Hoy en dia la manera en
que se surten las comunicaciones, labores e interacciones desbordan las practicas tradicionales
que se hacian hace algunos afios. Ahora se vive en comunidades, particularmente las de la esfera
occidental, marcadas por un tipo de moda sustentada en el marketing (Briones, 2016), cuyo influjo

toma fuerza dentro de las dindmicas de la oferta y la demanda.

Para la American Marketing Association -AMA-, el marketing comprende la actividad,
instituciones y tramites dirigidos a crear, comunicar, entregar e intercambiar ofertas que
representan valor para los clientes, socios y 1a sociedad en general. La nocién de marketing digital,
como una fase evolutiva, se asocia con el empleo de medios virtuales para promover marcas y
llegar a los consumidores mediante internet, plataformas asociadas a redes sociales, dispositivos
y otros conductos. Estas estrategias se despliegan, usualmente, bajo el modelo de las “4 Ps”
vinculadas con el producto y servicio, precio, punto de venta o distribuciéon y promocién (AMA,

2017; Chaffery & Ellis-Chadwick, 2019).

Los servicios de salud no son ajenos al panorama que se desprende de este tipo de
escenarios en los que las intenciones de los usuarios estan mediadas por la racionalidad del clic o
doble clic. Los periddicos, radio y televisiéon dan paso a las redes de difusién de informacién que
permiten encontrar multiples profesionales sanitarios en cualquier lugar, al tiempo que estan a la
orden distintos procedimientos, tratamientos y clinicas segin se requiera. Existe un
posicionamiento de la capacidad de eleccion y toma de decisiones con una creciente preferencia

de asistencia por robots (Dixon et al., 2015).

Un foco relevante en este punto es la cirugia estética que, junto con la cirugia reconstructiva,
son componentes de la cirugia plastica como especialidad médica. Mientras que, por una parte, la
cirugia estética busca embellecer la apariencia fisica en personas que suelen estar sanas; se tiene
que, de otro lado, la cirugia reconstructiva-reparadora procura corregir funciones o el aspecto
fisico afectado por accidentes, enfermedades o anomalias congénitas (Patifio et al., 2018). Esto
conduce a estimar que los patrones de belleza, en tltimas, se reflejan en una “plastica extrema”,

impulsada por la flexibilidad, plasticidad y constante reinvencion del cuerpo (Elliott, 2011).

Esta cultura del deseo y adaptabilidad traspasa las fronteras nacionales para dar cabida al
flujo internacional. En efecto, el informe “Explorando el Turismo de Salud” (2018) emitido por la
Organizaciéon Mundial del Turismo -OMT-y la Comisién Europea de Turismo -CET- contempla la
cirugia estética como una de las motivaciones del turismo médico, como elemento del turismo de

salud. Entre los factores clave para los desplazamientos hacia paises latinoamericanos, como
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Colombia, estan los menores costos, periodos de espera reducidos, mejora en la atencion, ausencia
de mayores restricciones o el hallar opciones no incluidas en las polizas de seguro de salud de los
paises de origen (De la Puente, 2017; OMT & CET, 2018), sin dejar de lado el atractivo generado

por la variedad de destinos y riquezas naturales que por su ubicacién geografica posee.

Las tecnologias, sobrepasando los medios convencionales, facilitan entrar en un ambiente
en el que las personas aspiran situar opciones para satisfacer sus pretensiones, sin importar que
la comunicacién se instrumentalice. Los contextos comunicativos que se configuran en el campo
de la salud, como es el caso de los procedimientos estéticos, no siempre se realizan
apropiadamente. La libertad y proliferacion de canales abren la posibilidad de divulgar
informacién sesgada, imprecisa, no soportada o, en su defecto, falaz que ya no solo se reduce a los
consultorios. Esta serie de reparos al tratarse de asuntos vinculados con los seres humanos forjan
problematicas generadoras de conflictos que, sin desconocer otras aristas, ameritan hacer

reflexiones que no solo se agoten en la dimensién ética, sino que se extiendan al plano juridico.

Acorde con lo trazado se elabora un andlisis ético y juridico del turismo médico en Colombia,
identificando riesgos en la instrumentalizacién comunicativa. Para desarrollar este cometido:
inicialmente, se plantea la oferta y demanda en el turismo médico, paralo cual se toma como punto
nodal la cirugia estética. Luego, se exaltan riesgos éticos a causa de la instrumentalizacién
comunicativa ligada al marketing y agudizada por exigencias ceflidas a patrones de belleza.
Seguidamente, se delimitan criterios juridicos aplicables en Colombia y se revelan desafios a los

que se enfrentan los distintos ordenamientos.

2. La oferta y demanda de cirugia estética en el marco del turismo
médico

Durante el transcurrir de la historia se encuentra que una de las actividades humanas desplegadas
es, con relativa frecuencia, el turismo de salud. Desde épocas remotas las personas se desplazaban
a distintas regiones para obtener tratamientos medicinales, especialmente aquellos que
involucraban agua, clima y espiritualismo. En la actualidad el traslado de individuos de paises en
via de desarrollo hacia los denominados del primer mundo en busca de servicios de salud ha
cambiado, y ahora es a la inversa (Barriga et al.,, 2011; Arias et al., 2012). Ventajas como la calidad
de los servicios sanitarios y la tecnologia que los respalda son cada vez mejores, con facilidades
de acceso a multiples opciones dentro de las categorias de lo médico-hospitalario y de bienestar.
Esto, sin duda, demuestra una faceta de la medicina del deseo y de la cultura del consumo (Gémez,

2017).
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Dada la multiplicidad de conceptos que se pueden ubicar en la literatura, datos limitados,
fragmentados y a menudo poco fiables surgi6 el aliciente por obtener una mejor comprension. El
interés académico, profesional y el acelerado crecimiento fueron aspectos convergentes en esa
ruta. Es asf como el informe “Explorando el Turismo de Salud” (2018) de autoria de la OMT y la
CET, producto de las deliberaciones llevadas a cabo con expertos en la tematica, precis6 con base
en los hallazgos encontrados la necesidad de especificar una terminologia aplicable al turismo de
salud!, como acepcidon general, y sus subtipos, turismo médico y turismo de bienestar, que

apuntan a lo siguiente:

El turismo médico es un tipo de actividad turistica que implica un viaje fuera del
entorno habitual, ya sea a nivel nacional o internacional, para el uso de recursos y
servicios de curacién médica basados en la evidencia (tanto invasivos como no
invasivos). Esto puede incluir diagndstico, tratamiento, cura, prevencion y

rehabilitacion.

El turismo de bienestar es un tipo de actividad turistica que tiene como objetivo
mejorary equilibrar todos los dominios principales de la vida humana, incluidos el fisico,
mental, emocional, ocupacional, intelectual y espiritual [...]. (OMT & CET, 2018, p. 64)

[Traduccién propia]

En el caso colombiano, de conformidad con la Ley 1955 de 2019 o Plan Nacional de
Desarrollo 2018-2022, “Pacto por Colombia, Pacto por la Equidad” y el pacto por el
emprendimiento, la formalizacién y la productividad, en correspondencia con la linea del
Ministerio de Comercio, Industria y Turismo —MinCIT-, “Turismo: el propésito que nos une”?, se
pusieron en marcha distintas estrategias transversales procurando un turismo sostenible. Una de
ellas consistié en impulsar un proyecto de norma que se convirti6 en la Ley 2068 de 2020, cuyo

articulo 19 esta estrechamente vinculado con el “turismo de salud”, a saber:

1 El turismo de salud “cubre aquellos tipos de turismo que tienen como motivacién principal la contribucién a la salud fisica, mental
y/o espiritual a través de actividades médicas y de bienestar que aumentan la capacidad de los individuos para satisfacer sus propias
necesidades y funcionar mejor como individuos en su medio ambiente y sociedad” (OMT & CET, 2018, p. 63). [Traduccién propia]

2 El Plan Sectorial de Turismo del MinCIT (2018) evoca al “turismo de salud y bienestar” para sefialar que con base en el programa de
transformacién productiva (PTP) a 2018, hay un posicionamiento de destinos del pais, ventajas competitivas y el desarrollo de ofertas
en spa, termalismo y talasoterapia. No obstante, al indagar el PTP aludido en el plan, este refiere, en primer lugar, que el “turismo de
salud” tiene como objetivo “construir una oferta turistica para aquellos visitantes extranjeros que [llegan] al pais para someterse a
procedimientos en areas de la salud como cardiologia, ortopedia, fertilidad, odontologia, oftalmologia, oncologia y cirugia estética”. Y,
en segundo lugar, sobre el turismo de bienestar, indica que, a partir del afio 2012, este segmento entré “con el objetivo de fortalecer y
desarrollar un nuevo tipo de oferta turistica enfocada en tratamientos curativos preventivos, con técnicas ancestrales, y armonizados

con la biodiversidad del pais” (PTP, 2018, pp. 95-97).
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Articulo 19. Turismo de salud. El Estado reconoce el turismo de salud y promoverd
su desarrollo como turismo interno y receptivo, entendido este como aquel al que acuden
nacionales o extranjeros en el territorio nacional a fin de someterse a un procedimiento
médico, quirtrgico u odontolégico acreditado, accesible con garantias de seguridad y
de alta calidad. El gobierno se encargard de incluir dentro del Plan Sectorial de Turismo
directrices y programas de apoyo especificos para esta modalidad de turismo, incluidos

programas de divulgacién de la oferta.

Al contrastar las nociones de la OMT & CET con las manejadas en Colombia se vislumbra
una diversidad de opticas que desfiguran los criterios. Se puede resaltar que la regulacién del
articulo 19 se acerca al turismo médico, tomando distancia de significados de bienestar o de
turismo de salud, esgrimidos en los programas del sector turismo. Incluso una versién general de
“turismo de salud” englobaria intervenciones invasivas y/o no invasivas, tratamientos médicos
curativos, preventivos y de bienestar alternativos. Una adecuada caracterizacién y concreciéon de
estos topicos reduce la probabilidad de confusién con otras figuras presentes en la dindmica
mundial. Es lo que acontece, por ejemplo, con los “viajes médicos”, en los que se hacen
movilizaciones con la inica intencién de recibir una terapia o intervencién sanitaria, pero sin que

medie ningin mévil de adherencia turistica (De la Puente, 2017; OMT & CET, 2018).

Para estos efectos, se adopta la definicién de turismo médico esbozada por la OMT & CET y
lo concordante del articulo 19 de la Ley 2068 de 2020, sin que se omitan reparos. Esta taxonomia
es relevante para adentrarse en un fenémeno emergente, complejo y creciente del mercado. La
oferta envuelve los recursos, profesionales, servicios, destinos e instalaciones -hospitales y
clinicas-, que se disponen para ser potencialmente adquiridos a un nivel de precios. La demanda,
por su parte, se fija por el moévil que tengan los interesados y se asocia a preferencias como
afinidad cultural, costo-beneficio, trayectos, tiempos de espera reducidos, tecnologia y otros
factores. Aunque la industria tailandesa es una de las mas fuertes, paises latinoamericanos como

México, Brasil y Colombia ya incursionan (OMT & CET, 2018; Beladi et al., 2019).

A escala mundial se localizan tratamientos variados como los relativos al cancer,
fertilizacién in vitro, experimentales con células madre y por especialidades, valga decir,
ortopedia, oftalmologia, cardiologia o cirugia estética. Este ultimo supuesto, es central para este
analisis en cuanto esta a la vanguardia y es atractivo para la satisfaccion de la diversa demografia
de usuarios que buscan paquetes quirdrgicos. La tendencia global es analoga al punto que la
Sociedad Internacional de Cirugia Plastica Estética (ISAPS) informara que, en los afios 2018 y
2019, se realizaron 10,6 y 11,3 millones de procedimientos, respectivamente. A esto se suma el

que agencias de acreditacion, como la International Organization for Standardization -1SO- o la
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Joint Commission International (JCI), hayan ampliado su influencia en un campo adn no regulado

y que saca a flote consideraciones éticas (Davison et al., 2018; De la Puente & Maury, 2020).

La llegada de turistas médicos a Colombia viene acrecentandose3. Acorde con la ISAPS
(2018) en el pais se hicieron 408.789 procedimientos, de los cuales 273.316 fueron quirdrgicos
(66.86%), el 33.14% corresponden a no quirurgicos y con cerca del 20.6% por turismo médico.
Para 2019, la ISAPS reporta 413.512 procedimientos, de los cuales 267.641 fueron quirtrgicos
(64.72%), el 35.28% corresponden a no quirdrgicos y con un 17.8% por turismo médico.
Paralelamente existen estimativos que insinian movimientos alrededor de 188 millones USD,
112.1% mas que en 2014 y se proyecto, en su momento, que para 2024 estos superen los 302

millones USD* al afio (Cifuentes, 2019; Bernal, 2020).

Entre las intervenciones mas populares estan el aumento de senos, liposuccién, rinoplastia
y abdominoplastia. Cada una de las intervenciones varian en mujeres y hombres, mientras las
primeras se inclinan por levantamientos mamarios, blefaroplastia y toxina botulinica, los
segundos optan por excisiéon de ginecomastia, cirugia de orejas y depilaciéon. Los porcentajes
también cambian segin los grupos etarios que oscilan entre los 18 a 64 afios, y se destaca que en
el total mundial de incremento de cirugia estética de mama, para mujeres menores de 17 afios,

Colombia posee el 12,0% con un 32.3% netamente cosmético (ISAPS, 2019).

3. La instrumentalizacion de la comunicacion para dar prevalencia
al marketing. Riesgos éticos latentes en flujos de comunicacion

Resulta de gran interés, bajo esta perspectiva, develar riesgos éticos latentes en estos escenarios,
puesto que apremia la apariencia, la reconstruccién del cuerpo e, implicitamente la vida en si
misma, singular y plural. El cuerpo biolégico y el cuerpo social se entrelazan, redefiniéndose cémo
se debe lucir o figurar ante los demas (Elliott, 2011). Los retoques son una moda, no urge buscar
citas o hacer filas en alglin consultorio ya que la digitalizacién y automatizacién junto con el
marketing lo hacen agil y sencillo. Las relaciones médico-paciente guiadas por una exquisita
sensibilidad moral y la interlocucién persona-persona mutan. En la baraja de naipes para jugar el

juego de la ética se ha dejado de ser artesanos de la vida por el consumo y los valores

3 Un punto de inflexién, ineludiblemente, lo ocasiond la declaratoria de la pandemia por el brote del SARS-CoV-2 (Covid-19). Su
repercusion en el afio 2020 fue evidente por las prioridades, restricciones y medidas adoptadas por los Estados, situacién ante la cual
Colombia no es la excepcion. Para 2021, habra de examinarse el comportamiento y consecuentes repercusiones.

4 La tasa de cambio representativa del mercado (TRM) que se aplic6 para convertir COP a USD fue la del 31 de diciembre de 2019, esto

es, $ 3.277,14. Cfr. https://www.banrep.gov.co/es/estadisticas/trm
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economicistas, quiza una carta negativa, como dispositivo de poder, lo sea el maquillaje (Sossa,

2011; Cortina, 2013).

La cosmética seria cosa de los maquillajes que mejoran el aspecto de las personas
durante un tiempo, pero no las transforman por dentro, mientras que la ética se referiria
a una transformacion interna, nacida de la conviccion de que merece la pena obrar bien,
por el valor interno del obrar bien mismo [...] por eso tratar de comunicar lo que se hace
bien es aconsejable, pero es preciso que la comunicacién sea veraz, y no un puro

magquillaje. (Cortina, 2013, p. 45)

Una lectura ética y no cosmética insta a no cosificar la vida humana, discrepa con la
explotacién inescrupulosa de personas vulnerables que desesperadamente aspiran encontrar
curas para una enfermedad terminal (Davison et al.,, 2018). Reprocha las acciones de aquellos
facilitadores que fungiendo como dinamizadores divulgan informacién sesgada, imprecisa, no
soportada o, en su defecto, falaz. Es conocido que en reiteradas ocasiones se valen de canales
digitales sin importar variantes de eficacia y limitaciones en el uso de aplicaciones de red.
Adicionalmente, exhorta a las personas a que forjen un caracter para decidir sobre si o dar un
buen consejo sin predisponer conductas. Pese a que la belleza pueda apreciarse como la gran
mercancia, se debe ser participe de los “juegos de verdad” que se camuflan o tergiversan (Sossa,

2011). Tal arqueologia, la de un buen ethos, debe ajustarse a lo individual y colectivo.

Por eso, cuando las organizaciones, las instituciones o los pueblos generan un mal
cardcter, malos hdbitos y costumbres, pierden el sefiorio sobre su presente y su futuroy
se convierten en seres reactivos. Reaccionan a los acontecimientos, y ademds tarde y
mal, precisamente porque son los sucesos los que ganan la mano. (Cortina, 2013, pp. 45-

46)

Un ethos del consumo como el que rige las sociedades actuales posibilita que las
comunicaciones e informacion se orienten a deseos ilimitados dependientes de los procesos que
los satisfacen. Si bien los consumidores tienen libertad de eleccidn, el marketing estd alineado
para detectar un sinfin de motivaciones y aspiraciones para no fracasar. La persuasion en la
interlocucién monitorea sensaciones de bienestar, como los arquetipos de belleza, restringiendo
el estar bien a posibilidades de oferta y demanda. En aras de cultivar una vida digna, no cosmética,
propio de lo cambiante, diverso e incierto la lucidez y la cordura son esenciales. La lucidez permite
tomar conciencia de que el ethos consumista esta creado artificialmente y la cordura “enraiza las
ponderaciones sobre lo suficiente y sobre la vida de calidad en el corazén de lo justo” (Cortina,

2013, p. 175).
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La instrumentalizacién comunicativa también pone en tela de juicio cuestiones centrales
que conectan con los principios connaturales de la practica médica y aquellas directrices que
deberian direccionar el ejercicio de la voluntad. Los viajes del bisturi hacen innegable una
incidencia en el ser humano puesto que, bajo el ethos y marketing del consumo, se cosifica. En
otras palabras, se circunscribe a un bien sujeto al vaivén de los precios. Notese que, con lo
expuesto, vale la pena recordar la maxima segun la cual en el reino de los fines todo tiene un precio
o una dignidad, lo que tiene precio es sustituible por algo equivalente; en cambio, lo que se halla
por encima de todo precio y no admite nada equivalente, tiene dignidad (Kant, 2006). Este
principio-valor se erige como pilar e irradia las prerrogativas fundamentales que deben

prevalecer.

Con esto en mente podria objetarse por parte de los defensores de la industria del
embellecimiento que se respete la autonomia sobre el cuerpo, siempre que se pueda cubrir los
costos y no se afecte a terceros. Frente a ello, seria factible replicar mediante tres posturas: en
primer lugar, hacer una distincién entre ser auténomo y elecciones auténomas, esto es, entre la
capacidad general de autogobierno y las condiciones necesarias para poder llevar a cabo
decisiones sobre algo especifico con alto grado de autonomia. En segundo lugar, enfatizar en la
diferencia de informacion que esta siendo proporcionada a los usuarios, vale decir, del caracter
persuasivo/emocional al informativo/técnico para una adecuada comprensién y no de mera
aprobacién. Y, en tercer lugar, especificar la promocién de estereotipos artificiales de belleza

corporal para no caer en coercién y estimulacion, lo cual desvirtuaria la autonomia.

4. Criterios juridicos aplicables al turismo médico de cirugia
estética en Colombia. De la reflexion ético-factica a la legalidad

En Colombia, la Constitucion Politica de 1991 (C. Pol.), en su articulo 49, prevé que la atenciéon en
salud esta a cargo del Estado, garantizandose el “acceso a los servicios de promocién, proteccién
y recuperacion de la salud”. Este servicio publico inicialmente soportado en el Sistema General de

Seguridad Social en Salud (SGSSS)$, como uno de los componentes del Sistema de Seguridad Social

5 La cultura consumista, en la que lo novedoso supera a lo perdurable, exterioriza lo efimero de la condicién humana. La busqueda de
la perfeccion, impulsada por el deseo y seduccidn, estd a la orden de la moda, velocidad y estilo, difuminando atisbos de decisiones
legitimas e inexorables. E1 homo consumens se rige por la posibilidad de “nacer de nuevo [...] o al menos eso parece. Una de las
manifestaciones del atractivo actual de los «nacimientos seriales» -de la vida como un sinfin de «nuevos comienzos»- es la notable y
pasmosa expansion de la cirugia estética”, en la que las “tacticas del marketing” hacen presencia (Bauman, 2007, pp. 138-140).

6 En esta tematica son medulares las siguientes normas: Ley 100 de 1993; Ley 1122 de 2007; Ley 1438 de 2011; Decreto 780 de 2016,

Resoluciéon 3100 de 2019, Resolucion 229 de 2020 y las disposiciones que las modifiquen o sustituyan. Cfr. http://www.suin-
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Integral, adquirié mayor fuerza con la expedicién de la Ley Estatutaria 1751 de 2015, “por medio
de la cual se regula el derecho fundamental a la salud [...]". Esta disposicion se traduce como la
materializaciéon de una evolucién jurisprudencial que, basdndose en instrumentos como la
Declaracién de Alma Ata de 1978 y la Observaciéon General N°14 de 2000 del Comité de Derechos
Econ6émicos Sociales y Culturales, caracteriza el derecho a la salud “como auténomo e

irrenunciable, tanto en lo individual como en lo colectivo” (Corte Constitucional, 2014).

La anterior precision es relevante ya que el articulo 15, literal a., de la Ley 1751 de 2015,
estipula que no se financiardn con recursos publicos los servicios y tecnologias que “tengan como
finalidad principal un propdésito cosmético o suntuario no relacionado con la recuperaciéon o
mantenimiento de la capacidad funcional o vital de las personas”. No obstante, el alto tribunal
sostiene que las exclusiones pueden matizarse acorde con su jurisprudencia “para excepcionar lo
dispuesto por el legislador y en el caso concreto, no se afecte la dignidad humana”, como acontece
con el exceso de piel que causa quemaduras, reparacion de lébulos auditivos, salud oral,

reconstruccion de labios vaginales o cancer (Corte Constitucional, 2014; 2019).

El sistema de aseguramiento que opera en el pais, con aciertos y desavenencias, si bien
abarca un plan de beneficios? que debe cubrirse con apoyo de instituciones y profesionales de la
salud, no es incompatible con los servicios médicos particulares que se contratan directamente.
Los vinculos obligacionales que se forjan dependen de si hay o no intermediarios, es decir, si hay
mediacion del SGSSS o no debido a la celebracién de contratos civiles independientes (Sayas &
Mercado, 2018). Frente a ello y en virtud de los articulos 16 y 26 C. Pol,, relativos al libre desarrollo
de la personalidad y a la libertad de escogencia de profesion u oficio, las intervenciones estéticas

se contemplan como manifestaciones de la autonomia de la voluntad de las partes.

Vale la pena destacar que en Colombia no hay una regulaciéon que delimite y viabilice a
plenitud la cirugia estética. Por el contrario, en el afio 2015, se radic6 el Proyecto de Ley 149/15
(S) - 144/15 (C), que en su motivacidn resaltaba la exigencia de “proteger a los menores de edad
[18 afios] de los riesgos de las cirugias plasticas estéticas y procedimientos estéticos, cada vez mas
populares entre jovenes” (Congreso de la Reptblica, 2015). La iniciativa luego de hacer tramite se
convirtié en la Ley 1799 de 2016. El articulo 3 de dicha norma fue objeto de modulacion por la
Corte Constitucional (2017), quien consider6 que los “procedimientos s6lo pueden proceder a
partir de los 14 afios y cuando las capacidades evolutivas de los adolescentes efectivamente les

permitan autodefinirse y generar una opinidn reflexiva sobre la decisién y sus riesgos”.

juriscol.gov.co
7 Las Empresas Administradoras de Planes de Beneficios (EAPB), como lo son las Entidades Promotoras de Salud (EPS) lo ejecutan

por conducto de las Instituciones Prestadoras de Salud (IPS). El plan vigente esta contenido en la Resolucién 2481 de 2020.
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Sin que se desconozcan los esfuerzos legislativos sobre la materia8, es menester atender
piezas juridicas extensivas a la labor médica. Un andamiaje nuclear llamado a armonizarse lo
constituyen las Leyes 23 de 1981 o Cédigo de Etica Médica; 1164 de 2007, sobre Talento Humano
en Salud y la ya citada Ley 1751 de 2015. De ellas se extraen elementos valiosos que van desde
regirse por directrices orientadoras para ejercer la medicina y no someter al paciente a riesgos
injustificados, evaluar su condicién, proporcionar informacién suficiente?, solicitar su
consentimientol0 y hacer los registros en la historia clinica; hasta la autonomia, responsabilidad,
calidad, publicidad e idoneidad profesionalll. Debe existir un especial cuidado en cada situacién

por estar inmersos derechos fundamentales.

Aqui, es importante aludir que la salud en Colombia también se debate como un sistema de
mercantilizacién con légicas que perturban la interlocucién médico-paciente (Ramirez et al.,
2016). Se ha pensado en tales nexos de conformidad con la Ley 1480 de 2011 y su alcance, en
términos de relaciones de consumo, con la participacién de consumidores y productores o
profesionales de bienes o servicios. Por un lado, se afirma que el paciente-consumidor, se erige
como destinatario final de un procedimiento que busca satisfacer una necesidad propia para lo
cual acude a especialistas en procura de adquirir un producto ofertado que no tiene per se
propositos curativos (Sayas & Mercado, 2018). Y, en contraposicidn, se plantea que superponer el
Estatuto del Consumidor serfa una salida poco afortunada, entre otras razones, porque los

designios que persigue el Estado son distintos al de los particulares (Pérez, 2014).

Lo referido esta en consonancia con el articulo 78 C. Pol., que establece medidas “de calidad

de bienes y servicios ofrecidos y prestados a la comunidad, asi como la informacién que debe

8 Dentro de la legislatura 2020-2021 cursa el Proyecto de Ley 260/20 (C). En los ultimos afios, como antecedentes, se ubican las
siguientes iniciativas: PL 142/19 (C) enlalegislatura 2019-2020; PL 314/19 (C) enla legislatura 2018-2019; PL 186 /16 (C) acumulado
al PL158/16 (C) -192/18 (S) enla legislatura 2016-2017;y PL 092/14 (S) - 265/16 (C) en la legislatura 2014-2015. Estas propuestas
no han llegado a ser Ley de la Republica por retiro del autor o archivo por transito de legislatura. Cfr. http://www.senado.gov.co y
https://www.camara.gov.co

9 La Ley Estatutaria 1751 de 2015, en el articulo 10, literal d., contempla el derecho “a obtener informacion clara, apropiada y suficiente
por parte del profesional de la salud tratante que le permita tomar decisiones libres, conscientes e informadas respecto de los
procedimientos que le vayan a practicar y riesgos de los mismos. Ninguna persona podra ser obligada, contra su voluntad, a recibir un
tratamiento de salud”.

10 Se han edificado tres presupuestos que debe contener el consentimiento informado, a saber: “(i) libre, es decir, debe ser voluntario
y sin que medie ninguna interferencia indebida o coaccién; (ii) informado, en el sentido de que la informacién provista debe ser
suficiente, esto es —oportuna, completa, accesible, fidedigna y oficiosa- y en algunos casos; (iii) cualificado, criterio bajo el cual el grado
de informacién que debe suministrarse al paciente para tomar su decision se encuentra directamente relacionado con la complejidad
del procedimiento” (Corte Constitucional, 2017).

11 La Ley 1164 de 2007, en los articulos 34, 35 y 36, estipula que el ejercicio debe estar dentro de los limites del Cédigo de Etica de la
profesion u oficio, cifiéndose a principios éticos y bioéticos como los de veracidad, igualdad, autonomia, beneficencia, el mal menor, no
maleficencia, totalidad y la causa de doble efecto, al tiempo que se respeten los valores de humanidad, dignidad, responsabilidad,

prudencia y secreto.
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suministrarse al pdblico en su comercializacién”. El precepto, igualmente, agrega que “seran
responsables [...] quienes [...] atenten contra la salud” al desplegar esas conductas. Es oportuno
enunciar que, a diferencia de la informacién objetival?, la publicidad engafiosa -por su ingrediente
subjetivo- es un factor desestabilizador. Al efecto, la Ley 1480 de 2011 en el articulo 5, numeral
13, la define como: “aquella cuyo mensaje no corresponda a la realidad o sea insuficiente, de
manera que induzca o pueda inducir a error, engafno o confusiéon”. Estas circunstancias se
agudizan con el marketing que estd dejando al margen lo convencional para continuar con lo

virtual.

El Estatuto del Consumidor en el articulo 3, numeral 1.4, determina como derecho de los
consumidores y usuarios el de “recibir proteccidn contra la publicidad enganosa”. El articulo 30
del mismo ordenamiento sefiala su prohibicién y el régimen de responsabilidad aplicable: “el
anunciante sera responsable de los perjuicios que cause la publicidad engafiosa. El medio de
comunicacion serd responsable solidariamente solo si se comprueba dolo o culpa grave”. Desde
luego, los temas de publicidad comercial no son ajenos a los procedimientos con fines estéticos!3,
la Ley 1799 de 2016, en el articulo 5, enuncia restricciones de promocion, modelaje y campafias
que involucren a menores edad. Esta preocupacion se hace notoria en el Proyecto de Ley 260/20
(C) puesto que pretende frenar, entre otras, practicas que aumenten el riesgo o induzcan a error

al paciente y las que incurran en publicidad engafiosa.

Ahora bien, en conexién con el turismo médico, Colombia no se exceptda de los Estados con
retos legislativos que enlacen este tipo de actividad con la cirugia estética bajo lineamientos
explicitos. Aunque, recientemente, hizo curso el Proyecto de Ley 281/20 (S) - 403/20 (C) que,
retomando el objetivo de desarrollar un turismo sostenible, acorde con el plan sectorial del
MinCIT, “turismo: el proposito que nos une” (2018-2022) y la estrategia “turismo de salud y
bienestar”, incorporé avances en la Ley 2068 de 2020. Como ya se mencion en el acapite de oferta
y demanda, en el articulo 19, se contempla el turismo de salud “interno y receptivo, entendido este
como aquel al que acuden nacionales o extranjeros en el territorio nacional a fin de someterse a
un procedimiento médico, quirurgico u odontoldgico acreditado, accesible con garantias de

seguridad y de alta calidad”.

12 La Ley 1480 de 2011, en el articulo 3, numeral 1.3., establece el derecho a “obtener informacion completa, veraz, transparente,
oportuna, verificable, comprensible, precisa e idénea respecto de los productos que se ofrezcan o se pongan en circulacién, asi como
sobre los riesgos que puedan derivarse de su consumo o utilizacién, los mecanismos de proteccién de sus derechos y las formas de
ejercerlos”.

13 La Ley 23 de 1981, en el articulo 55, especifica que “los métodos publicitarios que emplee el médico para obtener clientela deben

ser éticos”.
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Este tipo de implementaciones que fomentan la atencién de pacientes ya sean foraneos o
nacionales deben asumirse con prudencia y soportarse en bases sélidas, no solo econémicas, para
su valoracion. Lo indicado esta en linea con “espejismos de seguridad” que nublan la toma de
decisiones que aseguren estdndares minimos. En EEUU, el ahorro de costos para procedimientos
estéticos puede ir de un 40% a un 50% menos en paises en via de desarrollo, pero sin buenas
medidas los viajes pueden representar complicaciones menores, moderadas y graves o la muerte
(Davison et al., 2018). Algunas de las inquietudes en el Reino Unido se deben al marketing via
redes sociales, recomendaciones de amigos, la tendencia a subestimar los riesgos de las
operaciones, el alta temprana, el incumplimiento postquirurgico y no llevar un periodo de calma

(Farid et al., 2019).

Los paises de bajos y medianos ingresos atraen a turistas médicos abriendo las puertas de
sus sistemas de salud al comercio, la dindmica geografica se puede clasificar y comprender por el
“estatus legal” del procedimiento. Los tratamientos médicos correlativos entre los actores de
lugares de origen y destino se entablan en términos legales, ilegales y engafiosos -pues se busca
sacar provecho de lagunas normativas-. El nulo seguimiento y la aparicién de facilitadores que
median entre hospitales y pacientes complejizan el panorama en cuanto no se hacen responsables
de sus actuaciones, blindandose con clausulas contractuales. A esto se suma las brechas y trato
diferencial de la atencién publica y privada en el contexto local, asi como la ausencia de referentes

emanados de organismos supranacionales!4 (De la Puente & Maury, 2020).

Los turistas médicos tampoco deben ignorar que al movilizarse al exterior pueden
sobrevenir inconvenientes, entonces ;a quién demandar o denunciar? Cuando las cosas no
marchan bien o salen mal, desde un enfoque de derecho, se identifican dificultades y vacios sobre
los cuales hay cierto consenso. La indeterminacidn de la jurisdiccién y consecuentes clausulas
generales y residuales de competencia, factores y posibles acciones a interponer poseen diversos
obstaculos y devienen ambiguos. Esperar resarcimientos, algin tipo de protecciéon o que se acate
un fallo es casi ilusorio por la exigencia de acuerdos, reglas de concordancia legal-jurisprudencial
o motivos religiosos. En lo concerniente ala atribucion de responsabilidad por mala praxis médica,
por ejemplo, las disposiciones son objeto de interpretaciones correctivas dentro de un sistema

juridico y varia de territorio a territorio (Davison et al., 2018).

Una lectura conjunta de lo examinado sugiere considerar una suerte de incertidumbre
juridica que gravita alrededor de los flujos transfronterizos que se llevan a cabo con pretensiones

sanitarias. Existen problematicas que exteriorizan varios frentes susceptibles de abordaje y que a

14 De conformidad con el Acuerdo General sobre Comercio de Servicios ~AGCS o GATS-, el modo dos en salud -relativo al consumo de

servicios en el extranjero-, tendria aplicacién en el turismo médico (De la Puente & Maury, 2020).
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su vez se erigen como desafios. La regulacion interna-externa para solventar eventuales disputas
o litigios hasta la fecha resulta insuficiente y precaria. En ese orden, el trasfondo de las tensiones
que se divisan hace imprescindible reivindicar prerrogativas fundamentales inherentes a los
seres humanos -como salvaguardar la salud, vida y dignidad humana-, que parecen desvanecerse
por inserciones cada vez mas frecuentes y penetrantes provenientes de realidades construidas y

enraizadas en patrones como los del mejor precio, deseo o embellecimiento.

Con esto en mente podria objetarse que hay un cimulo de beneficios originados en el
turismo médico ya que se perciben ingresos, atraccién de profesionales de la salud,
infraestructura acreditada o mejor atencion e, inclusive, se advierten reparos por no ser del todo
satisfactorios (Beladi et al., 2019; De la Puente & Maury, 2020). Ante ello, seria factible replicar
que los organismos internacionales afines al comercio y al consumo han estudiado la importancia
de seguir definiciones y parametros emitidos por otros entes, como la Organizacién Mundial de la
Salud (OMT & CET, 2018). En este sentido, preceptos como los que se desprenden de la
Declaracién de Alma Ata de 197815 y la Observacion General N°14 de 2000 del Comité de Derechos
Econémicos Sociales y Culturalesté y, para el caso colombiano, la Ley Estatutaria 1751 de 2015,

estan llamados a atenderse dada su prevalencia y plena vigencia en la discusion.

5. Conclusiones

El turismo médico como componente del turismo en salud es una realidad a nivel mundial. Aunque
Colombia viene incursionando en la dindmica de la oferta y demanda de procedimientos con fines
estéticos, se evidencian riesgos asociados a un ethos de consumo. La prevalencia de estereotipos
en sociedades de apariencia y belleza instrumentalizan la comunicacidn y desvirtian principios
connaturales de la practica médica, elecciones auténomas e interlocuciones afines a artesanos de
la vida con caracter. En el ritmo del apremio y categorizacién por capacidad de pago se pasa por
alto valoraciones de cuidado, lucidez, cordura o de riesgo-beneficio. El ser humano movido por
sus deseos que se facilitan por el marketing y lo virtual culmina cosificAndose por exigencias

individuales y sociales.

15 La Declaracién de Alma Ata (1978) ademas de exhibir la dimensién derecho-deber de la salud como fundamental y esencial, en el
numeral I, proclamé “la grave desigualdad existente en el estado de salud de la poblacidn, especialmente entre los paises en desarrollo
y los desarrollados, asi como dentro de cada pafs, es politica, social y econdmicamente inaceptable y, por tanto, motivo de preocupacion
comun para todos los paises”.

16 Este Comité, como lo acentta la Corte Constitucional (2014), determiné que la salud es un derecho humano fundamental
indispensable para el ejercicio de otros derechos humanos. Entre los elementos guia e interrelacionados estan la disponibilidad,

accesibilidad, aceptabilidad y calidad.

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

| 134



Andlisis ético y juridico del turismo médico en Colombia. Riesgos en la instrumentalizacién comunicativa
Luis Guillermo Bastidas-Goyes et al. - Rev Bio y Der. 2021; 52: 121-138

Desde el punto de vista juridico se observa ausencia de regulacién coherente en materia de
turismo médico. Si bien se expidi6 la Ley 2068 de 2020, su articulo 19 sobre turismo de salud no
goza de uniformidad con los programas y demdas avances que ha tenido el pais hasta su entrada
en vigor. En materia de procedimientos estéticos se encuentra que existe una prohibicion expresa
para realizar este tipo de intervenciones a menores de edad salvo la modulacidn efectuada por la
Corte Constitucional. Paralelamente, es inquietante que Colombia oferte cirugias con fines
estéticos sin contar con una norma que regule la materia y sin desconocer el curso de numerosos
proyectos de ley. Hay desafios de cara a una suerte de incertidumbre juridica presente a escala

global en las movilizaciones transfronterizas.

En ese orden, tras el andlisis ético y juridico realizado, se hace imprescindible reivindicar
prerrogativas inherentes a los seres humanos que parecen desvanecerse por inserciones cada vez
mas frecuentes y penetrantes provenientes de realidades construidas y enraizadas en la

racionalidad econ6mica.
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Resumo

Atualmente existem em média 300 milhGes de pessoas com algum tipo de doenga rara no mundo, essas doengas sdo progressivas,
degenerativas e podem ser fatais, afetando em sua maioria criangas. As doengas raras fazem parte de um itinerario terapéutico
muitas vezes longo e exaustivo. Quando se discute sobre doencas raras automaticamente deve-se pensar em uma triade, pessoa
com doenga rara, familia e profissionais da satide. Para haver relagio entre os trés, é necessario haver comunicacio. O objetivo
deste estudo é analisar as barreiras comunicativas em sadde frente a triade, paciente, familia e equipe técnica ao longo do
itinerario terapéutico. O método utilizado neste artigo é uma analise reflexiva sobre as barreiras de comunica¢do no nivel
académico, técnico e pessoal. Criou-se uma sintese reflexiva sobre as barreiras de comunicagdo através de um olhar bioético, para
transformar o espaco do outro através de agdes que minimizem as vulnerabilidades sociais, individuais, institucionais e morais.
Percebe-se que é necessario difundir estilos e praticas comunicativas para que seja mais natural no cotidiano da sociedade o uso
de estratégias adaptativas de comunicagdo, bem como, intensificar a formagdo e informacdo técnica sobre os cuidados nas
doencas raras, pois a comunicacdo inicia no ato do diagnéstico e perpetua por toda a vida. A bioética deve acolher, observar e agir
através de estratégias justas, seguras e dignas. Logo, conclui-se que é de extrema importancia discutir sobre as doengas raras no
meio académico, para que haja cada vez mais desenvolvimento critico em relacio a procedimentos técnicos e éticos.
Palavras-chave: doenga rara; vulnerabilidade; bioética; comunicagdo; estratégia; saude; direito.

Resumen

Actualmente hay un promedio de 300 millones de personas con algin tipo de enfermedad rara en el mundo. Estas son
progresivas, degenerativas y pueden ser fatales, afectando mayoritariamente a los nifios. Las enfermedades raras forman parte
de un itinerario terapéutico que suele ser largo y exhaustivo. Cuando se habla de ellas, de forma automatica se deberia pensar en
una triada: persona con enfermedades raras, familiares y profesionales de la salud. Para tener una relacién entre los tres, es
necesaria la comunicacién. El objetivo de este estudio es analizar las barreras comunicativas en salud frente a la triada paciente,
familia y equipo técnico a lo largo del itinerario terapéutico. El método utilizado en este articulo es un andlisis reflexivo de las
barreras de comunicacién a nivel académico, técnico y personal. Se cred una sintesis reflexiva sobre las barreras comunicativas a
través de una mirada bioética, para transformar el espacio del otro a través de acciones que minimicen las vulnerabilidades
sociales, individuales, institucionales y morales. Se percibe que es necesario difundir estilos y practicas comunicativas para que
sea més natural en la vida cotidiana de la sociedad el uso de estrategias de comunicacién adaptativa, asi como la intensificacion
de la formacién y la informacion técnica sobre la atencion en enfermedades raras, ya que la comunicacion se inicia en el momento
del diagnéstico y se perpetia a lo largo de la vida. La bioética debe acoger, observar y actuar a través de estrategias justas, seguras
y dignas. Por tanto, se concluye que es de suma importancia discutir las enfermedades raras en la academia, por lo que existe un
desarrollo cada vez mas critico en relacion a los procedimientos técnicos y éticos.

Palabras clave: enfermedad rara; vulnerabilidad; bioética; comunicacion; estrategia; salud; derecho.

Abstract

Currently there are an average of 300 million people with some type of rare disease in the world. These diseases are progressive,
degenerative and can be fatal, affecting mostly children. Rare diseases are part of a therapeutic itinerary that is often long and
exhaustive. When discussing rare diseases, automatically, you should think of a triad person with rare disease, family, and health
professionals. In order to have a relationship between the three, communication is necessary. The objective of this paper is to
analyze the communication barriers in health care for the triad patient, family, and technical team along the therapeuticitinerary.
The method used in this article is a reflexive analysis of communication barriers at the academic, technical and personal levels. A
reflexive synthesis about communication barriers was created through a bioethical perspective, to transform the space of the
other through actions that minimize social, individual, institutional and moral vulnerabilities. It is perceived that it is necessary to
disseminate communicative styles and practices in order to make the use of adaptative communication strategies more natural
in the daily life of society, as well as the intensification of training and technical information about care in rare diseases, as
communication starts at the moment of diagnosis and is perpetuates throughout life. Bioethics must embrace, observe and act
through fair, safe and dignified strategies. Therefore, it is concluded that it is extremely important to discuss rare diseases in
academia, so that there is an increasingly critical development in relation to technical and ethical procedures.

Keywords: Rare disease; vulnerability; bioethics; communication; strategy; health; right.

Resum

Actualment hi ha una mitjana de 300 milions de persones amb algun tipus de malaltia rara en el moén. Aquestes sén progressives,
degeneratives i poden ser fatals, afectant majoritariament els nens. Les malalties rares formen part d'un itinerari terapeutic que
sol serllarg i exhaustiu. Quan es parla de elles, de forma automatica s'hauria de pensar en una triade: persona amb malalties rares,
familiars i professionals de la salut. Per a tenir una relacié entre els tres, és necessaria la comunicacié. L'objectiu d'aquest estudi
és analitzar les barreres comunicatives en salut enfront de la triade pacient, familia i equip técnic al llarg de l'itinerari terapeutic.
El metode utilitzat en aquest article és una analisi reflexiva de les barreres de comunicacié a nivell académic, técnic i personal. Es
va crear una sintesi reflexiva sobre les barreres comunicatives a través d'una mirada bioética, per a transformar l'espai de 'altre
a través d'accions que minimitzin les vulnerabilitats socials, individuals, institucionals i morals. Es percep que és necessari
difondre estils i practiques comunicatives perque sigui més natural en la vida quotidiana de la societat I'is d'estratégies de
comunicacié adaptativa, aixi com la intensificacié de la formacié i la informacié técnica sobre l'atencié en malalties estranyes, ja
que la comunicacié s'inicia en el moment del diagnostic i es perpetua al llarg de la vida. La bioética ha d'acollir, observar i actuar a
través d'estratégies justes, segures i dignes. Per tant, es conclou que és de summa importancia discutir les malalties rares en
l'académia, per la qual cosa existeix un desenvolupament cada vegada més critic en relacio als procediments técnics i étics.
Paraules clau: malaltia rara; vulnerabilitat; bioetica; comunicaci; estratégia; salut; dret.
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1. Introducao

Escrever sobre doencas raras é enfrentar uma complexidade de doencas de dificil traducao, pois

atinge milhdes de pessoas em todo mundo, que ainda sao invisiveis para diversas barreiras.

A doenga rara é caracterizada em diferentes continentes por definicdes que depende das
regulamentacdes locais. No Brasil, o Ministério da Satde define como “aquela que afeta até 65
pessoas em cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos” (Brasil,
2014). Para a Comissdo Europeia, qualquer doenca que afetar menos de cinco pessoas em 10 mil
individuos é considerada rara (Comissdo Européia, 2021). J4 nos EUA, doencas e disturbios raros
sdo aqueles que afetam pequenas populacdes de pacientes, normalmente menores que 200.000

individuos no pais (EUA, 2002).

As doengas raras sdo geralmente crdnicas, progressivas e incapacitantes. Os itinerarios
terapéuticos do diagnostico até os tratamentos possiveis, por vezes, paliativos para cada condicao,
demandam um corpo clinico especializado e complexo. Algumas doencas por suas complexidades
possuem casos raros no mundo, e outras com nimeros de casos mais facilmente encontrados em

um mesmo pais.

A permeabilidade do acesso aos cuidados de pessoas com doengas raras é um itinerario
complexo, devido ao tempo despendido até o diagndstico conclusivo e a terapia adequada as
intercorréncias ao longo da doenca. As doengas raras geram conflitos éticos diadrios na vida de
seus pacientes, agravam as dificuldades de acesso as redes de saude e aos cuidados que lhes sdo
necessarios, fazendo com que pacientes e seus acompanhantes percorram longas trajetorias na
busca por atendimentos, direcionamentos adequados ou respostas aos seus conflitos, tornando-

os ainda mais vulneraveis diante da situa¢do vivenciada.

Apesar da visibilidade que as doencas raras tem conquistados nos ultimos anos, ha
indmeros obstaculos como a falta de conhecimento profissional para reconhecer e tratar as
diversas variaveis da doenca, que carregam em torno de 6.000 tipos diferentes, com uma varia¢do
de origem genética em torno de 80%; os itinerarios entre o diagndstico e tratamentos acessiveis
e possiveis; investimentos em pesquisa e tecnologias assistivas; assim como compreender a
dimensao de conviver e cuidar de pessoas com doencas raras, que envolvem a saide mental e

financeira das familias (Iriart et al., 2019; Felipe et al., 2020).

Receber um diagnéstico de doencga rara na familia aparece entre significados, estigmas,
violagdes de direitos e discriminagdes, segundo Moreira (2019). Frequentemente é narrado por

uma experiéncia disruptiva, desnorteada e desafiadora onde o individuo e sua trajetoria

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



Doengas raras e barreiras de comunicagdo: uma analise bioética - Caroline Filla Rosaneli, Aline Maran Brotto, Marta Luciane Fischer
Rev Bio y Der. 2021; 52: 139-154| 142

ressisgnificam em ndmeros epidemioldgicos (Aureliano, 2018; Moreira, 2019; Amaral e Rego,

2020).

Para a bioética minimizar as vulnerabilidades sociais, individuais, institucionais e morais
é refletir e transformar o espaco do outro. O modelo comunicativo abordado nas praticas e
cuidados de sauide nos itinerarios terapéuticos de pacientes com doengas raras implicara em toda
trajetoria de vida desses individuos. Uma comunicagdo eficiente auxiliard na saide do paciente e
dos familiares, assim como no diagnéstico e possiveis tratamentos dos sintomas. Barreiras na
comunicacdo em saude podem impedir que todos envolvidos no cuidado e acesso a saude de

pessoas com doengas raras seja efetivo e justo.

Este artigo pretende trazer uma reflexdo sobre barreiras comunicativas em saude,
buscando identificar na triade do meio cientifico, atuacdo técnica e do paciente e seus cuidadores,

as fragilidades e potencialidades para dar visibilidade ao estigma das doengas raras.

A andlise reflexiva sobre as barreiras de comunicacdo na perspectiva das doencas raras se
deu a partir da organiza¢do em trés niveis: a) o nivel académico, considerando os processos de
comunicacdo préoprios do segmento cientifico; b) o nivel técnico, considerando os processos de
comunicacdo envolvidos na pratica e formacdo da equipe multidisciplinar; c) o nivel pessoal,
envolvendo a perspectiva pessoal de pacientes e familiares (Figura 1). A presente analise reflexiva
considerou também a conexdo entre esses trés niveis e a apropriacao da tematica pela agenda da

bioética.

Figura 1. Sintese da reflexdo sobre as barreiras de comunicagdo na perspectiva das doengas

raras
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2. 0 meio cientifico como fronteira de comunicacao

As infrequéncias do diagnéstico de cada doenga rara indicam que a maioria das doengas tem sido
relativamente negligenciada, devido as dificuldades em obter financiamento de pesquisa, recrutar
pacientes suficientes para estudos cientificos, encontrar abordagens estatisticas validas para
pequenos numeros de pessoas envolvidas nas pesquisas clinicas ou mesmo longos percursos e
complexos atos regulatdrios para um novo tratamento em cada pais. Para encorajar a inovagao
diagnostica e terapéutica para doentes raros ainda existem muitas barreiras no meio académico

e em pesquisas (Baxter, 2012).

Estudos de investigacdes em saude com seres humanos sdo imprescindiveis, porém é
necessario minimizar riscos, identificar danos e vulnerabilidades ao sujeito de pesquisa que
enfrentaria maior possibilidade de sofrer danos sendo um paciente raro. A informacao segura e
eficiente sobre a finalidade, beneficios, riscos, confidencialidade e custos do estudo segundo
Rimaudo e Llobeta (2021), torna-se fundamental para o paciente raro, pois tendo em
consideracdo que estes pacientes por vezes necessitam participar de estudos como Unica
alternativa de ter acesso ao tratamento, mesmo que experimental. Por outro lado, importante
ressaltar que a pesquisa pode gerar preocupacoes com relacdo a privacidade, ao consentimento e
ao potencial de identificacdo nos resultados, exigindo que o pesquisador garanta a

confidencialidade do participante.

Apenas 1% das doengas raras beneficiam de tratamento curativo, segundo Conseil
(2018). Poucas medidas estruturantes sao tomadas em niveis nacionais, e também continentais,
para potencializar itinerarios terapéuticos menos longos e traumaticos, garantindo que qualquer
inovacdo seja acessivel a um preco justo e controlado para além das fronteiras geograficas. Da
mesma forma, é necessario envolver sempre que possivel a autonomia do paciente em todas as
etapas do desenvolvimento das terapias, comunicando-se com todos os atores envolvidos nessa

trajetoria.

Para Conseil (2018), a falta de conhecimento sobre muitas doencas tem sido a causa da ma
gestao e da falta de investigacdo de solugdes terapéuticas, como fontes de dados ndo coordenadas
em nivel global, resultando na fragmentacdo do conhecimento e em fronteiras de
comunicacdo. Muitas vezes com o apoio e comunicagdo com associacdoes de pacientes é que se
consegue gerenciar maior nimero de informac¢des. Com grande frequéncia os centros médicos e
de apoios terapéuticos, assim como as associacdes de pacientes se encontram nos grandes centros

urbanos, ndo favorecendo que todos possam ter acesso com facilidade.

Hyry et al. (2017) apontam que politicas entre paises podem interferir diretamente na vida

das pessoas com doencgas raras, principalmente em relacdo a acesso e preco de medicamentos
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“orfaos”, os quais a industria farmacéutica tem pouco interesse no desenvolvimento e
comercializacdo pelo pequeno nimero de doentes afetados (Eurodis, 20XX). O monopélio de
patentes e uso de medicamentos, parece ndo estimular o desenvolvimento de medicamentos para
pacientes com doengas raras onde ha baixo interesse comercial, impondo barreiras morais sobre

quem deve ser medicado, e quem tem direito a vida digna.

Komarov, Krasilnikova, Zhulev e Zinchenko (2020), apontam que diversas doengas podem
ser negligenciadas pelo Estado, pois falta de organizar sistemas de registro de pacientes violando
a compreensdo das demandas de cada pessoa, a cuidados preferenciais, desde a evolugao da
doenca, intervencdes terapéuticas que permitirdo determinar a prevaléncia, incapacidades,
mortalidade, manutencdo medicamentosa necessaria e também estabelecer o espectro das

doencas a serem tratadas.

Acredita-se que por mais que existam entre 6 e 8 mil doengas raras, a escrita cientifica ndo
acompanha a grande variedade de doengas e as especificidades que cada diagndstico traz consigo,
mesmo em uma pandemia em que pessoas com doencas raras fazem parte do grupo de risco e

possuem complexidades que necessitam de mais atencao.

Os limites cientificos com poucas pesquisas com pacientes com doencas raras, sdo reflexo
de uma pressao social para resolucdo de questdes que envolvam grande nimero de pessoas, como
se vé numa pandemia vivenciada atualmente com busca a vacinas e tratamentos urgentes e
eficazes, numa ética utilitarista. Automaticamente isso envolve tanto o direcionamento de
fomentos como proéprio interesse das revistas em divulgar estudos com essa temética, rompendo
0 acesso a informacdo segura, precisa e cientifica. A busca por respostas raras na ciéncia é por
vezes a barreira de comunicacdo em saude que pode salvar o paciente, sua familia e seus
cuidadores e a equipe de saude que precisa de informagdes seguras para cuidar e garantir seus

direitos humanos elementares para viver.

Sayago e Lorenzo (2020), apontam conflitos éticos implicados com a atengao a satde global
de pacientes raros e que ha necessidade de transformar as condi¢des estruturais dos sistemas
responsaveis pelas disparidades em satude. Os autores denunciam que ha necessidade de uma
producao cientifica critica comprometida com a emancipacao daqueles sofrem em suas vidas e em
seus corpos os efeitos de um sistema de satide global desigual. Isso implica em uma produgio de
conhecimento que visa contribuir para estabelecer regulamentacdes mais justas no campo das
tecnologias em saude, e na produgdo e incorporacdo de tecnologias por critérios em que o valor

da vida e do bem-estar humanos esteja acima do direito a propriedade intelectual e aos lucros.
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3. A formacao técnica para compreender o universo raro

A atencdo a sadde de um paciente raro necessita de uma cadeia ininterrupta de cuidados,

envolvendo equipe multidisciplinar, familia e cuidadores (Sayago e Lorenzo, 2020).

A formacdo técnica dos profissionais de satide sobre conhecimentos que abordem as
doencas raras ndo é comum, sendo ainda poucos profissionais habilitados e capacitados, frente o
grande numero de doencas e particularidades que cada diagndstico traz consigo. Isto fragmenta a
comunicacdo do complexo cuidado que os pacientes precisam, pois, as equipes trabalham sem
protocolos, padronizacao e sintonia, mas com dilemas diarios. As dificuldades na tomada de
decisdo que impedem o envolvimento iniciam-se na formacdo técnica e perpetuam pelos
equipamentos em saude, acessos a medicamentos e exames diagndsticos. Fortalecer todos os
niveis de organizacdo e comunicacdo em saide na atengao, diagnostico, atendimento e tratamento

sdo fundamentais.

As emergéncias que requerem cuidados especificos sdo usualmente comuns em pacientes,
onde agdes rapidas sdo fundamentais, e, portanto, torna o universo do cuidado de uma pessoa
com doenca rara especial. Ha necessidade de fortalecer sistemas que consigam compreender o
tempo e espaco da urgéncia e emergéncia de um sintoma ou doenga rara. Para isso, ndo pode haver
ruidos na comunicagdo técnica com a equipe e o paciente, para que juntos possam compreender

a dindmica da situacdo e soluciona-la de forma justa.

Algumas associa¢des em nivel internacional buscam ampliar a comunica¢do em satide com
os atores envolvidos nos itinerarios de pacientes com doencas raras, disponibilizando acesso a
informacgdes como infraestrutura de investigacao, fornecendo uma linguagem comum para uma
compreensdo homogénea, além de orientar os usudrios e os demais participantes sobre a
complexidade de informac¢do no dominio das doencas raras (Orphanet, 2021). O material é
traduzido em diversos idiomas, com participacio de 41 paises todos do hemisfério norte,
fragilizando a universalizacdo de dados de popula¢des vulneraveis no eixo sul-sul, onde a bioética
inclusive manifesta sua preocupacdo por uma discussdo critica sobre a perspectiva da

desigualdade dos povos.

Felipe et al. (2020), identificou fatores de vulnerabilidades nos itinerarios terapéuticos no
meio cientifico sobre doencas raras, apresentando que o despreparo profissional gera
preocupacgdes as familias, com a caréncia ou o pouco conhecimento disponivel e a falta de
qualificacdo, formacdo e instrumentalizacio de profissionais de saude para trabalhar com
pacientes e familiares no itinerario percorrido por este publico, sejam eles em atencdo primdria

ou em servicos de referéncia. Essa barreira técnica na formacao nao ajuda a decidir de forma

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



Doengas raras e barreiras de comunicagdo: uma analise bioética - Caroline Filla Rosaneli, Aline Maran Brotto, Marta Luciane Fischer
Rev Bio y Der. 2021; 52: 139-154| 146

segura e eficaz, perpassando as trajetdérias de vida, em busca de comunicacdo adequada e

compreensiva, por inimeros servigos e profissionais de satude.

Ha de se reconhecer que o elo de comunicacdo entre a formacao profissional e o diagnostico
todos enfrentam dificuldades. Para os profissionais a busca cientifica é limitada, a formacdo é
insuficiente pela amplitude de possibilidades dentre as mais de 6 mil doengas possiveis, assim
como reconhecer que o atendimento multidisciplinar é fundamental. Com relagdo a formacgao de
profissionais, destaque-se que com excecdo de disciplinas voltadas a genética clinica, ainda ha
pouca formacdo especifica para doengas raras, comprometendo consideravelmente as consultas,
atendimentos, exames e diagnostico, ampliando as buscas por atencdo a sadde por tempo

indeterminado.

Algumas tecnologias buscam diminuir o ruido entre a comunica¢do dos atores envolvidos
no diagnéstico profissional, como um conjunto de aplicativos que gerenciam informacdes
genéticas para deteccdo mais precoce dos diagnosticos nao conclusivos, dividindo por uma rede
de profissionais especialistas, ampliando a gama de conhecimento raro que se tem sobre
principalmente as doencgas ultrarraras, como detectar fenotipos, revelar carateristicas faciais e
ndo faciais relevantes ao diagnoéstico ou analise de correspondéncias de sindromes relevantes.
Essas potencialidades comunicativas devem fazer parte de cada vez mais da realidade profissional

(Face2Gene, 2021).

O fato em consenso é que melhores oportunidades educacionais para profissionais de saide
tornariam mais justas as trajetérias de vida de pacientes com doenca rara, e os dilemas e
enfrentamentos dos profissionais mais afavel e justo. Para a construg¢ao dos saberes é necessario
lutar por condicoes dignas que fornecam o necessario para serem profissionais completos, no

momento em que um paciente estiver a sua frente (Chernicharo, Freitas e Ferreira, 2013).

A dimensao técnica, também estd interligada com a dimensdo familiar, pois é necessario
haver comprometimento e apoio, presencial ou a distancia, para que a vulnerabilidade da pessoa
com doenga rara e sua familia sejam cada vez menores. Essas mesmas dimensdes estdo
interligadas através da empatia, compaixdo, cuidado, humanizacido e carinho, que a equipe
profissional/técnica precisa dispender para que a familia se sinta acolhida e certa de que a pessoa

com doenca rara esta sendo cuidada da melhor maneira possivel.

Para ampliar as formas e acesso aos cuidados a E-satde e a telemedicina também devem
beneficiar as doencas raras. Portanto, é urgente priorizar e transpor experiéncias bem-sucedidas
para melhorar a qualidade do atendimento e auxiliar o paciente no manejo do cuidado (Triclin-

Conseil, 2017)
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4. Trajetorias de vidas de pacientes e familiares em busca de
comunicag¢ao segura

A falta de informacgdo e falhas na comunicacdo geram angustias a quem delas depende,
especialmente ao se tratar do campo da saude, conforme afirma Felipe et al. (2020). A

acessibilidade a informacio ¢é indispensavel a interacido entre profissionais e usuarios.

Existem dificuldades que abragcam o contexto da comunica¢do entre pessoa com doenca
rara e sua familia, e a maior delas desde a infancia da pessoa que tem doenca rara é se fazer
entender, quando a doenca impossibilita ou dificulta o processo de aprendizagem para tal. Nas
especificidades das doencas raras, 8 em cada 10 pessoas tém dificuldades em completar as
atividades de vida diaria, que dizem respeito a se vestir, sua higiene, alimentacio, entre outros,
mas estes itens necessitam que algum tipo de comunicacdo aconteca para haver compreensio
entre a pessoa e a familia. A maioria dos cuidados diarios é realizado pela familia, que passa uma
quantidade significativa de tempo gerindo tais cuidados (Afonso, Gomes e Mitre, 2015; Barbosa

etal, 2016).

Percebe-se que ha questdes que dificultam a acessibilidade e qualidade de vida de pessoa
com doencas raras e dos seus cuidadores. Alguns destes pontos que vulnerabilizam ainda mais
essa comunidade diz respeito a infraestrutura, materiais e recursos adequados para atender as

necessidades de cuidados, que sio especificas para cada individuo.

Abusca pela comunicacdo que melhor se adequa a pessoa com doenca rara, é extremamente
relevante, pois é através dessa escolha que a comunicagdo precisa ser uma agio que gere a maior
autonomia possivel, em qualquer espago que o individuo esteja. Essa autonomia, visa a expressao
de necessidades e estabelecimento de interacdes sociais, seja com a comunicagdo alternativa que
ira respaldar toda a comunicacido do individuo, ou seja a comunica¢do aumentativa que auxiliara
na linguagem ja existente. Portanto, os sistemas de comunicacdo geram promoc¢do de uma
comunicacdo mais efetiva, proporcionando meios funcionais de comunicacao e promovendo a

inclusao social (Duarte e Velloso, 2017).

Algumas estruturas de comunicacao podem ser usadas pela pessoa com doenca rara, que
tem algum tipo de dificuldade de comunicacio, e entendendo que este é um processo que envolve
a troca de informagdes entre dois ou mais interlocutores por meio de regras mutuamente
entendiveis. Existem varias estruturas de comunicagdo, algumas delas sdo, PECS (Sistema de
comunicacdo por troca de figuras), comunicacdo por cartdes, prancheta alfabética, prancheta de
escrita, vocalizador, campainha, Tobii (Civiam tecnologia assistiva), acionadores, comunicacdo
por sinais, entre outros. Existe muita tecnologia que norteia a troca de informagdes entre familia

e pessoa com habilidades rebaixadas, que se chama de Comunica¢do Alternativa (CA). Esta
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alternativa, envolve tanto pessoas sem fala ou sem escrita funcional, como uma defasagem entre
necessidade comunicativa e sua habilidade em troca de fala e/ou escrita (Afonso, Gomes e Mitre,

2015; Dominguez, 2016).

O itinerario terapéutico para encontrar qual é a melhor escolha de comunicacao
alternativa é um processo importante, pois vai depender da capacidade adaptativa tanto da
familia entender e aprender o funcionamento da CA, quanto a pessoa com doenca rara aprender
o uso da comunicacdo especifica, que necessitard de acompanhamento fonoaudioldgico e
psicolégico para a melhor escolha da comunicagao e melhor inser¢do desta aconteca de maneira
rapida e precisa. Quando se escolhe uma CA ela nao precisa ser definitiva, pois a habilidade da
pessoa com DR pode aumentar, e, portanto, a comunicagdes mais universais podem ser inseridas
para que haja possibilidade de didlogo da pessoa com DR com outros grupos, ou de maneira ainda
mais precisa. Isso também pode acontecer ao contrario, as habilidades vdo diminuindo é
importante haver novas avaliagdes sobre a melhor comunicacdo para cada pessoa especifica

(Afonso, Gomes e Mitre, 2015; Barbosa et al., 2016).

Por detras de todo o contexto de comunicacdo existe muita inseguranca por parte da
familia e pessoa com DR, pois ela necessita aprender ou ensinar uma técnica que é base para

qualquer pedido, resposta ou sinalizacido de dor, fome, ou outra necessidade acontecer.

Outro contexto relacionado a comunicagdo ou a falta dela, é a expressdo dos sentimentos.
A cultura familiar pode ser um grande dificultador na expressao das emog¢des, pois cada estilo de
vida familiar mostra uma maneira de se relacionar com o que se sente. E comum, que as angtstias,
medos, incertezas e receios sejam deixados de lado, para que o cuidado se sobressaia, mas se ndo
houver acolhimento dos sentimentos, por mais complexos e dolorosos, o cuidar ultrapassa um
limite, e se torna um peso, uma carga. A comunicacdo desde a busca por quem cuidara
primariamente da pessoa com doenca rara, que normalmente é ocupada pela mae ou esposa, nao
deveria ser automatico, e sim dialogado com todas as pessoas envolvidas na vida de quem tem

doenga rara (Pais-Ribeiro, 2007; Soares, Araujo e Bellato, 2016).

E comum haver conflitos conjugais na vida de quem é responsavel por uma crianga com
doenca rara, e isso pode acontecer mais de uma vez mediante a falta de comunicacdo, do que se
sente, da distribuicdo das tarefas e de outros apontamentos relevantes para a familia. Um
exemplo, é o cuidado e entendimento de irmdos de criancas com doencas raras, que podem
entender pouco a respeito do que esta acontecendo, mas percebem que existe atenc¢ao e cuidados
especificos ao irmao, que ndo acontecem consigo. Grupos terapéuticos para familias e cuidadores
sdo importantes, pois buscam minimamente ser um guia para a basica comunicag¢io entre si e as

pessoas as quais se relaciona (Pais-Ribeiro, 2007; Soares, Araujo e Bellato, 2016).
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A dor sentida como sofrimento emocional, é comumente deixada em segundo plano, e por
tanto, ndo dialogada. Isso pode acontecer pela pessoa ndo saber como descrever o que sente, por
achar que quanto menos pensar ou falar de algo, mais rapido se esquecera ou passara o
sofrimento, ou mesmo por ndo achar quando e com quem falar sobre si. Para chegar a meios de
sentir-se mais a vontade a falar sobre si mesmo e a suas vulnerabilidades, é necessario cuidado,
para que o falante ndo se sinta exposto a ponto de se fechar emocionalmente mais (Soares, Aratjo

e Bellato, 2016).

Toda troca, pode ser muito rica, mas ndo exima sofrimento, de imediato falar pode ser
desconfortavel, e por isso, é comum ndo haver didlogo entre pessoa, familia e profissionais do
cuidado das doencas raras. E necessario descomplicar a comunica¢io sobre planos de vida,
expectativas e objetivos a curto e longo prazo, em relacdo a pessoa com doenga rara, quanto para
a familia e a toda rede de profissionais que perpassam pela trajetoria de vida dos pacientes raros

(Pais-Ribeiro, 2007).

5. Barreira na comunicacao entre a triade

A transposic¢do das barreiras de comunicagdo na perspectiva das doengas raras encontra espaco
de acolhimento na bioética, a qual com sua natureza dialogante intenciona a identificacio e
mitigacdo de vulnerabilidades por meio do didlogo. Assim, ouvir os argumentos dos atores de um
conflito ético se constitui do primeiro passo para superacdo dos limitantes que atrasam o

estabelecimento de estratégias para alcancar solugcdes comuns, justas e factiveis.

Compreender a estrutura de comunicagdo em sadde para que a bioética possa auxiliar a
invisibilidade nas doencas raras e em especial na comunicacdo ou falta desta, para com a
sociedade é imprescindivel. Muitas vezes a propria pessoa com doengas raras tem voz, mas esta
ndo é ouvida pela sociedade, fica, portanto, necessario que familia e profissionais da saude lutem

em conquistar o espago da voz nas doengas raras.

Infelizmente, ainda é comum que as pessoas com doencgas raras serem consideradas
invisiveis pela sociedade, naturalizando a falta de garantia de acessibilidade no atendimento. O
atendimento em saude inclusivo implica em medidas de acessibilidade, mas ndo sé isso, a

comunicacdo também é acessibilidade, e nisso deve ser assegurado praticas baseadas num

compromisso ético com seus direitos.

As Tecnologias Assistivas (TA), visam a producao de materiais e produtos para melhor a
qualidade de vida e acessibilidade de pessoas com deficiéncia, logo, isso engloba produtos,

recursos, metodologias, estratégias, praticas e servigos para promover a funcionalidade,
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relacionada a atividade e participacao de pessoas com deficiéncia, incapacidades ou mobilidade
reduzida, para lhes proporcionar autonomia, independéncia, qualidade de vida e inclusao social
(Varela e Oliver, 2013). Este é um potencial que precisa ser ampliado e compartilhado com quem
usa, e com quem desenvolve. Academia, ciéncia, paciente e profissionais do cuidado todos devem

pactuar compromisso ético com a vida das pessoas com doencas raras.

A dimensao familiar e a dimensdo do paciente estdo estreitamento ligadas, pois muitas
vezes, 0 proprio ndo tem condi¢cdes de consentir que intervencdes podem ou nio acontecer
consigo mesmo, assim, este esta vulneravel e a mercé do consentimento e vontade da sua familia
e da equipe técnica que orienta. Por tanto, para haver inclusdao e funcionalidade social, é
necessario que haja uma relacdo muito estreita entre conhecer o paciente e a atuacdo da academia.
Enfatiza-se que os itinerarios percorridos pelas familias de pessoas com doencas raras caminham
junto aos servicos de aten¢do primaria quase que diariamente, tanto pela necessidade de
consultas rotineiras, quanto pelo tratamento e desenvolvimento de habilidades da pessoa com

deficiéncia ao longo da vida, e ndo apenas enquanto crianga (Cerqueira, Alves e Aguiar, 2016).

As perspectivas observadas frente a relacdo entre comunicacdo e doenca rara, apontam
para conhecer e desenvolver cada vez mais ciéncia, e nesse contexto, investir no que a mesma
afirma como possibilidades de comunicacdo em sadde. Outra perspectiva diz respeito a rede de
colaboradores, que deve conhecer sobre as possibilidades de comunicar-se com o paciente. E
necessario um olhar com base em quatro pontos, a técnica (profissionais), o diagnéstico (saber o
nome do que se tem, pois ird variar o plano de acdo terapéutico), o planejamento (que seria a
prépria agdo terapéutica) e a familia (possibilidade de gerar mais autonomia para a pessoa com

deficiéncias).

Ao transitar em meio as tematicas envolvendo os itinerarios terapéuticos para pessoas com
doencas raras, a partir do campo tedrico e normativo da bioética, busca-se apontar para
problemas significativos que envolvem aspectos como o respeito a dignidade humana, o direito a
saude, a protecdo de vulneraveis e o envolvimento coletivo por meio de processos solidarios

(Felipe et al., 2020).

Na perspectiva das barreiras de comunicacao, a transposi¢do entre a formacao técnica para
a realidade cotidiana, levando em consideracao as dificuldades particulares de cada paciente e
familia, é fundamental. A bioética deve acolher, observar e colocar em pratica a sensibilidade e
entendimento urgentes, sobre estar presente em contextos académicos, técnicos, familiares e para

a propria pessoa com doenca rara viverem de maneira mais justa, segura e digna.
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6. As doencas raras na agenda da Bioética

A tematica das doencas raras encontra espaco de acolhimento da agenda da bioética uma vez que
caracterizam conflitos complexos, plurais e globais na qual se identifica diferentes
vulnerabilidades ao nivel individual, familiar, técnico e institucional, potencializados pelas
barreiras de comunicacdo. A bioética se apresenta justamente como uma ferramenta de superacao
dessas barreiras, uma vez que ao aplicar diferentes ferramentas tedricas ou praticas estimula o
debate (Fischer et al., 2020). A perspectiva do debate, por sua vez, demanda de uma escuta ativa,
na qual devem ser identificados os argumentos e valores dos atores componentes desse conflito,
sendo a complexidade da questdo relativa dependendo da situacdo especifica e da posicdo na
hierarquia decisoria. A bioética aceita que ndo ha uma resposta correta, ha uma situagao real e os
valores éticos que devem permear uma decisdo cuja expectativa é uma decisdo consensual e justa

para todos.

As doencas raras permeiam o desenvolvimento da civilizagdo humana, sempre
negligenciadas e invisibilizadas pela sociedade que construiram um mundo para pessoas
entendidas na faixa de normalidade. Concomitantemente se desenvolve uma concepg¢ao
econOmica capitalista cujas pessoas sdo concebidas e tratadas como objetivos de lucro. Nesse
cendrio se desenvolve uma medicina alicercada no retorno econdémico da pesquisa e do
desenvolvimento de equipamentos de diagnéstico e medicamentos para um universo global,
reforcando a invisibilizacao e a estigmatizacdo dessas manifestag¢des clinicas. Contudo, o préprio
desenvolvimento tecnocientifico que se instaurou motivado principalmente pelo diagnoéstico e
cura de doencas, uma perspectiva de acolhimento a esses cidadaos negligenciados se implantou.
Provavelmente com um descompasso entre as possibilidades e os interesses de inclusao desse

grupo nas politicas de cuidado.

A bioética conclama por justi¢a, sendo justa ao ouvir os argumentos de todos os atores,
obviamente que a estrutura de atendimento a saide em paises em desenvolvimento, como no caso
do Brasil, principalmente no setor publico, que ndo possui espaco para atender todos os pacientes
que sem enquadram em protocolos bem definidos. Logo, em primeira instancia a bioética dialoga
com esse setor que deve se preparar para receber com qualidade a esses pacientes. O setor da
saude se desenvolvera através da comunicacdo estabelecida entre a academia e a equipe técnica.
E por meio do desenvolvimento da ciéncia e da incorporagio desse conhecimento nos protocolos
de diagnostico e tratamento que se forma a massa critica e profissional que ira efetivar os
beneficios do saber para a populacdo necessitada. Caso haja ruido de comunicacdo nesse processo,

haverd um atraso da consolidagdo do conhecimento e uma perda para a sociedade. Reitera-se que
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no meio académico ndo é ficil pesquisar doencas raras, uma vez que esforcos sdo direcionados

para atendimento de um publico maior, atendendo a uma perspectiva utilitarista.

A bioética, diante disso, unindo tais questdes e acolhendo conflitos e contextos da saude
publica e exclusdo social, busca estimular o senso moral individual e coletivo de cada um. Mesmo
com o contexto de apoio que as leis respaldam, a familia e as pessoa com doenga rara necessitam,
especialmente, de uma vida digna com funcionalidade, o que significa ter autonomia,
independéncia, maior qualidade de vida, auxiliados pelas equipes de saude, tecnologias assistivas
e acolhimento na necessidade individual de cada familia (Felipe et al, 2020, Brotto, Rosaneli e

Piloto, 2020).

Mesmo incipiente o processo de comunicagdo entre o meio académico e o técnico ainda é
mais consolidado do que a estabelecida com familiares e pacientes. E justamente essa
vulnerabilidade que é identificada pela bioética, uma vez que esses atores raramente possuem
oportunidade de se posicionarem como agentes morais. Para que a insercdo de pessoas que
possuem doenca rara se efetive, se faz necessario que o cidadao tenha a concepc¢do do seu papel
como protagonista, que consegue se ver na sociedade, entender seus direitos e utilizar
ferramentas que o torne visivel. Muitas vezes esse papel é mais plenamente assumido pelos pais,
uma vez que muitas doencas destituem a autonomia do paciente. Independente se o agente que
conclama por mudanca e busca o espago para existéncia digna deve ser educado para uma

vivéncia comunitaria que tenha como valor comum a qualidade de vida de todos.

Assim, vislumbra-se com esse artigo a expectativa de imputar no meio académico a
relevancia de se aprofundar no desenvolvimento de massa critica a respeito de procedimentos
técnicos e éticos relacionadas as doengas raras. Contudo, estabelecendo um canal mais
efetivo de comunicacdo com a sociedade, seja por meio de processos educacionais formais e
informais, seja em confluéncia com os comités de ética hospitalar, no direcionamento, orientacdo
e deliberagdo para implementac¢ido de unidades de equipes multidisciplinares para atendimento
desse cidaddo que ndo deve ser tomado como um peso para sociedade, mas sim com a

potencialidade de agregar valor justamente com a sua especificidade.
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Resumen

El convenio de Oviedo y la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la
UNESCO son los dos instrumentos juridicos que mas han contribuido al desarrollo de la Bioética
universal. Dichos documentos inscriben la bioética en el contexto de los derechos humanos
internacionales .En ambos textos se ha logrado identificar y configurar un conjunto minimo y
consensuado de principios bioéticos que hunden sus raices en los derechos humanos y en la
dignidad de la persona. A pesar de su diferente naturaleza juridica, con ambos documentos se
inicia un proceso de juridificacion de la bioética universal qué amplia y reorienta el horizonte y
los contenidos del Derecho internacional.

Palabras clave: bioética; derechos humanos; dignidad; derecho internacional; universalizaciéon

de principios bioéticos; juridificacion de la bioética; bioderecho.

Abstract

The Oviedo Convention and the UNESCO Universal Declaration on Bioethics and Human Rights
are the two legal instruments that have contributed the most to the development of universal
Bioethics. These documents inscribe Bioethics in the context of international human rights. In
both texts it has been possible to identify and configure a minimum and consensual set of
bioethical principles that are rooted in human rights and the dignity of the person. Despite their
different legal nature, with both documents a process of juridification of universal Bioethics
begins, which widens and reorients the horizon and the contents of International Law.

Keywords: Bioethics; human rights; dignity; international law; universalization of bioethical

principles; legalization of bioethics; biolaw.

Resum

El conveni d'Oviedo i la Declaracié Universal sobre Bioética i Drets Humans de la UNESCO sén els
dos instruments juridics que més han contribuit al desenvolupament de la bioética universal.
Aquests documents inscriuen la bioetica en el context dels drets humans internacionals .En tots
dos textos s'ha aconseguit identificar i configurar un conjunt minim i consensuat de principis
bioétics que enfonsen les seves arrels en els drets humans i en la dignitat de la persona. Malgrat
la seva diferent naturalesa juridica, amb tots dos documents s'inicia un procés de juridificacié de
la bioetica universal que amplia i reorienta I'horitz6 i els continguts del Dret internacional.

Paraules claus: bioética; drets humans; dignitat; dret internacional; universalitzacié de principis

bioétics; juridificacidé de la bioetica; biodret.
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1. Introduccion: Bioética y Derechos Humanos internacionales

A partir de la segunda mitad del siglo XX y los inicios del siglo XXI la realidad en la que se desarrolla
nuestra existencia nos hace convivir con avances extraordinarios producidos en los campos
cientifico y tecnolégico. Dichos avances requieren que se dé una respuesta universal a los
problemas éticos que estos plantean. El Convenio Europeo de Derechos Humanos y Biomedicina
(Convenio para la proteccién de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto
a las aplicaciones de la Biologia y 1a Medicina ) de 1997, y la Declaracién Universal sobre Bioética
y derechos humanos de la UNESCO, de 2005, son los dos instrumentos juridicos mas relevantes
que abordan los problemas biéticos que plantean la medicina, las Ciencias de la vida y las
tecnologias con ellas conexas en sus vertientes relacionadas con el ser humano. Ambos
documentos, que responden a la necesidad de fijar una regulacién con validez universal en el
campo de la biomedicina, van dirigidos a disefiar un marco idéneo a las necesidades actuales de
la investigacién cientifica en las Ciencias de la salud para la proteccién de la vida individual y
colectiva, ante el desarrollo de las nuevas tecnologias con ellas relacionadas, teniendo como eje

rector el respeto ala dignidad de la persona humana y a los demas derechos que le son inherentes.

Es evidente que la investigacidn actual estd completamente internacionalizada y que su
impacto social es universal, por lo que las fronteras estatales ya no resultan idéneas para hacer
frente a las amenazas a los derechos en un mundo global y en unas materias que no se ajustan
facilmente al principio de territorialidad. A consecuencia de la crisis de soberania de los estados,
el derecho esta necesariamente llamado a trascender el &mbito estatal si aspira a tener algtn a
eficacia o vigencia real. Por ello, quizas el mayor reto de la Bioética contemporanea sea hallar la
forma de consensuar reglas, protocolos y minimos universales y comunes para todos los seres
humanos!. Ciertamente, la vocacién de la Bioética es general e internacional y a esta finalidad

responden los textos que tomamos en consideracion.

El titulo de dichos documentos resulta ya de por si altamente expresivo de su significado: la
Bioética se inscribe en los derechos humanos internacionales, garantizando el respeto por la vida
y la dignidad de las personas. Se manifiesta asi la vinculacidn o interrelacién existente entre ética
y derechos humanos en el campo especifico de la Bioética. Tal vinculacién se basa, por
consiguiente, en la afirmacién de que no puede separarse la Bioética de los derechos humanos y
de su respeto y proteccion, lo que implica afirmar la primacia de la dignidad humana -como

paradigma moral de validez universal - sobre cualquier otra consideracion, ya sea de naturaleza

1 Casado, M. y Lépez Baroni, M. ]. Manual de Bioética Laica (I) Cuestiones clave, Observatori de Bioética i Dret, Universidad de Barcelona,

Barcelona, 2018, p. 21.
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cientifica o politica. La dignidad humana aparece como la referencia material basica y
fundamental de los textos que analizamos. Se puede afirmar que la nocién de “dignidad humana”,
como fundamento de los derechos humanos -como “prius” ontolégico, ldgico y antropolégico de
los mismos - ocupa el lugar central en los instrumentos internacionales y regionales de la
bioéticaz Asi pues, los principios de la Bioética se fundamentan en los derechos humanos
reconocidos internacionalmente y estan en sintonia con todas las relevantes declaraciones y
convenios de derechos humanos que, a su vez, cuentan con el respaldo mayoritario de los
individuos, pueblos y culturas de a tierra. El binomio que fusiona “Bioética y derechos humanos”

se ha incorporado definitivamente en el ambito juridico internacional.3

En ambos textos, se ha logrado identificar y configurar un conjunto minimo de principios
bioéticos, que hunden sus raices en los derechos humanos, algunos de ellos de nueva factura, asi
como de los considerados de la tercera o, incluso, cuarta generacion, de tal manera que tales
principios se fundamentan en el respeto a la dignidad personal, los derechos humanos y las
libertades fundamentales. El discurso bioético ha venido aportando un entramado axiolégico, a lo
largo ya de varias décadas de discusién y configuracién de los principios#. Son los derechos
humanos, como prioridad legitimadora de cualquier forma de convivencia civilizada, los que
confieren una fuerza juridica especial a los principios consagrados en dichos textos, al encauzar
en el ambito normativo los referenciales primordiales de la bioética universal. Los derechos
bioéticos se van a incluir, pues, en el contexto de los derechos humanos internacionales; fruto de
ello ha sido la aprobacién de ambos documentos en las fechas referidas. Se puede sostener asi,
que los mencionados instrumentos constituyen, a la vez, los cimientos y el punto de partida para

la construccién del Derecho universal de la Bioética.

2. Un instrumento pionero en el campo de la biomedicina: El
Convenio de Oviedo

El tema bioético entr6 en el Derecho por via convencional. El Convenio Europeo de Derechos

Humanos y Biomedicina, elaborado por iniciativa del Comité Directivo de Bioética del Consejo de

2 Marin Castan, M. L. "En torno a la dignidad humana como fundamento la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos
de la UNESCO”, Revista de Bioética y Derecho, n®31, 2014, pp. 17-37.

3 Badia Marti, A. M. “El Convenio de Oviedo y su aportacién al ordenamiento juridico internacional”, en M. Casado y ]. Lépez Baroni
(coords.). EI Convenio de Oviedo cumple veinte afios. Propuestas para su modificacién, Observatori de Bioética i Dret, Universidad de
Barcelona, Barcelona, 2021, p.199.

4 Romeo Casabona, C.M, “Editorial”, Hacia una Bioética universal, La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la

UNESCO, C.M. Romeo Casabona (coord), Catedra Universitaria de Derecho y Genoma Humano, Universidad del Pais Vasco, 2020, p. 5.
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Europa y aprobado por un amplio consenso, tiene el mérito de ser el primer documento de
caracter internacional - en este caso a nivel regional europeo - que inscribe la Bioética en el
contexto de los derechos humanos internacionales; es decir, afirma de manera rotunda la
interrelacion existente entre Bioética y derechos humanos. Ademas, es un tratado internacional,
no una mera declaracién, por lo que es juridicamente vinculante en este campo para los
Estados.que lo ratifiquen. El fin pretendido era dar una respuesta unitaria, en términos de
derechos humanos, a los rapidos avances que experimentaron la Biologia y la Medicina en el

ultimo cuarto del siglo XX.

El Convenio es el instrumento juridico de caracter internacional mas preciso que existe en
estos momentos en nuestra disciplina y constituye la infraestructura que suministra las bases
para el desarrollo de la Bioética en Europa. Por la filosofia que lo inspira, guarda estrecha relacion
con el Convenio Europeo de Derechos Humanos del que reproduce muchos conceptos y términos
con el fin de asegurar la coherencia del sistema juridico europeo. Sin duda, el Consejo de Europa
es la organizacion internacional que mas esta contribuyendo al desarrollo del Bioderecho a escala
internacionals y ya desde su creacidn ha venido desarrollando una amplia labor en torno a los

temas de salud y bioética.

Como se ha dicho, es un tratado internacional impulsado por el Consejo de Europa, cuyo
objetivo es impedir el abuso del desarrollo tecnolégico en lo que concierne a la biomedicina y
proteger la dignidad y los derechos humanos en tal &mbito. Por primera vez, la biotecnologia ha
sido objeto de regulacidn juridica internacional a través de un tratado, al que los Estados llamados
a ser parte pueden vincularse si lo desean. Por lo tanto, estamos en presencia del hard law y no
del soft laws. Sin embargo el Convenio no ha sido firmado y /o ratificado por los paises europeos
de mayor peso especifico, salvo la notoria excepcién de Espafia, a pesar de haber participado en
su elaboracion. Ello hace suponer que la principal causa de esta no adhesién se deba a que en el
fondo nadie quiere verse obligado a cumplir con su articulado en un contexto de imprevisibles
avances cientificos que a su vez pueden conllevar importantes desequilibrios en el marco

geoestratégico.”

Este primer texto normativo sobre bioética y derechos humanos constituye, sin duda, una
aportaciéon sumamente novedosa al ordenamiento juridico internacional, puesto que ha sido
pionero en la protecciéon de los derechos humanos en el campo de la biomedicina. Su enorme

significacion y transcendencia normativa resulta, a todas luces, evidente en el largo camino que

5 Bellver Capella, V. “Derechos Humanos y Bioética “, V. Bellver Capella (ed) Bioética y cuidados de enfermeria, CECOVA, Alicante, 2014,
vol [, p.244.
6 Badia Marti, A. M. Op. cit, p.187.

7 Lépez Baroni M. ]. “Propuesta de adhesion de la Unién Europea al Convenio de Oviedo”, ibidem, p.233.
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conduce a la proteccién universal de la dignidad y los derechos humanos frente a las actividades
biomédicas y biotecnoldgicas. Aunque se trate de una iniciativa regional, el Convenio se atribuye
a si mismo una vocacion abierta y una proyeccion universal, ya que se abre a la firma de paises no
miembros del Consejo de Europa, segiin lo preceptuado en su articulo 34. El caracter general del
Convenio resulta especialmente oportuno en un ambito que evoluciona rapidamente y exige una
adaptacion constante al progreso de la tecnologia y a los nuevos conflictos que se vayan
planteando. La rigidez del Convenio dificultaria esta adaptacidn, que, sin embargo, se ve

favorecida por la técnica del protocolo.8

Desde el punto de vista formal se configura, por su estructura, como un Convenio -marco,
cuyas disposiciones, que regulan los principios generales en la materia, estan llamadas a ser
desarrolladas ulteriormente. A tal fin, el Consejo de Europa aprobaria sus cuatro Protocolos
adicionales, adoptados en virtud del articulo 32, sobre aspectos concretos que se proyectan en
campos determinados de la actividad biomédica, a saber: sobre la prohibicién de la clonacion de
seres humanos (1998), sobre trasplantes de 6rganos y tejidos de origen humano (2002), sobre
investigacion biomédica (2005) y sobre biomedicina y pruebas genéticas con fines de salud
(2008). El Convenio y sus Protocolos adicionales forman un sistema convencional, de manera que
un Estado no puede firmar o ratificar un protocolo sin antes haber firmado o ratificado el

Convenio.

El Convenio no es un documento extenso, estd compuesto por 38 articulos, distribuidos en
14 capitulos y va precedido de un Predmbulo. Los capitulos relativos a problemas bioéticos
especificos son seis: Consentimiento (cap. 2); intimidad y derecho a la informacién (cap. 3);
genoma humano (cap. 4); investigacion cientifica (cap. 5); extraccion de érganos y de tejidos de
donantes vivos con fines de trasplante (cap. 6); prohibicion de lucro y utilizacién de una parte del
cuerpo humano (cap. 7). Por la naturaleza de sus disposiciones comprende normas de dos tipos:
las primeras corresponden a disposiciones que enuncian derechos subjetivos y que pueden ser
directamente aplicables por los tribunales; el segundo tipo contiene normas secundarias que van
dirigidas a los Estados a los cuales corresponde el adoptar las disposiciones correspondientes de
derecho interno para dotar de efectividad a las normas primarias. El texto del del Convenio
aparece acompafiado de un Informe Explicativo que constituye un resumen de los trabajos
preparatorios del mismo. Dicho Informe, sin constituir propiamente una interpretacién auténtica
de sus disposiciones, implica una interpretacién muy autorizada, ya que aporta elementos muy

valiosos que pueden ayudar en el proceso de su aplicacion. El Tribunal Europeo de Derechos

8 Nicolas Jiménez, P. “Objeto y principios del Convenio”, en C.M. Romeo Casabona (ed) EIl Convenio de Derechos Humanosy Biomedicina.

Su entrada en vigor en el ordenamiento juridico espafiol, Comares, Granada, 2002, p.76.
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Humanos puede ser solicitado para emitir dictAmenes consultivos sobre cuestiones juridicas
relativas a la interpretacion del Convenio, aunque no se prevé -a diferencia de lo dispuesto en el
Convenio Europeo de Derechos Humanos- que los individuos puedan introducir reclamaciones
por violacién de derechos reconocidos en el Convenio ante el TEDH, a no ser que exista una

concurrencia de derechos reconocidos en ambos textos.

En cuanto a sus contenidos materiales —~que no vamos a desarrollar aqui, puesto que ello
desbordaria los limites de la aproximacién general que abordamos® - podemos distinguir tres
partes claramente diferenciadas del Convenio: la parte que codifica los principios ético —juridicos,
la referente a los principios de regulacion de la investigacién cientifica y las nuevas técnicas
biomédicas y la juridica, propiamente dicha, que se concreta en la aplicacion e interpretacion del
Convenio. La aplicacion de las normas se sitia en dos niveles: la aplicacién ordinaria, que implica
la propia del derecho internacional que se produce a través de los ordenamientos internos y el

seguimiento y control de dicha aplicacion por parte de los 6rganos del Consejo de Europa.

El establecimiento de un minimo de normas comunes es, evidentemente, el ambito propio
del Convenio; de esta forma se facilita la adopcidn de éste por Estados que mantienen legislaciones
mucho mas restrictivas que lo dispuesto en el mismo. Aunque el Convenio representa un hito
fundamental en la regulacion de las Ciencias biomédicas, se trata de un “convenio de minimos”.
Este contenido minimo, como expresién de la bioética normativa, se proyecta en dos vertientes:
en cuanto a las materias que aborda, pero también en cuanto al nivel de proteccion. El objetivo del
Consejo de Europa no era llegar a un convenio que diera respuesta unitaria a todos los problemas
éticos y juridicos que plantean las aplicaciones de las biotecnologias en la biomedicina, sino que
mas bien se trataba de llegar a un acuerdo de minimos axiolégicos y normativos compartidos por
una sociedad pluralista - como Unico acuerdo general aceptable en una determinada coyuntura
espacio -temporal - que sirviera para reforzar la proteccion del ser humano frente a las amenazas
mas graves que pudieran acarrear dichas biotecnologias. Este minimalismo deliberado deja fuera,

l6gicamente, muchos temas y problemas que seria interesante tomar en consideracién.10

Como es sabido, las cuestiones bioéticas tienen que ser debatidas por toda la sociedad con

el objetivo dltimo de lograr un consenso lo mas amplio posible que es requisito indispensable para

9 Me remito en este punto a la obra colectiva ya citada “El Convenio de Oviedo...”, donde aparecen analizados los aspectos mas
relevantes del mismo y donde se introducen propuestas para su modificacién tras su analisis y valoracion tras mas de veinte afios de
vigencia.

10 Las disposiciones del Convenio, ya se trate de derechos individuales o de normas que contengan obligaciones para los Estados,
constituyen contenidos minimos que en todo caso han de ser respetados. Sin embargo, como ya es tradicional en este tipo de tratados,
segun el articulo 27, los Estados Parte tienen la Facultad de otorgar una proteccién mas extensa. Vid.Marin Castan, M L.”Relacién del

presente Convenio con otras disposiciones: andlisis del capitulo IX”, ibidem, pp.224-227.
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una convivencia basada en el respeto al pluralismo democratico. El derecho establece unos
minimos parala convivencia y el punto de partida es ni mas ni menos que el respeto alos derechos
humanos reconocidos. En este sentido se proyecta el Convenio que analizamos, ya que, en el
contexto del Consejo de Europa, como organismo especialmente encargado de la promocién de
dichos derechos, se viene a plasmar un derecho comun promoviendo un proceso de armonizacién
de las legislaciones en el ambito regional europeo en materia de Bioética. Ademas, dicho texto
tiene una enorme relevancia por constituir un punto de referencia tanto para nuestro continente

como para los paises no europeos.!!

Tal caracteristica de “convenio de minimos” que reviste el texto que tomamos en
consideracion se pone de manifiesto con total evidencia en el enunciado de su articulo 27, que
para algunos autores representa en cierto sentido una obviedad, pero no obstante también puede
entenderse como un reconocimiento implicito de que el Convenio no llega a establecer la
proteccién debida en todas las materias objeto del mismo, sino simplemente la proteccién
posiblel2. A pesar de su titulo potencialmente omnicomprensivo (Convenio para la proteccion de
los derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la biologia
y la medicina), dicho texto no aborda todos los temas controvertidos en materia de biomedicina.
En este aspecto sorprende, a primera vista, que no se mencionen los problemas bioéticos que han
acaparado la atencién de la opinién publica en los dltimos treinta afios, como son el aborto, la
eutanasia, la reproduccién artificial y 1a clonacién Esta proteccidn posible que es la que se alcanza
en el Convenio - y que no siempre coincide con la protecciéon debida - se puede materializar e
implementar de modos muy diversos, que el Convenio deja a la determinacidn de los Estados,
como por ejemplo en el acceso equitativo a la asistencia sanitaria, habida cuenta de las
necesidades en salud y de los recursos disponibles, en la observancia de las pautas y obligaciones
de los profesionales de la medicina - que no es idéntica en todos los paises y en todas las
circunstancias - y en la expresion del consentimiento informado ante las intervenciones médicas

que puede adoptar formas diferentes y no inicamente una sola modalidad.

Como se ha puesto de relieve durante las dos primeras décadas del presente siglo, tanto la
biomedicina como la biotecnologia han avanzado vertiginosamente y no hay nada que indique el
que su ritmo se vaya a ralentizar, sino mas bien al contrario. De ahi que las nuevas posibilidades
tecnocientificas hayan superado con creces el discurso ético juridico y politico sobre el que se
asento la elaboracion del Convenio ;se acusa un evidente desfase entre la realidad cientifica actual,

la realidad social y los contenidos del texto. Ahora bien, aunque una parte sustancial de su

11 Casado, M. y Lopez Baroni, M.J. Manual de Bioética laica (1), op. cit p.74.
12 Bellver Capella, A. “Pasos hacia una Bioética universal. El Convenio Europeo sobre derechos humanos y biomedicina “, op cit. pp.189-
211.
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articulado haya quedado desfasada, no cabe duda de que dicho instrumento constituyé un
completo éxito, logrado a finales de los noventa, en la tarea de construccién de unas normas

bioéticas universales.

Ciertamente, hoy dia se requiere revisar su contenido, tanto en aquellas materias que
regula (algunos de sus items son fruto de las preocupaciones del momento, hoy superadas) como
en las que se habian dejado fuera (por imprevisibles, o por tratar de aglutinar sensibilidades
diversas). En este sentido, debemos resefiar como la sensibilidad social y juridico politica han
corrido pareja al progreso tecno -cientifico, aceptando en unos casos los novedosos escenarios y
sus inevitables interrogantes, pero oponiéndose férrea y dogmaticamente, en otros, a las nuevas

tecnologias.!3

3. Una regulacion normativa de alcance y validez universal: La
Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos humanos la
UNESCO

La aprobacion de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, en 2005, supuso,
sin duda, un extraordinario acontecimiento en la historia del Derecho contemporaneo, en
concreto en la aproximacion del Derecho internacional a una importante parcela de la actividad
humana que, hasta hace aproximadamente veinte afios, no habia merecido atencién en este
ambito supraestatal. Dicha parcela es la constituida por las Ciencias médicas, las Ciencias de la
vida y las tecnologias conexas que pueden ser aplicadas a los seres humanos.Y desde el Derecho

internacional es previsible su inevitable proyeccion sobre el Derecho de los Estados. 14

La UNESCO es el organismo especializado de las Naciones Unidas que mayor interés ha
prestado la Bioética y a la proteccién de los derechos en la biomedicina. Es esta la tercera
declaracién en materia bioética adoptada, en octubre de 2005, por aclamacién por la Conferencia
General de dicho organismo. Con ella se continta y culmina el proceso iniciado por la Declaraciéon
Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos de 1997 y por la Declaracién
Internacional sobre los datos Genéticos Humanos de 2003.Aunque las dos primeras declaraciones
tenian también la pretension de universalidad, trataban solo aspectos especificos y concretos de

la Bioética. Sin embargo, esta tercera declaracion, a diferencia de ellas, recoge la experiencia de la

13 Casado, M. y Lopez Baroni, M. ]. “La necesaria reforma del Convenio de Oviedo. A modo de presentacién “, El Convenio de Oviedo,
op. cit, p. 10.
14 Romeo Casabona, C. M. y De Miguel Beriain, I “Ambito de aplicacién de la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos

Humanos", Hacia una Bioética. op.cit.p. 11.
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aplicacién de los instrumentos anteriores y, en atencién a los progresos cientificos, quiso abordar
el tema bioético en su completa generalidad, desarrollando la regulacién normativa de los
principios pertinentes y afrontando algunas de las cuestiones mas importantes de la bioética

actual. 15

La Declaracién ha sido fruto de un amplio consenso y seria proclamada por unanimidad en
los comienzos del presente milenio, lo cual acredita su indudable legitimidad. Como es sabido, la
apuesta procedimentalista en la adopcion de acuerdos es una de las sefias de identidad de las
contribuciones de la filosofia politica y moral a la Bioética. Este documento propone una
estructura universal de principios, normas y procedimientos, en cuanto va dirigida a definir
dichos elementos en el campo de la Bioética, universalmente aceptados, de conformidad con los
derechos humanos garantizados por la legislacién internacional. De manera explicita, su objetivo
es “proporcionar un marco universal de principios y procedimientos que sirvan de guia a los
Estados en la formulaciéon de legislaciones politicas u otros instrumentos en el ambito de la
Bioética”. Por primera vez en la historia de esta disciplina se abordaba el compromiso por los
Estados miembros de la UNESCO -y se comprometia con ello a la humanidad entera - a respetar
y aplicar los principios bioéticos fundamentales reunidos en un dnico texto. En él se abordan los
problemas bioéticos que plantean las Ciencias de la salud y las tecnologias en sus vertientes

relacionadas con el ser humano.

Ahora bien, en cuanto a su valor juridico se trata de un texto de caracter no vinculante como
toda declaracion adoptada por las Naciones Unidas y sus agencias. Dicha Declaracidn, a diferencia
del Convenio de Oviedo, forma parte de los denominados instrumentos de “soft law”, donde el
derecho se muestra blando, flexible y no coercitivo. Dichos instrumentos, si bien tienen un
caracter juridico y no meramente ético, no tienen la misma fuerza que un tratado internacional,
ya que no estan concebidos para obligar a los Estados a incorporar las normas propuestas, sino
mas bien para alentar a estos a hacerlo e inspirar, al mismo tiempo, la accién legislativa. Sin
embargo, esto no significa que carezca de valor juridico internacional, ya que crea un compromiso
de los Estados miembros respecto del contenido concreto de la Declaracion, aun reconociendo un
cierto margen de discrecionalidad que permite a los Estados ahormar dicho contenido respecto
del ordenamiento interno, lo cual se proyecta en el nivel de su eficacia interna que puede variar

en intensidad y alcance.16

15 Gros Espiell H. “Significado de la Declaracién Universal sobre la Bioética y los Derechos Humanos de la UNESCO”, ibidem, p.7.

16Sobre el valor juridico internacional y la eficacia juridica interna como elementos esenciales de la Declaracién vid. Gomez Sanchez,
Y.”La Declaracién Universal sobre bioética y derechos humanos: “Un balance de su vigencia”. Sobre la dignidad y los principios. Andlisis
de la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO, M. Casado, coord., Civitas, Thomson Reuters, Navarra,

2009 pp.564 y 565.
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Hay que tener, ademas, en cuenta que las declaraciones no son simples resoluciones del
organismo en cuestion, sino que tienen una importancia especial en la practica de Naciones
Unidas. Una declaracién es un instrumento solemne que se utiliza solo en casos muy especiales y
en cuestiones de verdadera importancia cuando se espera obtener el maximo de observancia por
parte del mayor ntimero de Estados posibles. Po ello, su relevancia practica es considerable y se
proyecta mas alld de una mera recomendacion, ejerciendo un innegable influjo en las regulaciones
estatales. En cualquier caso, el Derecho internacional no debe renunciar a la transiciéon desde un
“soft law”, blando, flexible y no obligatorio, a otro derecho obligatorio, coercitivo y vinculante,
pues aquella via pudo y puede continuar siendo un primer paso a la vista de que es lo que menos
suspicacias suscita entre los sujetos de este orden juridico, como son los Estados y, en su caso, las
organizaciones internacionales. Ademas, la Declaracién tiene también una enorme trascendencia
desde el punto de vista politico, puesto que otorga importantes herramientas para poder llegar a
acuerdos que trascienden el marco estrictamente sanitario y que se proyectan en problemas

sociales y politicos para la convivencia pacifica de las sociedades.

La Declaracién no pretende resolver todos los problemas bioéticos que se plantean en la
actualidad y que evolucionan constantemente. Su objetivo es mas bien establecer unas bases para
los Estados que deseen legislar o elaborar politicas en el campo de la bioética. También intenta en
lo posible inscribir las decisiones y practicas cientificas dentro del marco y el respeto a cierto
nimero de principios generales comunes a todos y potenciar también el didlogo entre las
sociedades en las implicaciones de la Bioética y el uso compartido del conocimiento en el campo
de la ciencia y de la tecnologia. De esta suerte, abre perspectivas de actuaciéon que van mas alla de
la ética médica y reitera la necesidad de situar la bioética en el contexto de una reflexion abierta
al mundo politico y social, lo que implica reflexionar sobre la evolucién de la sociedad, incluso
sobre la estabilidad mundial estimulada por el desarrollo cientifico y tecnolégico. Presenta, por
tanto, una indudable dimensién innovadora respecto a otras declaraciones internacionales
previas, ya que establece, por primera vez en este ambito, el compromiso de los gobiernos de
adoptar un conjunto de principios bioéticos, abriendo asi el camino para una nueva agenda en

bioética a nivel internacional.l?

En cuanto a su estructura formal, se trata de un texto breve. Consta de un extenso
Preambulo y de 28 articulos, distribuidos en cinco apartados: Disposiciones generales (articulos
1y 2),Principios (articulos 3 a 17), Aplicacién de los principios (articulos 18 a 21), Promocién de
la Declaracidn (articulos 22 a 25 ) y Disposiciones finales( articulos 26 a 28 ). Debe sefialarse que

el nucleo de la Declaracién, tanto por su extensién como por su contenido, se encuentra en el

17 Ten Have, H. y Bahari, S. "Introduccién a la Declaraciéon Universa sobre Bioética y Derechos humanos”, ibidem pp. 26y 27.
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segundo apartado que consagra los principios sobre los que se fundamenta dicho instrumento,
como es la salvaguardia de la dignidad humana que es fundamento de los derechos humanos y

por tanto también de los consagrados en este texto.

En lo que concierne a sus contenidos materiales, podemos distinguir dos partes en este
documento: La primera parte se refiere al “Alcance” de dicho texto, que sustituye a lo que hubiera
podido ser una definicién de la Bioética, seguida de la especificacién de sus” Objetivos”. La
segunda parte esta dirigida en su totalidad a enumerar y determinar su contenido y promover el
respeto a los principios fundamentales de la Bioética, cuales son: la Dignidad y Derechos
Humanos, Beneficios y Efectos Nocivos, Aprovechamiento compartido de los Beneficios,
Proteccién de las Generaciones Futuras y Protecciéon del Medio Ambiente, la Biosfera y la

Biodiversidad.

Es preciso indicar al respecto, que la Declaracién no propone criterios regulativos sobre
materias o conflictos concretos. sino que establece principios generales, que se concitan en la
propuesta de un “estandar universal” en el campo de la Bioética, y que deberian servir para
situaciones diversas. Ello resulta especialmente pertinente y oportuno dada la complejidad y la
diversidad cultural del mundo en el que vivimos y las diferencias politicas, sociales y econdmicas
de los estados. Asi pues, los principios, reglas y materias que han sido incorporadas a la
Declaracién han estado condicionadas, en gran medida, por su planteamiento multidisciplinar,
pluralista y multicultural asi como por las diversidades y desigualdades sociales y econémicas
existentes en el planeta. Este conjunto de factores y situaciones revela el esfuerzo que ha tenido
que realizarse para conseguir la culminacién de este documento internacional tan relevante, asi
como los equilibrios que han debido establecerse y las renuncias inevitables para lograr un texto

aceptable desde tan diferentes concepciones y situaciones de las sociedades actuales.8

Coémo expresa la propia Declaracion, los destinatarios principales —aunque no exclusivos -
de la misma son los Estados y, dentro de ellos principalmente los poderes legislativos, como
6rganos competentes y maximos responsables del establecimiento de las normas que regulan la
conducta de las personas. Por tanto, sus disposiciones van dirigidas, fundamentalmente, al
legislador para que éste traduzca los principios en ellas contenidos en la adopcién de reglas
concretas y codigos de conducta mas precisos, capaces de regular de forma efectiva la practica y
lainvestigacidn médicay cientifica para asegurar el cumplimiento de los requerimientos bioéticos
que se consideren imprescindibles y de validez universal. Debe destacarse que en la Declaracién
coexisten principios de contenido muy genérico y abstracto con otros de mayor densidad

regulativa que se aproximan mucho a las reglas, en cuanto que se encuentran en condiciones de

18 Romeo Casbona y De Miguel Beriain, Op cit p.13.
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proporcionar una norma de decisién sobre una conducta aplicable de forma directa e inmediata.
Por consiguiente, la aplicacidon de los principios requiere realizar una ardua y minuciosa labor
interpretativa que entrafia riesgos muy notables que crecen a medida que es mayor el grado de

abstraccién y generalidad de los principios en juego.1?

Si bien es cierto que en la Declaracién se reconoce la importancia de la libertad de
investigacidn cientifica y las repercusiones benéficas del desarrollo cientifico y tecnolégico, no lo
es menos que también se apunta la necesidad de la limitacion en los abusos de la ciencia -y las
tecnologias con ellas relacionadas - en las diversas formas de vida y se advierte de los peligros
que entrafaria su uso descontrolado. En este orden de cosas, se pone de manifiesto “la necesidad
de que esa investigacion y los consiguientes adelantos se realicen en el marco de los principios
enunciados en esta Declaracién y se respeten la dignidad humana los derechos humanos y las

libertades fundamentales.”

Ha de sefialarse, que el texto de la Declaraciéon implica un cambio paradigmatico en el
concepto de bioética, en cuanto supera el ambito especificamente sanitario al afirmar la necesidad
de abrirse a dimensiones politicas, sociales y medioambientales, que no habian contemplado otros
documentos. En este sentido, su art 1.1 establece explicitamente su ambito u objeto: La
Declaracion trata de cuestiones éticas relacionadas con la medicina, las ciencias de la vida y las
tecnologias conexas aplicadas a los seres humanos, teniendo en cuenta sus dimensiones sociales
juridicas y ambientales”. Ello obedece, como es logico, al surgimiento de nuevas preocupaciones
y desafios en el orden ético con repercusiones en los mas variados sectores y ambitos de la vida
humana, ambiental y animal. En este sentido, podemos afirmar que la Declaracién supone la
ruptura entre la “bioética clasica”, desprovista de una visién social y politica y una “nueva

bioética”, que sitia al hombre en un contexto global politico, social y ambiental.

En tal orden de cosas, podemos comprobar que, si bien la perspectiva individual es el primer
objeto de tutela por parte de la Declaracion, se apela también a las preocupaciones sociales que
puedan derivarse, codmo son, por ejemplo, las generaciones futuras, aunque no se les reconozca
propiamente el estatuto de sujetos de derecho, pero velando por sus -presuntos - intereses 29,
Desde este aspecto, la Declaraci6n insiste en las tradiciones culturales, intereses, necesidades y
conflictos especificos de los grupos y comunidades humanas marcando, asimismo, las
perspectivas propias de los paises en vias de desarrollo. Por su parte, las referencias al medio

ambiente, junto a la biosfera y la diversidad son objeto de tutela en este documento, con

19 Alberti, E.”Interrelaciones y complementariedad de los principios y limitaciones a su aplicaciéon” Sobre la dignidad... op. cit pp. 531
y 532.

20 Vid Leyton, F. “Precaucién y desarrollo sostenible para salvaguardar los derechos humanos “, Sobre la dignidad...op cit, pp.389-399.
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independencia de la otorgada al ser humano y contribuyen sobremanera a actualizar y enriquecer
el contenido del referido instrumento, puesto que no cabe duda de que vivimos en una situacion
de emergencia planetaria que nos puede conducir a una catastrofe civilizatoria que bien podria
llevarse por delante a buena parte de la poblacion humana del planeta?!. Resulta indudable que
las nociones de” generaciones futuras” y de “naturaleza” han pasado a desempefiar un papel

decisivo en nuestra concepciéon contemporanea de derechos humanos.22

Como hemos tenido ocasién de constatar en los afios transcurridos desde la proclamacion
de la Declaracién, su significacién es enorme. En ella se ha logrado codificar un conjunto minimo
de principios, unos referenciales universales, fundamentados en valores éticos comunes,
implicando y reforzando el debate intercultural sobre los temas bioéticos. En este orden de cosas,
mas que de una bioética global —-que podria sugerir la imposiciéon de un tinico universo valorativo
- deberiamos hablar de una bioética universal y transcultural, que satisface un conjunto minimo
pero suficiente de valores que comparte hoy dia la humanidad, a pesar de la diversidad cultural,
politica y juridica de los individuos y las sociedades que la integran?23. A este respecto, la UNESCO
ha manifestado siempre un interés y una preocupacién constante por la diversidad cultural,
difundiendo el mensaje de que la diversidad cultural es fuente de intercambios, innovacién y
creatividad y es necesaria para la especie humana, sefialando que dicha diversidad social y

cultural es parte fundamental de la identidad de la persona y patrimonio comun de la humanidad.

Si bien es cierto que la complejidad ideoldgica politica juridica y cultural del mundo en el
que se desarrolla nuestra existencia y su innegable diversidad hicieron imposible pensar en la
posibilidad de encarar con una numeracién exhaustiva todos los temas bioéticos que hoy se
presentan, que se discuten y que son objeto de criterios y de puntos de vista no coincidentes, no
lo es menos que con la Declaracién se intenté materializar lo que era internacionalmente posible,
optando por dejar de lado determinados temas o asuntos?. Ello no esta en contra de su intencién
de englobar el tema bioético en su generalidad, teniendo en cuenta las cuestiones mas importantes
de la materia. En este sentido, la Declaracién se promueve con la pretensiéon de ser una
Declaracién general por su enfoque, en cuanto a la materia que abarca y universal por su
proyeccidn, en cuanto a la proclamacién de principios referidos a la comunidad internacional, es

decir ala humanidad entera. Todo ser humano, donde quiera que se encuentre, puede beneficiarse

21 Vid Reichmann, ].” Comentario al articulo 17 “, ibidem. pp.415-416.

22Sobre el tema vid. Belloso Martin, N. “El debate sobre la tutela institucional: generaciones futuras y derechos de la naturaleza”
Cuadernos de la Cdtedra Democracia y Derechos Humanos n214, Universidad de Alcala- Defensor del Pueblo, 2018.

23 Romeo Casabona, “Editorial”, Hacia una Bioética op. cit. p. 5.

24 Gross Espiell, H. “Significado...” op.cit. p.7.
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del progreso de la ciencia y la tecnologia dentro del respeto a los derechos y libertades

fundamentales de la persona. Este es el potencial y el mérito del texto que analizamos.

Tratando de efectuar una valoracién conjunta de la Declaracién, se puede concluir que los
principios reconocidos en este instrumento proporcionan una base comun y un punto de apoyo
para conseguir una Bioética global, evolutiva, flexible y capaz de ayudar a la resoluciéon de
problemas bioéticos, asi como de promover la equidad y el respeto a los derechos humanos en los
cuales aparece enmarcada?s. Asu vez, la Declaracién presenta un innegable y simbélico valor
moral, puesto que vincula a todos los Estados desde una perspectiva ética reconociendo ademas
la bioética como disciplina y como marco para adoptar acuerdos con relacién a los derechos

humanos. 26

La dimension innovadora de la Declaracion resulta innegable. A pesar de sus defectos, hacia
los cuales se han vertido, como es légico, algunas criticas sobradamente fundadas - tanto al texto
en general como a algunos de sus aspectos -la valoracion de la misma arroja un balance conjunto
muy positivo. En un tiempo relativamente breve - durante dos afios - se consigui6é aprobar un
texto normativo de alcance universal sobre los principios de la Bioética que serviria de referencia
a todos los Estados del mundo cuando vayan a elaborar leyes y politicas publicas que tengan
implicaciones bioéticas, ya que con la promocidn de la tutela internacional de los principios
bioéticos que en ella se realiza - en el contexto de los derechos humanos -, se da buena cuenta de

su potencial ético politico y normativo.

4. Hacia un Derecho Universal de la Bioética

Es evidente, que en un mundo globalizado como el actual, las normas de alcance estatal resultan
insuficientes para proteger los derechos de las personas en la biomedicina. La Gnica manera de
controlar la fuerza del mercado global, que no atiende a derechos sino solo a la competencia y al
beneficio econémico, es la globalizacion de los derechos a través de normas internacionales como
el Convenio de Oviedo y la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos. Las
experiencias de la UNESCO y del Consejo de Europa ponen de manifiesto que, a pesar de las
dificultades apuntadas, se puede dar pasos hacia un derecho universal de la Bioética. De hecho, se

reconoce de forma unanime que, en virtud de dichos documentos, la dignidad y los derechos

25 Casado, M. “Bioética y Derechos Humanos universales: sobre la bioética como herramienta para la democracia “. [US ET VERITAS,
n253, 2016, p.180.
26De Lecuona Ramirez, I “Textos y recursos de referencia para abordar los retos del derecho publico ante las Ciencias de la vida desde

una perspectiva bioética”, Revista Catalana de dret ptiblic, n? 36, 2008.p. 240.
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humanos deben ser protegidos en el campo de la biomedicina a nivel universal, puesto que las
amenazas a los mismos operan también a escala global y que la flexibilidad de los instrumentos
juridicos y la adopciéon de acuerdos de minimos, que posteriormente se van incrementando,
constituyen dos féormulas idoneas para ir logrando resultados aceptables. Precisamente, las
normas emanadas, tanto de la UNESCO como del Consejo de Europa, en relacién con la
biomedicina tienen como finalidad la proteccién de la dignidad humana y estan configuradas de
modo que, a medida que existen nuevos consensos entre los Estados, se pueden ir regulando

nuevas materias o regulandolas con mas detalle.2”

Desde el punto de vista de la evolucion del orden internacional, se puede afirmar que la
Bioética en el contexto de los Derechos Humanos ha contribuido de manera muy decisiva al
desarrollo progresivo y a la renovacién del Derecho internacional en su actual paradigma, cuyo
sujeto no son solamente los Estados, sino la comunidad humana. Se puede hablar asi de un
“proceso de humanizaciéon” de la sociedad internacional, caracterizado por el establecimiento de
nuevos sujetos que difieren de la estructura social estatal, donde la persona humana, los pueblos
o la humanidad en su conjunto empiezan a registrar unos niveles de subjetividad progresiva que
la llevan a influir en el disefio de instituciones internacionales28. De manera que, junto al clasico
principio de soberania de los Estados, ha aparecido otro principio constitucional de orden
internacional contemporaneo : el de la dignidad intrinseca de todo ser humano. La afirmacién de
que todo ser humano es titular de derechos propios oponibles directamente a todos los Estados,
incluido al Estado del que sea nacional, constituye sin duda una revolucién juridica que, a
diferencia del derecho internacional clasico, la persona no puede ser considerada como un mero
objeto. La dignidad y los derechos humanos asumen en este nuevo paradigma el caracter de

principios esenciales del derecho internacional contemporaneo.2?

No cabe duda de que los instrumentos internacionales tomados en consideracion,
constitutivos de una significativa muestra de la consolidacion normativa de la Bioética, han
enriquecido y actualizado el Derecho internacional. Al incluir nuevos temas y contenidos, el orden

juridico internacional se abre asi a nuevas perspectivas de futuro.

Dichos documentos responden a la necesidad de establecer guias éticas universales,
elaboradas sobre valores y principios compartidos y consensuados - identificados en espacios

comunes de didlogo - para dotar de cobertura normativa a las cuestiones bioéticas. Este creciente

27 Bellver Capella, A, “Derechos Humanos y Bioética “...Bioética y cuidados de enfermeria...” Op.cit, pp.214 y ss.
28 Rodriguez Carriéon A] “El nuevo derecho internacional: la cuestién de la autodeterminacion y la cuestién de la injerencia”.
Transformaciones del Derecho en la mundializacién, Consejo General del Poder Judicial, Madrid, 1999, pp. 161y ss.

29 Marin Castén, M. L “Comentario al articulo 28 de la Declaracién...” Sobre la dignidad op. cit, pp.541.
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impulso al Derecho internacional permite constatar el proceso constante en la aspiracion de

juridificar la bioética.

El denominado Bioderecho se muestra, obviamente, como el mecanismo idéneo para
proceder a dicha juridificacion. Bioética y Bioderecho van, por tanto, de la mano en esta larga

marcha hacia la construccién de una Bioética universal.30

Como es sabido, el problema fundamental de la Bioética es pasar del nivel de los principios
al de las reglas; es decir, construir, a partir de los principios bioéticos que gozan de un amplio
consenso, un conjunto de pautas que resulten coherentes con ellos y que permitan resolver los
problemas practicos que se plantean y para los que no existe, en principio, el consenso. De tal
manera, que los principios deben ser transformados en reglas que nos indiquen las condiciones
en las cuales se puede aplicar un principio; es decir, el como y el cuando se debe actuar de
conformidad con el principio3l. Por tanto, resulta necesario - desde el punto de vista de lograr la
tutela efectiva de los derechos fundamentales sustentados en los principios bioéticos de los
instrumentos internacionales —que el Derecho intervenga, ordenando conductas y puntualizando
extremos no deducibles, sin mas, de las vagas formulaciones de la Bioética. La aplicacion de los
principios no puede quedar al libre arbitrio de profesionales e investigadores. Solo la ley y las
decisiones jurisdiccionales pueden decirnos cuando, en qué circunstancias y a través de qué

organos se pueden realizarse determinadas practicas biomédicas.32

Ciertamente, los principios bioéticos son fragiles y adolecen de una evidente
indeterminacion; de aqui que, parafraseando a N. Bobbio, “el tiempo de los derechos” exija la
positivacién de estos a través de las reglas formuladas de acuerdo a los mismos. Esto no significa,
ni mucho menos, que se desvirtiie o se anule su naturaleza especifica, sino que éstos incluso se
pueden ver reforzados tras su transformacién en reglas. Asi, se ha dicho que: “Ni la Bioética debe
ignorar los derechos, ni el Derecho soslayar los principios. El derecho debera juridificar la Bioética
mediante la transformacion de los principios en reglas juridicas y la Bioética moralizar el Derecho
aportando criterios éticos”33. En este orden de cosas, debe apuntarse que la Bioética no puede
reducirse Uinicamente a aspectos legales, ni los instrumentos internacionales ni las legislaciones
estatales pueden dar respuestas totales a los interrogantes que plantea el progreso cientifico. Pero
las cuestiones bioéticas tampoco son exclusivamente morales; 1a respuesta individual o moral no

es suficiente y se requiere de la reflexién publica, puesto que la bioética también presenta un claro

30 Romeo Casabona, C. M. “El Bioderecho y la Bioética, un largo camino en comun”, Revista Iberoamericana de Bioética, n2 3,2017.Vid,
en general sobre este tema el nimero monografico "Bioética y Bioderecho” Anales de la Cdtedra Francisco Suarez, n® 52, 2018.
31Atienza, M., Bioética, Derecho y argumentacién, Palestra, Temis, Lima -Bogota, 2004, pp.33-79.

32 Martin Mateo R. Bioética y Derecho, Barcelona, Ariel, 1987, p. 75.

33 Vidal Gil, E. ]. “Bioética y Derecho, la positivacion de los principios”, Anales de la Cdtedra..op. cit pp. 23-41.
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contenido politico que trasciende de las meras implicaciones de la decisién ética o de la moral
individual. La Bioética requiere del Bioderecho para convertir los principios bioéticos en normas
juridicas, para inscribir dichos principios en el contexto de los derechos humanos internacionales,
tal y como aparecen enmarcados los textos que tomamos en consideracidn, puesto que las
regulaciones de alcance nacional resultan insuficientes para resolver los problemas derivados de

la aplicacién de las nuevas biotecnologias.

Finalmente, hay sefialar que ambos textos - que responden a la necesidad de establecer
unos parametros basicos éticos y juridicos respetados por la humanidad y que permitan el didlogo
sobre la dignidad humana en lo que respecta a la investigacidn cientifica y biotecnolégica -, son
documentos de minimos, aiin con vocacién universal, que reflejan y consolidan un denominador
comun de la convivencia pacifica en sociedades plurales y diversas en el plano cultural. Se trata
de un loable esfuerzo para identificar, proponer, plasmar y aprobar una serie de valores y
principios éticos compartidos que resultan imprescindibles para responder a las dimensiones

individuales y sociales del progreso de la biomedicina y las biotecnologias conexas.

Ademas, debe ponerse de relieve el que dichos documentos no son instrumentos cerrados
y conclusos, sino que estan abiertos al futuro. No estan encaminados a perpetuar y cristalizar
realidades existentes, sino qué evidencian una apertura constante al desarrollo generado por el
progreso cientifico y la evolucidén del pensamiento. La realidad del conocimiento cientifico es
constantemente innovadora y el desarrollo de la ciencia y la tecnologia se muestra
inconmensurable. Los referidos textos representan, respectivamente, la culminacién de
determinadas etapas en la ordenacion de sus contenidos -1997 y 2205, el final del pasado siglo y
el comienzo del nuevo milenio - pero a suvez, marcan el inicio de las que les suceden en el tiempo,
situandonos siempre ante los nuevos retos y desafios que suponen los avances cientificos y

tecnoldgicos.
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Resumen

Introduccién: En el ambito de la salud mental la cualidad deontolégica o ética profesional de todo el
personal sanitario estd regulada por los correspondientes cddigos internacionales y nacionales de los
preceptivos colegios profesionales. Material y método: Estudio critico de los c6digos deontoldgicos
espafioles y otros internacionales de referencia, para las especialidades oficiales de psiquiatria y psicologia
clinica. Resultados y discusion: Esos c6digos normalizan la confidencialidad como asunto imperativo y
son de obligado cumplimiento para sus colegiados. Los facultativos tienen igualmente la maxima exigencia
bioética de ostentar siempre la formacién y actualizacién 6ptimas en su campo, lo que es aplicable tanto si
actuan publica como privadamente, o son de una u otra especialidad. Las actuaciones facultativo-paciente
mas paternalistas solo podran ser validas en la actualidad cuando los usuarios sean incapaces de elegir
voluntariamente o de realizar acciones auténomas. Sin embargo, resultan especialmente sensibles las
situaciones que conlleven riesgo de heteroagresidn, suicidio, consumo de sustancias o se den en menores
de edad. Por tanto, puede haber conflicto bioético entre la confidencialidad facultativa y el deber de proteger
e informar a otra persona involucrada. Conclusiones: En nuestro pais, la salvaguarda de los principios de
interés publico de no-maleficencia y justicia tendra que prevalecer sobre los mas individuales de autonomia
y beneficencia.

Palabras clave: ética; deontologia; psiquiatria; psicologia clinica; Espaiia.

Abstract

Introduction: In the field of mental health, the deontological quality or professional ethics of every sanitary
professional, including those who are not physicians, is constantly regulated by the corresponding national
and international codes of the professional colleges or associations. Method and material: Critical study of
the Spanish deontological codes and other international ones which are a reference point for the official
specialities in psychiatry and clinical psychology. Results and discussion: Those codes normalise
confidentiality as an imperative matter and are obligatory for the college members. Physicians also have
the highest bioethical exigence to always have the optimal training and updating in their field, which is
applicable for both public and private practice and for both psychiatrists and clinical psychologists. At
present, the most paternalistic physician-patient actions can only be acceptable when the users are unfit to
choose voluntarily or make autonomous actions. However, the situations involving risk of hetero-attack,
suicide, substance use or related to minors are especially sensitive. Therefore, there may be a bioethical
conflict between physicians confidentiality and the duty to protect and inform an implied third person.
Conclusions: In our country, the safeguard of the public interest principles of non-maleficence and justice
will have to prevail over the more individual ones of autonomy and beneficence.

Keywords: Ethics; deontology; psychiatry; clinical psychology; Spain.

Resum

Introduccid: En I'ambit de la salut mental la qualitat deontologica o ética professional de tot el personal
sanitari esta regulada pels corresponents codis internacionals i nacionals dels preceptius col-legis
professionals. Material i métode: Estudi critic dels codis deontologics espanyols i uns altres internacionals
de referencia, per a les especialitats oficials de psiquiatria i psicologia clinica. Resultats i discussié: Aquests
codis normalitzen la confidencialitat com a assumpte imperatiu i s6n d'obligat compliment per als seus
col-legiats. Els facultatius tenen igualment la maxima exigencia bioetica d'ostentar sempre la formaci6 i
actualitzaci6 optimes en el seu camp, la qual cosa és aplicable tant si actuen publica com privadament, o s6n
de I'una o l'altra especialitat. Les actuacions facultatiu-pacient més paternalistes només podran ser valides
en l'actualitat quan els usuaris siguin incapacos de triar voluntariament o de realitzar accions autonomes.
No obstant aix0, resulten especialment sensibles les situacions que comportin risc de heteroagressig,
suicidi, consum de substancies o es donin en menors d'edat. Per tant, pot haver-hi conflicte bioetic entre la
confidencialitat facultativa i el deure de protegir i informar una altra persona involucrada. Conclusions: Al
nostre pais, la salvaguarda dels principis d'interés public de no-maleficéncia i justicia haura de prevaler
sobre els més individuals d'autonomia i beneficéncia.

Paraules claus: ética; deontologia; psiquiatria; psicologia clinica; Espanya.
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1. Introduccion

La confidencialidad en el ambito de la salud mental esta lejos de ser considerada una cuestion
aclarada y alejada de la controversia ética (1). La deontologia o teoria deontoldgica (2) se
entendera en este articulo como ética profesional del sujeto en una determinada sociedad y época.
Aplicada en general a toda accién sanitaria y mas en particular al ambito de la salud mental se
refiere al conjunto de normas morales, complejos normativos o directrices que rigen la conducta
con el objeto de regularla. Naturalmente, tales normas podran coincidir o no con las homénimas

disposiciones juridicas.

En definitiva, la cualidad deontolégica de cualquier intervencion sanitaria implica un acto
psiquico que va a permitir diferenciar lo que es asumido como correcto o incorrecto para esa
accion, tanto por parte del sujeto que actia como del actuado o del observador. Por tanto,
cualquier acto profesional sanitario por parte de los facultativos correspondientes permitira el
oportuno juicio valorativo y moral singular, consciente e idealmente libre, de todos los implicados.
Con respecto a los facultativos del campo de la salud mental téngase en cuenta que los Unicos

reconocidos por el Estado espafiol como especialistas titulados legales son los médicos

psiquiatras y los psicélogos clinicos (3).1

2. Material y método

Estudio critico de los codigos deontoldgicos espafioles y de otros internacionales de referencia,
para las especialidades oficiales sanitarias de psiquiatria y psicologia clinica. De los c6digos
internacionales hay que citar, entre otros, el Meta-code of Ethics de la European Federation of
Psychologist’Associations (EFPA), revisado en Granada (Espafia, EU) en 2005. También puede
consultarse lo referido en 2007 por el European Observatory on Health Systems and Policies

Series (4).

El presente estudio se interesa principalmente, dicho de manera muy concisa, por los
conceptos de confidencialidad y secreto en el ambito de la salud mental, con sus excepciones

pertinentes, tanto en el ejercicio facultativo sanitario ptblico como privado.

1. En 1977/78 se convocaron por primera vez en Espafia exdmenes competitivos para obtener plazas de psiquiatria por la via
formativa nacional, practicamente exclusiva, de médico interno-residente o MIR. Por su parte, la especialidad de postgrado en

psicologia clinica se cre6 y regul6 en 1998.
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3. Resultados y discusién

3.1 Codigos deontoldgicos

Con arreglo a la espafiola Ley 2/1974, de Colegios Profesionales, en medicina es aplicable el
Codigo de Deontologia Médica, actualizado provisionalmente en 2018 por la Comisidn Central de
Deontologia de la Organizaciéon Médica Colegial. El primer cédigo dat6é de 1978. Véase también el
International Code of Medical Ethics, de 1949, de la World Medical Association, enmendado por
ultima vez en 2006. El principal documento profesional mundial en materia de regulacion ética
para la practica de la psiquiatria es la Declaraciéon de Madrid (Espafia) de la World Psychiatric
Association (WPA), aprobada en 1996, con tltima revisiéon en 2011 en Ciudad de Buenos Aires
(Republica Argentina). La WPA es una organizacién internacional de multiples sociedades
psiquiatricas (5). Ademas del antes citado cédigo de la EFPA, pueden consultarse: The Principles
of Medical Ethics, de la American Psychiatric Association, en su ultima ediciéon de 2013, y el
documento sobre confidencialidad e intercambio de informacién del Royal College of Psychiatrists

(Londres, Reino Unido), de 2017.

Por su parte, para la psicologia en Espafia existe el Codigo Deontolégico del Psicélogo,
redactado por la Comisién Deontoldgica del Consejo General de Colegios Oficiales de Psicélogos,
aprobado en 2010, con ultimas modificaciones en 2015. Véanse asimismo los documentos:
Canadian Code of Ethics for Psychologists, de la Canadian Psychological Association, de 2017, y
Ethical Principles of Psychologists and Code of Conduct, de la American Psychological Association,
también de 2017. Al igual que los demas c6digos, este Ultimo especifica principios generales que
si bien no representan obligaciones legales si pretenden guiar a sus profesionales. Tales principios
son los de beneficencia y no maleficencia; fidelidad y responsabilidad; integridad; justicia; y

respeto por los derechos y dignidad de las personas.

En nuestro pais, para las titulaciones oficiales de la licenciatura o grado en medicina, asi
como en la de psicologia, los respectivos colegios profesionales son los tinicos encargados de velar
por el cumplimiento de esos codigos deontoldgicos por parte de los representantes de su
profesion o colegiados. Ciertamente, los colegios profesionales son corporaciones de derecho
publico, amparadas por la ley y reconocidas por el Estado, con personalidad juridica propia y
plena capacidad para el cumplimiento de sus fines. Los respectivos cédigos deontoldgicos de las
dos profesiones liberales y corporativas citadas han sido redactados de acuerdo con su autonomia
colegial. Esos cddigos indican las conductas deseables y obligaciones concretas para cada
actividad y en ambos casos si que son de necesario cumplimiento para sus colegiados. En el sector
publico existen, ademas, los comités de ética asistencial, herederos en Espafia de los comités éticos

de investigacién clinica y que, como es légico, pueden ser de ayuda para el asesoramiento o
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consulta en algunos casos (6). Véase también la Circular 3/95 del antiguo Instituto Nacional de la

Salud o INSALUD.

Mientras permanezcan en activo, los médicos psiquiatras, psicélogos especialistas en
psicologia clinica y enfermeros especialistas en salud mental (7) son personal sanitario que ha de
optimizar siempre y en su caso formalizar la formacién continuada y otras habilidades
profesionales. Asi lo enfatizan en Espafia los principales cédigos deontolégicos correspondientes.
La formacidn excelente en medicina constituye tanto un deber técnico del moderno paradigma de
la llamada medicina personalizada o de precisién, como una guia importante de deliberacién en
la ética aplicada. Lo mismo se puede decir por analogia de la psicologia clinica, es decir, la tinica
especialidad en psicologia que esta reglada oficialmente en el pais y que l6gicamente pertenece al
ambito sanitario. Siendo en la practica la ratio de esta tltima insuficiente también es, sin embargo,
la especialidad sanitaria que mas crece, seglin la actuacion de oficio publicada en 2020 por la

institucién estatal El Defensor del Pueblo (véase la queja nium. 18005657).

Por todo lo recién comentado, es inevitable que despierte notable sorpresa en el observador
que existan en nuestro pais supuestos expertos en medicina y bastantes mas en psicologia no
especializada que rechacen la necesaria y exclusiva especializacién oficial por parte del Estado
para poder ejercer como terapeutas en el campo de la salud mental, tanto en el sector publico
como privado. Eso sucede a pesar de que ambas especialidades contribuyen a la credibilidad y
apariencia publica de los profesionales, garantizan la competencia y formacién, protegen del
intrusismo, y son garantia de minimos para el usuario y de maxima exigencia para el especialista
(8,9). De hecho, en muchas y distintas situaciones profesionales probablemente haya mejor ajuste
ético-deontoldgico-legal entre los genuinos especialistas psiquiatras y psicologos clinicos que

entre los no especializados formalmente (9).

3.2 Confidencialidad y excepciones

En Espaiia, 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 documentacion clinica sefiala el derecho
ala intimidad y a la confidencialidad de los datos sanitarios. Pero hay excepciones, que se tienen
que poder justificar adecuadamente, derivadas de situaciones que supongan un peligro para la
salud publica o para otras personas a causa de razones sanitarias, o en situaciones de manifiesta
urgencia para la salud mental o fisica del usuario (10,11). Véanse los llamados en EE. UU. caso
Volk (que establecié un precedente legal en el estado de Washington) (12) y caso Tarasoff, o los
probables suicidios enmascarados acaecidos con el avién de Malaysia Airlines en 2014 o el de

Germanwings en 2015, y otros mas en nuestro pais (13).
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Con respecto a la prevencion relacionada especificamente con el suicidio se ha de acordar
siempre en primer lugar disminuir ese riesgo (15). Puede consultarse para Espaia el plan
considerado como prioridad «antisuicidio» en la proposicién no de ley de las Cortes Generales
aprobada en 2017 sobre actualizacién de la vigente Estrategia en Salud Mental del Sistema
Nacional de Salud 2009-2013. Dicha Estrategia forma parte del Plan de Calidad para el Sistema
Nacional de Salud, del actual Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social. También se
puede consultar el Mental Health Action Plan 2013-2020, de 1a World Health Organization (WHO
u OMS por sus siglas en espafiol). En psicopatologia y con respecto a la relacién clinica facultativo-
paciente, las llamadas tradicionalmente actuaciones paternalistas que apelan al criterio del mejor
interés (16) solo podran ser validas hoy cuando los pacientes sean incapaces de elegir
voluntariamente o de realizar acciones autdnomas. Véase asimismo la Declaracién de Madrid de

la WPA citada en la seccion precedente.

Desde el punto de vista ético, ademas del legal, la confidencialidad es enteramente asumida
por los diferentes c6digos deontoldgicos mencionados antes. Pero actualmente tiene que hablarse
mas adecuadamente de «proteccionismo», custodia o seguridad relativos que de «deber de
secreto». En efecto, con cierta frecuencia hay situaciones delicadas y que han de ser evaluadas
individualmente en cada caso (17-19) como son, entre otras, los reconocimientos médicos
laborales, los dictdmenes de los centros de acreditacion de capacidades psicofisicas y las
situaciones que incluyan trastornos mentales. Con relacién a estas ultimas circunstancias y al
deber facultativo de confidencialidad al tiempo que de proteccién social, resultan especialmente
sensibles el riesgo de heteroagresion ademas del suicidio, los menores de edad (véase nuestro
Codigo Civil, arts. 314 ss.) y el consumo de sustancias. Un ejemplo tipico e inusual de estado de
necesidad, segun es definido y regulado en la Ley Organica 10/1995 del Codigo Penal (CP) espafiol
(teniendo en cuenta la mas reciente Ley 15/2015, de Jurisdiccién Voluntaria), es cuando la
revelacion, que siempre ha de ser comedida, se justifique inicamente con el fin de evitar un mal

mayor que de otro modo serfa inevitable.

3.3 Posibles conflictos deontolégicos en salud mental

Como regla bastante general muchas veces puede haber conflicto ético entre la confidencialidad
médico-psiquiatrica o psicologico-clinica y el deber de proteger e informar a otra persona
involucrada. Por lo cual, junto a la frecuente y casi ineludible interdisciplinariedad en estos
ambitos asistenciales, es necesario reconsiderar continuamente el concepto y limites de la
confidencialidad. No entraremos aqui a examinar hipotéticos pero posibles conflictos de intereses
(20), o de roles tan distintos en el ambito judicial como son los de testigo, perito, o el mas reciente

de testigo-perito que fue introducido en el ordenamiento juridico espafiol en la vigente Ley
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1/2000 de Enjuiciamiento Civil. De hecho, tan solo en la practica clinica habitual se producen
repetidamente situaciones que conducen a incertidumbre sobre los limites de la confidencialidad,
es decir, acerca del derecho del interesado a que se guarde reserva, sigilo o secreto y la obligacién

facultativa de divulgacion en sus justos limites en ciertos casos como los ya citados (13,14,21).

Se tratard comunmente, en suma, de disputa de valores que no sean compartidos entre
facultativo especialista y paciente, y de posibles conflictos con los principios bioéticos (22) mas
personales o individuales de respeto por la autonomia y beneficencia (23). La autonomia del
paciente para otorgar consentimiento valido, informado o legitimamente manifestado en el
ambito de la salud mental (24) se integra en la primera de las reglas, normas o principios de la
ética biomédica principialista de Beauchamp y Childress. Estos autores elaboraron un paradigma
conceptual y moral para quienes trabajan en el ambito de la salud. En particular la autonomia es
complementaria del principio homdlogo de libertad y responsabilidad de la ética personalista
(25,26). En resumen, la llamada calidad de consentimiento reposa sobre tres elementos:
informacién, comprension y voluntariedad (27). Asi pues, habra que poner especial atencién y
cuidado si es que queremos pasar de una anterior etapa principalmente mas paternalista a una

actual casi siempre mas autodeterminista, pero también potencial y peligrosamente caprichosa.

Las dos normas individuales citadas de autonomia y beneficencia habran de balancearse
asimismo con las de no maleficencia y justicia al ser las dos ultimas de caracter publico, que
generalmente estd por delante bioética y legalmente del interés privado. Para referirse al
principio de no maleficencia se usa a menudo la maxima latina «primun non nocere» o «primum
nil nocere», que suele traducirse como: «lo primero es no causar dafio». En medicina en general
muchos facultativos afirman que valoran esos principios éticos, pero en realidad a veces no

parecen usarlos directamente en el proceso de toma de decisiones (28).

Una revisién importante de la ética psiquiatrica en el siglo XXI puede hallarse en Sadler et
al. (29), y para un andlisis de la experiencia moral a partir de las nociones de hechos, valores y
deberes se puede consultar a Gracia (30). Curiosamente, en 2019 se presentd por un partido
politico espafiol en el Congreso de los Diputados la proposicién de ley “Derechos en el Ambito de
la Salud Mental”. Esta propuesta privilegiaba el principio de autonomia y se oponia a las
intervenciones de salud mental contrarias a la voluntad de las personas. Sin embargo, no se
especificé en ella que también se debiera procurar inequivocamente una actitud bioética y legal
responsable frente a los otros, lo que podria eventualmente rivalizar con el indudable derecho a
la autonomia del usuario. Como puede verse, en la actualidad algunos sujetos y entidades
identifican la bioética, ética clinica, médica o psicologica con la reivindicacidn incondicional y

acritica del principio de autonomia (31).
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Por todo lo referido y para ir terminando, se necesita la mejor capacitacién profesional
consolidada mediante los vigentes programas de formacidn sanitaria especializada, la supervisién
adecuada y, por supuesto, la permanente cualificacién deontoldgica de los facultativos del ambito
de la salud mental. Efectivamente, dichos facultativos se enfrentan a menudo a consideraciones
contradictorias. En psicoterapia en particular pueden ser relevantes los conflictos acerca de
admitir qué principio ético es mas prioritario (3,10,32-34). Por otra parte, el consentimiento
valido otorgado previamente a iniciar los tratamientos médico-psiquiatrico o psicolégico-clinico
no garantiza que no se vayan a plantear después esos conflictos sobre preeminencias. Para mas
posible polémica, el incumplimiento de la obligacién de confidencialidad esta recogido y castigado
severamente en el CP espafiol como delito de revelaciéon del secreto profesional (35). Puede
consultarse asimismo con vigencia para todo el pais lo dispuesto en la Ley de Enjuiciamiento

Criminal de 1882, con ultima actualizacién de 2015.

4. Conclusiones

Con todo lo expuesto hasta ahora resulta evidente que derecho y deber, confidencialidad y secreto
son correlativos. En el ambito sanitario y especificamente para los facultativos especializados de
la salud mental el deber de secreto o, mejor, de relativo proteccionismo y seguridad, asi como las
actitudes de privacidad, intimidad y confidencialidad son sumamente importantes y consecuentes
con el principio de autonomia. Asimismo esas actitudes son conformes en nuestro pais con la Ley
Basica Reguladora de la Autonomia del Paciente y con la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre,
de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales que se acopla al General
Data Protection Regulation 2016/679, del European Parliament and the Council of the European
Union, aplicable desde 2018.

No obstante, esos deberes y actitudes de proteccionismo y garantia de reserva en muy
determinadas y excepcionales circunstancias tendran la cualidad de ser inicamente imperativos
condicionados o limitados. Asf ha de ser si se tiene en cuenta el cimulo de principios y reglas
éticas que son de aplicacion. En la practica, para la Administraciéon de Justicia espafiola esos
deberes y actitudes son ya imperativos condicionados, siendo entendido ese condicionamiento
como excepcion extraordinaria. Por tanto, con frecuencia se ha de aplicar el criterio valorativo del
concepto o construccidon jurisprudencial denominado «lex artis ad hoc». Este latinismo alude a los
principios o reglas que se usan normalmente para calibrar la diligencia exigible en todo acto o
tratamiento de salud. Desde la perspectiva del derecho, la diligencia debida y que corresponda
habra de establecerse para cada caso concreto, incluyendo por completo al ambito de la salud

mental.
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Resumen

Introduccion: Conocer los aspectos fundamentales del consentimiento informado es imprescindible para
una correcta practica clinica odontoldgica. Objetivo: Valorar el conocimiento de los odontélogos sobre el
Consentimiento Informado y relacionarlo con género, edad y especialidad del odontdélogo. Analizar la
relacion entre apreciacidn sobre la formacién ética del odontdlogo y el manejo de situaciones éticas en la
consulta con género, edad y especialidad del odont6logo. Material y método: se aplicé un cuestionario
online a los odontélogos que prestan servicio en la Clinica odontoldgica de la Universidad Europea de
Valencia. Resultados: se analizaron 62 cuestionarios. Se obtuvo una nota ponderada de 4,27 * 0,55 en
conocimiento objetivo. Conclusiones: los odontoélogos suelen tener un nivel de conocimiento entre medio
y bajo. No se ha encontrado ninguna diferencia estadisticamente significativa entre el nivel de
conocimientos sobre consentimiento informado en Odontologia y las variables edad, género y especialidad.
La percepcion que el odontélogo tiene sobre su formaciéon ética no guarda ninguna diferencia
estadisticamente significativa con edad, género y especialidad. El manejo de la situacidn clinica guarda una
relacion estadisticamente significativa con la especialidad de Ortodoncia con independencia de la edad y
género del odontdlogo. En relacion a la segunda situacion clinica no se ha encontrado ninguna diferencia
estadisticamente significativa con respecto a edad, género y especialidad del odontdlogo.

Palabras clave: consentimiento informado; odontologia; odontologia pediatrica; toma de decisiones;
bioética; conocimiento.

Abstract

Introduction: Knowing the fundamental aspects of informed consent is essential for a correct dental
clinical practice. Objective: Assess the knowledge of the dentists on the Informed Consent and relate it to
the gender, age and specialty of the dentist. Analyze the relationship between the appreciation about the
ethic training of the dentist and the management of clinical ethical situations with gender, age and specialty
of the dentist. Material and methods: An online survey about informed consent was sent to the dentists
practising in the dental clinic of Universidad Europea of Valencia. Results: 62 questionnaires were analysed.
A grade of 4.27 + 0.55 was obtained in objective knowledge. Conclusions: Dentists usually have a medium
to low level of knowledge. There was no statistically significant difference between the level of knowledge
on informed consent in dentistry and the age, gender and specialty. There was no statistically significant
difference between the dentist's perception of his ethical training and age, gender and specialty. A
statistically significant difference was found between the management of the clinical situation and thee
specialty of Orthodontics regardless of the age and gender of the dentist. Regarding the second clinical
situation, no statistically significant difference was found regarding the age, gender and specialty of the
dentist.

Keywords: Informed consent; dentistry; pediatric dentistry; decision making; bioethics; knowledge.

Resum

Introduccio: Coneixer els aspectes fonamentals del consentiment informat és imprescindible per a una
correcta practica clinica odontologica. Objectiu: Valorar el coneixement dels odontolegs sobre el
Consentiment Informat i relacionar-lo amb génere, edat i especialitat de I'odontoleg. Analitzar la relaci6
entre apreciacié sobre la formacié ética de I'odontoleg i el maneig de situacions étiques en la consulta amb
genere, edat i especialitat de 1'odontoleg. Material i meétode: es va aplicar un qliestionari online als
odontolegs que presten servei en la Clinica odontoldgica de la Universitat Europea de Valéncia. Resultats:
es van analitzar 62 qiiestionaris. Es va obtenir una nota ponderada de 4,27 + 0,55 en coneixement objectiu.
Conclusions: Els odontolegs solen tenir un nivell de coneixement entre mitja i baix. No s'ha trobat cap
diferéncia estadisticament significativa entre el nivell de coneixements sobre consentiment informat en
Odontologiailes variables edat, genere i especialitat. La percepci6 que I'odontoleg té sobre la seva formaci6
ética no guarda cap diferéncia estadisticament significativa amb edat, genere i especialitat. El maneig de la
situacié clinica guarda una relacié estadisticament significativa amb I'especialitat d'Ortodoncia amb
independéncia de l'edat i genere de I'odontoleg. En relacié a la segona situaci6 clinica no s'ha trobat cap
diferencia estadisticament significativa respecte a edat, genere i especialitat de I'odontoleg.

Paraules claus: consentiment informat; odontologia; odontologia pediatrica; presa de decisions; bioetica;
coneixement.
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1. Introduccion

El avance de la ciencia y la tecnologia incrementa vertiginosamente e incide en nuestra forma de
vida. Los cambios producidos en los tltimos afios en Odontologia, han impulsado el desarrollo de
un nuevo modelo de relaciéon odontélogo-paciente. El consentimiento informado representa este
tipo de relacién contractual y constituye un elemento de respeto al paciente y a su vez una nueva
forma de trabajo en ambito odontolégico(1). La relacion médico-paciente que se ha ido
desarrollando a lo largo de la historia, no constituye simplemente un vinculo entre dos personas,
sino una relacién que se constituye para alcanzar un objetivo comun relacionado con la salud del
paciente: la toma de decisiones conjunta. Se han sucedido tres principales modelos de esta
relacién desde el mas antiguo, el paternalista, hasta el mas complejo, el responsable. El modelo
paternalista, donde la autoridad y el conocimiento estan depositadas en la figura del médico, que
decide sin tener en cuenta la opinién del paciente, sin tomar su consentimiento. El modelo
auténomo, que nace con la difusion de las politicas que se centran en la exaltacién del individuo y
su derecho de autonomia en ambito social y del sistema de salud; y el modelo responsable,
relacionado con un sistema de atencidn sanitaria mas moderno, que se basa en la equidad de las
dos partes que participan en la toma de decisiones. En él, médico y paciente tienen ciertas
responsabilidades, se instaura un didlogo y un flujo de informacién necesarios para lograr la toma
conjunta de decisiones, detallando explicaciones relacionadas con la enfermedad que padece el
paciente y con el tratamiento de la misma, incluyendo las posibles consecuencias favorables o
desfavorables (2,3). A partir de la segunda mitad del los afios '50 se empez6 a desarrollar un fuerte
cientifismo en el campo médico que enfatizaba la practica médica basada en la evidencia,
conjuntandola con las ciencias biologicas y de esta forma nacié la biomedicina; las nuevas
investigaciones clinicas empezaban a ser apoyadas por una importante validacion estadistica y
cientifica. Los programas educativos de las universidades se disefiaron para asegurar transmision
de conocimientos técnico-cientificos comprobados, y proponian un entrenamiento en unas
competencias basicas a adquirir para ejecutar adecuadamente la practica médica. Las disciplinas
sociales de interés en medicina, como la sociologia médica o la antropologia médica, quedaban en
posiciones marginadas y no se solian incorporar las humanidades médicas como la filosofia,
historia, literatura y las artes. Solo recientemente la bioética ha entrado en los curriculos de las
Ciencias de la Salud, ocupando un lugar periférico. A partir del desarrollo del principio de
autonomia del paciente y de la capacidad para tomar decisiones para su salud, se ha producido un
cambio importante en la relaciéon médico-paciente. El crecimiento acelerado del conocimiento
cientifico, y las grandes transformaciones sociales, generan cambios en los modos de pensary en

la manera de abordar no sélo las situaciones cotidianas, sino otras de orden politico, cientifico,
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ético, moral, juridico, econémico, social y cultural. En este contexto aparece la bioética, una

reflexion ética aplicada a los problemas morales que tienen que ver con la vida (4-6).

La legislacion espafiola relativa al consentimiento informado en Odontologia ha ido
evolucionando en los ultimos afios aclarando los aspectos a considerar a la hora de realizar la
practica clinica: 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 documentacién clinica define
el consentimiento informado como “la conformidad libre, voluntaria y consciente de un paciente,
manifestada en el pleno uso de sus facultades después de recibir la informacién adecuada, para
que tenga lugar una actuacion que afecta a su salud”(7). El articulo 19 de esta ley describe en que
casos se debe prestar el consentimiento por representacién (8-10). Se refuerza el derecho del
menor a ser oido y escuchado en el articulo 9 de la Ley Organica 8/2015, de 22 de julio, de
modificacién del sistema de proteccidn a la infancia y a la adolescencia, donde se especifica que
“el menor tiene derecho a ser oido y escuchado. sin discriminacién alguna por edad, discapacidad,
o cualquier otra circunstancia, teniéndose debidamente en cuenta sus opiniones, en funcién de su
edad y madurez. El menor debera recibir la informacion que le permita el ejercicio de este derecho
en un lenguaje comprensible, en formatos accesibles y adaptados a sus circunstancias y se
considera, en todo caso, que tiene suficiente madurez cuando tenga doce afios cumplidos” (11).
Conla Ley del 26/2015, de 28 de julio, de modificacion del sistema de proteccién a la infancia y a
la adolescencia, se modifican los apartados 3, 4 y 5 de la ley anterior y se afiaden los apartados 6
y 7, al articulo 9 de la Ley 41/2002, en relacién al consentimiento por representacion, de manera
que quedan redactados como sigue: “3. Se otorgara el consentimiento por representacion en los

siguientes supuestos:

(a) Cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones, a criterio del médico responsable de la
asistencia, o su estado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo de su situacidn. Si el
paciente carece de representante legal, el consentimiento lo prestaran las personas vinculadas

a él por razones familiares o de hecho.
(b) Cuando el paciente tenga la capacidad modificada judicialmente y asi conste en la sentencia.

(c) Cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni emocionalmente de comprender
el alcance de la intervencion. En este caso, el consentimiento lo dara el representante legal del
menor, después de haber escuchado su opinidn, conforme a lo dispuesto en el articulo 9 de la

Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccién Juridica del Menor.

(d) Cuando se trate de menores emancipados o mayores de 16 afios que no se encuentren en los
supuestos b) y ¢) del apartado anterior, no cabe prestar el consentimiento por representacion.

No obstante lo dispuesto en el parrafo anterior, cuando se trate de una actuacién de grave
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riesgo para la vida o salud del menor, segtn el criterio del facultativo, el consentimiento lo
prestara el representante legal del menor, una vez oida y tenida en cuenta la opinién del

mismo.”(12).

La ultima modificacion de la Ley 41/2002 se realizé el 21 de septiembre del 2015 con la ley
11/2015, para reforzar la proteccion de las menores y mujeres con capacidad modificada

judicialmente en la interrupcién voluntaria del embarazo (13).

En la practica clinica odontoldgica se han de considerar varios factores éticos
fundamentales para conseguir una adecuada relacion con el paciente. Vivimos en una sociedad
que presenta problematicas cada vez mas complejas en materia de salud; ademas ha cambiado la
percepcion de la enfermedad, de sus consecuencias y de como nos enfrentamos a ella. En la
actualidad los pacientes van exigiendo mas beneficios y rendimiento en sus demandas; el
marketing publicitario influye en las expectativas del paciente, siendo estas poco reales y dificiles
de cumplir. Los profesionales de la salud oral deben tener una sélida fundamentacién ética
adquirida en las bases curriculares de sus ensefianzas. Es imprescindible comprender que las
acciones derivadas de una incorrecta practica clinica en la cual no se incluye el consentimiento
informado afectan directamente al individuo y a largo plazo a la sociedad. Por tanto, debemos
valorar que los aspectos éticos del profesional de la salud bucal deben abordarse en profundidad
desde las universidades y los colegios profesionales. La comunidad de odont6logos ha de tener un
consenso unificado en cuanto a la importancia de utilizar el consentimiento informado, y una vez
elaborado y obtenido el documento valorar la proyeccion de éste en la verdadera utilidad clinica
mas que en la obligacion legal del documento. Resulta imprescindible realizar correctamente la
practica clinica a nivel odontoldgico, respetando los derechos del paciente y del paciente menor
de edad, actuando de una manera ética: por esta razon es util investigar sobre la manera de utilizar

el consentimiento por parte de los odontélogos y examinar que formacidon tienen a respecto.

2. Objetivo

Valorar el conocimiento de los odontélogos sobre consentimiento informado en Odontologia.
Identificar el nivel de conocimiento con respecto a género, edad y especialidad del odontoélogo.
Evaluar la percepcion de los encuestados sobre su propia formaciéon bioética y manejo de

problemas éticos en la consulta en relacion a género, edad y especialidad de los mismos.
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3. Material y método

3.1 Diseqio del estudio

Se realizé un estudio descriptivo de corte transversal, el periodo temporal para su realizacion fue

de dos meses naturales desde su inicio en abril de 2019.

3.2 Poblacion y muestra

La poblacidén estudiada estaba compuesta por los 62 odontélogos que prestan servicio en la Clinica
Universitaria Odontolégica de la Universidad Europea de Valencia. Los criterios de inclusidon
fueron: odontdlogo que presta servicio en la Clinica Universitaria Odontoldgica de la Universidad
Europea de Valencia. Criterios de exclusién: no cumplir con los requisitos de inclusién; no acceder
a participar en el estudio, falta de consentimiento, cuestionario sin cumplimentar, cuestionario

incompleto.

3.3 Variables de estudio

El cuestionario de recogida de datos, const6 de tres partes: la primera incluy6 datos generales:
edad, género y especialidad; la segunda con 10 preguntas de conocimientos objetivos y percepcion
que los odonto6logos tienen sobre los mismos; la tercera con 2 casos clinicos de manejo de
situaciones éticas en la consulta odontoldgica. Los datos recogidos a través del cuestionario se
trasladaron en documento Excel de Microsoft a través de la Tabla 1 y sucesivamente se elaboraron
en la aplicacién SPSS. Las variables tomaron los valores representados en la Tabla 2. En la primera
parte del estudio la variable principal fue el conocimiento objetivo sobre consentimiento
informado en Odontologia; en la segunda parte, la percepcién que el odontélogo tuvo sobre su
formacidn bioética y el posible manejo de situaciones clinicas de naturaleza ética en la consulta
odontolégica. Para cada una de estas variables se estudio si existian diferencias significativas en
funcién de las variable segundarias género, edad y especialidad. Los conocimientos objetivos se
estudiaron a partir de las respuestas a las preguntas 5, 6, 7, 8, 9 y 11. Para el estudio de la
percepcion de los odontélogos sobre su formacidn bioética se utilizaron las preguntas 4, 10, 12,
13. Con las preguntas 14 y 15 se estudié el posible manejo de situaciones de conflicto en la

consulta odontoldgica.
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3.4 Analisis estadistico

El andlisis estadistico de los datos se realizdé a un nivel de confianza del 95% considerando
estadisticamente significativos aquellos resultados para los cuales el p-valor obtenido fue menor
de 0,05. Para el estudio del nivel medio de conocimientos objetivos en funcién de cada uno de los
factores estudiados (género, edad, especialidad), se realizaron pruebas ANOVA y el test T de
Student, o, el test de Mann-Whitney y de Kruskall-Wallis, dependiendo de las caracteristicas de
los datos obtenidos. Se usaron las tablas de contingencia y pruebas Chi-Cuadrado para estudiar la

relacién entre el resto de las variables principales y segundarias estudiadas.

3.5 Consideraciones éticas

Para la recogida de datos se utiliz6 el cuestionario online: “Consentimiento Informado en
Odontologia” (Ver anexo, fig. 1), una vez recibida la aprobacion por parte del comité de ética de la
Universidad Europea. El cuestionario se aplicé conforme al nuevo Reglamento General de
Proteccién de Datos (RGPD), para el tratamiento de datos personales en la Unién Europea, en
vigor a partir de mayo de 2018. Una vez recibido y abierto el enlace, antes de acceder al
cuestionario de caracter anénimo, el encuestado debia marcar que habia leido y entendido la hoja

de informacion sobre la investigacidon y conceder su consentimiento.

Tabla 1. Tabla de Recogida de datos

Variables sociodemograficas  Percepcidn Percepcidn Percepcion  Percepcion CASO CLIN 1 CASOCLIN2 .
Encuestado Edad Género Especialidad 4 10 12 13 14 15

Respuestas a-b-c-d a-b a-b-c-d-e-f-g a-b-c-d-e  a-b-c-d a-b-c-d a-b-c a-b-c-d a-b-c a-b-c-d a-b-c-d a-b-c-d a-b-c-d a-b-c-d
1d a g d 1 1 0 Oc Oc b 0 1
2a b g b 1 1 1 1b 1b b 0 1
Ja b b d 0 1 0 0b 0b b 1 0
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Tabla 2. Tratamiento de las variables

Variables

Cadigo

Yalor

Conocimientos objetivos

n

5

]

Percepcitn sobre el conocimiento

Pregunta 4

Ninguno

Poco

Regular

Bastante

Mucho

Pregunta 10

Siempre

Depende de la decizsidn o sitnacidn

Nunca

Fregunta 12

Siempre

Depende de la decizsidn

Algunas veces

Nunca

FPregunta 13

Ninguna

Insuficiente

Bastante

Mucha

|lo|n|wE]|=|@|n|®|=|n]|F]=|@E|O|0|R]=]|=
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Las respuestas consideradas como correctas se muestran en la Tabla 3.

N° Pregunta

Respuesta correcta

5. Consentimiento informado:

6. Edad minima para firmar consentimiento
informado

7. Firma de consentimiento informado por
parte de un menor

8. Edad a partir de la cual se puede tener en
cuenta la opinién de un adolescente

9. Quién debe de ser capaz de valorar la
madurez de un adolescente

11. Respeto del derecho de confidencialidad
de un paciente adolescente

14. Manejo de situacién practica n°1

15. Manejo de situacion practica n°2

Un proceso continuado interactivo entre odontélogo y el
paciente para una corarect toma de decisiones.

Desde los 16 afios o desde18 afios.

Si, salvo algunos casos especiales.

12 afios

El odontdlogo.

Se respetara salvo en excepciones, marcadas por la ley, en las
que se debe de informar a sus padres/tutores.

Ponemos en conocimiento al resto del equipo de atencién
Primaria que le corresponde, le damos toda la informacién
disponible e intentamos ayudarle para que deje sus habitos
toxicos.

Para que pueda tomar una decisién informada y libre le
facilitamos la informacién necesaria y le damos un tiempo

Tabla 3. Respuestas correctas a las preguntas sobre conocimiento objetivos y manejo de situaciones prdcticas.

4. Resultados

Se analizaron 62 cuestionarios, cumplimentados por 40 mujeres y 22 hombres. Se obtuvo una

nota media de todas las respuestas sobre conocimientos objetivos de 4,27 + 0,55 sobre 10, como

mostrado en la Tabla 4.

Intervalo de confianza para

la media al 95%

Desviacion | Error Limite Limite
N | Media tipica tipico inferior superior Minimo | Maximo
Total | 62| 4,27 2,15 3,73 4,82 0,00 10,00

Tabla 4. Nota ponderada de los conocimientos objetivos.

No se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los conocimientos objetivos

de hombres y mujeres, entre profesionales de las distintas especialidades y por grupo de edad

(Graficos1-3, Tablas 5-7).
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5,00

5 8

Media Nota ponderada
8
T

1,00

T
HOMBRE

Grdfico 1. Nota ponderada de los conocimientos objetivos segtin género

Prueba T para la igualdad de medias

95% Infervalo de confianza

t | | Diferencia Error tip. de para la diferencia
9 p-valor de medias | la diferencia
Inferior Superior
-,290 60 773 -, 16667 57425 -1,31534 ,98201

Tabla 5. T de Student para la comparacion de medias de la nota ponderada de los conocimientos objetivos

. <
segun género.
6,007
5,00
(1]
o
5
£ 4,007
£
o
o
L
(=]
2 300
o 5,42
o
2
2,007
3,33
1,00
0,00 T T T T
23 - 34 afos 36 - 44 anos 46 - 54 afios 56 afos a mas

Grdfico 2. Nota ponderada de los conocimientos objetivos segtin la edad.
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Estadisticos de contraste®®

Numero de

respuestas

acertadas
Chi-cuadrado 3,750
gl 3
Sig. asintot. ,290

a. Prueba de Kruskal-Wallis
b. Variable de agrupacion: EDAD

Tabla 6. Prueba de Kruskal-Wallis para la comparacion de medias de la nota ponderada de los conocimientos

objetivos segiin la edad.

6,00

5,007
o
°
o
s
E-] 4,00
c
Q
a
g
Z 300
o
1 5,26
E - 5,00|
=

*

3,33)
1.00
0,00 T T T T T T
Odontopediatria  Ortodoncia Endedoncia Cirugia Ferindoncia Odgnthlngo

General

Grdfico 3. Nota ponderada de los conocimientos objetivos segiin la especialidad.

Estadisticos de contraste®”

Numero de

respuestas

acertadas
Chi-cuadrado 3,750
gl 3
Sig. asintot. ,290

a. Prueba de Kruskal-Wallis

b. Variable de agrupacién: EDAD

Tabla 7. Prueba de Kruskal-Wallis para la comparacion de medias de la nota ponderada de los conocimientos
objetivos segiin la especialidad.

En relacion a los conocimientos previos sobre la ética y el derecho antes de comenzar los estudios
de odontologia: el 20,97% de los profesionales afirmé que no tuvo ningin conocimiento, el

29,03% poco conocimiento, el 33,87% un conocimiento regular y el 16,13% bastante. (Tabla 8)
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Ninguno Poco Regular Bastante Total
Recuento 13 18 21 10 62
% 20,97% 29,03% 33,87% 16,13% | 100,00%
Tabla 8. Percepcion del odontdlogo sobre su formacidn previa a sus estudios.
I
50,0%7
40,0%=
[ Minguno
Eroce
[ Regular
o EBaslanle
‘T i Mucho
£ 30,0%
g
[=]
o
20,0% 40.81%
35,00%
31.82%
25,00%
| 2,50%
10.0% 17,50%
13,64% 13,64%|
0,0%=
HOMBRE MUJER

Grdfico 4. Porcentaje de la Percepcion del odontdlogo sobre su formacién previa a sus estudios segtin el género.

Tabla 9. Prueba de chi cuadrado para la percepcién del odontdlogo sobre su formacidn previa a sus estudios

segun el género.

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 2,705° 3 439
Razén de verosimilitudes 2,699 3 440
Asociacion lineal por lineal ,000 1 986
N de casos validos 62
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Grdfico 5. Porcentaje de la Percepcion del odontélogo sobre su formacién previa a sus estudios segtin la edad.

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintdtica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 13,585" 9 138
Razén de verosimilitudes 13,852 9 128
Asociacion lineal por lineal ,498 1 ,480
N de casos validos 62

Tabla 10. Prueba de chi cuadrado para la percepcion del odontélogo sobre su formacién previa a sus estudios

segun la edad.

Porcentaje

80,0%

60,0%

40,0%

20,0%

0,0%—
Odontopediatria
Ortodoncia

Endodoncia

tetica

ESPECIALIDAD

B Ninguno
HEroco

[ Regular

M Bastante
Onucho

‘Odontalogo General

Periodoncia

Grdfico 6. Porcentaje de la Percepcion del odontélogo sobre su formacién previa a sus estudios segtin la

especialidad.
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Sig. asintdtica
Valor al (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 6,489" ,090
Razén de verosimilitudes 7,647 054
Asociacion lineal por lineal 536 464
N de casos validos 62

Tabla 11. Prueba de chi cuadrado para la percepcién del odontélogo sobre su formacién previa a sus estudios

segun la especialidad.

No se encontraron diferencias estadisticamente significativas en cuanto a la distribucién de

los conocimientos previos de los profesionales, por género, distintas especialidades y por grupo

de edad (Grafico4-6, Tabla 9-11).

En relacion a la capacidad para valorar la madurez de un adolescente segtin lo mostrado en

la Tabla 12: el 4,48% de los profesionales consider6 que siempre hubiese tenido esa capacidad, el

75,81% contest6 que dependia de la decisidn o situacion y el 19,35% que nunca se consideraria

capacitado. En relacién a la capacidad para valorar la madurez de un adolescente relacionada con

género edad y especialidad no se encontraron diferencias estadisticamente significativas (Grafico

7-9, Tabla 13-15).

Depende de
la decisién o
Siempre situacién Nunca Total
Total Recuento 3 47 12 62
% 4.84% 75,81% 19,35% 100,00%

Tabla 12 . Respuestas a la pregunta n°10.

BD0,0%

60,047

Porcentaje

40.0%

20.0%

HOWVERE

Slempre

Depende de la decision
siuacion

[ hunca

Grdfico 7. Porcentaje de la respuesta a la pregunta sobre la capacidad del odontélogo para evaluar la madurez

de un adolescente segiin género
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Sig. asintotica
Valor al (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 249° 2 ,883
Razon de verosimilitudes 245 2 ,885
Asociacion lineal por lineal ,204 1 ,651
N de casos validos 62

Tabla 13. Prueba de chi cuadrado para la respuesta a la pregunta sobre la capacidad del odontélogo
para evaluar la madurez de un adolescente segtin género.

100,0%

80,0%

60,0%

Porcentaje

40,0% 80,85%

20,0%7

Siempre
Depende de la decision o
situacion

HNunca

50,00%]

0,0%=

23 - 34 afios 35 - 44 afios

45 - 54 afios

EDAD

55 afios o mas

Grdfico 8. Porcentaje de la respuesta a la pregunta sobre la capacidad del odontélogo para evaluar la madurez

de un adolescente segtin edad.

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 7.204° 6 302
Razén de verosimilitudes 5,860 6 439
Asociacion lineal por lineal 2,078 1 ,149
N de casos validos 62

Tabla 14. Prueba de chi cuadrado para la respuesta a la pregunta sobre la capacidad del odontélogo
para evaluar la madurez de un adolescente segtin edad.
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100,0%

80,0%

60,0%

Porcentaje

40,0%

20,0%

0,0%=

Odontopediatria Endodonc

Ortodoncia

“ Estética
ESPECIALIDAD
Grdfico 9. Porcentaje de la respuesta a la pregunta sobre la capacidad del odontélogo para evaluar la madurez

de un adolescente segtin edad.

Siempre
Depende de la decisién o
situacion

[ Nunca

Odontélogo General

Cirugia
Periodoncia

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 1,065° 2 587
Razon de verosimilitudes 1,250 2 535
Asociacion lineal por lineal 1,048 1 ,306
N de casos validos 62

Tabla 15. Prueba de chi cuadrado para la respuesta a la pregunta sobre la capacidad del odontélogo para
evaluar la madurez de un adolescente segtin especialidad.

En el andlisis de la capacidad para manejo de una situacion conflictiva ante un adolescente

en la que se tenga que dialogar y buscar soluciones, como mostrado en el Grafico 10: el 32,26% de

los profesionales consider6é encontrarse capacitado siempre, el 54,84% dependiendo de la

decision, el 8,06% algunas veces y el 4,84% considerd que nunca estaria capacitado para manejar

tal situacion.

60,0%

50,0%

40,0%"

30,0%

Porcentaje

20,0%—

10,0%-]

0,0% T
Siempre

T
Depende de la decision

T
Algunas veces

T
Nunca

Grdfico 10. Pregunta sobre la capacidad de un odontdlogo para manejar una situacién conflictiva ante un
adolescente en la que se tenga que dialogar y buscar soluciones.
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60,0%

40,0%

Porcentaje

20,0%

0,0%=

SEXO

[l Sierpre

[l Depende de la decision
[l Algunas veces

B Nunca

Grdfico 11. Respuestas sobre la capacidad de un odontélogo para manejar una situacién conflictiva en la que
se tenga que dialogary buscar soluciones por género.

Valor al p-valor
Chi-cuadrado de Pearson 2,597 3 ,458
Razdn de verosimilitudes 2,670 3 445
Asociacion lineal por lineal 72 1 679
N de casos validos 62

Tabla 16. Prueba de chi cuadrado para las respuestas a la pregunta sobre la capacidad de un odontélogo para
manejar una situacion conflictiva en la que se tenga que dialogary buscar soluciones por género.

80,0%"

60,0%"]

40,0%

Porcentaje

20,0%

0,0%—

23 - 34 anos 35 - 44 anos 45 - 54 anos

EDAD

55 anos o mas

M Siempre

[H Depende de la decision
[ Algunas veces

M Nunca

Grdfico 12. Respuestas sobre la capacidad de un odontélogo para manejar una situacion conflictiva en la que
se tenga que dialogary buscar soluciones por edad.
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Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 10,299° 9 327
Razdn de verosimilitudes 10,448 9 315
Asociacion lineal por lineal 1,625 1 ,202
N de casos validos 62

Tabla 17. Prueba de chi cuadrado para las respuestas a la pregunta sobre la capacidad de un odontélogo para
manejar una situacion conflictiva en la que se tenga que dialogar y buscar soluciones por edad.

60,0%

40,0%

Porcentaje

20,0%

0,0%=
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Grdfico 13. Respuestas sobre la capacidad de un odontélogo para manejar una situacién conflictiva en la que
se tenga que dialogar y buscar soluciones por especialidad.

Estética

QOd

[l siempre

W Nunca

ontélogo General

Periodoncia

Sig. asintotica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 16,924 15 323
Razén de verosimilitudes 18,431 15 ,241
Asociacion lineal por lineal ,131 1 717
N de casos vélidos 62

Tabla 18. Prueba de chi cuadrado para las respuestas a la pregunta sobre la capacidad de un odontélogo para
manejar una situacion conflictiva en la que se tenga que dialogary buscar soluciones por especialidad.
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En relaciéon a la pregunta anterior relacionada con edad género y especialidad no se

encontraron diferencias estadisticamente significativas (Grafico 11-13, Tabla 16-18).

En el andlisis de la formacién recibida durante la carrera sobre la ética y el derecho: el
17,74%% de los profesionales afirm6 no haber recibido ninguna formacion, el 50% una formacién

insuficiente, el 30,65% contest6 que fue bastante y el 1,61% que la formacion recibida fue mucha

(Grafico 14).

50,0%

40,0%"

30,0%

Porcentaje

20,0%"

10,0%"

T T T T
Ninguna Insuficiente Bastante Mucha
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Grdfico 14. Formacion recibida durante la carrera sobre la ética y el derecho.
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M Ninguna
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Grdfico 15. Formacion recibida durante la carrera sobre la ética y el derecho segtin género.
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Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 4,941° 3 176
Razoén de verosimilitudes 5,374 3 ,146
Asociacion lineal por lineal ,040 1 ,842
N de casos validos 62

Tabla 19. Prueba de chi cuadrado para las respuestas a la pregunta sobre la formacion recibida
durante la carrera sobre la ética y el derecho segtin género.
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Grdfico 16. Formacion recibida durante la carrera sobre la ética y el derecho segtin edad.

Sig. asintética

Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 6,434" 9 ,696
Razon de verosimilitudes 6,841 9 ,654
Asociacion lineal por lineal 1,163 1 ,281
N de casos validos 62

Tabla 20. Prueba de chi cuadrado para las respuestas a la pregunta sobre la formacion recibida durante
la carrera sobre la ética y el derecho segtin edad.
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Grdfico 17. Formacion recibida durante la carrera sobre la ética y el derecho segtin especialidad.

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 3,185° 3 ,364
Razén de verosimilitudes 4197 3 241
Asociacion lineal por lineal ,000 1 ,985
N de casos vélidos 62

Tabla 21. Prueba de chi cuadrado para las respuestas a la pregunta sobre la formacién recibida
durante la carrera sobre la ética y el derecho segtin especialidad..

No se encontraron diferencias estadisticamente significativas en cuanto a la percepcién que
el odontdlogo tiene sobre su formacion bioética en relacién a la edad, género y especialidad.
(Grafico 14-17, Tabla 19-21).

Para la primera situacion clinica de manejo segun lo ilustrado en el Grafico 18: el 69,35%

de los profesionales contestd incorrectamente y el 30,65% correctamente.

60,0%

40,0%
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20,0%

T T
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Grdfico 18. Respuestas a la pregunta n°14
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B INCORRECTO
B CORRECTO

Porcentaje

HOMBRE MUJER

Grdfico 19. Respuestas a la pregunta n°14 segiin género.

Pruebas de chi-cuadrado

Valor al p-valor
Chi-cuadrado de Pearson 0227 1 882
Razon de verosimilitudes 022 1 882
N de casos validos 62

Tabla 21. Prueba de chi cuadrado para las respuestas a la pregunta 14 segtin género.

Bl INCORRECTO
I CORRECTO

Porcentaje

23 - 34 aros 35 - 44 afios 45 - 54 anos 55 afos o mas

EDAD

Grdfico 20. Respuestas a la pregunta n°14 segtin edad.
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Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 2,310° 3 511
Razdn de verosimilitudes 3,487 3 ,322
Asociacion lineal por lineal ,246 1 ,620
N de casos vélidos 62

Tabla 22. Prueba de chi cuadrado para las respuestas a la pregunta 14 segun edad.

En relacion a la primera situacion clinica entre el grupo de los hombres y mujeres, o por
grupo de edad no se encontraron diferencias estadisticamente significativas (Grafico 18-20, Tabla

21-22).

De los especialistas en odontopediatria el 76,92% respondié de forma incorrecta y el
23,08% de forma correcta; de los especialistas en ortodoncia el 30% respondi6 de forma
incorrecta y el 70% de forma correcta; de los especialistas en endodoncia el 71,43% respondié de
forma incorrecta y el 28,57% forma correcta; de los especialistas en cirugia el 69,23% respondi6
de forma incorrecta y el 30,77% de forma correcta; de los especialistas en periodoncia el 100 %
de forma incorrecta y ninguno contesté de forma correcta; de los especialistas en odontologia

general el 83,33% de forma incorrectay el 16,67% de forma correcta. (Grafico 21)

100,0%

B INCORRECTO
[ CORRECTO

80,0%"

60,0%]

Porcentaje

40,0%"

20,0%]

Odontopediatria Endodoncia Cirugia Odontologo General
Ortodoncia Estética Periodoncia

ESPECIALIDAD

Grdfico 21. Porcentajes de respuestas correctas e incorrectas a la pregunta 14 segtin la especialidad del
odontélogo.

El p-valor de la prueba chi-cuadrado fue de 0,036, menor que 0,05, por lo que se econtraron
diferencias estadisticamente significativas en cuanto al porcentaje de aciertos y fallos en funcion

de la especialidad (Tabla 22).
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Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 10,869% 5 ,054
Razon de verosimilitudes 11,944 5 ,036
Asociacion lineal por lineal 2,184 1 ,139
N de casos validos 62

Tabla 22. Prueba de chi-cuadrado sobre la pregunta 14.

Comparaciones de proporciones de columnas

ESPECIALIDAD
Odontélogo
Respuestas Odontopediatria| Ortodoncia | Endodoncia | Estética | Cirugia | Periodoncia
General
(A) (B) (C) D) (E) (F) (G)
INCORRECTA B B ae e B
CORRECTA ACG av o

Los resultados se basan en pruebas bilaterales con un nivel de significacién 0.05. Para cada par significativo, la clave de la
categoria con |a proporeion de columna menor aparece debajo de |a categoria con mayor proporcién de columna

a. Esta categoria no se utiliza en las comparaciones porque la suma de ponderaciones de los casos es inferior a dos.

b. Esta categoria no se utiliza en las comparaciones porgue su proporcidn de columna es igual a cero o uno.

Tabla 23. Prueba de comparacion de proporciones por columnas sobre la pregunta 14.

Se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los porcentajes de
respuestas del grupo de profesionales especializados en ortodoncia y los grupos de profesionales
de especialidades en odontopediatria, endodoncia, y odontologia general, siendo el porcentaje de
respuesta correctas significativamente mayor en el grupo de especialistas en ortodoncia.
Probablemente esto resultado se debe al hecho que son los ortodoncistas quienes atienden la
mayor parte de la poblacién adolescente y por ello podrian estar mas capacitados en resolver los

dilemas éticos que se puedan presentar en la consulta (Tabla 23).

Para la segunda situacién clinica, como mostrado en la Tabla 24: el 22,58 % de los
profesionales contest6 incorrectamente y el 77,42% correctamente. Por género, especialidad, o
grupo de edad no se encontraron diferencias estadisticamente significativas en cuanto al

porcentaje de aciertos y fallos (Grafico 22-24, Tabla 25-27).
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RESPUESTAS
INCORRECTA | CORRECTA Total
Total Recuento 14 48 62
% 22,58% 77,42% 100,00%

Tabla 24. Respuestas a la pregunta n°15.

100,0%
80,0%
2
© -
= 60,0%
8
=]
o
40,0%
20,0%

B INCORRECTO
I CORRECTO

Grdfico 22. Porcentajes de respuestas correctas e incorrectas a la pregunta 15 segtin género.

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintdtica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 377 1 539
Razon de verosimilitudes 387 1 D34
N de casos validos 62

Tabla 25. Prueba de chi cuadrado para las respuestas a la pregunta 15 segtin género.
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Grafico 23. Porcentajes de respuestas correctas e incorrectas a la pregunta 15 segun edad.

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 3,256° 3 ,354
Razodn de verosimilitudes 5,196 3 ,158
N de casos vélidos 62

a. 6 casillas (75,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La

frecuencia minima esperada es ,90.

Tabla 26. Prueba de chi cuadrado para las respuestas a la pregunta 15 segtin edad.

100,0% B NCORRECTO
B CoRRECTO
80,0%

60,0%

Porcentaje

40,0%]

20,0%

Cirugia Odontologo General
Estética Periodoncia

ESPECIALIDAD

Odontopediatria
Ortod

Grdfico 24. Porcentajes de respuestas correctas e incorrectas a la pregunta 15 segiin especialidad.
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Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor al (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson ,569° 5 ,989
Razdén de verosimilitudes 544 5 ,990
N de casos vélidos 62

Tabla 27. Prueba de chi cuadrado para las respuestas a la pregunta 15 segiin especialidad.

5. Discusiéon

Varios autores han analizado los diferentes aspectos del consentimiento informado en la practica
clinica, aplicando cuestionarios para evaluar que nivel de conocimiento tenfa en profesional, o
intentando relacionar la formacién recibida sobre bioética con los conocimientos, o con el uso del
consentimiento en la practica diaria. Sin embargo no existe un modelo de encuesta estandar para
que se puedan comparar con cierta fiabilidad los resultados obtenidos, ademas los resultados
reportados no siempre son especificos, explicando en detalle de las respuestas a cada pregunta de
los cuestionarios. En 2013 Galvan et al.(14) realizaron un estudio descriptivo, observacional y
prospectivo sobre el conocimiento de consentimiento informado; aplicaron un cuestionario a 120
médicos y enfermeros que estaban en contacto directo con pacientes del primer y segundo nivel
de atencidén y afirmaron que existen ciertas deficiencias por parte del profesional de la salud en la
formacidn sobre consentimiento informado en la practica clinica. El1 91,25 % de sus encuestados
afirmo6 haber escuchado hablar sobre el consentimiento informado; 67,5% afirmé no tener
capacitaciéon en consentimiento informado; el 97,5% estimé importante el consentimiento
informado. Por otro lado encontraron un alto interés por parte de los participantes en capacitarse
en aspectos de bioética para ofrecer una mejor atencioén clinica. Los autores de este estudio
remarcan la importancia de hacer énfasis en que los principios bioéticos y morales del prestador
de servicios en salud, como de los pacientes, se deben tener presentes en todo momento. Moreno
et al.(15) disefiaron una encuesta con 20 preguntas destinadas a evaluar los conocimientos éticos
basicos que tienen repercusion sobre la practica clinica. Su cuestionario valoré la formacién que
el profesional de Pediatria habia recibido durante los estudios de pregrado y la residencia,
intentando relacionarlo con el conocimiento sobre ética asistencial; obtuvieron 210 encuestas
remitidas desde 20 hospitales diferentes y no encontraron ninguna diferencia estadisticamente
significativa, entre los residentes de distintos afios, ni entre los que manifestaron haber recibido

o no formacidn especifica sobre bioética. Se contabilizaron mas fallos en preguntas relacionadas
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con el consentimiento informado y la ley de autonomia del paciente, evidenciando de esta manera
deficiencia sobre los conocimientos éticos; La media de respuestas correctas fue de 16,8. Moreno
et al. exhortan a la comunidad de docentes a realizar esfuerzos organizativos para mejorar la
capacitacién en ética asistencial de los profesionales en formacion. Resultados diferentes obtuvo
en 2014 el estudio de Vanoni(16), que investigd una poblacién de 144 médicos 51 mujeres
(35,42%) y 93 hombres (64,58%). En ese estudio con 23 preguntas se relacion6 la formacién
profesional bioética con la seleccidn correcta de las respuestas sobre el consentimiento en el
menor y la identificacién por parte de los encuestados del consentimiento informado como un
proceso continuo e interpersonal. El 78% de los encuestados afirmé no tener capacitacion en
bioética; el 43% considerd el consentimiento como una forma de proteger los derechos del
paciente; el 55% afirm6 que el consentimiento es un proceso de comunicacién entre el médico y
el paciente. Otros autores que no obtuvieron resultados favorables a la hora de evaluar el
conocimiento sobre el consentimiento informado fueron Kotrashetti et al.(17): en el afio 2013
plantearon una investigacion sobre el consentimiento informado a 44 odontdlogos generales de
la Indian Dental Association, evidenciando un bajo nivel de conocimiento, sin embargo el 84,1%
de sus encuestados en una de las preguntas afirmé informar al paciente sobre las posibles
alternativas de tratamiento antes de empezar con un tratamiento. Segin Kotrashetti et al. la
realizacion de consentimiento informado en la practica clinica cotidiana ademas de promover la
autonomia del paciente, genera confianza, y esto podria reducir el riesgo de reclamaciones legales
innecesarias con una atencién clinica apropiada. Distéfano(18) en el afio 2011, aplic6é un
cuestionario a 102 odonto6logos de la Policia Nacional evidenciando que un 48% de los evaluados
tuvo conocimiento suficiente del Cédigo de Etica Odontolégico y el 94% ejecutd practicas que
coinciden con las normas establecidas en dicho Coédigo. El1 80% de sus encuestados afirmé
considerar necesario el consentimiento para cualquier tratamiento y el 62% afirmé conocer la
existencia del coédigo de ética. Obtuvieron resultados afines Khan et al.(19) que evaluaron 46
odontodlogos: el 90% de ellos fueron conscientes del deber de usar el consentimiento, de la
obligacion de los pacientes y estuvieron de acuerdo con el concepto de obtener el consentimiento
informado. En 2011 Avramova et al.(20) analizaron el uso que el odontdélogo hace del
consentimiento informado en la practica clinica; de 102 odontdlogos evaluados el 100% de ellos
consider6 necesario obtener el consentimiento informado, pero sélo el 80% de ellos afirmé
obtenerlo en la practica y casi el 90% de los encuestados siempre obtuvo el consentimiento de los
padres de un menor. Otro estudio que vertié sobre conocimiento del consentimiento informado
en odontdlogos se realizé en Chile en el afio 2013 a 132 odontologos: el 62,1% de los odontélogos
encuestados contesto entre 4 a 6 preguntas correctamente, por otra parte s6lo un 25% respondié
de manera correcta 7 u 8 preguntas. Un 21,2% de los profesionales afirmé no haber recibido

conocimientos en ética durante su formaciéon académica. El porcentaje mas bajo de respuestas
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correctas se dio principalmente en el item informacién en consentimiento informado. Los autores
aconsejaron realizar campaiias especificas de formacion en este tema desde pregrado(21). En
2015 Medina et al.(22) evaluaron 46 estudiantes de diferentes postgrados de odontologia. Sus
encuestados al momento de la investigacion eran estudiantes de los postgrados de endodoncia,
estomatologia y cirugia oral, odontopediatria, ortodoncia, y habian cursado la asignatura de
bioética. El 59% fueron mujeres (27 estudiantes) y el 41% hombres (19 estudiantes). Los
estudiantes de odontopediatria tuvieron el mayor porcentaje de respuestas acertadas (49%).
Estos autores remarcan una vez mas que es imprescindible encontrar la manera para que los
estudiantes puedan incorporar en su ser, hacer y saber hacer, las reflexiones y fundamentos de la
bioética; de esta manera se promoveria la formacién de profesionales integrales capaces de tomar
decisiones fundamentadas y tener una reflexidn critica ante las situaciones que lo necesiten
durante su practica diaria; segun estos autores la ética de la investigacion y la bioética, en
Odontologia, Medicina, no se pueden restringir a cdigos o reglas y comportamientos de etiqueta,
porque implican la adopcién de principios éticos y virtudes profesionales, como el respeto a la
dignidad de la persona humana, y la bisqueda del bienestar para la humanidad. Taiwo et al.(23)
estudiaron también el tema del consentimiento informado en 2013, con una encuesta a 31
odontoélogos nigerianos, evidenciando deficiencias en el conocimiento del profesional. No se
encontréd evidencia cientifica de encuestas con planteamiento de situaciones clinicas donde se
valoraba la decision del odontélogo o del profesional de la salud. Segtin los resultados obtenidos
en nuestro estudio y en la mayoria de los estudios analizados es frecuente que el profesional de la
salud presente carencias de conocimientos éticos y sobre consentimiento informado, esto podria
ser causado por la reciente incorporacion de la ensefianza de la bioética a los planes de estudio de

las facultades de Odontologia.

5.1 Recomendaciones

Serdn necesarios futuros estudios para poder analizar de manera mas completa el tema de
estudio, contando con una poblacién mas amplia. Es importante fomentar la incorporacién de
asignaturas de caracter bioético dentro de los programas de estudio de pregrado y postgrado para
mejorar el nivel de conocimiento de los odontélogos y su capacidad para manejar de la mejor
forma situaciones de dilemas éticos que se puedan presentar en la practica clinica y asi poder

garantizar una asistencia odontoldgica de calidad en el respeto de los derechos del paciente.
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5.2 Limitaciones del estudio

La poblacién analizada en la clinica Odontolégica de la Universidad Europea de Valencia
comprendié un numero limitado de profesionales, los grupos de edades superiores a 35 afios
estaban formados por muy pocos individuos. Hubiese sido conveniente contar con una mayor
poblaciéon. Con respecto a la informacion recogida en la literatura revisada, no se encontraron
referencias sobre un estudio descriptivo que utilice un modelo estidndar de encuesta a
profesionales de la Odontologia, pudiendo de esta forma permitir la comparacién de los datos
estadisticos sin sesgos, por lo que result6 dificil establecer comparaciones detalladas con otros

autores.

6. Conclusiones

Los odontoélogos encuestados como los profesionales de algunos de los estudios analizados
demostraron tener un nivel de conocimiento sobre consentimiento informado entre medio y bajo.
No se ha encontrado ninguna diferencia estadisticamente significativa entre el nivel de
conocimientos sobre consentimiento informado en Odontologia y las variables estudiadas edad,
género y especialidad del odonto6logo. Tras haber evaluado la percepcién que el odontoélogo tiene
sobre su formacién bioética en relaciéon a la edad, género y especialidad no se ha encontrado
ninguna diferencia estadisticamente significativa. Los resultados obtenidos en relaciéon a la
primera situacién clinica nos indican que el manejo de problemas de naturaleza ética en la
consulta odontolégica guarda una relaciéon estadisticamente significativa con la especialidad de
Ortodoncia, con independencia de la edad y género del odontélogo. En relacion a la a la segunda
situacion clinica no se ha encontrado ninguna diferencia estadisticamente significativa con

respecto a edad, género y especialidad del odontélogo.
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Anexo, fig. 1 Cuestionario de recogida de datos.

‘Consentimiento Informado en Odontologia’

La siguiente encuesta de cardcter anénimo tiene la finalidad de evaluar el conocimiento
de los odontdlogos sobre el consentimiento informado. Gracias por su colaboracion.

Le recordamos que puede escoger una sola alternativa en cada pregunta.

1. Edad :
a) 23-34
b) 35-44
¢ 45-54
d) 550 mas
2. Género:
a) Masculino

b) Femenino

3. Especialidad:

a) Odontopediatria

b) Ortodoncia

¢) Endodoncia

d) Estética

e) Cirugia

f)  Periodoncia

g) Odontdlogo General

4. Tu conocimiento sobre la ética y el derecho antes de comenzar los estudios de odontologia:

a) Ninguno
b) Poco

¢) Regular
d) Bastante
e) Mucho

5. Como se define el consentimiento informado:

a) Un proceso continuado interactivo entre odontélogo y paciente para una correcta toma de decisiones.
b) Un documento que contenga las repercusiones de un determinado tratamiento.

¢) Un formalidad legal

d) Una proteccion legal para posibles reclamaciones.

6. ;Segin la legislacion vigente, los menores de edad cuando pueden decidir sobre su salud y firmar un consentimiento
informado directamente, sin conocimiento de sus padres o tutores legales?

a) Desde los 12 afios.
b) Desde los 14 afios.
¢) Desde los 16 afios.
d) Desde los 18 afios.
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7. Cuando no se tiene la edad minima exigida por ley: ;Un menor de edad puede firmar un consentimiento informado si se

le considera con un nivel adecuado de madurez y sin consultar con sus padres/tutores?

a) Siempre
b) Si, salvo algunos casos especiales
c) Nunca
8. ¢ Desde de qué edad se puede tener en cuenta la opinion de un adolescente?
a) Desde los 10 aiios.
b) Desde los 12 afios.
c) Desde los 14 aiios.
d) Desde los 16 afios.
9. ;Quién debe de ser capaz de valorar la madurez de un adolescente en la consulta?
a)  El odontélogo.
b) Eljuez
¢) Elhigienista
d) Los padres/tutores del adolescente.
10. ; Te consideras capaz de valorar la madurez de un adolescente?
a) Siempre
b) Depende de la decision o situacién
¢) Nunca
11. El derecho de confidencialidad de un paciente adolescente sobre sus padres:
a) Lo respetaremos siempre y ante cualquier situacion.
b) Se respetara salvo en excepciones, marcadas por la ley, en las que se debe de informar a sus padres/tutores.
c) Entodo momento los padres/tutores deben estar informados.
d) Se respetara en los casos que el odontologo crea oportunos.
12. ; Te ves capacitado para manejar una situacion conflictiva ante un adolescente, en la que tengas que dialogar y buscar
soluciones?
a) Siempre
b) Depende de la decision
c) Algunas veces
d) Nunca
13. Formacion que has recibido durante la carrera sobre ética y el derecho:
a) Ninguna
b) Insuficiente
c) Bastante
d} Mucho

14. Paciente de 13 afios acude a la consulta de odontologia. Durante la anamnesis le preguntas sobre consumo de alcohol y

drogas. Te dice que todos los fines de semana desde hace un afio consume alcohol y desde hace unos meses marihuana. Le explicas los
riesgos a los que se estd sometiendo. El paciente te asegura que estd pensando en dejarlo por los problemas que genera a la larga y el
gasto econdémico que implica; insiste en que no le comentes nada a sus padres:

a) Le derivamos a un especialista.

b) Le damos toda la informacién disponible e intentamos ayudarle para que deje sus habitos toxicos y mejorar su salud.

c) Le ofrecemos nuestra ayuda, pero exclusivamente a cambio de contarle a sus padres cuil es su problema.

d) Ponemos en conocimiento al resto del equipo de atencién Primaria que le corresponde, le damos toda la informacion
disponible e intentamos ayudarle para que deje sus hdbitos toxicos.

15. Paciente de 14 afios acude en compaiiia de su madre para una obturacion en el 1.6. Antes de comenzar a explicarle como

se llevara a cabo el procedimiento, el paciente te comenta que no tiene ninguna intencion de recibir el tratamiento. La madre insiste
que le trates, pero el paciente sigue negandose:

a) Debemos realizar la obturacién de todos modos.

b) No realizaremos la obturacion en contra de su voluntad.

¢) Valoramos su madurez y dejamos que junto a su madre, decida.

d) Para que pueda tomar una decision informada y libre le facilitamos la informacion necesaria y le damos un tiempo.
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Resumen

Investigaremos la relacion entre el diagndstico en la atencidn de la Salud Mental y la clasificaciéon
de la homosexualidad como enfermedad o trastorno mental con el fin de analizar que en lo que a
las sexualidades no hegemonicas respecta, el diagnostico no supone ser Unicamente un
conocimiento acabado del fendmeno que pretende investi-gar, sino que funciona como un
procedimiento performativo que produce el mismo fen6-meno que busca delimitar. Para ello,
consideraremos los “Principios para la proteccién de los enfermos mentales” adoptados por la
Asamblea General de las Naciones Unidas el 17/12/1991, asi como los sistemas
internacionalmente vigentes de Clasificacion en Salud Mental. Nuestra hipétesis de trabajo
descansa también en las ideas sobre la performatividad desarrolladas por Judith Butler.
Palabras clave: homosexualidad; patologizacién; salud mental; psiquiatria; diagnéstico;
performatividad; DSM.

Abstract

We will analyze the relationship between diagnosis in Mental Health Care and the classification of
homosexuality as a mental illness. We will reflect that as far as non-hegemonic sexualities are
concerned, the diagnosis does not suppose to be a complete knowledge of the phenomenon that
it seeks to investigate, but rather works as a performative procedure that produces the same
phenomenon that it seeks to know and delimit. We will take into account the "Principles for the
protection of the mentally ill" adopted by the United Nations General Assembly in its resolution
46/119 (12/17/1991) and the existing systems of classification in Mental Health. Our working
hypothesis rests on the ideas of performativity developed by Judith Butler.

Keywords: Homosexuality; pathologization; mental health; psychiatry; diagnosis; performativity;
MDE.

Resum

Investigarem la relacié entre el diagnostic en l'atencié de la Salut Mental i la classificacié de
I'homosexualitat com a malaltia o trastorn mental amb la finalitat d'analitzar que pel que respecta
a les sexualitats no hegemoniques, el diagndstic no suposa ser inicament un coneixement acabat
del fenomen que pretén investigar, siné que funciona com un procediment performatiu que
produeix el mateix fenomen que busca delimitar. Per a aix0, considerarem els “Principis per a la
proteccié dels malalts mentals” adoptats per 1'Assemblea General de les Nacions Unides el
17/12/1991, aixi com els sistemes internacionalment vigents de Classificacié en Salut Mental. La
nostra hipotesi de treball descansa també en les idees sobre la performativitat desenvolupades
per Judith Butler.

Paraules claus: homosexualitat; patologitzaci6; salut mental; psiquiatria; diagnostic;
performativitat; DSM.
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1. Introduccion

La Organizacion de las Naciones Unidas (ONU), mediante la resolucién 46/119 del 17/12/1991
aprobo los “Principios para la protecciéon de los enfermos mentales y el mejoramiento de la
atencién de la salud mental”. Sin lugar a dudas, estos Principios son una referencia fundamental
de esta Organizacién en materia de Salud Mental. Uno de los elementos que nos interesa resaltar
de esta declaracidn es la definicion que la ONU brinda respecto de la atencién de Salud Mental.
Esta ultima incluye “el andlisis y diagndéstico del estado de salud mental de una persona, y el
tratamiento, el cuidado y las medidas de rehabilitacion aplicadas a una enfermedad mental real o
presunta” (ONU, 1991: s/p). Estos principios se aplican sin distincion de sexo, idioma,
nacionalidad, religion o clase social. La proteccidn se refiere a que todas las personas que tengan
alguna enfermedad mental deben poder ejercer todos sus derechos sociales, politicos, econémicos
y civiles. Asimismo, se establece que las personas tienen derecho a vivir y trabajar en su
comunidad, a recibir un tratamiento, a que se guarde confidencialidad respecto de sus

enfermedades y a no ser internadas contra su voluntad.

Nos interesa, por un lado, detenernos en la definiciéon de atencién de Salud Mental de la
ONU, y por el otro, en el analisis de los Principios cuarto y quinto de la resolucién citada
precedentemente.. En cuanto a lo primero, la misma definicién de atencion incluye la variable del
diagnostico, con todos los problemas que de ahi se desprenden., En cuanto a los Principios, el
cuarto de ellos se titula “Determinacion de una enfermedad mental”, y alli se establece que dicha
determinacién se formulard con arreglo a “normas médicas aceptadas internacionalmente”,
siendo que la misma no se fundara nunca en base a una condicién politica, social, econdmica,
religiosa o cualquier otra razén que no esté exclusivamente referida al estado de la Salud Mental.
En el punto tercero de este mismo Principio se establece que en ningin caso constituirdn un factor
determinante del diagnéstico de una enfermedad mental la “falta de valores morales, sociales,
culturales o politicos o con las creencias religiosas dominantes en la comunidad de una persona”

(ONU, 1991: s/p).

En base a lo detallado anteriormente, analizaremos qué lugar ha tenido el diagnéstico de
homosexualidad en el &mbito de la Salud Mental y qué significa que una enfermedad mental se
funde en normas médicas aceptadas internacionalmente. Nuestra hipotesis sostiene que es el
mismo proceso diagnoéstico el que, no exento de los valores morales, sociales y culturales de
quienes lo formalizan, ha consolidado a la homosexualidad como una enfermedad. Es decir, el
diagnostico opera de modo performativo, al consolidar un fenémeno como enfermedad al tiempo

que lo define y describe.
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La Organizacién Mundial de la Salud (2004), define la Salud Mental como un estado de
completo bienestar fisico, mental y social y en cuanto a las enfermedades mentales, esta misma
Organizacién recomienda el uso del sistema internacional denominado CIE-10, acrénimo de la
Clasificacion Internacional de Enfermedades, décima version, cuyo uso esta generalizado en todo
el mundo. No obstante, El CIE no es el tinico sistema vigente, ya que el DSM (Manual Diagndstico
y Estadistico de los Trastornos Mentales de la Asociacién Psiquiatrica Americana) es utilizado en
todo el mundo por psicélogos, psiquiatras, médicos clinicos e investigadores, asi como por

compafiias de seguros y laboratorios.

2. Clasificar

Para abordar el tema de la Salud Mental y la determinaci6on de lo que es y no es una enfermedad,
resulta conveniente plantear la pregunta sobre el agente potencial de una enfermedad mental: el
ser humano. De él puede afirmarse que se trata de una entidad inacabada, en la que se incluye una
dimensidn patica y otra ética. El primer término deriva del griego pathos, y entendemos por él, en
este contexto, aquello dado por la naturaleza independientemente de la autonomia de cada
individuo. Esta dimension implica el aspecto bioldgico, genético y fisiolégico. El segundo término,
ética, deriva también de un vocablo griego, éthos, y en este contexto se refiere al ambito de la
libertad, a lo no dado desde el nacimiento. Se trata de costumbres y habitos que constituyen una
forma de vida particular y singular que se va construyendo a lo largo de la existencia.! Tal como
indica Falla de Giiich, el éthos “es el modo de estar en el mundo, en el que nos movemos, vivimos
y somos.” (2017: 62). Por el contrario, podriamos sostener que tanto un ser humano nacido en el
Medioevo, como otro nacido hoy, estan dotados de una misma constituciéon bioldgica. De tal modo,
el pathos trasciende las culturas, las épocas, la clase social, la religion y la identidad, cualquiera
esta sea. Desde esta perspectiva podriamos afirmar que si nuestra existencia estuviera

determinada desde antes del nacimiento, los actos morales y la ética no tendrian razén de ser.

Alos fines del objetivo que nos ocupa, resulta necesario hacer algunas aclaraciones sobre la
clasificacidn y la patologizacion. Clasificar es una de las principales tareas de la actividad cientifica.
Una clasificacién supone organizar determinados conceptos, individuos o elementos en grupos

determinados, conforme a categorias especificas. En el &mbito de la psicologia, la psiquiatria y la

1 La historia de los vocablos éthos y pathos es sumamente compleja en la historia de la filosofia y remite a diversas areas del

conocimiento. No es la intencién en este trabajo profundizar sobre el tema.
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Salud Mental, hacer clasificaciones no resulta una empresa facil, ya que como mencionabamos

anteriormente, el ser humano no esta sélo conformado por una dimensién patica.

La primera clasificaciéon de los trastornos psicoldégicos proviene de Hipdcrates (IV a.C.),
quién distingui6 entre Mania y Melancolia. Si bien esta clasificacidn se mantuvo vigente hasta el
Renacimiento a través de Galeno (I d.C.), lo cierto es que fue Emil Kraepelin el mayor exponente
de la clasificacién de los trastornos mentales. Su manual de Psiquiatria (1904) da cuenta de un
sistema en el que se constituyen grupos de pacientes con sintomatologia homogénea agrupados
en un sindrome. Como sefala Del Barrio, “sus criterios se fundaban en las causas organicas:
hereditarias, metabdlicas, endocrinas, alteraciones cerebrales. Por eso las clasificaciones actuales
comenzaron so6lo por las enfermedades mentales con causa organica” (2009: 3). Es decir, aquellas
ubicadas dentro de la esfera patica. En este sentido, la nosografia psiquiatrica, el modo de
clasificar los trastornos mentales, “se crea sobre la base de la taxonomia botanista de fin del siglo
XVIII, respondiendo a una necesidad intrinseca del ser humano por clasificar, ordenar y
categorizar los fendmenos de la naturaleza” (Widakowich, 2014: 260). La clasificacion constituye

unos de los pilares de la psiquiatria.

Si bien la Clasificacion Internacional de Enfermedades de la Organizacién Mundial de la
Salud (CIE) es tenida en cuenta desde el 1900, la misma so6lo incluye trastornos mentales recién a
partir de su quinta revision, donde aparece por primera vez una seccién dedicada a las

"Enfermedades del Sistema Nervioso y de los Organos de los Sentidos”.

3. La sexualidad como producto de la psiquiatria

Alos fines de adentrarnos en la clasificacion psiquiatrica y la patologizacion de la homosexualidad,
debemos analizar aquello que hemos llegado a llamar sexualidad y de qué modo la misma se
constituyé como un “producto de un sistema de conocimiento psiquidtrico que tiene una
argumentacion y un estilo de razonar propios y muy particulares” (Davidson, 2001: 67). Para
referirnos a la patologizacién de la homosexualidad, no podemos obviar el modo en el que la
psiquiatria, como campo de saber, se aduefid de las experiencias intimas de los seres humanos. Es

decir, de la esfera ya no sélo del pathos, si no del éthos.

Siguiendo a Davisdon (2001), en el siglo XIX existian dos sistemas de conocimiento en torno
a las llamadas identidades sexuales que daban cuenta de dos modos distintos de razonar y
argumentar. Por un lado, la anatomia patolégica, que buscaba las explicaciones Gltimas a partir de
lo observable en los cadaveres. En el siglo XVIII y parte del XIX, por ejemplo, la tarea del médico

en los casos clasificados como de hermafroditismo, era determinar el sexo verdadero detras de
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las apariencias. La ciencia médica, a partir de la observacién anatomopatolégica, se proponia dar
una respuesta inequivoca sobre la verdadera identidad sexual de las personas. Michel Foucault,
en sus estudios sobre la sexualidad, hizo famoso el caso de hermafroditismo de Herculine Barbin.

Allf:

“toda la ciencia médica, con su estilo de anatomia patoldgica, coincidié con
Auguste Tardieu cuando afirmé (...) que ‘ciertamente en este caso, las apariencias del
sexo femenino habian llegado muy lejos, pero no obstante, la ciencia y la justicia se
vieron obligadas a reconocer el error devolviendo a este joven su sexo verdadero”

(Davidson, 2001: 70/71).

Podriamos decir que el verdadero sexo, siguiendo esta l6gica, estaria supuesto en el orden
del pathos. Ya bien entrado el siglo XIX, cobra peso otro sistema para abordar la sexualidad. La
identidad sexual ya no se explica de modo acabado en términos anatémicos, sino que se pondera
la variable del impulso, el gusto, las satisfacciones y los rasgos psiquicos. “Todo un concepto nuevo
de identidad permite separar las cuestiones de la identidad sexual de los hechos relativos a la
anatomia” (Davidson, 2001: 72). De esta manera, los problemas de indole sexual trascendieron la
esfera patica. Comenzaron a surgir entonces trastornos y enfermedades de indole sexual
novedosos hasta el momento. Tal es asi, que en 1913 Havelock Ellis publicé un articulo llamado
“Sexo-Aesthetic Inversion”, en el que se referia a la inversién sexo-estética en términos de
enfermedad. Planteaba una configuraciéon anatémica y unos rasgos psiquicos para referirse a
cierto grupo de “invertidos” incluido en la categoria de “travestidos”. Alli sostenia que “el sujeto
se identifica tanto con los rasgos fisicos y psiquicos que recuerdan al sexo opuesto que siente que
realmente pertenece a ese sexo, aunque no se engafia en relacion con su configuracién anatémica”
(Havelock Ellis, 1913: 156). No se trata aqui de un dato anecdoético o aislado. Muy por el contrario,
este modo de razonar psiquiatrico sigui6é vigente hasta bien entrado el siglo XX. Basta tomar la
tercera edicion del DSM, para encontrar que los trastornos referidos a la identidad sexual
mantienen el mismo espiritu, siendo sus proposiciones conceptuales idénticas a las planteadas
por Havelock Ellis. En este manual nos topamos con los trastornos de identidad de género,

explicados en términos de sentimientos de inadecuacién al sexo anatémico.

Para entender un poco mejor la légica psiquiadtrica decimondnica, es necesario analizar el
concepto de perversion sexual. Durante la segunda mitad del siglo XIX, el mismo atraveso tres
etapas diferentes, aunque muchas veces entrecruzandose unas con otras. En primer lugar, la
perversion sexual era entendida como una enfermedad de los drganos sexuales. No obstante, al
no observarse diferencias especificas entre los genitales de los llamados perversos y de aquellos
que no lo eran, esa breve etapa dio paso a la segunda, en la cual la perversion sexual era leida en

términos de anormalidades del instinto sexual. Es decir, el drgano capaz de de dar una explicacion
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al asunto fue el cerebro. En esta linea, por ejemplo, hubo quienes intentaron explicar la
delincuencia a través de la anatomia patoldgica, abriendo los cerebros de los difuntos para dar
con la justificacion a nivel anatémico. Evidentemente, luego de abrir varias cabezas, psiquiatras y
anatomopatologos llegaban a la conclusién de que no habia nada en los cerebros de los
pervertidos que pudiera justificar una anormalidad en el instinto sexual. Pero no se dieron por
vencidos, muchos de ellos supusieron que las modificaciones serian inobservables para el ojo
humano, confiados en que a futuro, técnicas mejoradas de observacién podrian dar con el
problema a nivel anatémico. Independientemente de esta creencia, la no aparicién de
malformaciones o deficiencias observables a nivel cerebral, dio paso a una tercera etapa en la que
la perversion sexual era entendida en términos de desviaciones funcionales del instinto sexual.
Asi, el espacio conceptual del siglo XIX que rodea la perversidn fue el del instinto sexual, ya que la
concepcion real de la perversidon que subyacia al pensamiento clinico era la de una enfermedad

propia del instinto (Davidson, 2001).

El instinto sexual, en este contexto, era una suerte de llave maestra para entender la
condiciéon humana. Concebido como la personalidad de cada individuo, este diria sobre quiénes
somos. En este sentido, a partir de la concepcién del instinto sexual fue posible delimitar lo
saludable de lo patolégico o perverso. El instinto sexual estaba sostenido en hip6tesis biologicistas
y positivistas que indicaban que el mismo tenia una funcién natural, biolégica y normal
determinada. Esta aseveracion trascendié practicamente sin cuestionamientos a lo largo del
tiempo. Uno de los principales psiquiatras del siglo XIX, Richard von Krafft-Ebing sostuvo que
“dada la satisfaccién natural del instinto sexual, toda expresion de él que no se corresponda con
los propdsitos de la naturaleza- es decir, la propagacion- debe ser considerada perversa” (1886:

34-36).

A pesar de que Sigmund Freud criticé, a comienzos del siglo XX, la existencia de un instinto
sexual normal, realizando en 1905 una distincidn clave entre objeto y fin sexual que echaria por
tierra la idea de un instinto sexual correcto en términos paticos, los desarrollos de la psiquiatria
continuaron por el camino iniciado. Tal es asi que el primer DSM (1952) incluia la desviacion
sexual como trastorno de la personalidad. Dicha desviacion, no claramente detallada en el primer
Manual Diagndstico de las Enfermedades Mentales, tenia como unica guia diagnédstica que la
desviacion sexual debia reservarse para la sexualidad desviada que no fuera sintomatica de
sindromes mas extensos, tales como las reacciones esquizofrénicas u obsesivas. Era el psiquiatra
quién debia proporcionar los detalles especificos del trastorno con un “término complementario”
para el diagnostico de desviacién sexual. Es decir, no existian, en el DSM-], restricciones sobre lo
que podria ser este término complementario, dejando a discrecionalidad del médico o médica

tratante la valoracion de una conducta como desviada. Sin dudas, toda discrecionalidad nos arroja
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en el terreno de lo moral. Es decir, no era claro cuan desviada debia ser una conducta para ser
leida en términos patolégicos. Era el especialista en psiquiatria, con su cosmovisién y su sistema
de valores, quien decretaba si la misma se alejaba o no lo suficiente del imperativo del coito con
fines reproductivos. En este sentido, tal como sefiala Renata Carmela, el DSM se present6 “como
tecnologia positiva de poder del discurso médico, que conlleva inclusiéon, observacion, formacion

de saber, a partir de lo cual se da una multiplicacién de los efectos del poder” (2017: 76).

4. Homosexualidad y psiquiatria

Para comprender mejor el problema del diagndstico de homosexualidad, es conveniente entender
que la heterosexualidad y la homosexualidad fueron categorias que se construyeron desde

mediados del siglo XIX.

En 1867, Karl Heinrich Ulrichs, un abogado y ex miembro del Servicio Civil del Reino de
Hanover, dio un discurso frente a sus colegas acerca del amor entre personas del mismo sexo con
el fin de frenar la criminalizacién con la que las leyes contra la sodomia se extendian por todo el
territorio germano. Hasta mediados del siglo XIX, no habia habido nadie que cuestionara que el
sexo-erotismo entre hombres obedeciera a una debilidad moral, siendo que cualquiera que no
fuera lo suficientemente fuerte podria sucumbir ante la sodomia. Fue recién en 1850, que Johann
Ludwig Casper, un médico berlinés, sostuvo por primera vez la tesis de que algunos sodomitas
tenfan un atraccién biolégica innata hacia personas de su mismo sexo. Tal es asi que en la segunda
mitad del siglo XIX fueron inventandose términos para redefinir y clasificar las orientaciones
sexuales. Estos nuevos significantes aparecian desplazando otros que respondian a una visiéon
moral. En 1864, Ulrichs distribuye unos panfletos en defensa de los deseos sexuales innatos bajo
el seudonimo de Numa Numantius. Alli introduce los términos Uraniers (hombres que aman a
personas de su mismo sexo) y Dionings (hombres que aman a mujeres). La principal tesis de
Ulrichs era que el amor de los Uraniers era “innato o natural y no estaba causado por ninguna
patologia o perversién. Y como tal, no debia ser criminalizado” (Beachy, 2014: 18. La traduccién
es nuestra). El segundo panfleto de Ulrichs, titulado “Inclusa: estudios antropolégicos sobre el
amor entre hombres”, vio la luz un mes mas tarde. Aqui, el autor sostenia que los Uraniers eran
psicolégicamente hermafroditas. Es decir, seres humanos que eran biol6gicamente hombres pero
con un caracter femenino. En otras palabras, hombres en el sentido patico, femeninos en el éthos.
Con las ideas de Ulrichs, los debates y discusiones sobre si los Uraniers debian o no ser penados
por la ley se puso en primer plano. Es importante resaltar que hasta este momento, los términos
homosexual y heterosexual no habian aparecido atin en escena. Uno de los mayores resultados

que las discusiones legales sobre el tema arrojo, fue precisamente la invencién del término
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Homosexualitdt (homosexualidad). En 1868, el escritor y periodista Karl Maria Kertbeny,
introdujo esa terminologia en dos breves publicaciones contra las leyes que penaban la sodomia.
Fueron escritas anénimamente y dirigidas a Ulrichs. Kertbeny sostenia que la homosexualidad era
una condicién innata y que las leyes contra la sodomia violaban los derechos de los recientemente
llamados homosexuales. Si bien este autor rechazd las teorias de Ulrichs respecto del
hermafroditismo, sirvié al primero como motor para continuar su lucha a favor de los Uraniers u
homosexuales. Junto con el nuevo término homosexual, Kertbeny introdujo también el término
heterosexual. Curiosamente, la heterosexualidad propuesta por este escritor no fue sinénimo de
virtud ni normalidad. Por el contrario, con los términos Normalsexualitdt y Heterosexualitit,
Kertbeny caracterizaba a una “capacidad irrestricta para la degeneraciéon” (Katz, 1995: 53. La
traduccion es nuestra). Agregando que la pulsion (drive) sexual de los sexualmente normales era
mas fuerte que la de los masturbadores, bestialistas y homosexuales. Tal como indica Jonathan

Katz:

“considerando la posterior cooptacién que la psiquiatria hizo del término
heterosexual para afirmar la superioridad respecto de la homosexualidad, la definicién
de heterosexual de Kertbeny al servicio de la emancipacién homosexual es una de las
mayores ironias de la historia de la sexualidad” (Katz, 1995: 53. La traduccion es

nuestra).

Con el correr del siglo XIX, médicos y médicas comenzaron a reclamar potestad sobre los
nacientes términos heterosexual y homosexual. Se consideraron ellos mismos expertos en
erotismo y sexualidad, comenzando a teorizar y clasificar respecto de aquello. Tal como indicamos
anteriormente, la sexualidad nacié de la mano de la patologizacion psiquiatrica. “La perversion y
los pervertidos fueron un invento del razonamiento psiquiatrico y de las teorias psiquiatricas...”
(Davidson, 2001: 54). Esto no significa, obviamente, que las relaciones sexuales entre personas
del mismo sexo hayan nacido en el siglo XIX, pero la homosexualidad en términos de enfermedad
del instinto sexual, si. Previamente, la sodomia era leida en términos de vicio yde moralidad. Era
una categoria legal. Pero la homosexualidad ya apropiada por la psiquiatria era una enfermedad
del instinto sexual, una perversion que debian resolver los médicos, que al tiempo de construirla
como tal, buscaban modos de explicarla y tratarla. Asi las cosas, la homosexualidad como

perversién no era una enfermedad que existiera en la naturaleza.

Era una enfermedad creada por una comprension (funcional) de la enfermedad, un cambio
conceptual, un cambio de razonar, que hacia posible interpretar diversos tipos de actividad en
términos medicopsiquiatricos. No habia ninguna entidad mérbida natural que descubrir hasta

que la practica clinica psiquiatrica de la inventé (Davidson, 2001: 57)
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5.DSM y CIE

Diagnosticar es un procedimiento sistematico que parte de la observacidn y los datos especificos.
Permite conocer un fenémeno particular de modo acabado. Hoy en dia, el sistema de clasificacién
en Salud Mental se basa en dos corpus: El CEI- 10 y el DSM V. Asimismo, la teoria y sistemas
nosolégicos tienen una influencia fundamental en el proceso del diagnoéstico. La construccién de
la teoria nosologica, que se toma como soporte para el diagnoéstico diferencial, determina la forma
de evaluar y de extraer conclusiones acerca del comportamiento de un ser humano, asi como de
valorar su discrepancia con la norma social (Peidro, 2020). En otras palabras, su forma de
contemplar a la persona esta influenciada por los presupuestos del sistema y por el enfoque que
se sigue para reconocer y descubrir la “enfermedad mental”. Lejos de ser neutrales, estos
presupuestos se edifican sobre diferentes visiones del mundo. El riesgo de auto validacion a partir
de la concepcidn tedrica de la nosologia conlleva una condicién circular entre teoria, patologia,

signos y diagndstico que merece un andlisis detallado (Bareiro, 2017).

En 1952 surgi6 la primera edicién del DSM como una variante del CIE-6. En esa primera
version, la homosexualidad como criterio diagndstico fue incluida por la Asociacién Psiquiatrica
Americana como una categoria de enfermedad mental, basandose en teorias sin evidencia
cientifica que proponian una conexién entre homosexualidad y desajustes psicolédgicos. Se

suponia que la homosexualidad era el sintoma de una enfermedad mental.

Como consecuencia de los desacuerdos que fueron presentandose tanto en relaciéon al DSM
como respecto al CIE, se generaron nuevas versiones de cada uno de ellos a lo largo de los afios.
El DSM-III vio la luz en 1980, reemplazandose el modelo psicoanalitico de la enfermedad por
el modelo descriptivo basado en la evidencia. Uno de los aspectos mas importantes de esta version

fue que se eliminé a la homosexualidad como criterio diagnéstico.

Si recordamos el cuarto articulo de los “Principios para la protecciéon de los enfermos
mentales y el mejoramiento de la atencién de la salud mental” al que haciamos referencia al
comienzo, entendemos que para determinar qué es una enfermedad mental debemos atenernos
a normas médicas consensuadas internacionalmente. Cuando finalizé la segunda Guerra Mundial,
el estado mental de cientos de miles de personas llevé a la Organizacién Mundial de la Salud a
incluir los trastornos mentales en su Manual de Enfermedades. Simultdneamente, en Estados
Unidos, un pequefio grupo de siete psiquiatras construfan un sistema de clasificaciéon de
enfermedades mentales “con una finalidad pragmatica, la de tener una herramienta diagnéstica y
un lenguaje en comun al interior de la psiquiatria” (Widakowich, 2014: 259). De esta manera, es
notable cdmo la determinacién de lo patoldgico fue disefiada originalmente por siete jovenes. Esta

piedra fundamental, que fue el DSM, continué revisindose periddicamente, actualizandose y
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siendo auin valida en la actualidad. A medida que pasaron los afios, la cantidad de psiquiatras que
participaron en las reuniones para consensuar las enfermedades mentales fue creciendo. En 1994,
con el DSM-1V, al proceso de discusiéon y redacciéon se sumaron las empresas farmacéuticas. “En
un estudio bien documentado de Cosgrove L. y colaboradores, se muestra como mas de la mitad
de los miembros estaban financiados por al menos una empresa farmaceutica” (Widakowich,
2014: 261). Volviendo al cuarto Principio definido por la ONU, resulta una aporia la intencién de
que un trastorno mental no se funde nunca en base a una condicién politica, social, econémica,
religiosa o cualquier otra razén que no esté exclusivamente referida al estado de la salud mental.
Es decir, ;como seria posible separar la enfermedad de la variable econdmica, politica, social o
moral, si el consenso es justamente un acuerdo entre observaciones, suposiciones, teorias,
cosmovisiones y creencias disimiles respecto de lo que debe ser leido en términos patolégicos y
lo que no? Las criticas realizadas sobre el DSM son constantes y variadas. Algunas de las
principales fueron planteadas por G. Vaillant (2012) y F. Allen (2013). Tal es asi que incluso la
depresion no ha sido definida del mismo modo por la clinica descriptiva francesa y la clinica
evolutiva alemana. De todos modos, seria un tanto reduccionista e ingenuo considerar a los
Manuales Diagnosticos como el mero resultado de una maquinaria monstruosa de la psiquiatria
norteamericana o mundial. No obstante, dentro del ambito de la sexualidad, el terreno es mas
problematico. Deciamos anteriormenteque esta dltima nace de la mano de su patologizacién, a
fines del siglo XIX. La sexualidad no aparece entonces dentro del &mbito de la libertad, si no de lo
patico, lo bioldgico, lo ya establecido. Y es la psiquiatria, a través del consenso a lo largo de los

afios, quién ha determinado qué practica sexual es patolégica y cual no lo es.

Es posible rastrear varias investigaciones de psiquiatras de fines del siglo XIX y comienzos
del XX que fueron construyendo a la homosexualidad como una patologia y a la heterosexualidad
como una norma aceptada. Fueron afios de mucha variaciéon en cuanto al significado de estos
términos. Por tomar un caso, en 1892, el Dr. Kiernan en un texto titulado “Responsabilidad en la
Perversion sexual” retomaba a Krafft-Ebing para referirse a la heterosexualidad como una
perversion sexual donde el coito se realizaba con fines no reproductivo. Las discusiones dentro
de la psiquiatria respecto a la homosexualidad en términos patolégicos se extendid, por lo menos
(formalmente) hasta 1980. En 1970, la convulsién social ocurrida tras las redadas policiales en el
bar neoyorquino de Stone Wall dio lugar a la primera marcha del orgullo gay. Alli se reclamd, con
el mismo espiritu con el que Ulrichs lo habia hecho contra la penalizacién de la sodomia, la
desvinculacion de la homosexualidad del manual DSM. En su segunda version (DSM-II), publicada
en 1973, se eliminé finalmente a la homosexualidad como categoria diagndstica de la seccion de
“Desviaciones Sexuales” (APA, 1973) mayormente a consecuencia de las numerosas
manifestaciones dela comunidad gay (APA, 2002). Las protestas estuvieron dirigidas

fundamentalmente hacia los psiquiatras de la APA, quienes se habian basado en teorias
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psicolégicas sin evidencia cientifica para incluir la homosexualidad en la clasificacién de los
trastornos mentales (Sanchez, 2004). No obstante, unos afios antes ya se venian publicando
algunos articulos que cuestionaban la inclusién de la homosexualidad en términos de enfermedad.
En los afios sesenta, Judd Marmor y Evelyn Hooker comenzaron a teorizar sobre su
despatologizacion. Tal es asi que en 1965, ambos participaron del libro de Marmor titulado
Inversion sexual: las multiples raices de la homosexualidad, donde se sostenian ideas tales como
que la actitud negativa hacia la homosexualidad es determinada por la cultura. Marmor, mientras
ejercia el cargo de Vice Presidente de la APA, consideraba que la homosexualidad no reunia los

criterios necesarios para ser catalogada como enfermedad mental.

En 1974 la APA decidi6, luego de una votaciéon entre sus miembros, eliminar la
homosexualidad de la segunda version del DSM con una mayoria simple (58%). Acordaron
sustituir ese diagnéstico por una categoria en la que se incluian las “Perturbaciones en la
Orientacion Sexual”. Mas adelante, en la tercera edicién del Manual, se incluyé el diagnéstico de
“Homosexualidad Egodistonica”, que se vinculaba con el malestar acaecido por la orientaciéon
sexual. No obstante, este diagndstico también fue eliminado en la version revisada de esa misma
tercera edicién del Manual (APA, 1988). Esta decision fue confirmada en las sucesivas versiones
y ediciones. Hoy en dia, la APA coloca a todo malestar persistente, causado por la propia

orientacion sexual, como uno de los llamados “trastornos sexuales no especificados”.

Habria que esperar recién hasta 1990, mas de ciento treinta afios después de la invencién
del término homosexual, para que la Organizaciéon Mundial de la Salud excluyera finalmente a la
homosexualidad de la Clasificacién Internacional de Enfermedades (OMS, 1992). Por ultimo, la
décima version de esta clasificacion (C.ILE. - 10), eliminé totalmente a la homosexualidad de sus

manuales.

6. La performatividad del diagnéstico

La teoria de la performatividad elaborada por Judith Butler toma elementos de la filosofia de John
Austin y Jacques Derrida. Se encarga, fundamentalmente, de los modos de produccion de sujetos
y de su construccién, considerando siempre el origen en el interior de la cultura y sus estructuras
normativas. Una de las ideas mas destacables de Butler fue la de considerar al género y la
identidad en términos de performatividad. Este aporte es considerado uno de los mas sustanciales
de la teoria butleriana al feminismo, y a la teoria queer. Butler define la performatividad como “la
reiteracion de una norma o conjunto de normas, y en la medida en que adquiere la condicién de

acto en el presente, oculta o disimula las convenciones de las que es una repeticiéon” (Butler, 1993:
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34). De modo similar, Friedrich Nietzsche sostuvo que “el hombre instituye un mundo nuevo y se
olvida de que este es construido y este mundo aparece ahora como instancia reguladora e

imperativa” (1873: 547).

La capacidad performativa del diagnoéstico y la clasificacién psiquiatrica dota alo nombrado
de una existencia determinada sobre la que descansan luego juicios morales de diversa indole. El
diagnostico de homosexualidad, a veces bajo ese mismo significante, otras bajo rétulos distintos,
se refuerza en su iteraciéon, ocultando el caracter de convenciéon que el mismo conlleva y
ofreciendo, en cambio, la idea de que ciertas sexualidades son patolégicas per se. Los efectos del
diagnostico psiquiatrico, juegan un papel crucial en la constitucién de los sujetos y la produccion
de identidades. Sus efectos trascienden el ambito de la psiquiatria, ya que la repeticién del mismo
en otros espacios, refuerza la idea de la existencia efectiva de sexualidades saludables o enfermas.
El diagndstico cristaliza cualquier practica o conducta, dotdndola de cualidades preestablecidas,
cartografiando existencias conforme a normas médicas consensuadas. El diagnostico no
necesariamente permite conocer mejor el fenémeno que pretende estudiar, lo que certeramente
si genera es una inmediata tranquilidad para quienes lo realizan. Cuando lo que se diagnostica en
términos patolégicos no queda subsumido a la esfera patica, el poder ejercido se centra en el éthos,
atentando contra la libertad del ser humano como existente mas alld de sus condiciones

bioldgicas.

7. Reflexiones finales

La patologizacion de las sexualidades no hegemonicas no es novedosa.Pero cuando estaes avalada
y sostenida por Instituciones que deben velar por la Salud Mental de la poblacién, las
consecuencias en la subjetividad de aquellas identidades sexuales no hetero-cis-normativas son
devastadoras. El poder del diagndstico, sostenido desde la psiquiatria y la psicologia, no termina
en la delimitacion de un trastorno o enfermedad. Junto con esto, se activan los tratamientos
sugeridos para erradicar la enfermedad. Repasando la historia de estos Manuales y de la
Psiquiatria, podemos observar que en muchas ocasiones, los tratamientos indicados para revertir

la homosexualidad han sido de lo méas cruentos.

Uno de los efectos mas peligrosos para aquellas sexualidades que no se corresponden con
la norma vigente es el uso que se le da a esta clase de Manuales. La psiquiatria y psicologia que se
guian por sus criterios diagndsticos, se le concede a sus definiciones y nosografia valor de verdad
absoluta. Se ignora que se trata de convenciones y se invisibilizan, por consiguiente, los pilares

sobre los que se edifican supuestos trastornos y enfermedades asociados a las practicas sexuales.
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El resultado de esto es la perpetuacion de efectos segretativos para una gran parte de seres

humanos Por ello, la mejor manera de combatir la patologizacién de las sexualidades contra

hegemoénicas es practicando una clinica afinada que, lejos de repetir definiciones respecto de que

clase de sexualidad es normal y cual no, busque cuestionar aquellos supuestos que las sostienen,

ocupandose menos del ser humano como universal, que como sujeto singular.
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Resumo

O presente artigo pretende responder o questionamento: pode uma inteligéncia artificial ser considerada
sujeito de direito? Verifica-se a possibilidade de afirmagdo do problema proposto desde observado o
processo de subjetivacio dessa entidade. O primeiro processo compreende a emancipagio do ser perante o
sistema de dominacdo. O segundo processo determina o reconhecimento interespécie perante a sociedade
para comutacdo da emancipagao. Por fim, o terceiro processo diz respeito a subjetivacio e reivindicacdo de
direitos, que poderdo se realizar perante os pleitos de uma Artificial General Intelligence (AGI). Utiliza-se o
método de pesquisa integrada e a técnica de revisao bibliografica.

Palavras-chave: inteligéncia srtificial; pessoalidade; personalidade; subjetivacdo; sujeito de direito.

Resumen

Este articulo tiene como objetivo responder a la pregunta: ;puede una inteligencia artificial ser considerada
un sujeto de derecho? Existe la posibilidad de afirmar el problema propuesto observando el proceso de
subjetivacion de esa entidad. El primer proceso comprende la emancipacién del ser del sistema de
dominacion. El segundo proceso determina el reconocimiento entre especies ante la sociedad para la
conmutacién de la emancipacién. Finalmente, el tercer proceso se refiere a la subjetivacién y los derechos
de reclamo, que pueden tener lugar frente a un reclamo de Inteligencia General Artificial (IGA). Se utilizan
el método de busqueda integrado y la técnica de revision de literatura.

Palabras clave: inteligencia artificial; personalidad; subjetivacion; sujeto de derecho.

Abstract

This article aims to answer the question: can an artificial intelligence be considered a subject of law? There
is a possibility of affirming the proposed problem by observing the subjectification process of this entity.
The first process comprises the emancipation of being from the system of domination. The second process
determines the interspecies recognition in society for commuting emancipation. Finally, the third process
concerns subjectification and claim rights, which may take place in the face of an Artificial General
Intelligence (AGI) claim. An integrated search method and literature review technique are used.

Keywords: Artificial intelligence; personality; subjectivation; subject of rights.

Resum

Aquest article té com a objectiu respondre a la pregunta: pot una intel-ligéncia artificial ser considerada un
subjecte de dret? Existeix la possibilitat d'afirmar el problema proposat observant el procés de subjectivacié
d'aquesta entitat. El primer procés compreén I'emancipacid de 1'ésser del sistema de dominacié. El segon
procés determina el reconeixement entre espécies davant la societat per a la commutacié de 1'emancipacié.
Finalment, el tercer procés es refereix a la subjectivacio i els drets de reclam, que poden tenir lloc enfront
d'un reclam d'Intel-ligéncia General Artificial (AGI). S'utilitzen el metode de cerca integrat i la técnica de
revisié de literatura.

Paraules clau: intel-ligéncia artificial; personalitat; subjectivacio; subjecte de dret.
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1. Introducao

Desde o ensaio seminal de Solum (1992), Legal Personhood for Artificial Intelligences, acentuou-
se o debate juridico acerca da possibilidade de atribuicdo de personalidade a entes inteligentes
artificialmente!, principalmente com Resolu¢ido do Parlamento Europeu, de 16 de fevereiro de
2017, que contém recomendagdes a Comissao sobre disposi¢des de Direito Civil sobre Robotica

(2015/2103(INL) (Unido Europeia, 2017).

O presente artigo utilizara o cenario contemporaneo e realiza uma abordagem tedrica
critica no espectro juridico para responder o seguinte questionamento: pode uma inteligéncia
artificial ser considerada sujeito de direito? Objetiva-se demonstrar que existe tal possibilidade,
desde que seguidos os processos de subjetivacdo duramente trabalho por autores como Foucault,

Pachukanis, Honneth, Neumann e Althusser.

A primeira secdo corresponde ao primeiro processo, traduzido na possibilidade de
emancipacdo do ser perante o sistema de dominacdo de Foucault. A segunda se¢do expressa o
segundo processo, trabalhando e abordando como o processo emancipatério é completo a partir
do reconhecimento interespécie perante a sociedade para efetivacdo emancipatoéria do ser. Por
fim, a terceira secao aborda a ultima fase da Procedimentaliza¢do do sujeito de direito no que diz
respeito a subjetivacido e reivindicacao de direitos, que poderao se realizar perante os pleitos de

uma Artificial General Intelligence (AGI).

Ao final, conclui-se pela possibilidade de uma IA ser considerada sujeito de direito, desde
que atendidos de forma comutativa os procedimentos elencados. Utiliza-se o método de pesquisa

integrada e a técnica de revisdo bibliografica.

2. Daimpossibilidade de concessao da posigao de sujeito de direito:
emancipando o ser

Dois eixos tedricos se apresentam inicialmente como vetores a explicagdo da condicao de sujeito
de direito. No pensamento juridico tradicional, o jusnaturalismo concebe o sujeito de direito como
condicdo natural do homem (lato sensu). As atribui¢des. O Direito, neste caso, corresponde a arte

primaria parte de uma realidade moral utilizada para dar a coisa de cada um (Hervada, 2006, p.

1 “We define Al as the study of agents that receive percepts from the environment and perform actions. Each such agent implements
a function that maps percept sequences to actions, and we cover different ways to represent these functions, such as reactive agents,

real-time planners, and decision-theoretic systems” (Norvig; Russell, 2010, p. VIII).
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16 e 131), que designa e reconhece o ser em sua posicdo de sujeito natural de direito, uma
composig¢do unitdria do préprio sistema socio-relacional. Lado outro, o sujeito de direito aparece
como uma determinacdo puramente normativa. Existe a redugdo dessa figura a um complexo de
normas juridicas. Tanto a pessoa fisica quanto a pessoa juridica sdo entidades figurantes de uma
realidade figurativamente juridica expressa no conceito de pessoa, cujo conceito é apenas a
personificacdo dessa unidade. Em ultima andlise, os deveres juridicos e os direitos subjetivos sdo
estatuidos por normas juridicas e reduzem o problema unitario da pessoa a um complexo de

normas (Kelsen, 1995, p. 193-194).

Para reconhecer os possiveis equivocos dessas tradicionais vertentes, apresentam-se
possibilidades de reinterpreta-las e explicar a condigao de sujeito de direito para introduzir mais
adequadamente o estado da arte e das coisas em sua concretizacdo relacional sujeito - direito.
Para isso, primeiramente, destaca-se a existéncia da miriade conceitual da terminologia persona
esparsas em areas ndo juridicas, principalmente na psicologia (Dodell-Feder, 2016) e na filosofia
da mente (Nagel, 2004). Nao se pretende recorré-las pararejeita-las ou contra argumenta-las, pois
aquém do objeto de estudo que define o foco do presente artigo, qual seja a compreensao do
sujeito em sua fungdo juridica para o Direito. Embora os avangos em Teoria da Mente sejam
exponenciais para referendar como a definicdo do eu afeta a personalidade e o individuo, poucas
contribuicdes, neste momento, podem ser extraidas para assimila-las a ciéncia juridica, ja que sua
concepgdo dual (social e politica) utiliza definicées proprias e afins de sua area de atuagdo. Por
esse motivo, o questionamento central dessa secdo é: como a persona se transforma em sujeito de

direito?

A primeira reflexdo que se faz é com relagdo a possivel diferenciagio entre persona e sujeito
de direito. Persona correspondia, na antiguidade, a invocacao de uma dimensao artificial e ficticia,
onde o homem (ser real) utilizava uma mascara (prosdpon) para se personificar e se por na pele
de outrem, objetivando desvencilhar-se da prépria (Viola, 2017, p. 14). A pessoa nao era individuo
e nem o individuo era pessoa. A nog¢ao de in-dividuus, o ndo dividido, tem seu equivalente na idade
média a nocdo de atomo, uma ordem, um estamento capaz de ser reconhecido como ser social
(Martins-Costa, 2010, p. 69). Prosépon, representava o ter (habere personam) e nao ser. Nao se
falava em existéncia simbiotica entre pessoa e eu e nem em consciéncia, ja que essa correlacdo tem
sua origem apenas nos principios filoso6ficos cartesianos (Descartes, 2004, p. 46). Sua atribuicao,
portanto, atrelava-se mais ao aspecto politico e menos ao juridico, ja que a utilidade da mascara

era representada como local de fala desvinculado do ser que o pronunciava.

0 sujeito de direito, lado outro, desenvolve-se acentuadamente no pensamento juridico
liberal humanista com a fictio juris de que seres humanos sdo iguais perante a lei e, portanto,

titulares dos mesmos direitos e obrigacdes. Essa constatacdo, porém, ndo é simples de ser
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realizadas. A construcdo da subjetividade ou da subjetivagdo tem sua analise primorosamente
realizada por Foucault. O autor realiza uma critica no interior da gramatica juridica destinando-
se suas ateng¢des a uma atitude critica ou pratica para uma ressignificacao. Isso quer dizer que o
sujeito alvo do poderio normativo faz o uso das ferramentas normativas ao seu dispor para
modifica-las e se auto construir. A critica foucaultiana é a arte de ndo ser governado, “uma certa
maneira de pensar, de dizer, de agir igualmente, uma certa relacdo com o que existe, com o que se
sabe, 0 que se faz, uma relacio com a sociedade, com a cultura, uma relacio com os outros
também” (Foucault, 2015, p. 31). Isso, pois, o sujeito de direito em Foucault serve como resisténcia

ao sistema de dominag¢ao normativo para a construcdo da prépria subjetividade.

A inércia do sujeito com relacdo a pratica da critica o conduz a governamentalizagio, que se
define como uma pratica social de sujeicdo individual por mecanismos de poder que reclamam de
uma verdade (Foucault, 2015, p. 35). A critica tem sua importancia a partir do momento que o
sujeito se da o direito de “interrogar a verdade sobre seus efeitos de poder e de poder sobre seus
discursos de verdade” (Foucalt, 2015, p. 35). Ao sujeito incumbe a tarefa de desassujeitamento na
politica da verdade. Para Foucault (1995, p. 234), o controle do poder pode ser realizado por lutas
antiautoritarias e que sejam capazes de afirmar o direito de ser diferente, bem como enfatizar
tudo aquilo que torna os sujeitos verdadeiramente individuais. “O sujeito, portanto, sofre os
efeitos do poder e é a partir desses efeitos que ele pode ser identificado e constituido como
individuo” (Silva; Rodrigues, 2019, p. 2297). Para Foucault (1999, p. 35), o sujeito “é um efeito do
poder e é, a0 mesmo tempo, na mesma medida em que é um efeito seu, seu intermediario: o poder

transita pelo individuo que ele constituiu”.

0 sujeito de direito surge como uma resisténcia e, ao mesmo tempo uma concessao, do ser
para o direito a partir do momento que esse exerce o poder de dominagdo sobre a persona e o
impede de exercer as praticas de si. A constituicdo do sujeito de direito em Foucault pode ser vista
como uma relacdo de dominacdo entre o sistema juridico voltados a praticas de normalizacao,
onde o ser reage contra elas e se constréi a si mesmo. Existe uma assimetria entre as relagdes
sociais insculpidas pelo sujeito e pela norma em que o primeiro se constituiu através de praticas

contrarias a atribuicdo coercitiva de uma identidade especifica.

Por tal razao, o sentido da diferenciacdo entre persona e sujeito de direito s6 existe se o
sistema juridico regulatorio o fizer ou atribuir qualidades e situa¢des juridicas para um e nio para

o outro. Isso quer dizer que se toda pessoa é sujeito de direitos e deveres, a diferenciacdo entre
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ndo-pessoa e ndo-sujeito de direitos e deveres fica prejudicada, a ndo ser que o sistema juridico

faca a concessio de direitos e deveres a ndo-pessoa.?

A segunda reflexdo a ser levantada é que Foucault parece estar correto, mas em parte. Existe
uma dualidade correlacional entre quem se sujeita a alguém, pelo controle e dependéncia, bem
como a transicdo de sujeito a sua propria sintese auténoma, por um passo consciente ou de
autoconhecimento, sendo que ambos, conforme Foucault (1995, p. 235), “sugerem uma forma de
poder que subjuga e torna sujeito”. Nesse sentido, o que Foucault tenta evitar é a reducdo da
pluralidade social através do sistema normatizador. Ou seja, tenta-se evitar a normalizacio pela
normatizacdo. Compete ao sujeito e somente a ele atentar para as formas de poder regulatéria
para se transformar e impedir seu assentamento definitivo. Em suma, deve o sujeito integrar o
direito como agente reivindicatério de suas pretensdes e direitos. Esse é o acerto foucaultiano. O
processo de constituicdo do sujeito de direito deve ser emancipatério. Deve existir uma contra-
situacdo de sujeicdo e resisténcia ao poder que lhe é insito naquele momento. O reconhecimento
se torna legitimo a partir do momento em que o Direito reconhece as pretensdes reivindicatérias

da pratica critica produzida pelo confronto com os discursos dominantes.

Considerar um ente inteligente artificialmente como sujeito de direito parece
necessariamente passar por esse processo reivindicatério3. O ente deve demonstrar a sociedade
e ao sistema juridico como suas capacidades sdo necessarias e quais os possiveis direitos que sdo
possiveis atribuir perante o momento da praxis de si. A simples concessao dessa posicdo juridica
enaltece o carater utilitarista* e ignora anos de contribuicdes e lutas de classes para emancipacio
social. Ao eu mecdnico compete contradizer a norma juridica que restringe a posicdo de direitos e
deveres a seres humanos e encerrar a obrigacio de obediéncia existente nesse sistema juridico. O

direito deve atuar com seu espectro de legalidade, e ndo normalizador e opressor. Se concedida

2 Isso pode ocorrer em hipoteses excepcionais, que serdo abordadas na segio 4.

3 Neste contexto, apenas os sistemas classificados como ASI seriam capazes de preencher os requisitos deste processo. Com relagdo
ao sistemas de ANI e AGI, embora o Parlamento Europeu tenha proposto pela possibilidade de personificacio legal ndo em atengdo a
(possivel) autoconsciéncia, mas como um sistema de regulacdo de responsabilidades por danos em casos de sistemas mais complexos
que impedem a atribui¢do de responsabilidade a um agente humano, tal posi¢do nio deve prosperar. Em uma primeira argumentagdo
é que a personalidade é apenas uma das fases (final) da constituicdo do sujeito de direito. Todo o processo emancipatério em que a
autoconsciéncia é considerada requisito basilar para compreensdo dos aspectos faticos e juridicos é indispensavel para sua
configuragdo. A simples atribuicdo de personalidade pode funcionar como esquiva de responsabilidade ou apenas uma distor¢do dos
riscos econdmicos do negdcio. Em uma simples visualizagio, pode-se funcionar como instrumentos alvos de condutas (desejadas ou
ndo) passiveis de responsabilidade civil, algo bem semelhante ao que temos a personalidade juridica das empresas e corporagdes, que
tiveram em sua origem essa justificativa para separar o aspecto patrimonial de seu constituinte/exercente da atividade econémica
originaria dos resultados positivos ou negativos advindos dessa pratica social.

4 Conforme Habermas (2004, p. 18) essas sdo “considera¢des normativas que se inserem na formag¢do democratica da vontade”, ou

atuam como fungdes “de preferéncias subjetivas, que serdo satisfeitas pelo mercado”.
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nos moldes contemporaneos, a subjetivacdo dos entes inteligentes artificialmente tende a
aumentar consideravelmente a complexidade social. “Com complexidade queremos dizer que
sempre existem mais possibilidades do que se pode realizar” (Luhmann, 1983, p. 44). O
contingenciamento, entendido como “o fato de que as possibilidades apontadas para as demais
experiéncias poderiam ser diferentes das esperadas”, referindo-se a algo enganoso, inexistente,
ou inatingivel significa a selecdo forcada de situacdes sociais capazes de gerar perigos e riscos
desnecessarios (Luhmann, 1983, p. 45). Portanto, para que uma entidade artificialmente
inteligente seja considerada como sujeito de direito, o processo emancipatério deve ser realizado

para com o direito, mas nao apenas.

0 ponto que Foucault parece estar equivocado é justamente a reducdo da condicdo de
sujeito de direito enquanto ser dominado pelo poder. A constituicdo das relacdes sociais e juridicas
também ocorre pelo reconhecimento intersubjetivo. E através desse reconhecimento que grupos
sociais reivindicaram direitos durante séculos, e sera ele o préximo procedimento abordado para

que uma IA seja enquadrada como sujeito de direito.

3. Procedimentalizacdo do sujeito de direito ao ser social:
reconhecimento interespécies

Se considerarmos o processo emancipatério como correto, precisamos encontrar dentro da
norma juridica uma possibilidade do exercicio da pratica destinada ao fator em andlise. Deve-se
abrir espagos para inclusdo de variadas demandas societdrias, incluindo reivindicacées de
sujeitos a serem emancipados (Neumann, 2013; 2014). A naturalizagdo da gramatica juridica
objetiva apenas a manutenc¢do do poder em Foucault e de um determinado projeto de sociedade,
impedindo que novas demandas sociais se incorporem no sistema normativo (Silva; Rodrigues,
2019, p. 2982; Neumann, 2013), e a pratica contra a governamentalizacido ocorre pela modificagdo
léxica juridica.

Como o Direito é representado pela linguagem, os aspectos semdinticos e sintaticos
autorizam o agente a utilizar os jogos de linguagem de Wittgenstein (2014) para cria¢do de regras
publicas capazes de reconhecer o processo emancipatorio. Isso pode acontecer pois, conforme
Neumann, a ambiguidade existente nas formas juridicas possibilita a constru¢do de uma teoria
critica do direito. E dessa ambiguidade e dessa indeterminagio que o sujeito de direito retira as
possibilidades para efetivacdo do seu potencial emancipatério. E o préprio direito em si que,
dentro de suas normas juridicas, cria um espago para o exercicio de autonomia para os sujeitos

gerirem suas vidas em sociedade (Silva; Rodrigues, 2019, p. 2983). E dentro do espectro dos entes
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inteligentes artificialmente incumbira a eles a discordancia e contestagdo das normas para criar
narrativas de sua existéncia frente a sociedade e ao Direito. “O potencial critico da indeterminacao
das normas juridicas, portanto, significa explorar a possibilidade de revisdo constante dos
significados juridicos” (Silva; Rodrigues, 2019, p. 2983). A funcao do sujeito de direito, neste caso,
¢ atuar como centro do ordenamento juridico democratico para exercicio de suas liberdades

contra a pratica de ser governado.

E claro que isso exige um dominio sintatico e semantico linguistico a nivel humano. E é por
esse motivo que ndo serdo todas as tecnologias de inteligéncia artificial que serdo capazes de
atingir esse resultado em tdo curto prazo. Em uma breve classificacdo, Bostrom (2018),
pressupde-se a existéncia de trés estagios de automacao de IA: 1) Artificial Narrow Intelligence
(ANI); 2) Artificial General Intelligence (AGI); e 3) Artificial Superintelligence (ASI). A ANI refere-
se a habilidade computacional para realizacdo eficiente de tarefas singulares, tal como
rastreamento de paginas ou jogar xadrez (Bostrom, 2020)5. A AGI tenta representar o conceito
original de inteligéncia, traduzindo-se em algoritmos com desempenho equivalente ou superior
ao do ser humano e sdo caracterizados por uma competéncia deliberadamente programada em
um dnico dominio restrito. Tais algoritmos modernos de IA tendem a se assemelhar a quase toda
vida biolégica (Bostrom, 2011). E por fim a ASI se apresenta como “qualquer intelecto que exceda
em muito o desempenho cognitivo dos seres humanos em, virtualmente, todos os dominios de

interesse”.6

No contexto tecnolégico contemporaneo, detecta-se apenas a insercdo da ANI na sociedade
informacional. As diretrizes e os preceitos gerais para implementacdo da AGI e da ASI estdao em
aparente desenvolvimento através das técnicas de Machine Learning’ (aprendizado de maquina)
e deep learning® (aprendizado profundo). Estima-se de maneira muito otimista que a AGI estara
disponivel apenas em 2029 e que a ASI tornaria um evento singular em 2045°. Contudo, isso ndo
reflete a maior parte dos cientistas, que tendem a crer que a AGI sera alcancada apenas em torno

de 2100, e a ASI ap6s 30 anos de descoberta da AGI.10

5 “It is good at performing a single task, such as playing chess, poker or Go, making purchase suggestions, online searches, sales
predictions and weather forecasts” (Mesko, 2018, p. 545).

6 Bostrom, Nick. Superinteligéncia. Rio de Janeiro: Darkside, 2018, p. 55.

7 Goldberg, D. E.; Holland, J. H. Genetic algorithms and machine learning. In Machine learning. Vol. 3. Switzerland: 1988, p. 95-99.

8 Cerka, Paulius; Grigiené, Jurgita; Sirbikyté, Gintareé. Liability for damages caused by Artificial Intelligence. Computer Law & Security
Review, Elsevier, v. 31, n. 3, p. 376-389, jun. 2015.

9 Reedy, C. Kurzweil Claims That the Singularity Will Happen by 2045. Futurism. Disponivel em: https://futurism.com/kurzweil-
claims-that-the-singularity-will-happen-by-2045. Acesso em: 09 abr. 2020.

10 Bostrom, Nick. Superinteligéncia. Rio de Janeiro: Darkside, 2018, p. 50.
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A procedimentaliza¢do do sujeito de direito ao ser social, contudo, ndo se reduz apenas ao
fator racional. Como o Direito é uma construcao social e cultural, os reflexos da insercao de um
novo ser na categoria sujeito de direito deve possuir reconhecimento dos demais ja assim
enquadrados. A norma é capaz de desintegrar o status quo de coisa e emancipar a IA, mas as
institui¢des juridicas por si s6 ndo sdo capazes de garantir necessariamente a autonomia desses
entes perante a sociedade. E necessaria a existéncia de reivindicagdes para o reconhecimento
interespécies. Com o termo interespécies pretendemos evitar a denominagao intersubjetivo, tal
como expresso por Honneth (2017) em luta por reconhecimento. Até o presente momento, nao se
sabe qual é a ontologia da mente. Em termos mais singelos, nao se sabe com um alto grau de
certeza o que é mente. Pressupde-se que a subjetividade esteja amalgamada ao aspecto bioldgico
e que apenas seres biol6gicos com um cérebro sejam capazes de produzir subjetividade (Searle,
1980). Portanto, a terminologia reconhecimento intersubjetivo parece ser equivocada para aplicar

neste cenario. Contudo, ndo é o que acontece.

Alexy (2007) ao discutir em que medida é possivel a extensao dos direitos humanos a um
androide, o autor analisa o episddio The Measure of a Man, da série Star Trek, e impde que se
reconheca como inerente a condicdo da pessoa ao ser ndo-humano desde que apresente ele
inteligéncia; sentimentos e consciéncia. Para Alexy (2007), esses sdo requisitos indispensaveis para
o alcance da reflexividade decorrente de um conhecimento de si mesmo e de sua realidade para
com o outro (Cachapuz, 2019, p. 5). Alguns equivocos podem ser verificados na argumentacao do

autor.

0 primeiro deles é que o Direito em si ndo exige que haja subjetividade para a constituicao
do sujeito de direito. Isso fica evidente a partir da consideracdo de corporacdes economicas
assumirem a posicao ficticia de sujeitos na esfera juridica a partir de uma exigéncia e demanda
cultural destinada a protecdo patrimonial dos sujeitos exercentes da atividade empresaria. O
mesmo raciocinio se aplica ao requisito sentimento. O estabelecimento de uma ordem juridica
pautada na subjetividade tende a ser direcionada ao possivel solipsismo e uma implosdo de ordem
moral a nivel inimaginavel. Até porque ndo se sabe a partir de qual momento da vida é possivel
sentir. Em termos mais genéricos, o que é sentimento? Se levado tal julgamento em consideracao,
seria possivel atribuir a embrides a situacdo elencada, o que demandaria maior complexidade, nos

termos de Luhamnn, e inconsisténcias entre o avango cientifico e juridico.

0 segundo ponto é que o Direito é produto de forcgas sociais; produto da atividade humana
(Neumann, 2013, p. 72). A legitimidade para emancipar um ser pode ser atingida no acolhimento
institucional a partir de reivindicacdes de carater objetivo sem destruir sua forma de imputac¢ado
juridica. Ndo se rechaca a subjetividade. Até porque qualquer visdo de mundo em seu aspecto mais

objetivo deve reconhecer as falas em primeira pessoa para que sua forma seja completa. Portanto,
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toda visdo de cunho aparentemente objetivo que rejeita a subjetividade parece incorrer em erro,

pois o subjetivo faz parte do mundo (Nagel, 2004).

Por fim, Alexy acaba herdando uma idealizacdo da fictio juris de que o sistema juridico
concede equivaléncia de direitos para os sujeitos inclusos em seu sistema. Daf sua considerag¢ido
de que a extensdo dos direitos humanos para nao-humanos pode ser considerado uma tese
debilitada. Essa debilidade é fundamentada na aceitacdo de uma tese personificada apartada do
conceito de humanidade (Cachapuz, 2019, p. 5). Porém, o proprio sistema juridico concede
direitos e deveres a entidades ndo humanas que sdo distintos daqueles concedidos as pessoas
fisicas e as pessoas juridicas. O poder de policia estatal, por exemplo, é exclusivo da administracao
publica na esfera da Unido. E, ainda mais, mesmo na relacdo entre pessoas fisicas nio existe
simetria juridica de direitos a depender das condi¢cGes em que o sujeito se encontra. Um sujeito
de direito idoso, por exemplo, possui direitos e deveres que um sujeito de direito com 15 anos ndo
possuill. Um sujeito de direito com alguma enfermidade ou deficiéncia que dificulte sua insercio
no mundo contemporaneo possui direitos a mais que um sujeito de direito sem essa enfermidade
ou deficientel?. Essa comparag¢io equinime trazida por Alexy parece injustificada do ponto de
vista pratico pois dificulta inser¢ido e o reconhecimento de outros direitos para sujeitos distintos

a partir da reivindicacdo social de demandas pessoais.

Dessa forma, esta no cerne da racionalidade do direito a pessoa como centro de imputacao
pela dominacgio e pela possibilidade de participagdo democratica nas normas que regem sua vida
(Silva; Rodrigues, 2019, p. 2983). Em um nivel mais abstrato, o reconhecimento interespécies é
um passo complementar ao processo emancipatério que garante ao ente ndo-humano (a IA, neste
caso) liberdade em relacdo ao Estado e a sociedade para a pratica de atos que requerem
responsabilidade e para que se possam formar como seres politicos. Para que uma IA seja
considerada sujeito de direito, portanto, deve existir um reconhecimento e apoio da sociedade
para que isso ocorra, de forma que o processo emancipatdrio ganhe forgas a partir da constatacao
do dominio linguistico e da pratica de nido-ser governado. Isso implica a necessidade de uma IA

agir da mesma forma (ou melhor) tal como um ser humano, um ser politico.

Os processos de reconhecimento e emancipagio, neste momento, induzem a instauracio de

uma nova classificacdo na seara juridica. A inteligéncia artificial como sujeito de direito. Mas como

11 Arigor, a maioridade ou a minoridade nio afeta tanto a questdo da propriedade dos direitos como de seu exercicio. Portanto, refere-
se mais a capacidade (de agir) do que a personalidade, ao exercicio de direitos e ndo a sua propriedade.

12 Pode-se alegar que a diferenca de direito entre tais sujeitos ndo age em relagdo a personalidade juridica (aptiddo para a propriedade
de direitos e deveres), mas sim aos direitos especificos que podem corresponder a cada sujeito, dependendo da situagdo legal em que
se encontram. Contudo, é a prdpria personalidade juridica, mediante o processo de personificagdo que ira detectar as disposi¢des

necessarias a sua realizagdo para que, dessa forma, construam-se plenamente perante a sociedade e o ordenamento juridico.
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se deve proceder perante o sistema para ser constituido como centro de responsabilidade? Como
o ser se adequa em uma possibilidade de imputacao de direitos e deveres? Cré-se que que o ato
de concessdo de personalidade (personificacdo) pode influenciar diretamente ao sistema de

autonomia e autodeterminacgao para o ente inteligente artificialmente.

4. Personificacao, subjetivacdo e autodeterminacao: a IA como
sujeito de direito

“Um animal que aprende é um animal capaz de ser transformado pelo seu ambiente passado em
um ser diferente e é, portanto, ajustavel a seu meio dentro de seu tempo de vida individual”
(Wiener, 2017, p. 201). Se se reconhece a condicdo de sujeito de direito aos entes inteligentes
artificialmente, reconhece-se também a possibilidade de personificacdo. A atribuicio de
personalidade juridica funciona como mecanismo de viabilidade para consagracdo da
responsabilidade (tanto civil, quanto penal e administrativa) desses entes perante a sociedade.
Frisa-se, este é o ultimo estagio de avanc¢o na categoria sujeito de direito ndo-humano e pressupoe

a existéncia dos dois estagios anteriormente abordados.

A inteligéncia artificial deve demonstrar ser capaz de se autodeterminar, se autoconstruir
na esfera social e politica através de suas proprias narrativas. Segundo Cachapuz (2019, p. 6),
existe um possivel problema nessa passagem. “O que se poderia questionar é a medida de
racionalidade suficiente para o reconhecimento de um estado independente de pessoa em termos
de robdtica. A que tipo de Inteligéncia Artificial se poderia reconhecer esta racionalidade para

efeito de caracterizacdo de uma personalidade préopria?”

Elucidaremos uma contra-argumentacao fundada no espectro pratico contemporaneo. Em
primeiro lugar, racionalidade nao é uma medida que pode ser aferida quantitativamente ou
qualitativamente. Trata-se da capacidade do ser de compreender o mundo expresso em uma visao
em terceira pessoa através das faculdades inerentes do ser em primeira pessoa. O que se pode
medir, neste caso, é que quanto maior a compreensao das leis naturais e da capacidade discursiva,
pode ser que maior seja o critério de racionalidade e compreensdo do ser. Contudo, a
racionalidade em si ndo constitui ébice para concessdo de personalidade juridica. Um bebé que
acaba de nascer com vida, conforme teoria natalista, ja é considerado pessoa e, portanto, sujeito
de direito. Isso pois a adocdo do sistema juridico volta-se ao cenario antropocéntrico e pressupde
a existéncia de racionalidade para todo e qualquer ser humano, colocando-o em uma posicdo de
equivaléncia quando, na verdade, essa racionalidade pode ser mitigada a depender de fatores

biol6gicos influenciaveis no sistema nervoso central.
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Althusser (1973, p. 83-84), insere na ordem juridica uma critica radical do humanismo que
pode resultar em um processo sem sujeito. Neste caso, compreende como sujeito o homem. “Todo
pensamento que parte do “homem” ou de um “sujeito” como esséncia, que desenvolve a partir da
perspectiva do humanismo, s6 pode se desenvolver no interior da ideologia burguesa” (Kashiura
Jr, 2015, p. 65). A constituicdo da subjetivacdo do processo capitalista ndo pode ter como ponto
de partida o sujeito, pois ele ndo é causa primeira. Torna-se necessario compreender a estrutura
social produtora desses sujeitos. O mecanismo pelos quais tais sujeitos sao produzidos (Kashiura
Jr, 2015, p. 66). E é por essa razdo que o processo de emancipacdo e reconhecimento interespécies

sao importantes nesse resultado final.

Caso a condicdo de sujeito de direito seja dada ou reconhecida pelo sistema juridico sem a
condicdo de personalidade ou pessoalidade através do processo de subjetivacgdo, o ser seria apenas
utilizado como instrumento de dominacdo do capital. Essa visdo ja estava presente em Pachukanis
(2017) e pode ser verificada no cenario contemporaneo quando existem sujeitos de direito que
ndo sdo pessoas, mas que tal status apenas foi concedido para manutenc¢do da responsabilidade
perante o capital. No cenario juridico brasileiro isso fica evidente através da responsabilizacdo
dos entes despersonalizados. Nao sdo considerados pessoas, mas o sdo forcadamente como sujeito
de direitos apenas para critérios de responsabilidade civil perante terceiros, tal como ocorre no
art. 3°13 do Cédigo de Protecido e Defesa do Consumidor. E é justamente esse comportamento que
se pretende evitar quando da instauracdo dos processos para construcdo da subjetivacdo dos
entes inteligentes artificialmente. De um lado até o presente momento parece ser improvavel que
essa situa¢do ocorra. Mas a concessao dessa posicao juridica tal como postula o jusnaturalismo ou
o0 positivismo classico de Kelsen seria utilizada como ferramentas para manutencao do capital em
esferas particulares de legitimos sujeitos de direito que pretendem evitar responsabilidade pelo

risco do desenvolvimento dessas tecnologias.

Por fim, outro aspecto dirigido por Cachapuz (2019, p. 6) esta “relacionado a construgao de
uma inteligéncia para além do aprendizado linear se dd na perspectiva da possibilidade de
autorreproducdo de produtos de robdtica”. Para a autora, isso implica em “[..] rendncias de
valores implicadas no reconhecimento de um avango tecnoldgico sem freios”. Ndo vejo o motivo
de tal argumento prosperar. Nos participes da espécie humana fazemos a mesma coisa quando
estamos educando nossos filhos. Quais as possiveis diferencas entre um ser humano que educa
seu filho para aprimorar o processo de conhecimento e racionalidade para que ele atinja a vida

adulta de forma satisfatdria para uma IA que se autorreproduza para difusdo de sua existéncia na

13 Art. 3° Fornecedor é toda pessoa fisica ou juridica, publica ou privada, nacional ou estrangeira, bem como os entes
despersonalizados, que desenvolvem atividade de produgdo, montagem, cria¢do, construgdo, transformagao, importacdo, exportacao,

distribui¢do ou comercializagdo de produtos ou prestacdo de servigos.
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terra? A autonomia, embora Habermas (2004, p. 13) pressuponha uma estrutura intersubjetiva,
as maximas participativas de seres ndo-humanos podem ser desenvolvidas através da alteracao
léxica de intersubjetividade para interespécie. A 1A, portanto, se atingido o estagio capaz de
realizar atos autdnomos e independentes na modalidade AGI, pressupde-se capaz de exercer
autonomia e possiveis direitos e deveres perante o sistema juridico regulatério. Mas quais serdao
esses direitos? Ndo se pode aponta-los. A categoria sujeito de direito inteligéncia artificial é que os
reivindicara perante o sistema juridico. O raciocinio é semelhante ao que Nagel (1974) utiliza em
what is like to be a bat? Um ser humano ndo sabe como é ser um morcego por que ndo é um
morcego. As experiéncias e as contingéncias individuais variardo de ser para ser. Neste caso, a
pergunta what is like to be an artificial intelligence adquire o mesmo sentido. Nao se pode apontar
quais direitos e deveres uma IA pode ou ndo ter em virtude do ser humano nido possuir a

experiéncia tecnoldgica que tal ser possui.

Isso quer dizer que o processo de autodeterminacdo e de producdo normativa destinado a
reivindicacdo de direitos de IA somente podera ser promovido por esses entes. Caso contrario,
sua concessao de forma discriciondria e individualizada serd atrelada pelo simples giro de capital
perante a sociedade. Dessa forma, ndo se trata de simples simpatia ou de mero reconhecimento
da categoria juridica. Deve haver praticas contra governamentalizacdo, contra a arte de ser
dominado, para que os direitos sejam expressos de forma contundente ao cenario em exercicio.
Isso apresenta uma dificuldade que necessitaria da existéncia de uma AGI para sua ocorréncia.

Contudo, diante das contingéncias idealizadas, sua possibilidade é marcante.

5. Conclusoes

Diante do exposto, algumas consideracdes finais podem ser tecidas:

(1) A condicdo de sujeito de direito ndo é uma condicdo dada, mas reivindicada através de lutas

historicas e culturais;

(2) Caso uma IA objetive essa condicdo de sujeito de direito o primeiro passo a realizar é o
procedimento emancipatorio, em que seus pleitos devem se dirigir contra o sistema de

dominacao;

(3) Ndo basta que a emancipacdo seja realizada perante o sistema, exige-se um processo de

reconhecimento interespécies para que a legitimidade seja concretizada;
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(4) Por fim, o processo de subjetivacdo e atribui¢do de personalidade depende da participacdo da
IA para reivindicar os direitos a que ela é inerente, ndo competindo ao ser humano escolher e

atribui-los.

(5) Todos os trés processos devem ser observados na medida em que foram
pormenorizadamente descritos, sob pena de cairmos em utilitarismos ideoldgicos e

capitalistas.
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Resumo

A exigéncia de os comités de ética em pesquisa no Brasil ter representantes da comunidade entre os seus
membros é explicita e ainda indefinida. Explicita porque a legislacdo brasileira impde essa participagio;
indefinida, porque as normas vigentes nio firmam as competéncias desse participante, somente o constitui
como um brago representativo do controle social dentro do sistema que regula as condutas éticas em
pesquisas com humanos. Este artigo tem como objetivo refletir os desafios da inclusdo do controle social
(representantes da comunidade) nos comités de ética em pesquisa. O estudo procura mostrar quem sio os
possiveis representantes do controle social e, a0 mesmo tempo, abre caminhos para analisar sobre essa
participa¢do. Ha expectativa, ainda ndo comprovada, de o envolvimento do publico no trabalho dos comités
ser favorecida pela imposi¢do de normas que estabelecam suas competéncias. No entanto, somente a
imposicao pode nao ser suficiente para atender as expectativas do legislador. Conclui-se pela necessidade
de adicionar capacitagdo permanente para os representantes de usuarios, a fim de mediar a permanéncia e
a participacao efetiva do controle social nos comités de ética.

Palavras-chave: ética em pesquisa; comité de ética; participante da pesquisa; controle social;
representante usudrio.

Resumen

El requisito de que los comités de ética de investigacidn en Brasil tengan representantes de la comunidad
entre sus miembros es explicito e indefinido. Explicito porque la ley brasilefia requiere tal participacion;
indeterminado, porque la normativa vigente no establece las competencias del participante, s6lo lo
constituye como un brazo representativo de control social dentro del sistema que regula la conducta ética
en la investigacién con humanos. Este articulo tiene como objetivo analizar reflexivamente los desafios de
incluir representantes comunitarios (control social) en los comités de ética de investigacion. El estudio
busca mostrar quiénes son estos representantes del control social y, al mismo tiempo, abre caminos para
reflexionar sobre su participacion. Existe la expectativa, atin no revelada, de que la participacién publica en
el trabajo de los comités se vera favorecida por la imposicion de reglas. Sin embargo, la imposicién por si
sola puede no ser suficiente para satisfacer las expectativas de la ley. Se concluye con la necesidad de sumar
una formacién continua a esta representacion, con el fin de mediar la permanencia y participacién activa
del control social en los comités de ética

Palabras clave: ética de la investigacion; comité de ética; participante de investigacion; control social;
representante de usuario.

Abstract

The requirement for Research Ethics Committees in Brazil to have community representatives among their
members is both explicit and undefined. Explicit because Brazilian law requires such participation;
undefined, because the current regulations do not establish the competencies of the participant, but only
constitute it as a representative arm of social control within the system that regulates ethical conduct in
human research. This paper aims to reflexively analyze the challenges of including community
representatives (social control) in research ethics committees. The study intends to show who these social
control representatives are and, at the same time, opens ways to reflect on this participation. There is an
undisclosed expectation that public participation in the work of committees will be favored by the
imposition of rules. However, imposition alone may not be sufficient to meet the law’s expectations. It
concludes with the need to add permanent training to this representation, in order to mediate the
permanence and active participation of social control in ethics committees.

Keywords: Research ethics; ethics committee; participant performs research; social control; community
representative.

Resum

El requisit que els comiteés d'ética de recerca al Brasil tinguin representants de la comunitat entre els seus
membres és explicit i indefinit. Explicit perque la llei brasilera requereix tal participaci6; indeterminat,
perque la normativa vigent no estableix les competencies del participant, només el constitueix com un brag
representatiu de control social dins del sistema que regula la conducta ética en la recerca amb humans.
Aquest article té com a objectiu analitzar reflexivament els desafiaments d'incloure representants
comunitaris (control social) en els comites d'etica de recerca. L'estudi busca mostrar qui sén aquests
representants del control social i, al mateix temps, obre camins per a reflexionar sobre la seva participacié.
Existeix 1'expectativa, encara no revelada, que la participacié publica en el treball dels comites es veura
afavorida per la imposici6é de regles. No obstant aix0, la imposicid per si sola pot no ser suficient per a
satisfer les expectatives de la llei. Es conclou amb la necessitat de sumar una formacid continua a aquesta
representacié, amb la finalitat de mediar la permaneéncia i participacié activa del control social en els
comités d'etica.

Paraules clau: ética de la recerca; comité d'ética; participant de recerca; control social; representant
d'usuari.
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1. Introducao

Os membros dos comités de ética revisam as pesquisas que envolvem seres humanos para
decidirem se elas seguem procedimentos adequadamente éticos. Para fazer isso, cada comité
precisa de uma combinac¢do adequada de pessoas. Alguns membros devem ter formacao cientifica
ou de pesquisa para decidir sobre termos de compromissos e regulamentos institucionais,
legislacdo especifica e padrdes de conduta profissional. Outros membros devem ter formacdo que
ndo seja cientifica para que a revisdo conte com uma avaliacdo a partir de uma perspectiva
completamente diferente da do cientista, podendo esse membro ser um representante da
comunidade. Essa particiapacdo do “leigo” foi idealizada para ajudar os comités de ética
considerar como a pesquisa pode afetar a comunidade envolvida na investigacdo (Hugman et al.,

2011).

0 Conselho Nacional de Saude (CNS), no uso de atribui¢des que lhe foram conferidas,
determinou que os colegiados dos comités de ética em pesquisa (CEP) sejam constituidos por sete
ou mais membros, dentre eles, pelo menos um membro representante da comunidade - sem
vinculo ou conflito de interesse com a instituicio que sedia o CEP -, respeitando a
proporcionalidade de um membro da comunidade para cada sete membros institucionais (Norma

Operacional n2 001/2013) (Brasil, 2013).

A decisdo do CNS possibilita a abertura dos comités de ética para além dos dominios
institucionais, mas ao mesmo tempo, a indeterminacdo das competéncias do representante da
comunidade no CEP, pode comprometer sua participacdo efetiva, uma vez que permite que lhe
sejam atribuidos um numero excessivo de significados, os quais serdo explorados no decorrer
deste artigo. A compreensao das atribuicdes do representante da comunidade como membro do
CEP, bem como das possibilidades dessas atribuicdes serem alcangadas com sucesso, ainda se

apresentam como uma lacuna a ser preenchida para esse conhecimento.

E nesse contexto, muito geral e rapidamente delineado, que este estudo se propde refletir
sobre os desafios da inclusido e permanéncia do controle social nos comités de ética em pesquisa.
O exame desses desafios vai revelar algumas ambiguidades nas concepgdes dessa inclusdo.
Simultaneamente, mostrar-se-a que o envolvimento do controle social nos trabalhos dos comités
de ética pode ser favorecido pela imposicdo de um representante da comunidade. Por outro lado,
a imposicdo de modo isolado, parece ndo garantir o sucesso idealizado pelo legislador. Ha
questdes importantes a serem analisadas sobre essa representacdo, principalmente sobre a
escolha e capacitacdo do representante, a escolha da entidade que o elegera o representante e o

modo pelo qual, tanto como o representante como a entidade serdo escolhidos.
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2. Conceitos basicos de controle social

Historicamente, o termo "controle social" foi introduzido no comportamento social das interacdes
e organizacdes humanas pelos socidlogos estadunidenses Albion Woodbury Small (1854 - 1926)
e George Edgar Vincent (1864 - 1941) (Vallet, 2017). O controle social, de modo geral, se firma
por lacos sociais de apego entre os individuos, compromissos com as regras sociais, envolvimento
com comportamentos sociais tipicos e crenca em um sistema de valores basicos (Hill; Pollock,

2015).

A teoria do controle social pressupde que os relacionamentos, compromissos, valores,
normas e crencas das pessoas as encorajam a nao infringir as normas sociais. Assim, se os cédigos
morais sdo internalizados e os individuos estao ligados entre si, tem-se uma participacdo ampliada
da comunidade a quem pertencem e, portanto, a comunidade delimitard a propensio de

ocorréncia de atos desviantes (Chekroun, 2008).

Michel Foucault (1926-1984), filésofo contemporaneo e critico das instituicdes sociais,
considera que a vigilancia exercida pelo controle social estabelece equilibrio de cumplicidade de
poderes. O direcionamento do controle social pode moldar as pessoas (os representantes) a
interpretarem e disseminarem normas, costumes e ideologias, simplesmente por viverem dentro
de um contexto cultural particular. Desse modo, sem o exercicio da autonomia e da liberdade, a
entidade ou o sujeito representante do controle social no CEP dificilmente se afastara das forcas
de cumplicidade indesejadas. Nesse contexto, o sucesso do controle social se valera da disciplina
e da vigilancia da autonomia e da liberdade para nao se desviar das “conformidades” (Candiotto,

2012).

7

No Brasil, o termo “controle social” é empregado para representar o controle da sociedade
civil sobre as a¢des do Estado (Bravo; Correa, 2012). A ideia que alicerca os meios de controle das
coisas publicas pela sociedade é diminuir a possibilidade de desvio das normas sociais,
preservando a conformidade. Essa interpretacdo sugere que os meios internos de controle
(dentro dos comités de ética), quando eficientes, sdo poderosos no sentido de mitigar a
probabilidade de desvios de conduta. Isso contrasta com os meios externos de controle, nos quais
os individuos se submetem a uma figura de autoridade que os ameaca com sang¢des no caso de
desobediéncia as normas (Rueda; Tanner, 2016). Assim, o controle social (controle interno) se

apresenta como educativo, enquanto o controle externo se apresenta como punitivo.
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3. O representante dos usuarios nos comités de ética em analise

A regulamentacdo da participa¢do do controle social do CEP é uma preocupac¢do antiga e ndo
acabada do CNS. Um ano apds a aprovacdo das diretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisas envolvendo seres humanos no Brasil (Resolugdo 196/96) (Brasil, 1996), o CNS editou
a Resolucdo do CNS n? 240/1997, diante a necessidade de definir o termo “usuario” para efeito de

participacdo nos colegiados dos comités de ética.

«

Para esse fim, a Plenaria do CNS aplicou ao termo “usudrio” uma interpretacdo ampla,
contemplando coletividades multiplas que se beneficiam com a pesquisa e cujo representante
dessa coletividade, uma pessoa capaz de expressar pontos de vista de interesses de individuos
e/ou grupos de participantes de pesquisa, seria indicado, preferencialmente, por Conselhos
Municipais de Saude (Brasil, 1997). A partir do ano de 2009, por meio da Norma de Procedimentos
N2 006/09 - CNS, o representante da comunidade e membro do controle social passou ser

denominado de “representante de usuario” (RU) (Brasil, 2009).

Complementarmente, o legislador acrescentou a defini¢cao de usuéario alguns entendimentos
(citados ipsis litteris): “em instituicdes de referéncia para publicos ou patologias especificas,
representantes de usuario devem necessariamente pertencer a populagdo-alvo da unidade ou a
grupo organizado que defenda seus direitos; nos locais onde existam féruns ou conselhos de
entidades representativos de usudrios de e/ou portadores de patologias e deficiéncias, cabe a

essas instancias indicar os representantes de usuarios nos Comités de Etica” (Brasil, 2009).

Percebe-se, nesse cendrio, que houve forte tendéncia do legislador (CNS) a reforcar o olhar
para o setor social que ele representa, isto €, a saide. Pode-se notar na normatizacdo do RU nos
comités de ética, a influéncia enraizada aos conceitos tradicionais das pesquisas biomédicas em

detrimento as pesquisas em humanidades (Brasil, 2012).

Atualmente, o termo “representante de usuario” aguarda decisdo do CNS para ser alterado
para “representante do participante de pesquisa (RPP)”. A proposta de nova resolugao, reformara
as normas e procedimentos vigentes relacionados ao papel dos representantes do controle social
no CEP. As mudancas a vista na nomenclatura do RU serdo acompanhadas de inovagdes. Estdao
projetadas normas para garantir os meios de ressarcimento ou custeio das despesas dos membros
dos comités de ética indicados para o controle social, bem como, para aumentar o nimero minimo

de membros do controle social no CEP, ndo limitando os participantes a drea da saude.

Em muitos paises, entre os quais se inclui Brasil, por muito tempo o olhar dos comités de
ética se voltou, prioritaria ou quase exclusivamente, para as preocupagdes com as pesquisas

biomédicas. Atualmente, muitos paises ainda enfrentam entraves para resolver as diferengas de
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condutas proéprias de diferentes métodos de pesquisa. O Brasil, recentemente, no ano de 2016,
disp6s normas, especialmente aplicaveis as pesquisas em Ciéncias Humanas e Sociais,
reconhecendo de modo positivo a necessidade de distincdo de andlise ética de protocolos de
pesquisa com métodos centrados na investigacdo de disciplinas dessa grande area do

conhecimento (Brasil, 2016).

A falta de clareza do papel ou funcao do RU nos nos instigam a examinar a maneira pela qual
outras experiéncias projetam e buscam a participacdo do publico nos comités de ética. A
participacdo de RU nos comités de ética e o modo como ele articula sua atua¢do com os anseios da
comunidade, permitira, ao longo do tempo, entender quanto o controle social foi favorecido por

sua insercdo nos comiteés.

No ambito global, hd uma misceldnea de condutas institucionais, no que se refere ao
controle social de CEP. A pluralidade cultural, dificulta a ado¢do de uma tipologia unificada sobre
a atuacdo de tal controle. Nos paises da Europa Ocidental, por exemplo, embora estejam
integrados pela Unido Europeia, de uma maneira ou de outra, a dindmica dos comités de ética em
pesquisa é exercida por distintos modos de pensamento. O acordo dos paises com as diretrizes,
recomendagdes ou conven¢des nem sempre é harménico e pacificado. E o caso da Franga, que
difere da maior partes dos membros da Unido Europeia. O representante comunitario francés nos
comités de ética nao é fruto de exigéncia legal, ocorre por exigéncia interna dos proéprios

colegiados (Fieve, 1998).

Um exame mais cuidadoso dos pré-requisitos para a atuacdo dos representantes do
publicos nos comités de ética revela que eles, frequentemente, sdo estabelecidos em funcdo de
negacdes. Na Suécia, Dinamarca e Reino Unido, ndo podem ser profissionais de satde. Ainda no
Reino Unido, ndo podem ser vinculados a servicos de saude. Na Bélgica, ndo podem ser
trabalhadores de hospitais. Na Noruega, sdo vetados os profissionais de saide que representam
hospitais, advogados, psicélogos e especialistas em ética, entdo, que pertengcam a grupos de
pacientes, devido a proibigdo de representar interesses setoriais (Matar; Hansson; Héglund, 2019;

Goldbeck-Wood, 1998; Steinkamp et al, 2007).

No Brasil, enquanto se exige composi¢do paritaria nos comités de ética em relacdo aos
demais membros dos comités de ética, de tal forma que o RU corresponda a 15% do total de
membros do CEP, experiéncias de outros paises determinam proporc¢des diferentes. Na
Dinamarca, por exemplo, a maioria dos comités tem de 7 a 11 membros, sendo que a maior parte
devera ser composta por leigos (Holm; Wulti, 1998). No Reino Unido, um ter¢o dos membros de
Comités de Etica em Pesquisa Multicéntricos e um quarto dos membros dos Comités de Etica
Locais devem ser constituidos por leigos, que serdo posteriormente treinados para exercer suas

fungdes (ENRRC, 2020). Na Franca, os comités de ética especialistas em andlises de pesquisa
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biomédica incluem um ter¢o de membros ndo ligados a atividades de satde (Roelandt; Stiennon;
Schtsmans, 2006). Por outro lado, ha paises, como Italia e Chile, onde a representacdo publica é
menos numerosa. Naqueles dois paises ha a exigéncia de pelo menos um representante da
comunidade (CER, 2020; Correa, 2011) Na Rdussia, ndo ha previsdo de representante da
comunidade entre os cinco membros dos comités locais ou regionais (RMA, 2000). Nos Estados
Unidos, além de um membro publico, é exigido que, no minimo, um dos membros do CEP seja

advogado (AERA, 2011).

A preocupacdo em relacdo ao niimero de RU nos comités brasileiros ndo deveria ser a
inquietacdo prevalente do sistema regulador, pois a presen¢a de um maior ou menor nimero de
representantes ndo garante a efetividade da representacdo. Para realizar a andalise ética de
pesquisas com seres humanos, ha a necessidade de alguns conhecimentos prévios. Desse modo,
sem a previsdo de capacitacio permanente dos RU, ha forte tendéncia de tais pessoas
experimentarem a sensacdo de desigualdade para com os demais membros do CEP, que sdo

detentores de maior experiéncia em pesquisa (Lopes, 2006).

As relacdes de desigualdade académica habitualmente posiciona o expert ou aquele com
maior prestigio profissional numa posicdo de destaque ou poder sobre os menos qualificados. Nao
é rara a precariedade da participacdo social em diversos outros Conselhos e/ou Comités
(Conselhos Municipais de Saude, Educacdo, Seguranca, entre outros), causada pela submissdo a
poderes locais dominantes (Abramovay, 2001). Talvez, uma providéncia mitigadora seja
concentrar programas de capacitacdo permanente que visem promover a articulacdo da pesquisa
com a sociedade e a permanéncia do RU no CEP. E muito possivel que a percepgio da falta dessa
articulacdo dos comités de ética com a sociedade tenha desencadeado a imposicio de participacdo

do RU nos comités de ética.

Mesmo que a intencao ndo tenha sido intencdo de equiparar os RU nos comités de ética com
o usuario representante de Conselhos de Satde, os pré-requisitos se assemelham. Mais
precisamente, o RU nos comités de ética ndo pode ser profissional da sadde, representante de
poder Executivo, Legislativo ou Judiciario, nem ter qualquer vinculo com a IES que sedia o CEP.
Sendo a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) subordinada ao CNS, ela arrasta
consigo um ideal de controle social parecido com os principios formadores do controle social para
o Sistema Unico de Satide brasileiro (SUS). Como os dois colegiados (satide e ética) exercem
funcbes diferentes, parece coerente supor que as necessidades de qualificacdo desses dois

representantes também guardassem diferencas.

0 entendimento atribuido ao RU de “um homem comum (leigo)”, ou seja, que ndo apresenta
expertise de pesquisador, carrega alguma ambiguidade que ainda necessita pacificacdo. Se por um

lado ndo é esperado dele habilidades em termos de formulagao ética, tecnoldgica, metodolégica
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ou cientifica, do outro, é esperado competéncia para refletir o olhar daquele que é recrutado para
participar da pesquisa. Desse modo, seja qual for o papel predominante do RU nos comités de ética
arepresentacdo sera estanque as limitacdes de sua propria realidade cultural, distante da outorga
de representar o publico em geral. Assim, o RU e a entidade social que o indicador, serdo

outorgadas, de fato, como representantes da sociedade em geral, quando aclamada por ela.

4. Abertura do comité ético em pesquisa ao publico

Seja qual for o entendimento do papel do RU nos comités de ética, ele parece terem sido chamado
para contrabalancar a percepg¢do de risco, informagdo e consentimento entre o pesquisador e o
participante da pesquisa, com a finalidade de fortalecer os cuidados éticos para com os
participantes da pesquisa. Por outro lado, parece duvidoso que um CEP com maior nimero de RU

seja mais bem sucedido do que outro com menor nimero.

A dificuldade da participacdo do RU nos comités de ética, geralmente é carregada de
inadequacdes, seja pelo sistema voluntario perante o trabalho a ser prestado, sem possibilidade
de receber pagamento, como pode ser pelo desconhecimento dos RU a respeito da dimensao
técnica e cientifica dos problemas a serem enfrentados na pesquisa. Contudo, ainda que essa
participacdo encontre desafios a serem vencidos, ela esta alinhada com a Declara¢do Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos. Essa Convencao, atribui aos comités de ética, também, o dever
de promover o debate, a educacdo, a sensibilizacdo e a mobilizacdo do publico em geral sobre
questdes bioéticas (UNESCO, 2006). No entanto, ha ainda a necessidade de se demonstrar
resultados baseados em evidéncias dos progressos proporcionados pela participa¢do do RU nos
comités de ética. Essa necessidade de esclarecimentos podera ser superada com futuras

investigacdes, desenhadas com metodologias apropriadas.

A regulacdo descentralizada do sistema CEP/Conep, ao mesmo tempo que favorece a
participacdo da comunidade local no CEP, ela garante efetividade de controle social. Um exemplo
bem-sucedido é fornecido pela experiéncia britanica. No Reino Unido, os membros leigos de CEP
locais sdo nomeados por uma Autoridade de Pesquisa em Satdde (Health Research Authority)
subordinada ao NHS (National Health Service), sistema de Saude Publico do Reino Unido
equivalente ao SUS brasileiro. Apds efetivados, assumem, necessariamente, a presidéncia dos
Comités. Nesse gesto, parece claro a inten¢do em realizar uma robusta articulagdo com o publico.
No Brasil, algumas vezes a participacao do RU é fervorosa, a ponto de um mesmo representante
compor representacoes em diferentes comités de ética, no mesmo periodo. Observa-se, também

situagdes inversas, em que a participacio do RU ndo alcanga as expectativas, causando
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distanciamento das obrigagdes. Esse distanciamento, quando raramente identificado, ndo parece

ter causa unica e é de dificil solucao.

Por fim, a abertura do controle ético da pesquisa ao controle social brasileiro ocorre,
principalmente pela imposicdo de normas vindas do préprio controle social. Diante disso, é
possivel pressupor, com razoavel seguranca, que a natureza juridica do sistema CEP/Conep
impactou a abertura dos comités ao controle social de modo impositivo. Essa atitude, em si
mesma, além de nio garantidora de sucesso é dependente de agdes complementares de apoio que,

embora estejam em andamento, caminham de modo timido.

5. Consideracoes finais

O funcionamento de comités de éticas em pesquisa envolvendo seres humanos é inevitavel e
ditada pelas atuais normas sociais. Parece minimamente razoavel que o requisito da presenca de
RU nos comités de ética em pesquisa ndo é, por si s, garantia de que as dimensdes publicas serem
devidamente representadas como desejado pelo legislador. Pertencer a um comité de ética requer
habilidades especiais do representante. A aquisicdo dessas habilidades necessita, no minimo de
duas ag¢des conjugadas: a dedicagdo ao conhecimento das normas do sistema regulatério, que sdo
préprias, vastas e complexas; e, 0 empenho do sistema regulador em capacitar periodicamente os
membros usudrios, sem prejuizo a capacitacdo dos demais membros. De modo resumido, nao é
suficiente a Conep determinar e os comités de ética recrutarem membros RU para representarem
a comunidade, se ndo houver, por parte da Conep, estratégias para garantir a capacitacdo, o acesso

e a permanéncia dos RU nos comités de ética.

As reflexdes apresentadas neste artigo conduzem a uma observacao final, qual seja, de que
a abertura de comités de ética em pesquisa ao publico ndo deve ocorrer, nem deve ser analisada,
com base Unicamente nos termos da exigéncia da participacao de um nimero minimo de RU como
membro colegiado. De fato, a abertura de comités de ética em pesquisa ao publico deve ser
perseguida pelo sistema regulador mediante multiplos canais, inclusive com maior liberdade aos
comités locais para decidirem sobre a escolha do representante que melhor atenda as
necessidades de sua especificidade. Nesse sentido, é necessdrio a regulacdo do sistema
CEP/Conep monitorar a garantia de liberdade e autonomia aos comités de ética, de modo a
encontrar, dentro de cada um deles, 0 melhor meio de articular a pesquisa cientifica em relacao a

sociedade.
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Resumen

Desde los primeros meses de la pandemia de COVID-19 ha estado aconteciendo un llamativo
fendmeno social: en diversos lugares del mundo grupos de personas procedieron a ahuyentar y/o
exterminar colonias de murciélagos, suponiendo que dicha accién contribuiria a evitar posibles
contagios cuando en realidad lo que hacia era empeorar la situacién. Con el fin de analizar en
profundidad este tipo de fenémenos sociales es necesario recurrir a disciplinas diversas como la
ética ambiental, la ética de los medios de comunicacién y la psicologia moral. Segin se
argumentara en este articulo, un dmbito del saber que favorece la convergencia disciplinaria
apropiada para abordar la complejidad de problemas como el recién mencionado, es una
disciplina generalmente no muy visitada en las producciones vinculadas a la bioética general y a
la ética animal, a saber, la bioética animal. En las conclusiones de este trabajo sera posible
evidenciar que esta disciplina muestra no s6lo contribuir en el abordaje de las diversas aristas de
problemas puntuales como la actual persecuciéon de murciélagos, sino que beneficia un enfoque
critico a nivel meta-tedrico y complementario a nivel transdisciplinario de ciertos puntos ciegos
de las disciplinas interrelacionadas.

Palabras clave: COVID-19; bioética animal; ética ambiental; ética de los medios de comunicacién;
psicologia moral; sesgos cognitivos.

Abstract

Since the first months of the COVID-19 pandemic, a striking social phenomenon has been taking
place: in various parts of the world, groups of people proceeded to drive away and/or exterminate
colonies of bats, assuming that such action would help to prevent possible infections when in fact
it only made the situation worse. In order to analyse in depth such social phenomena, it is
necessary to resort to diverse disciplines such as environmental ethics, media ethics and moral
psychology. As will be argued in this article, one field of knowledge that favours the appropriate
disciplinary convergence to address the complexity of problems such as the one mentioned, is a
discipline that is generally not much visited in the productions linked to general bioethics and
animal ethics, namely animal bioethics. In the conclusions of this article, it will be possible to show
that this discipline not only contributes to the analysis of specific problems such as the current
persecution of bats, but also that benefits from a critical approach of certain blind spots of the
interrelated disciplines.

Keywords: COVID-19; animal bioethics; environmental ethics; media ethics; moral psychology;
cognitive biases.

Resum

Des dels primers mesos de la pandémia de COVID-19 ha estat esdevenint un cridaner fenomen
social: en diversos llocs del mén, grups de persones van procedir a espantar i/o exterminar
colonies de ratapinyades, suposant que aquesta accid contribuiria a evitar possibles contagis quan
en realitat el que feia era empitjorar la situacié. Amb la finalitat d'analitzar en profunditat aquest
tipus de fendmens socials és necessari recérrer a disciplines diverses com I'ética ambiental, I'etica
dels mitjans de comunicaci6 i la psicologia moral. Segons s'argumentara en aquest article, un
ambit del saber que afavoreix la convergencia disciplinaria apropiada per a abordar la complexitat
de problemes com l'acabat d'esmentar, és una disciplina generalment no gaire visitada en les
produccions vinculades a la bioetica general i a I'ética animal, a saber, la bioética animal. En les
conclusions d'aquest treball sera possible evidenciar que aquesta disciplina mostra no sols
contribuir en 1'abordatge de les diverses arestes de problemes puntuals com I'actual persecuci
de ratapinyades, siné que beneficia un enfocament critic a nivell fiqui-teoric i complementari a
nivell transdisciplinari d'uns certs punts cecs de les disciplines interrelacionades.

Paraules claus: COVID-19; bioetica animal; etica ambiental; etica dels mitjans de comunicacid;
psicologia moral; biaixos cognitius.
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1. Introduccion

En 1975, afio en el que Jaws fue estrenada, se desato una caceria de tiburones blancos que se
extendi6 por diversos lugares del mundo y contintio durante varios afos. Segin diversos autores
(p. €j., Curmi, 2005; Francis, 2012; Beauchamp, 2015), dicha persecucion generalizada estuvo
correlacionada con la pelicula recién mencionada. El escritor de la novela original, Peter Benchley,
luego de advertir los estragos vinculados a la adaptacién de su obra, modificé radicalmente su
concepcion de los tiburones y de los océanos en general, volcandose el resto de su vida a defender

la causa ambientalista (Rothfels, 2002).

Tanto el relato original como la adaptacion dirigida por Steven Spielberg eran ficcion.
Llamativamente, en la pandemia de COVID-19 ocurrié (y probablemente siga ocurriendo) un
fendmeno similar, pero en este caso correlacionado con informacién cierta erré6neamente
interpretada. Una vez que se difundié la noticia de que posiblemente el huésped originario del
SARS-CoV-2 fuese una especie auin no identificada de murciélagos, grupos de personas de diversos
lugares llevaron a cabo una persecucion de estos animales (Fenton et al., 2020). Por ejemplo, Zhao
et al. (2020) sostienen que numerosos ciudadanos chinos solicitaron al Estado que se expulsen a
los murciélagos que hibernaban cerca de sus casas. Incluso, aunque aun no hay registros
detallados de los eventos, los autores sugieren que en los ultimos meses se ha llevado a cabo una
“matanza masiva para proteger la salud publica” (Zhao et al,, 2020: 1436). Mas curioso aun es el
hecho de que la especie de murciélago que habita las ciudades chinas no esta relacionada con el
origen de la COVID-19, dado que estudios recientes lo vinculan con una especie silvestrel, a saber,
los “murciélagos de herradura” (Rhinolophus affinis) (Zhou et al., 2020). Aunque el registro de este
tipo de situaciones es todavia muy puntual, a la luz de eventos pasados en relacidn con el trato
para con estos animales (Olival, 2015), resulta plausible afirmar que la persecucién y/o matanza

de murciélagos no fue poco comun en los tltimos meses.

Aunque el paralelo entre lo ocurrido tras el estreno de Jaws y lo que acontece actualmente
con el trato hostil para con los murciélagos parezca una comparacion frivola a primera vista, tras
ella se hallan mas puntos en comun de los que surgen mediante un analisis superficial. De hecho,
este paralelo es pertinente como punto de partida para explorar un fenémeno mas general
vinculado con las causas fundamentales de la pandemia actual, a saber, las relacionadas con el
nivel ecosistémico involucrado en sus condiciones de posibilidad (O’Callaghan-Gordo y Ant¢,

2020). Teniendo en cuenta las dificultades que surgen de la generalidad y complejidad de este

1 A falta de una mejor interpretacién del concepto wild life, muy utilizado en la literatura en lengua inglesa, utilizaré la traduccién

“silvestre” para los conceptos relacionados.
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objeto de estudio, con el fin de ahondar en él, en este articulo examinaré algunas articulaciones

disciplinarias que acontecen en una ciencia relativamente reciente, a saber, la bioética animal.

Siguiendo la caracterizacién de John Hodges (2005: 55), desde la bioética animal se

comprende que:

“(...) las condiciones de cria, alojamiento, transporte y sacrificio de animales de
granja, la introduccién de la ingenieria genética en la produccién animal, el uso de
animales en experimentaciéon o la vida silvestre en cautiverio para demostracion
publica, entretenimiento o incluso en un entorno doméstico como 'nuevos' animales de
compaiiia, son temas de discusién que cuestionan nuestras concepciones de la relacién

humano-animal.”*2 (2005: 55).

El ntcleo conceptual de esta disciplina lo constituyen, por tal, las diversas aristas éticas del
vinculo actual entre los seres humanos y el resto de los animales. Otros temas conectados con este
nucleo son las herencias histéricas en la percepcién del vinculo entre humanos y animales no
humanos (Libell, 2005), la mediacion entre la investigacion clinica y las comisiones de ética animal
(Jankoski y Fischer, 2019) o, de particular relevancia para este articulo, los problemas
ecosistémicos derivados de los circuitos de caza, cria y comercializacién de animales silvestres

(Thompson y List, 2015).

Con todo, cabe preguntar cudl seria el aporte novedoso de la bioética animal, siendo que la
ética animal ya es una disciplina consolidada. En primer lugar, mientras que la ética animal guarda
una estrecha vinculacién ante todo con las éticas tradicionales de las cuales generalmente obtiene
su fundamento normativo, la bioética animal, dada la amplitud de su objeto de estudio, muestra
poseer caracteristicas inherentemente transdisciplinarias3. En segundo lugar, siendo que el
concepto cardinal de la bioética en sentido amplio es la vida en su relaciéon con diversas
problematicas de orden moral, la bioética animal incluye las discusiones sobre la relacién
humano-animal no humano en un marco ain mas amplio que el de la ética animal, el cual favorece
un espacio de didlogo y mediacion entre partes con intereses diversos (Jankoski y Fischer, 2019).
En tercer lugar, y este es un punto que resultara importante hacia el final del trabajo en cuestion,

la constitucion transdisciplinaria de la bioética animal habilita un espacio propicio para la

2 De aqui en adelante, las citas seguidas de un asterisco (*) indicaran que la traduccion es mia.

3 Resalto este concepto por el hecho de que los abordajes interdisciplinarios no son raros en la literatura relacionada con la ética
animal (p. ej.,, Fraser, 1999; Timm, 2016; Webb et al.,, 2019). No obstante, la bioética animal evidencia constituirse como un ambito
inherentemente transdisciplinario y no sélo inter-disciplinario, dado que, con el fin de abordar la complejidad de su objeto de estudio,

precisa del auxilio constante de multiples disciplinas tanto cientificas como humanisticas (Marie et al.,, 2005).
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busqueda de soluciones a algunos problemas meta-te6ricos contemporaneos, vinculados a las

éticas aplicadas en general.

Resumiendo, este articulo se encuentra en la linea de producciones recientes focalizadas en
las potencialidades de la bioética animal como un punto de encuentro entre la bioética y la ética
animal del cual, al mismo tiempo, emergen caracteristicas disciplinarias que la distinguen y
destacan (Leyton, 2019; Yafiez Gonzalez, 2020). La polémica actual sobre la persecuciéon de
murciélagos representa un caso especifico que servird de eje en este articulo para develar la
constitucion transdisciplinaria de la bioética animal, particularmente respecto de la convergencia
de tres ambitos de estudio en apariencia distantes uno de otro, pero cuya interrelacién evidencia
ser hoy fundamental para considerar en profundidad la era post-COVID-19. Me refiero a la ética

ambiental, la ética de los medios de comunicacion y la psicologia moral.

Respecto de la primer disciplina, si bien ya mucho se ha escrito sobre el vinculo entre la
bioética general y la ética ambiental (por ejemplo, Dwyer, 2009), la persecuciéon actual de
murciélagos resulta ser un caso especialmente ejemplar a la hora de explicitar que las causas mas
importante de la pandemia actual no son esos animales, sino un sistema antropocéntrico mucho
mas amplio que podria eventualmente llevar a una crisis de orden ecosistémico general (Bonilla-
Aldana et al., 2020). La articulacion transdisciplinaria favorecida por la bioética animal podria
otorgarle a las producciones ligadas a la ética ambiental un &mbito de convergencia que las haga

mas visibles en su interrelacién con otras ciencias.

La segunda disciplina sera la ética de los medios de comunicacién, la cual en los ultimos
meses ha enfrentado problematicas que han dejado en evidencia que los medios de comunicacién
pueden representar un arma de doble filo en la lucha contra los contagios y la extension de la
pandemia (Zhao et al., 2020), por el hecho de que si bien, por un lado, han habilitado la transmisién
rapida de informacién actualizada ligada a practicas preventivas y curativas también, por otro
lado, han favorecido el surgimiento de teorias conspirativas o, como es el caso que nos ocupa, la
persecucion injustificada de un taxén especifico (los murciélagos). A partir de la emergencia de
una “infodemia” paralela a 1a pandemia (Naughton, 2020), correlacionada con la post-verdad y los
sesgos cognitivos tras ella, la ética de los medios de comunicacidn evidencia estar en proceso de
revisién meta-tedrica para asf hacer mas efectivas sus investigaciones. Segiin se argumentara, la

bioética animal podria contribuir en dicho proceso.

Respecto de la psicologia moral, multiples estudios provenientes de esta ciencia evidencian
el limitado efecto que la cognicidn racional posee en las motivaciones, decisiones y/o acciones
humanas, frente a la preeminencia de la cognicién intuitiva en ellas (p. ej., Haidt, 2001; Kahneman,
2002; Evans, 2008), lo cual, al mismo tiempo, explicita algunos problemas de tipo meta-tedricos

tanto en las éticas aplicadas como en los fundamentos de las éticas normativas tradicionales,
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generalmente basadas en el supuesto de que los juicios morales surgen exclusivamente del
razonamiento moral (Suarez-Ruiz, 2019; Suarez-Ruiz y Gonzalez-Galli, 2021). Esta disciplina
psicolégica muestra poseer un enfoque critico novedoso que podria contribuir en el proceso de
revisién meta-teérica de éticas aplicadas como la ética ambiental y la ética de los medios de
comunicacion. De alli la constitucién transdisciplinaria de la bioética animal pueda resultar

significativa en este proceso.

Finalmente, al poder pensarse la bioética animal como un espacio de convergencia
disciplinaria, es un ambito que favorece una investigacién complementaria entre las tres
disciplinas mencionadas, lo cual, a su vez, resulta de particular importancia a la hora de buscar
soluciones a los problemas vinculados a la pandemia y, eventualmente, a la post-pandemia de

COVID-19.

2. Etica ambiental: mas alla de los murciélagos como chivos
expiatorios

En los ultimos meses, gran parte de los estudios cientificos relacionados con la COVID-19 han
seflalado a los murciélagos como el origen de la evolucién y transmision del virus SARS-CoV-2
(Zhou et al,, 2020). Seglin sostienen los especialistas, estos animales poseen caracteristicas
biolégicas que los hacen huéspedes ideales de numerosos tipos de virus, como ser el del Ebola, de
Marburgo, el Nipah y el Hendra (Banerjee et al., 2020). Una de las hipdtesis mas recientes de por
qué este taxdén parece ser una suerte de super-huésped de virus, es su particular adaptacién al
vuelo (O’shea et al,, 2014). Esto es, dado que el esfuerzo que exige el vuelo lleva al limite su
capacidad anatémica y metabdlica, en la evolucién de estos mamiferos una estrategia adaptativa
que habria sido favorecida fue la de poseer un sistema inmunoldgico constantemente “alerta”.
Ahora bien, esto no implica que dicha respuesta inmunolégica suprima por completo a los virus,
sino que, mas bien, parece mantener controlada su replicacién al interior de las poblaciones, es
decir, sin que se desate una enfermedad generalizada pero tampoco eliminandolos del todo. De
modo que los virus, aunque a una tasa muy reducida, continuarian replicindose al interior de sus

huéspedes (Gorbunova et al., 2020).

El problema llega, justamente, cuando esos virus que se hospedan en especies poseedoras
de un sistema inmunolégico preparado para evitar la enfermedad, consiguen ingresar en un
organismo vulnerable a sus efectos. En estos casos es bastante probable que la enfermedad se
desarrolle asi como también que haya mayor facilidad en el contagio del virus, lo cual puede

conllevar la muerte de numerosos individuos de la poblacién vulnerable. Esto es, justamente, lo
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que actualmente estd aconteciendo con la pandemia de COVID-19 en las sociedades humanas

(Gorbunova et al., 2020: 37).

De hecho, aunque la atencién sobre los murciélagos en tanto huéspedes de virus nocivos
para la salud humana se ha incrementado exponencialmente durante los ultimos meses, ya el
SARS-CoV (o SARS-CoV-1), causante de una epidemia entre los afios 2002 y 2003, habia sido un
virus que aparentemente también se habria originado en estos animales (Li et al., 2005). Pero
entonces, siendo que los murciélagos son una suerte de reservorio de virus potencialmente
nocivos para los seres humanos, ;se sigue que al ahuyentar y/o exterminar poblaciones de

murciélagos se lograra reducir el riesgo de contagio?

En primer lugar, es preciso tener en cuenta que una de las hip6tesis con mas consenso al
momento de escribir este articulo es el hecho de que el virus en cuestion precisé de una especie
intermediaria para finalmente contagiar a un ser humano. Segun esos estudios (Li et al., 2020), la
especie intermediaria entre los murciélagos y los seres humanos en el caso del SARS-CoV-2 habria
sido cierta especie de pangolin, un mamifero de las zonas tropicales de Africa y Asia que es
utilizado en China con fines alimenticios o en medicina tradicional?. En ciencias bioldgicas, la
transmision de enfermedades de una especie a otra se denomina “zoonosis”. En palabras de

Peret6 (2020):

Los virus acumulan cambios genéticos a gran velocidad, a veces estando al borde de la
extincidn. En esta exploracion de la diversidad, los virus pueden "aprender" a saltar de una especie
a otra. Para ello, deben acumular mutaciones que les permitan reconocer las células de otra
especie, pero obviamente también debe haber contacto fisico entre los individuos de esas
especies. En el caso de los humanos, cuando se produce un salto de otra especie animal a la nuestra
hablamos de zoonosis, lo que conlleva la aparicién de una nueva enfermedad humana. Si el virus
también logra una buena tasa de transmisién entre seres humanos, esta enfermedad emergente

puede adquirir proporciones epidémicas.*

Esto es lo que Peretd denomina “el lado oscuro de la promiscuidad en la vida”. Con dicho
concepto el bioquimico espafiol busca resaltar que, aunque a nivel bioldgico existen multiples
diferencias que obstaculizan en primera instancia el contagio inter-especifico, si las condiciones
propicias para una zoonosis estdn dadas, es muy probable que la diversidad eventualmente

favorezca un camino en el cual lo posible se haga efectivo. En este caso, que un virus como el SARS-

4 Aunque se trata de una investigacién en marcha, en los dltimos meses se ha puesto en duda el rol de esta especie como especie

intermediaria (Frutos et al, 2020).
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CoV-2 haya evolucionado en murciélagos, sea transmitido a pangolines y, posteriormente, a seres

humanos>.

En segundo lugar, y como consecuencia del punto anterior, es preciso tener en cuenta que
las condiciones de posibilidad para el contagio de seres humanos fueron garantizadas por
practicas humanas. Es decir, para que el SARS-CoV-2 haya podido ingresar y producir el primer
caso de COVID-19 en el “paciente cero”, fueron necesarias multiples condiciones que exceden a
las caracteristicas de los murciélagos en tanto super-huéspedes. El escenario donde se hipotetiza
que se originé el primer contagio desde un pangolin a un ser humano es en un mercado “himedo”
(Wet Market) de la ciudad china de Wuhan (Mizumoto et al., 2020). Fueron las caracteristicas de
este tipo de mercados las que generaron las circunstancias propicias para el contagio viral inter-

especifico.

En estos mercados es comun hallar animales de diversas especies amontonados y en
contacto a través de heces, sangre, saliva u otros fluidos. La mayor parte de esos animales
pertenecen a especies silvestres como, por ejemplo, los murciélagos y los pangolines. Justamente,
una de las maneras posibles de cdmo el virus se transmitié de un murciélago a un pangolin, habria
sido en el hacinamiento caracteristico con el que se almacenan los animales en esos mercados
tradicionales. Otra posibilidad es que el pangolin haya sido contagiado en su medio natural y luego
haya transmitido el virus a una persona del mercado. Mas alla de cual de las dos sea la hipotesis
mas sélida, el accionar de los seres humanos fue necesario en ambos casos para que las

condiciones de variabilidad y diversidad resulten suficientes para que el contagio aconteciese.

Vale resaltar que si bien los mercados hiimedos son el lugar donde se concentran los
animales silvestres, el problema no se reduce a los mercados en si mismos. Mas bien, se trata de
todo un circuito comercial que incluye la caza, cria y comercializaciéon de vida silvestre (Ortiz
Millan, 2020), y que representa un problema de larga data en China (Li, 2007). EI SARS-CoV-1
mencionado mas arriba parece haber sido otro virus zoonético favorecido por esta cadena de
comercializacion. Dicho virus ya daba indicios de que el vinculo inter-especifico garantizado por
los mercados himedos podria eventualmente generar un problema de dimensiéon global.
Justamente, si bien sobre la COVID-19 ya no quedan dudas, segin algunos autores, dada la
cantidad de paises comprometidos, el SARS-CoV-1 podria ser considerado como el virus causante

de la primera pandemia del siglo XXI (LeDuc y Barry, 2004).

5 De hecho, las condiciones parecen haber sido tales que la potencialidad infecciosa del virus en cuestién fue mucho mas alla de los
humanos. Siendo que han ocurrido contagios tanto de perrosy gatos domésticos como de tigres y leones y que, incluso, es posible que
cerdos, hurones y otros primates sean susceptibles de ser contagiados, algunos investigadores sostienen que el SARS-COV-2 podria

considerarse como el primer virus zoonético conocido causante de una “panzoonosis” (Gollakner y Capua, 2020).
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En tercer lugar, si acaso se busca reducir el ritmo de contagios del SARS-CoV-2, la caza de

murciélagos no sélo no contribuye sino que lo empeora. Tal como sintetiza el investigador Bassam

Khoury (2020: 1910):

“Las actividades antropogénicas como la pérdida de hdbitat, la invasién humana
y la destruccién de hdbitats naturales de alimentacion y descanso causados por la
expansion urbana y la expansién agricola estdn aumentando las interacciones entre
murciélagos, humanos y ganado, incrementando asi el potencial zoondtico conferido
por esas caracteristicas. Los investigadores han descubierto que alterar el hdbitat de los
murciélagos y cazarlos parece estresar a los murciélagos, lo que hace que viertan atin

mds virus en su saliva, orina y heces, que luego pueden infectar a otros animales.”*

Esta correlacion entre la pérdida de habitats y la transmisién de virus de murciélagos a
seres humanos es un tépico ya estudiado desde hace varios afios (Jones et al. 2013). Por lo que, al
igual que sucedia con las condiciones de posibilidad favorecidas por los mercados humedos, las
posibles consecuencias de la influencia antrépica en los ecosistemas era un hecho bien conocido
antes de la emergencia de la COVID-19. Por otro lado, es importante tener en cuenta que las redes
de caza y comercializacidn de animales silvestres no son un fenémeno exclusivamente chino ni
tampoco son la tinica via de generacion de una zoonosis. Siendo que las condiciones de posibilidad
para una pandemia son garantizadas en gran parte por las caracteristicas actuales de la influencia
antropica en los ecosistemas naturales, asi como sucedi6 en China eventualmente también podria

haber acontecido en otro lugar del planeta®

En sintesis, de no haber sido por el favorecimiento de las condiciones generado por los seres
humanos, la posibilidad del contagio podria haberse dilatado mucho mas en el tiempo y, de haber
contado con medidas preventivas mas efectivas, incluso se podria haber evitado. En este contexto,
la perspectiva ambiental del problema muestra ser fundamental, en tanto que permite visibilizar
los peligros concretos de un problema que a primera vista puede resultar abstracto e incluso
inoportuno a la hora de comprender la pandemia actual, a saber, el desequilibrio ecosistémico

(Jones et al,, 2008; Ellwanger et al., 2020).

Habiendo llegado hasta aqui es preciso resaltar que el nivel ecosistémico, una dimension
fundamental para el cuidado tanto de la salud humana como de la del resto de los seres vivos, ha

sido investigado y sefialado con insistencia por las producciones vinculadas a la ética ambiental

6 Aunque no especificamente relacionada con el favorecimiento de contagios, una cuarta razén de por qué resulta perjudicial la
persecucion y/o matanza de murciélagos es el hecho de que la mayoria de las especies de murciélagos son frugivoras o insectivoras,
por lo que contribuyen al control de mosquitos y otras plagas, asi como a la polinizacién y conservacién de flores y arboles frutales
(Kalka et al., 2008).
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desde hace ya varias décadas (por ejemplo, Rolston, 1991; Norton et al., 1992; Cowell, 1993). Las
investigaciones del presente parecen confirmar algo que ya habia sido anunciado con mucha

anticipacion, quizas la suficiente como para haber prevenido lo que acontece en la actualidad.

Pero entonces, ;cudl seriala razon de que a pesar de que las advertencias de los peligros del
desequilibrio ecosistémico ya hayan estado presentes en las ciencias ambientales y en la ética
ambiental desde hace afios, no fueron consideradas en profundidad? Una de las causas principales
es sin duda la preeminencia de las actividades comerciales por sobre las preocupaciones de tipo
ético, politico y/o social que caracteriza al comercio legal e ilegal de animales silvestres. No
obstante, hacia el final del tercer apartado analizaré otra de sus posibles causas, en este caso
relacionada con algunos problemas meta-te6ricos de la ética ambiental derivados de sus
fundamentos normativos tradicionales. A su vez, examinaré cual podria ser el aporte de la bioética

animal a la hora de buscar soluciones plausibles.

En el siguiente apartado exploraré otra disciplina fundamental para comprender por qué
los murciélagos han sido sefialados como la causa mas importante de la actual pandemia y no, mas

bien, la contundente influencia de los seres humanos en los ecosistemas naturales.

3. Etica de los medios de comunicacion: la influencia de los sesgos
cognitivos en la era de la post-verdad

Volviendo al ejemplo aludido en la introduccidn, un punto importante sobre la pelicula Jaws es el
hecho de que la novela de Benchley poseia multiples subtramas, una mayor profundizacion en los
personajes y una narracion mas detallada en general, en la cual el tiburén no era sélo el escualo
que despertaba terror entre los bafiistas, sino, tal como sugieren algunos expertos que hallan en
ella ecos de Moby Dick, una metafora del vinculo entre los seres humanos y la naturaleza
(Robinson, 2016). La representacion dirigida por Spielberg retir6 gran parte del espesor narrativo
original, con el fin de hiperbolizar el rol del tiburén como una maquina de matar humanos y

encajar mas efectivamente en el género cinematografico “terror”.”

La argumentacion central de este apartado reside en que esta forma de hiperbolizar una de
las variables involucradas en un fendmeno mas complejo puede pensarse como analoga a la forma

con la que muchos medios de comunicaciéon han informado la evidencia cientifica sobre el origen

7 Vale resaltar, no obstante, que el libro ya de por si caracterizaba al tiburén como un asesino despiadado y vengativo. La
representacién dirigida por Steven Spielberg habria acentuado atin mas el estereotipo. A su vez, en defensa de Spielberg, resulta

pertinente sefialar que el autor de la novela original fue coguionista de la pelicula.
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del nuevo coronavirus y, en consecuencia, que se correlacionaria con la persecucién de los
murciélagos. Para comenzar este analisis es preciso resaltar que las condiciones actuales de la
informacién que es transmitida por los medios masivos han cambiado radicalmente a partir de la
emergencia de fendémenos como las noticias falseadas® o fake news o, sobre todo, del paradigma

post-veridico de la informacion (Cosentino, 2020).

La disciplina que se ocupa de analizar las implicancias morales tras las diversas practicas
ligadas a los medios de comunicacion es la ética de los medios de comunicacién (media ethics)
(Christians et al., 2017 [1983]). A la luz de los cambios acontecidos a partir del surgimiento del
internet en general y las redes sociales en particular, esta ética se encuentra en proceso de
revisién meta-tedrica. Si bien hasta fines del siglo XX todavia predominaba la perspectiva que
algunos investigadores denominan la “veneracién del hecho” (veneration of the fact) (Stephens,
1997, p.244), segin la cual el nicleo de la normatividad en la practica mediatica debia ser el
conservar la verdad de los hechos priorizando la objetividad en su registro, a partir del
asentamiento de la post-verdad ese ideal prescriptivo evidenci6 ser sumamente dificil de cumplir

(McComiskey, 2017).

Una de las caracteristicas generales y mas importantes de los medios de comunicacién
contemporaneos en la era de la post-verdad es que sin importar cuan cuidadoso se realice la
descripcion y/o registro de un hecho, la objetividad de dicha descripcién o registro quedara
comprometida al ingresar en alguno de los miultiples canales mediaticos, ya que puede ser
utilizada para favorecer cierta interpretacién segin varien sus condiciones de enunciacién
(Iyengar y Massey, 2019). Esto es, dependiendo del contexto en el cual esa informacion es
transmitida, su sentido puede acreditar una perspectiva particular o la opuesta a ella.
Generalmente, el sentido que termina siendo favorecido es el que conviene a los grupos

dominantes (Block, 2019).

Volviendo a nuestro ejemplo, incluso suponiendo que los medios buscasen evitar difundir
una vision simplista de la multicausalidad inherente a la pandemia®, el simple hecho de reiterar

constantemente la evidencia sobre el vinculo entre estos animales y la COVID-19 favorece que los

8 Se prefiere el participio “falseadas” en lugar de “falsas”, por el hecho de que permite dar cuenta del componente intencional por
detras de este tipo de noticias (p. ej. Pérez Tornero, 2018).

9 De hecho, se han realizado numerosas criticas a la manera en que los medios han informado tradicionalmente sobre las
caracteristicas de las enfermedades zoonéticas, generalmente enfatizando el rol causal de los animales silvestres en lugar de la
influencia humana en sus ecosistemas naturales (Buttke et al.,, 2015; Guyton and Brook, 2015; Davis et al,, 2017). En palabras de
MacFarlane y Rocha (2020: 1), este énfasis en la vida silvestre como origen de enfermedades que suele ser realizado por parte de los
medios de comunicacién “puede alimentar la animosidad hacia una especie determinada (o conjunto de especies) y, en casos extremos,
erosionar el apoyo social para la conservacion o incluso alimentar la persecucién directa de huéspedes de enfermedades conocidas o

sospechadas”*.
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espectadores y/o lectores comprendan o, mas bien, sientan que la “culpabilidad” de los hechos
reside en esos animales (MacFarlane y Rocha, 2020). Esto es, las emociones negativas para con la
enfermedad parecen transmitirse también hacia aquellos seres que son constantemente
sefialados como el origen del SARS-CoV-2 en las noticias, los cuales, vale decir, ya de por si poseen
mala prensa tanto a nivel del imaginario colectivo como por su historial en relaciéon con las

enfermedades zoondticas.

De modo que, en la comunicacion cientifica en la era de la post-verdad sucede un efecto
similar al ocurrido en la adaptaciéon cinematografica de Jaws: al descontextualizar cierta
informacién para su divulgacién, como sucede con el énfasis de los murciélagos en tanto
huéspedes del SARS-CoV-2, se activan ciertos sesgos cognitivos que pueden favorecer una
interpretacion unicausal de la pandemia y, en consecuencia, una reduccién de las multiples

variables del fendmeno al rol que habria tenido cierto tipo de murciélagos en él.

Como puede verse, al menos parte de los efectos correlacionados con la post-verdad se
encuentran vinculados con el favorecimiento de ciertos sesgos cognitivos que son previos a la
emergencia de los medios de comunicacién contemporaneos (Mclntyre, 2018). Esta correlaciéon
ha sido muy estudiada en los ultimos meses (Van Bavel et al., 2020) y representa un aporte

importante para la actualizacion de la ética de los medios de comunicacion.

Por otro lado, a los efectos generales y quizads mas sutiles de la post-verdad, se suma la
presencia de informacién errénea (misinformation) y de fake news, lo cual complejiza atin mas el

panorama. En palabras de MacFarlane y Rocha (2020: 2):

“Tales desarrollos sugieren que, mientras la comunidad cientifica estd
impulsando una agenda basada en evidencia, la sociedad moderna puede haber llegado
a un nuevo paradigma donde lo que importa no es la veracidad sino mantener la
atencién y la sefializacién social (...). Esto a menudo se traduce en la difusién de
informaciéon especulativa, engafiosa o reinterpretada como fdctica (por ejemplo, "los
murciélagos pueden ser un reservorio natural de SARS-CoV-2" se convierte en "los
murciélagos son responsables de la COVID-19"). La facilidad y rapidez con la que se
comparten tales falsedades a través de las redes sociales aumenta esta propagacion de

la desinformacién y magnifica enormemente sus repercusiones en el mundo real.”*

En sintesis, el rol de los murciélagos como una de las variables involucradas en la
emergencia de la COVID-19 es un hecho sustentado por numerosa evidencia cientifica. El
problema surge cuando la divulgacion de esta evidencia pierde su complejidad multicausal y
favorece interpretaciones reduccionistas en los espectadores y/o lectores. Ante este escenario, la

ética de los medios de comunicacién muestra ser una disciplina crucial para buscar soluciones al
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tipo de problemas recién presentados. No obstante, siendo que la post-verdad evidencia ser no
s6lo un fenémeno estrictamente mediatico sino también de implicancias psicoldgicas, para buscar
soluciones efectivas en relacién con la ética de los medios de comunicacién primero es preciso
incluir sus reflexiones tedérico-normativas en el marco de las caracteristicas psicologicas concretas

de los individuos.

De hecho, las implicaciones problematicas a nivel meta-teérico de los sesgos cognitivos no
limitan su influencia a la ética de los medios de comunicacidn, sino que, tal como se adelantd en la
introduccidn, parecen extenderse hacia las éticas aplicadas e incluso hacia las éticas normativas
en general. En el proximo apartado analizaré el aporte especifico que la psicologia moral podria
ofrecer para la revisidn de los criterios normativos tradicionales en los que se sostiene no sélo la
ética ambiental y la ética de los medios de comunicacién, sino también la ética animal. A su vez,
este desarrollo permitira explicitar las potencialidades de la bioética animal como ambito

transdisciplinario.

4. Psicologia moral: problemas meta-tedricos actuales de las éticas
aplicadas tradicionales

Alaluz de las investigaciones de los ultimos meses, los sesgos cognitivos evidencian estar no sélo
detras de la vision reduccionista de los murciélagos como los responsables de la pandemia, ya que
también ha acontecido un fendmeno similar para con los miembros de la comunidad donde se
originé el primer contagio zoonético. Esto es, siendo que el origen geografico del primer contagio
del nuevo coronavirus ha sido situado en China, en redes sociales como Twitter se han registrado
multiples afirmaciones racistas sobre las personas de este pais (King, 2020). De hecho, se ha
llegado a afirmar que la pandemia fue intencionalmente originada por el Estado chino para
hacerse del poder econémico mundial (Pummerer et al., 2020). Tanto este tipo de teorias
conspirativas como la idea de que los murciélagos son los “culpables” de la pandemia parecen
derivar de una distincién fuertemente moralizante entre un Nosotros y un Ellos, en la cual Ellos
retnen todos los aspectos moralmente negativos que deben ser rechazados y/o combatidos por
Nosotros (Kauffmann y Cordonier, 2011). Este tipo de estudios evidencian que, cuando se lleva el
analisis al nivel de las motivaciones, decisiones y acciones de individuos concretos situados en un
contexto determinado, la potencialidad del razonamiento moral en términos racionales muestra
ser mucho mas limitado del que suponian las éticas normativas canoénicas (Suarez-Ruiz, 2019;

Suarez-Ruiz y Gonzalez-Galli, 2021).
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Actualmente, las investigaciones en psicologia moral representan un desafio general para
las éticas fundadas en lo que investigadores como Jonathan Haidt (2001) denominan el “modelo
racionalista” de la formacidn de los juicios morales. Seglin este paradigma tradicional, los juicios
morales (X decisién, motivo y/o accién es correcta o incorrecta) son causados exclusivamente por
el razonamiento moral, por lo que la influencia del afecto o de las emociones resulta irrelevante
en dicho proceso. A la luz de estudios provenientes de disciplinas como la neurociencia (Damasio,
1994; Gazzaniga, 1986), la psicologia experimental (Wilson, 1994; Kagan, 1984) o la primatologia
(de Waal, 1982, 1991, 1996; de Waal y Lanting, 1997; Goodall, 1986), dicho modelo ha sido puesto
en cuestiéon. Uno de los argumentos cruciales de las concepciones alternativas y mas actualizadas
de las caracteristicas de la moral reside en que los juicios morales se encuentran condicionados
por una “cognicién intuitiva”, vinculada con las emociones, que es previa al razonamiento10

(Haidt, 2007).

Retomando lo adelantado en los dos apartados anteriores, la ética ambiental y la ética de
los medios de comunicacién no son las inicas éticas aplicadas que actualmente se encuentran en
proceso de revision meta-tedrica. Por lo menos parte de la literatura vinculada a la ética animal la
supone como una ética aplicada, esto es, como una disciplina que a partir de criterios normativos
predeterminados por las éticas tradicionales analiza la correcciéon o incorreccién moral de
decisiones, motivaciones y/o acciones vinculadas, en este caso, al trato de los seres humanos para
con animales no humanos, de alli que también pueda incluirse en el conjunto de éticas en proceso
de revision. Por ejemplo, algunas de las éticas normativas de las cuales la ética animal toma su

fundamento son, a grandes rasgos, las siguientes:

¢ éticas utilitaristas: incluir animales no humanos en el “cdlculo de utilidades” o en la

maximizacidn imparcial de la felicidad (por ejemplo, Peter Singer);

¢ éticas deontoldgicas: basadas sobre todo en la defensa de los derechos de los animales no

humanos (por ejemplo, Tom Regan; Sue Donaldson y Will Kymlicka);

¢ éticas contractualistas: desde las cuales se propone extender el “contrato” hacia los animales

no humanos (por ejemplo, Mark Rowlands).11

10 Vale resaltar que esta discusién dista de estar zanjada al interior de la psicologia moral. Existen investigadores/as
contemporaneos/as que enfatizan la potencialidad del razonamiento moral en la modificacion de los juicios intuitivos (p. €j., Greene,
2013; May, 2018). No obstante, la vigencia y aceptacion del modelo de Haidt se ha extendido en gran parte de la comunidad cientifica.
Un ejemplo reciente de ello es la cantidad de producciones de los ultimos meses vinculadas a la COVID-19 que se fundamentan en él
(p- €j., Van Bavel et al,, 2020; Brady, Crockett y Van Bavel, 2020; Arslan et al,, 2020; Martarelli y Wolff, 2020).

11 Podria considerarse que las denominadas “éticas relacionistas” o “éticas relacionales” (relational approaches in animal ethics)
escapan del problema recién mencionado, por el hecho de que, al focalizarse en las caracteristicas de las relaciones en si mismas de

los seres humanos y otros animales y no en las capacidades que harian de estos ultimos incluibles en los criterios de correccién moral,
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Segun sefialan algunos fil6sofos contemporaneos (p. ej., Ruse, 2005; Brand, 2016; Tillman,
2016), un problema fundamental que actualmente evidencian poseer éticas tradicionales como
las recién mencionadas y, en consecuencia, las éticas aplicadas que se fundan en sus criterios
normativos, es la de suponer caracteristicas psicoldgicas que en realidad no existen en los
individuos concretos. Desde un punto de vista critico del modelo racionalista de la formacién de
los juicios morales, cada una de estas perspectivas parece suponer individuos con la capacidad de
basar sus decisiones morales exclusivamente en la razoén, a saber, en el supuesto de que la
formacién de juicios morales se fundamenta dnicamente en el razonamiento moral. Ejemplos de
sus limitaciones son, justamente, la actual oleada racista que existe en las redes sociales o la
facilidad con la que se puede caer en una idea errénea de la correlacion entre los murciélagos y el
origen de la pandemia. La predisposicién a generar juicios moralmente negativos sobre los chinos,
por ejemplo, generalmente no surge de una decision friamente razonada sino, ante todo, de juicios

condicionados a nivel emocional.

Ahora bien, un punto importante a resaltar es el hecho de que la psicologia moral es una
disciplina cientifica fundada en la descripcién de fendmenos psicolégicos y no una basada en la
prescripcién de lo que se deberia hacer. El estudio del aspecto normativo de los comportamientos
morales corresponde, justamente, a la ética filosofica. Por tal, lo recién desarrollado no implica
una reduccion de la ética a las caracteristicas de la psicologia moral. Mas bien, a la luz de lo dicho,
las investigaciones en psicologia moral muestran ofrecer interesantes herramientas para
repensar y actualizar los fundamentos normativos en las cuales se fundan éticas aplicadas como

la ética ambiental, la ética de los medios de comunicacién o la ética animall2.

Para que esta interdisciplinariedad sea posible es necesario contar con una disciplina cuyo
objeto de estudio sea lo suficientemente amplio como para que habilite tal convergencia
disciplinaria. Es aqui donde la bioética animal parece ofrecer un importante aporte, ya que su
constitucion transdisciplinaria ofreceria un dmbito de convergencia desde el cual no sélo seria
posible abordar fendmenos complejos como los vinculados a la pandemia de COVID-19 desde una

perspectiva mas abarcadora, sino que favoreceria una vinculacién critica entre estas disciplinas

no supondrian necesariamente un modelo racionalista de la formacién de juicios morales. Algunas autoras defensoras de esta corriente
en ética animal son, por ejemplo, Clare Palmer, Elizabeth Anderson, Cora Diamond o Mary Midgley. Vale resaltar, a su vez, que la lista
mencionada no agota las posibilidades de la ética normativa en relaciéon con la ética animal.

12 Es decir, mas alla de que se contemple la distincion entre un andlisis descriptivo y uno prescriptivo, modelos psicolégicos recientes
como el de Haidt nos ofrecen herramientas para precisar y actualizar la potencialidad normativa de la ética, de modo tal que no pierda
de vista las caracteristicas psicolégicas de los individuos concretos y evite caer en idealizaciones que actualmente muestran ser

problematicas.
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tan diversas, promoviendo incluso la problematizacién de supuestos meta-teéricos que quizas

hoy muestren ya no poseer la vigencia que poseian en el pasado.

5. Conclusiones

El proposito de este articulo fue desarrollar algunos lineamientos generales de la potencialidad
que la bioética animal, una disciplina generalmente no frecuentada en las producciones ligadas a
la ética animal y a la bioética general, puede ofrecer actualmente. A partir de la analogia inicial
entre el film Jaws y la persecucién de murciélagos, fue posible trazar un eje de analisis propicio
para evidenciar las multiples dimensiones y disciplinas involucradas en un problema puntual y de
actualidad, asi como también explicitar la necesidad de un dmbito del saber que habilite la

convergencia disciplinaria imprescindible para abordar la complejidad de los tiempos que corren.

Segun lo expuesto, es posible afirmar que la constituciéon transdisciplinaria de la bioética
animal no sélo posibilita sacar a la luz los diversos aspectos de orden medioambiental, mediatico
o psicolégico que subyacen a problemas puntuales como la persecucién de murciélagos que
acontece en el presente, sino que también favorece una vision critica propicia para suplir los
posibles puntos ciegos disciplinarios a través de una investigacién en conjunto de, en este caso, la

ética ambiental, la ética de los medios de comunicacion y la psicologia moral.

Vale resaltar, por ultimo, que este desarrollo es ante todo un punto de partida para la
consideracion de las potencialidades de una bioética animal post-pandemia, la cual, a la luz de lo
aqui desarrollado, evidencia ser un &mbito de convergencia disciplinaria con mucho por explorar.
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Resumen

El presente trabajo investigativo tiene por objetivo defender la tesis que el medio ambiente sano
se ha configurado en la practica y con suficientes bases tedérico normativas como un derecho
fundamental en el sistema juridico colombiano; no solo por las decisiones que sobre él han
tomado las altas cortes, sino ademas por la gran defensa que sobre él se hace en diferentes
instrumentos internacionales. Se observaran tanto fuentes legales como doctrinarias con el

objetivo de mostrar esta naturaleza.

Palabras clave: derecho fundamental; constitucionalismo; medio ambiente; derecho colectivo.

Abstract

The present article aims to defend the thesis that the healthy environment has been configured in
practice and with sufficient theoretical and normative bases as a fundamental right in the
Colombian legal system, not only because of the decisions that the High Courts have made about
it. but also for the great defense that it is done in different international instruments. Both legal

and doctrinal sources will be observed to show this nature.

Keywords: Fundamental right; constitutionalism; environment; collective law.

Resum

El present article té per objectiu defensar la tesi que el medi ambient sa s'ha configurat en la
practica i amb suficients bases teoric normatives com un dret fonamental en el sistema juridic
colombia; no només per les decisions que sobre ell han pres les altes corts, siné a més per la gran
defensa que sobre ell es fa en diferents instruments internacionals. S'observaran tant fonts legals

com doctrinaries amb l'objectiu de mostrar aquesta naturalesa.

Paraules claus: dret fonamental; constitucionalisme; medi ambient; dret col-lectiu.
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1. Introduccion

El medio ambiente y su proteccién han sido temas que en las Ultimas décadas poco a poco han
ganado terreno, no solo en el plano politico sino también académico y cientifico, donde las
diferentes ciencias y saberes humanos han presentado debates, estudios y andlisis al respecto. La
ciencia del derecho no es ajena a esta situacion, y mucho menos en la Republica de Colombia, un
estado bastante rico en fauna, flora y recursos naturales en general (Rangel; 2005); pero también
considerado como un pais en via de desarrollo, donde la situaciéon econémica de muchos de sus
habitantes de acuerdo con las cifras oficiales se considera precaria o en riesgo de serlo. Un pais
donde las diferentes instituciones publicas encargadas de crear e interpretar las normas han
generado varios debates, tanto en el plano practico como tedrico sobre la importancia de
comprender y analizar al medio ambiente, entendido como medio ambiente sano en un derecho

fundamental.

Un tema complejo de explicar porque el constituyente trazé de manera lexicografica una
lista de derechos a los que nominé como derechos fundamentales. Derechos concebidos como (i)
parametro de validez del orden juridico (Bobbio; 1995); (ii) valores que irradian toda la vida
estatal (Hesse; 1996); (iii) un limite al ejercicio de la soberania (Nogueira; 1995); (iv) un
presupuesto que condiciona y programa la estructura constitucional del Estado (Villaverde; 2007)
y, (v) mandatos que cumplen con la funcién de asegurar el nidcleo esencial de libertad de

autodeterminacion que derivan obligaciones coactivas para el Estado (Calderén; 2015).

A estos derechos los declaré derechos de especialisima proteccion y para ello fijo la accién
de tutela como su principal medio de defensa. Por fuera de esta lista de derechos, fijo otras dos
categorias (i) derechos sociales, econémicos y culturales y, (ii) derechos colectivos y del medio
ambiente. Entre una categoria y otra de derechos traz6 una linea meridiana sobre su importancia,
obligatoriedad y medio de proteccion. A cada orden de aparicion de derechos en el texto
constitucional le fue concedido un mayor espectro de importancia y obligacién de cuidado. ;Qué
lugar ocupa el derecho al medio ambiente sano dentro de dicho orden lexicografico? Ocupa uno
de los ultimos lugares en la lista de preferencias del constituyente. Su declaracién normativa tiene
lugar en el articulo 79. No aparece en la lista de derechos fundamentales y, por lo tanto, su
realizacién solo tendra lugar segin las posibilidades de modo, tiempo y lugar. Un derecho
constitucional, pero con multiples limitaciones juridicas. Exento de proteccién mediante tutela y

con un titular harto dificil de limitar.

Sin embargo, el desarrollo jurisprudencial en Colombia, debido a la actuacién de la corte
constitucional, intérprete y guardian de la Constituciéna (articulo 241 Superior) ha sido decisivo

para entender que los derechos fundamentales en el interior del orden constitucionalizado
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(Guastini; 2009) tienen una vocacién dinamica garantista (Ferrajoli; 2011), lo cual ha
representado que la lista de derechos fundamentales, mas alld de la vocacion lexicografica del
constituyente, puedan concebirse, declararse y aplicarse como derechos fundamentales no solo
segun el orden de fijacion en el texto constitucional sino de conformidad con su correspondencia
con una esfera evidente y necesaria de dignidad, de supervivencia o de autodeterminaciéon que

requiera un sujeto para que su vida sea mas plena.

El objetivo general del presente trabajo es demostrar que el medio ambiente sano en el
sistema juridico colombiano satisface plenamente las condiciones tedricas y facticas, que la
jurisprudencia y la doctrina, han definido como requisitos esenciales de existencia de un derecho
fundamental. Para lograr tal pretensién se parte de un método deductivo de caracter inferencial
de la doctrina y de la jurisprudencia. Los objetivos especificos radican en (i) determinar la
naturaleza misma de un derecho fundamental, para ello se presentaran bases doctrinales y
jurisprudenciales y, (ii) definir la estructura y el contenido del derecho al medio ambiente sano

como derecho fundamental.

Las variables dependientes que tendremos en cuenta consisten en revisar el concepto de
medio ambiente sano y el concepto de derecho fundamental. Estas variables estan sujetas a la
posicion de la corte constitucional, la doctrina y trabajos académicos de organismos ambientales
tanto a nivel nacional como internacional. Las fuentes consultadas fueron jurisprudencia; doctrina
y, tratados y protocolos internacionales que se refieren al medio ambiente y que se incorporan a
nuestro orden juridico por via del bloque de constitucionalidad (Sentencia C-401 de 2005; C-1001
de 2005; C-047 de 2006).

2. Concepto de derecho fundamental

Es necesario analizar qué se considera como derecho fundamental, toda vez que es un concepto
que genera en gran parte de la poblacién la semejanza con el concepto de derecho humano, lo cual
es incorrecto juridicamente. Ambos términos, aunque aluden en ciertos momentos a un macro
grupo de derechos ligados al ser humano se diferencian en su naturaleza, sujeto de proteccidn,

existencia dentro del sistema juridico, aplicabilidad y en sus componentes dogmaticos y teoricos.

Para aclarar esto debemos verificar ambos conceptos de manera auténoma. El concepto de
derecho humano surge después de la Segunda Guerra Mundial, en el marco de la creacion de la
Organizacion de Naciones Unidas (ONU), ya que es en su Carta fundacional donde se encuentran
determinados y reconocidos por parte de los estados miembros estos derechos (ONU; 1948).

Como bien reza dicha Carta, por derechos humanos comprendemos aquellos atributos ligados al
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ser humano por el hecho de serlo, irrenunciables y cuya aplicaciéon en el plano practico no admite
una condicién parcial (ONU; 1948). Sin embargo, lo anterior es importante aclarar dado que
existen otros tratados internacionales que relacionan estos derechos, los cuales no poseen un
caracter global sino regional (como es el caso de la Declaracion interamericana de los derechos
humanos, la Declaraciéon europea de los derechos humanos o la Declaraciéon africana de los
derechos humanos y de los pueblos, entre otros) los cuales configuran en sus regiones un corpus

iuris extendido.

El concepto de derecho fundamental se encuentra ligado a una clasificacién constitucional
de los derechos, realizada por el poder constituyente que, en ejercicio de una actividad politica,
de debate y de positivizacién normativa genera diferentes niveles de importancia para los
derechos constitucionalmente reconocidos por un estado dentro de su territorio (Chinchilla;

1997).

Podemos observar una gran diferencia entre ambos conceptos: la universalidad de los
derechos humanos contrasta con la individualidad estatal de los derechos fundamentales. Los
primeros, nacen de una aceptacién de toda la humanidad como especie para su reconocimiento;
los segundos, se caracterizan en su creacion por un proceso interno de cada estado. Desde el punto
de vista doctrinario nos sumamos a la definicion de derecho fundamental concebido como “una
declaracién normativa que le concede a un sujeto la legitimidad para reclamar un atributo
material a través del cual se asegure una esfera basica de dignidad, de supervivencia o de
autodeterminacion” (Restrepo; 2018). Segtin esta definicién, un derecho fundamental se edifica a
partir de cuatro condiciones: (i) declaracién normativa que defina al derecho como derecho
fundamental; (ii) declaracidon de un sujeto, mas alla de la especie humana, como titular de un
derecho fundamental; (iii) reclamacién de atributos materiales expresados en la conducta de dar,
hacer o no hacer y, (iv) asegurar mediante tal atributo material la realizacién y salvaguarda de

una esfera basica de dignidad, supervivencia o autodeterminacion.

3. Caracteres de un derecho fundamental

Tendiendo como referencia tedrica esta explicacién conceptual de lo que es un derecho
fundamental, nos ocuparemos de identificar de qué manera el derecho al medio ambiente sano

satisface explicitamente cada una de una de las cuatro condiciones exigidas para ser considerado,

dentro del orden juridico colombiano, como derecho fundamental.
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3.1 Declaraciéon normativa

Con respecto a esta primera condicién, hemos sostenido que un derecho fundamental existe
gracias a que en el texto constitucional, el bloque de constitucionalidad o una autoridad
competente lo declara como tal. Hemos sefialado que el derecho a un medio ambiente sano no fue
declarado por el constituyente como derecho fundamental sino como derecho al medio ambiente,

denominado derecho de tercera generacion.

Por via de bloque de constitucionalidad entendemos la ampliacidn del orden normativo que
se alimenta de tratados o convenios internacionales que versen sobre atributos que garanticen
una esfera basica de dignidad, de supervivencia o y de autodeterminacién de los sujetos, que
sirven como pardmetro de interpretacion y aplicacion del derecho interno de una forma
prevalente (Contreras; 2012). Muchos de estos tratados internacionales reconocen y declaran la
importancia del deber de cuidado del medio ambiente como una condicién esencial para asegurar
nuestra permanencia planetaria. Algunos de estos tratados mas emblematicos en los que se pone
en evidencia la estrecha conexién entre defensa del medio ambiente y condiciones basicas de

existencia son:

(a) Organizacion de Naciones Unidas, Conferencia de Estocolmo sobre el Medio Humano.
Reunion celebrada entre los dias 5 a 16 de junio de 1972. En este informe se consagra como

principio que:

El hombre tiene el derecho fundamental [...] al disfrute de condiciones de vida adecuadas en
un medio de calidad tal que le permita llevar una vida digna y gozar de bienestar, y tiene la

solemne obligacién de proteger y mejorar el medio para las generaciones presentes y futuras.

(b) Organizacion de Naciones Unidas, Protocolo de Kioto sobre el cambio climatico,
celebrado el 11 de diciembre de 1997; ratificado mediante ley 629 de 2000. A partir de esta
norma se fija el mandato estatal de asumir como obligatoria la reduccién de emisiones de

gases contaminantes, denominados de efecto invernadero.

(c) Organizaciéon de Naciones Unidas, Protocolo de Cartagena sobre bioseguridad, adoptado
el 29 de enero de 2000; ratificado mediante ley 740 de 2002, plantea la necesidad de proteger
el medio ambiente de los posibles dafios ocasionados por faltas a la bioseguridad
(modificacién genética, organismos invasores, etc.) lo cual dota de mayores reclamaciones
materiales surgidas desde el derecho al medio ambiente sano a las comunidades que puedan

verse afectadas.

(d) Organizacion de Naciones Unidas, Acuerdo de Paris sobre el cambio climatico. adoptado

el 12 de diciembre de 2015; ratificado mediante ley 1844 de 2017 y ley declarada exequible
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mediante Sentencia C-048 de 2018. Este acuerdo tiene por objeto aumentar la capacidad de
los paises para hacer frente a los efectos del cambio climatico y lograr que las corrientes de

financiacién sean coherentes con un nivel bajo de emisiones de gases de efecto invernadero.

Hemos afirmado que esta declaraciéon normativa puede tener lugar por via de un

pronunciamiento judicial. La corte constitucional ha tejido un hilo conductor argumentativo en el

que se ha explicitado la condicién de derecho fundamental al derecho al medio ambiente sano. He

aqui algunas Sentencias:

(a) Sentencia T-092 de 1993:

El derecho al medio ambiente no se puede desligar del derecho a la vida y a la salud de las
personas. De hecho, los factores perturbadores del medio ambiente causan dafios irreparables
en los seres humanos y si ello es asi habra que decirse que el medio ambiente es un derecho
fundamental para la existencia de la humanidad. A esta conclusion se ha llegado cuando esta
Corte ha evaluado la incidencia del medio ambiente en la vida de los hombres y por ello se ha
afirmado que el derecho al medio ambiente es un derecho fundamental. (Negrilla fuera del

texto)

(b) Sentencia C-431 de 2000:

(c)

Por eso, conforme a las normas de la Carta que regulan la materia ecolégica, a su vez inscritas
en el marco del derecho a la vida cuya protecciéon consagra el articulo 11 del mismo
ordenamiento, esta Corte ha entendido que el medio ambiente es un derecho constitucional
fundamental para el hombre y que el Estado, con la participacién de la comunidad, es el
llamado a velar por su conservaciéon y debida proteccion, procurando que el desarrollo
econémico y social sea compatible con las politicas que buscan salvaguardar las riquezas

naturales de la Naciéon. (Negrilla fuera del texto)
Sentencia C-671 de 2001:

Conforme a las normas de la Carta el medio ambiente es un derecho constitucional
fundamental para todos los individuos de la especie humana y el Estado esta obligado a velar

por su conservacion y debida proteccion. (Negrilla fuera del texto)

(d) Sentencia T-742 de 2011; Sentencia T-906 de 2012:

El derecho al medio ambiente no se puede desligar del derecho a la vida y a la salud de las
personas. De hecho, los factores perturbadores del medio ambiente causan dafios irreparables
en los seres humanos y si ello es asi habra que decirse que el medio ambiente es un derecho
fundamental para la existencia de la humanidad. A esta conclusién se ha llegado cuando esta

Corte ha evaluado la incidencia del medio ambiente en la vida de los hombres y por ello en
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sentencias anteriores de tutelas, se ha afirmado que el derecho al medio ambiente es un

derecho fundamental. (Negrilla fuera del texto)
(e) Sentencia C-449 de 2015:

Declara que el derecho al medio ambiente sano es un bien juridico que ostenta una triple
dimensién: (i) es un principio que irradia todo el orden juridico para exigirle al Estado el deber
de cuidado de las riquezas naturales; (ii) es un derecho constitucional fundamental, del que
pueden valerse todas las personas y, (iii) es una obligacion que recae sobre el Estado al exigirle
una serie de deberes calificados de proteccion. Esta posicion se reitera en la Sentencia C-041

de 2017.

La posicion de la corte constitucional a lo largo del tiempo ha sido univoca: el derecho al
medio ambiente es un derecho fundamental, inescindible del derecho a la vida, la salud y de las
condiciones basicas de existencia del ser humano en un escenario 6ptimo y digno. Es deber del
Estado (maxime de uno social de derecho, Sentencia T-406 de 1992) asegurar que todos los
compromisos internacionales, legales internos y administrativos se satisfagan para hacer posible

que todos los recursos naturales sean 6ptimos y no pongan en peligro la conservaciéon de nuestra

especie.
Condicion Enunciado Verificacion

1. Sentencia T-092 de 1993

Declaracion El derecho al medio 2. Sentencia C-431 de 2000
normativa ambiente es un 3. Sentencia C-671 de 2001
derecho fundamental 4. Sentencia T-742 de 2011

5. Sentencia T-906 de 2012

6. Sentencia C-449 de 2015

3.2 Declaracién en favor de un sujeto

La segunda condicién que plantea nuestra definicidn parte de la necesidad de que estos derechos
sean en favor de un sujeto. Es importante aclarar que por sujeto no nos referimos tnicamente a
un individuo, por el contrario, el término identifica tanto a los individuos y a los grupos sociales
como sujetos de derechos y obligaciones. Esta condicién es muy importante porque en un primer
momento la corte constitucional declaré la condicion del derecho al medio ambiente sano como
un derecho fundamental en favor de los individuos de la especie humana (Sentencia T-092 de
1993; C-431 de 2000; C-671 de 2001; T-742 de 2011; T-906 de 2012). Una posiciéon muy
coherente con la cosmovisiéon romanista y clasica del derecho que se concibe como el conjunto de

normas que regulan la conducta externa de las personas (individuos de la especie humana).
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Sin embargo, esta posicidn personalista del derecho ha sido sustancialmente modificada en
direccion de ampliar la esfera de proteccion de los recursos naturales y el ecosistema, no en razén
de laimportancia que tiene parala conservacién de la vida humana sino en atencién al ecosistema
mismo. La orden de minimizar la utilizacién del mercurio que se emplea en la extraccion de la
industria aurifera que se vierte sobre el rio no solo se justifica por la importancia de los recursos
de los que se vale el hombre por medio de la pesca sino por el deber de asegurar la conservacion
y el cuidado del ecosistema que hay en la fuente hidrica. Esta posicidon se ve reflejada en las
sentencias que declaran al rio Atrato (Sentencia T-622 de 2016) y al rio Amazonas, su cuenca y

afluentes (Sentencia STC-4360-2018) como sujeto de derechos.

Condicion Enunciado Verificacion

1. Sentencia T-092 de 1993
2. Sentencia C-431 de 2000
En favor de un sujeto Especie humana 3. Sentencia C-671 de 2001
4. Sentencia T-742 de 2011
5. Sentencia T-906 de 2012

En favor de un sujeto Rio como sujeto de derechos 1. Sentencia T-622 de 2016
2.Sentencia STC-4360-2018

Teniendo como base esta vocacion garantista y expansiva de los derechos fundamentales
que se dirigen a asegurar la esfera basica de dignidad o supervivencia de un sujeto, ya no
exclusivamente humano, es posible advertir, que la corte constitucional, fiel a este precedente,
amplie a los destinatarios titulares del derecho fundamental a la vida, a la salud, a no ser sometido
a tratos crueles y al medio ambiente sano a especies animales y vegetales. Las pistas
argumentativas que justifican tales afirmaciones ya aparecen esbozadas de forma categoérica en el
seno de la misma corte constitucional. La Sentencia C-595 de 2010, indica que nuestra
Constitucion permite inferir I6gicamente la posibilidad de tomar el medio ambiente como un bien
susceptible de proteccidn en si mismo. La Sentencia C-632 de 2011, afirma que la naturaleza no
debe concebirse de manera reduccionista como el ambiente y el entorno de los seres humanos
sino como un sujeto de derechos propios, que como tal, merece proteccion. La Sentencia C-123 de
2014 afirma que los elementos integrantes del medio ambiente son susceptibles de proteccién en
si mismos; y tal deber de proteccidon opera con independencia de que sean factores necesarios
para la vida humana. Es categorica la corte constitucional en afirmar que la proteccién del medio

ambiente supera con creces una cosmovisién estrictamente utilitarista.
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3.3 Facultad para reclamar atributos materiales

Los atributos materiales a los que tiene derecho el sujeto, que es titular de un derecho
fundamental, son la constataciéon factica de realizacion del derecho fundamental. La expresién de
dar, hacer o no hacer que esta habilitado juridicamente un sujeto para reclamar del estado o de
terceros es el nicleo esencial y la naturaleza del derecho fundamental en si mismo, en tanto traza
una esfera de distincién entre un derecho fundamental y otro. Un derecho fundamental en si
mismo es una abstraccidn y una generalidad que abre una posibilidad juridica para que algo se
haga, se dé o se deje hacer. Un derecho fundamental se soporta sobre una accién o una no-accién.
Son acciones u omisiones que se exigen porque se requieren para que el derecho fundamental en

cuestion alcance un nivel razonable de realizacion.

La Sentencia C-431 de 2001, ademas de afirmar que el derecho al medio ambiente sano es
un derecho fundamental que se declara en favor de todas las personas; también describe una serie
de acciones que se convierten en obligacion que el estado debe asegurar porque son mandatos
extraibles de la Constitucion. Algunas de estas obligaciones son: (i) asegurar la defensa de las
riquezas naturales; (ii) conservar las dreas de importancia ecolégica; (iii) fomentar la educaciéon
ambiental; (iv) promover el aprovechamiento, conservacién y cuidado de los recursos naturales;
(v) prevenir los factores de deterioro ambiental y, (vi) cooperar internacionalmente en la
proteccion del ecosistema ubicado en zona fronteriza. Estas mismas obligaciones estatales son

reiteradas en las Sentencias C-671 de 2001; C-486 de 2009 y C-123 de 2014.

La Sentencia T-606 de 2015, reivindica el papel juridico que desempefia el Oficio que anex6
al proceso de la tutela el representante legal de Parques Nacionales Naturales de Colombia, en el
que recordd que esta prohibida la pesca dentro del parque natural, esto por cuanto es deber de
las autoridades que lo regentan garantizar la proteccion de areas de especial importancia

ecologica y asegurar la defensa del derecho fundamental al medio ambiente sano.
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Condicion Enunciado Verificacion

Son obligaciones del estado con respecto a

la salvaguarda del medio ambiente que

opera como (i) principio constitucional;

(ii) derecho fundamental y, (iii) obligacion

ezl 1. Sentencia C-431 de 2001

1. Asegurar la defensa de las riquezas
Facultad para naturales. 2. Sentencia C-671 de 2001
reclamar atributos | 2. Co,ns.ervar las areas de importancia 3. Sentencia C-486 de 2009
materiales ecologica. _

3. Fomentar la educaciéon ambiental. 4. Sentencia C-123 de 2014

4. Promover el aprovechamiento,
conservacion y cuidado de los recursos
naturales.

5. Prevenir los factores de deterioro
ambiental.

6. Cooperar internacionalmente en la
proteccion del ecosistema ubicado en zona
fronteriza.

3.4 Esfera basica de dignidad, supervivencia o autodeterminacion

Un derecho fundamental descansa indefectiblemente sobre uno, varios o estos tres principios:
dignidad, supervivencia o autodeterminacion. En estos tres principios se recoge plenamente la
condiciéon basica de existencia, de integridad y de desarrollo de un sujeto segun las

particularidades propias de lo que el derecho fundamental en cuestiéon permita.

Cuando se habla del derecho al medio ambiente sano como derecho fundamental en el
marco de los tratados y convenios internacionales, se hace alusién a los compromisos necesarios
alos que debe llegar cada estado para asegurar a todos los asociados un uso razonable de recursos
naturales que hagan posible la conservacién de la vida. En un primer momento se hizo énfasis en
la defensa de la vida humana. Cuidar el medio ambiente es un compromiso con la humanidad. Sin
embargo, es importante recalcar que esta esfera de protecciéon sobre la salvaguarda de la
supervivencia no cobija solo al ser humano sino al ecosistema mismo. Las acciones exigidas frente

al cambio climatico tienen el objeto de asegurar el cuidado de la naturaleza en conjunto.

El derecho al medio ambiente sano como derecho fundamental exige no solo el
aseguramiento de condiciones minimas de existencia (supervivencia) sino que debe asegurarse
la instalacién de condiciones que hagan dicha supervivencia mucho mas esperanzadora que una
simple condicidn instintiva (dignidad). Dignidad significa el conjunto de atributos materiales e

inmateriales que le permite a un sujeto llevar una vida de manera libre y auténoma. Tal libertad y
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autonomia estan condicionadas a los factores favorables del ecosistema: ambiente limpio, aire

salubre, suministro de agua potable apta para el consumo y libre de microorganismos.

En el interior del estado social de derecho la discusiéon por el medio ambiente sano, la
defensa y conservacion de los recursos naturales, asegura de manera directa la salvaguarda de los
principios de supervivencia y dignidad tanto para seres humanos como para los seres vivos que
integran el ecosistema. Y de manera solo referida a los seres vivos, provee una esfera de
proteccion del principio de autodeterminacién porque la educacion ambiental, la decision de
actuar en atencion a una cultura mas limpia y amigable con el medio ambiente, no obedece a una
condicion instintiva de satisfaccion de necesidades basicas de cuidado o de conservacion sino a
una expresion racional de actuar segin aquellas expresiones que aseguren un mundo mas

sostenible y mas limpio para todos.

Derecho fundamental  Supervivencia Dignidad Autodeterminacion

Medio ambiente sano X X X

4. Conclusion

Desde el punto de visto lexicografico, el derecho al medio ambiente sano no fue declarado como
derecho fundamental. Pero la clasificacion de derechos no es rigida e inmodificable. Lo que ocurre
en el interior de un estado social de derecho exige reconfigurar su lugar en el orden juridico. Es
por ello que hemos emprendido el trabajo de identificar la ruta normativa que se ha dado por via
de bloque de constitucionalidad y de jurisprudencia para demostrar que el derecho fundamental
al medio ambiente sano satisface las cuatro condiciones exigidas en nuestra definicién de derecho

fundamental.

La primera condicién exige que haya una declaracién normativa. Esta condicion se satisface
plenamente en la voz de la corte constitucional. Las Sentencias T-092 de 1993; C-431 de 2000; C-
671 de 2001; T-742 de 2011 y T-906 de 2012 afirman inequivocamente que el derecho al medio

ambiente es un derecho fundamental.

La segunda condicidn exige que tal declaracion se haga en favor de un sujeto. Esta condicion
se satisface en una doble direccion. En un primer momento se explicita que el sujeto titular y
destinatario del deber estatal de cuidar el medio ambiente tiene que ver con la defensa de la vida
y la salud de los seres humanos; esta posicion se hace explicita en las sentencias T-092 de 1993;

C-431 de 2000; C-671 de 2001; T-742 de 2011 y T-906 de 2012. Sin embargo, esta posicién
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unipersonalista del derecho ha virado y ha dejado de concebir el derecho solo en funciéon de la
defensa de la vida humana y ha aceptado la posibilidad que se reconozcan seres vivos no humanos
como sujetos de derecho; esta posicion esta trazada en las sentencias: C-595 de 2010; Sentencia

C-632 de 2011; Sentencia C-123 de 2014; T-622 de 2016; STC-4360-2018.

La tercera condicion exige que haya unos atributos materiales exigibles en favor de un
sujeto a través de los cuales se materializa el derecho fundamental. Los principales atributos que
se exigen del estado y de todos los asociados en favor de la salvaguarda del medio ambiente sano
son (i) defensa y conservacion de riquezas y recursos naturales; (ii) formacién en educacion
ambiental; (iii) promocién de cuidado de los recursos naturales y, (ii) trabajo conjunto en la
defensa del ecosistema ubicado en zonas fronterizas. Estas exigencias aparecen explicitamente

descritas en las sentencias C-671 de 2001; C-486 de 2009 y C-123 de 2014.

La cuarta y ultima condicidn del derecho fundamental esta soportada sobre la promocion y
realizacién de un principio: dignidad, supervivencia y autodeterminacién. En este caso concreto,
podemos evidenciar que la declaracion del derecho al medio ambiente sano como derecho
fundamental desprende unas exigencias materiales que hacen posible la defensa y realizacién de

los principios de supervivencia, dignidad y autodeterminacién.

La creaciéon de nuevos derechos fundamentales no debe pensarse como una alteracién a la
voluntad del poder constituyente sino como la realizacién del estado social de derecho y el deber
de asegurar que las disposiciones institucionales y sociales operen de conformidad con acercar la
realizaciéon entre mandato constitucional y realidad social. La expansion de los derechos
fundamentales es una evidencia de lograr que se haga lo que la constitucidén ordena: asegurar
mejores condiciones de vida para todos. En la ruta de confeccion del derecho al ambiente sano
como derecho fundamental en Colombia, tenemos claro que el ser humano no es el centro sino
una parte de la naturaleza, de ahi su deber de asegurar la defensa e integridad de los recursos

naturales en favor, no solo de los seres humanos, sino de todos los seres vivos.
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