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Editorial Diego Gracia

Vicios privados, virtudes publicas

Diego Gracia

Presidente de la Fundacion de Ciencias de la Salud

En 1714, un médico vy filésofo britanico, Bernard Mandeville, publicé un famoso libro
con el siguiente titulo: La fabula de las abejas, o de como los vicios privados hacen la
prosperidad publica. Es un tema clasico en la cultura liberal a partir de entonces.
Tiempo después, en 1759, Adam Smith sacaba a luz su gran libro de ética, la Teoria de
los sentimientos morales. En la parte titulada “Del efecto de la utilidad sobre el
sentimiento de aprobacion”, escribié: “[Los ricos] consumen apenas mas que los
pobres, y a pesar de su natural egoismo y avaricia, aunque soélo buscan su propia
conveniencia, aunque el Unico fin que se proponen es la satisfaccion de sus propios
vanos e insaciables deseos, dividen con los pobres el fruto de todas sus propiedades.
Una mano invisible los conduce a realizar casi la misma distribucién de las cosas
necesarias para la vida que habria tenido lugar si la tierra hubiese sido dividida en
porciones iguales entre todos sus habitantes, y asi sin pretenderlo, sin saberlo,
promueven el interés de la sociedad”. De ahi la importancia que esa mano invisible
acabo teniendo en la otra gran obra escrita por Adam Smith, esta de economia politica,
Una investigacién sobre la naturaleza y causa de la riqueza de las naciones, publicada
el afio 1776.

¢Existe tal mano invisible? ¢Lo arregla todo? ¢Hace que los vicios privados
contribuyan a la prosperidad publica? A veces si, pero no en todos los casos. Ambas
situaciones se dan en el mundo de las vacunas. En algunas de ellas, el puro interés
individual por atajar los males de la enfermedad, protege incluso a los no directamente
vacunados y de ese modo contribuye al beneficio colectivo. Es el caso de la vacuna
Sabin contra el virus de la polio. Buscando la proteccidon individual, se consigue
indirectamente la inmunizacion de otros individuos (“efecto manada”). Son las
situaciones win-win, tan estudiadas en la teoria de juegos. No es razonable colaborar
a un bien colectivo si de él no se saca un provecho personal. El problema es que no
siempre se consigue esto, porque hay veces en que es necesario perder algo
individualmente para maximizar el beneficio colectivo. El andlisis de estas situaciones
viene preocupando desde hace mucho tiempo a los tedricos, desde Pareto hasta
Nash. Es clasico el estudio que de este tipo de comportamientos sociales hizo Mancur
Olson en su libro La l6gica de la accién colectiva: bienes publicos y teoria de grupos
(1965). También procede de la teoria de juegos el estudio del caso del “gorrén”,
“polizén”, “parasito” o free-rider, aquel que intenta pasar desapercibido para
aprovecharse del beneficio colectivo, sin contribuir a él en su parte alicuota. Si todos
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se vacunan, entonces no hace falta que lo haga yo, habida cuenta de que el germen
no tendré& posibilidades de vivir y propagarse.

El problema sube de grado cuando la pérdida individual no consiste tanto en las
molestias del propio hecho de la vacunacién, cuanto en la posibilidad de algun efecto
mas grave y persistente en la vida de quien se vacuna. También de esto hay un
ejemplo paradigmatico. Se trata de la vacuna de la viruela humana, la que consiguio
erradicar esa gravisima enfermedad de la faz de la tierra. Ademas de las molestias
inherentes a su aplicacion, estaban las encefalitis, extremadamente raras, pero con
secuelas permanentes y a menudo graves. Conviene recordar que la vacunacion
antivariolica fue obligatoria hasta la erradicacion de la enfermedad en 1980. El
argumento para exigir la vacunacién, incluso sabiendo que un pequefio grupo de
personas se veria perjudicado por ello, era de “salud publica”. Habia que asumir el
riesgo de que la salud individual pudiera verse afectada, por razones de salud publica.
Se trataba de una prestacién social, una contribuciéon al bien colectivo como otras,
entre ellas la obligacion del servicio militar o la defensa del pais en caso de guerra.

Hoy, en Espafia, no existe ninguna vacuna que sea obligatoria. Hay una razén muy
positiva para proceder asi. La utilizacion de métodos persuasivos es siempre preferible
a las medidas coactivas. Sobre todo en nuestras sociedades liberales, en la que cada
vez se lleva peor eso de que alguien tenga que sufrir perjuicios por razones de
beneficio publico. Todos entendemos bien y estamos dispuestos a colaborar en las
situaciones win-win, pero nos resistimos por todos los medios a nuestro alcance a
aguellas en que el bien colectivo exige un sacrificio, a veces grave, muy grave, de
ciertos individuos. Son las situaciones lose-win. Alguien tiene que perder, y buscamos
por todos los medios no ser nosotros. A pesar de que estamos encantados de recibir
las consecuencias sociales positivas generadas por el sacrificio de otros. El caso
paradigmatico es el de las guerras. Con lo cual nos convertimos, velis nolis, en
gorrones.

Las consecuencias éticas de este tipo de conductas son evidentes. De la colectividad
recibimos muchos beneficios, y por eso mismo estamos obligados también a contribuir
al bien colectivo con diferentes tipos de sacrificios. Es preciso hacer todo lo
humanamente posible para que estos sean los menores posibles, no sélo en nimero
sino en gravedad. Pero ya no esta tan claro que la solucién, cuando sea necesario
distribuir riesgos, consista en fiarlo todo a la voluntariedad de quienes, por las razones
gue sean, estan dispuestos a asumirlos libre y voluntariamente. Porque eso, de modo
colateral, fomenta la proliferacién de gorrones. Las cargas publicas deben distribuirse
equitativamente, porque en caso contrario no puede considerarselas justas. Cuando
las medidas persuasivas no permiten cubrir completamente los objetivos sanitarios,
como sucede en el caso de varias vacunas, lo Unico correcto es hacerlas obligatorias.
Lo demés es una grave dejacion de funciones. Asi parecen haberlo entendido otros
paises, como es el caso de Francia, en el que hay en la actualidad once vacunas
obligatorias en nifios, o el de Italia, donde al ingreso en la guarderia o en la escuela se
exige la presentacion de la libreta sanitaria que da fe de la aplicacion de los doce tipos
de vacunas que exige la legislacion. El argumento que exhiben las sociedades
cientificas espafiolas es que, con el procedimiento actual, se consiguen porcentajes
muy elevados de vacunacion, incluso superiores al logrado en algun otro pais a través
de la obligatoriedad. Es un criterio marcadamente consecuencialista. Y si bien las
consecuencias son un factor importante del razonamiento moral, no son el Unico.
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Estan también los principios; en este caso, el de justicia, la distribucion equitativa de
las cargas. No debe endosarse a la voluntariedad y el altruismo lo que es en el fondo
un puro deber de justicia. La mano invisible, como bien decia Adam Smith, consigue
“casi” la misma distribucion que lo hace la justicia. Pero sélo “casi”.
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Resumen

La vacunacion de profesionales sanitarios es importante para alcanzar los beneficios potenciales de la
vacunacion sobre la comunidad. El objetivo fue identificar los factores asociados a la vacunacién antigripal de
los profesionales sanitarios y sus conocimientos y actitudes sobre la gripe y su vacuna. Se realizé un estudio
transversal mediante una encuesta anénima via web; se estimé la Odds Ratio ajustada mediante regresion
logistica. La vacunacion de los profesionales de atencién primaria y de los farmacéuticos comunitarios se
asocié con la preocupacion de contraer la gripe en el trabajo y la creencia de considerar la vacunacion de
profesionales sanitarios importante.

Palabras clave: Bioética, Vacunacién, Vacuna antigripal, Profesionales sanitarios.

Abstract

Vaccination of healthcare workers is important to achieve the potential benefits of vaccination on the
community. The aim of this study was to investigate the factors associated with seasonal influenza
vaccination. A cross-sectional study was conducted using a web survey. Multivariate analysis to adjust the
Odds Ratio was performed using unconditional logistic regression. Vaccination of primary healthcare workers
and community pharmacists is associated with concern about contracting influenza at work and the belief of
considering vaccination of health professionals important.

Keywords: Bioethics, Vaccination, Influenza vaccine, Healthcare professionals.
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Introduccion

La gripe estacional es una enfermedad altamente transmisible, que cada afo afecta a
un 10-20% de la poblacion mundial y ocasiona una carga significativa de morbilidad y
mortalidad en la comunidad, principalmente en los ancianos, los nifios menores de 2
afos, las mujeres embarazadas y las personas con condiciones médicas subyacentes
de alto riesgo. La administracion anual de la vacuna frente a la gripe estacional es la
estrategia preventiva mas efectiva para reducir el impacto de la enfermedad en los
diferentes grupos de riesgo.

Los profesionales sanitarios presentan un alto riesgo de exposicion a la gripe durante
el desarrollo de sus actividades laborales debido al contacto directo con pacientes
potencialmente infectados y pueden actuar como vector en la transmisién nosocomial
(Brotherton et al, 2003: 144 - 150). A pesar de las recomendaciones explicitas de las
autoridades sanitarias (nacionales e internacionales) para la vacunacion de los
profesionales sanitarios (CDC, 2011; MSSSI, 2013), las tasas de vacunacién no son
satisfactorias (Fortunato et al, 2015: 133-139; Maltezou et al, 2012: 319-324; Prato et
al, 2010: 277-283). Para mejorar la aceptacion de la vacunacion como medida
preventiva es importante conocer los factores relacionados con la aceptacion de la
vacunacion frente a la gripe por parte de los profesionales sanitarios de atencién
primaria y de los farmacéuticos comunitarios, ya que ambos colectivos son los
primeros profesionales en contacto con la poblacién y tienen un papel clave para la
vacunacion de las personas con un mayor riesgo de gravedad para la gripe (Blank et
al, 2008: 583-588; Maltezou et al, 2013: 66-70).

Mientras que la cobertura de vacunacién frente a la gripe estacional entre los
profesionales sanitarios de atencion primaria en los Estados Unidos es superior al 70%
(Black et al, 2015: 993-999), diversos estudios espafioles muestran coberturas por
debajo del 50% entre los médicos y las enfermeras de atencién primaria (Ortiz et al.,
2011: 6366-6368; Castilla et al.,, 2013: 206-211) y por debajo del 20% entre los
farmacéuticos comunitarios (Nou et al., 2012: 145-149).

Algunos autores han identificado la
falta de conocimiento, la baja
percepcion de riesgo a enfermar, el
temor a las reacciones adversas y el
cuestionamiento sobre la efectividad de la vacuna antigripal como causas del rechazo
a la vacunacioén (Zhang et al., 2012: 1569-1577; Christini et al., 2007: 171-177; Rhudy
et al., 2010: 111-120; Hollmeyer et al., 2009: 3935-3944; Shahrabani et al., 2009: 227-
231). Por otra parte, el interés de autoproteccion, la proteccion a su familia y pacientes
y la percepcion de que la medida es eficaz se han mostrado asociadas a la actitud
positiva ante la vacunacion (Hofman et al., 2006: 142-147; Boéhmer et al., 2011: 4492-
4498).

La gripe es una enfermedad transmisible que

afecta a un 10-20% de la poblacién mundial.

El objetivo de este estudio fue investigar la asociacion entre la vacunacion antigripal de
los profesionales sanitarios (médicos y enfermeras de atencién primaria y
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farmacéuticos comunitarios) y sus conocimientos y actitudes sobre la gripe y la
vacunacion.

Materiales y métodos
Disefo

Se realiz6 un estudio transversal mediante una encuesta autocumplimentada en la que
participaron los profesionales de atencién primaria de 7 comunidades auténomas
(CCAA) (Andalucia, Castilla y Leo6n, Catalufia, Comunidad Valenciana, Madrid,
Navarra y Pais Vasco), y los farmacéuticos comunitarios de Catalufia. La encuesta se
realizé de forma anénima entre el 1 de marzo y el 25 de mayo del 2012 via web para
los profesionales de atencidn primaria; y entre el 1 de septiembre y el 30 de noviembre
del 2014 via intranet para los farmacéuticos comunitarios.

Participantes
Profesionales de atencién primaria:

La poblacion diana fueron todos los profesionales sanitarios (médicos de familia,
pediatras y enfermeras) que proporcionan atencion directa al paciente en un centro de
atencion primaria. A partir de un listado con todos los centros de atencién primaria de
cada CCAA participante, se seleccionaron 30 centros mediante muestreo aleatorio
simple. Se incluyeron los profesionales de atencién primaria con correo electrénico
institucional activo, y se envié un correo electrénico que explicaba el estudio y
contenia el enlace a la encuesta web. El cuestionario estuvo accesible durante un mes
para cada CCAA y se envid un recordatorio via correo electronico cada 10 dias a los
profesionales que no habian accedido al cuestionario.

Farmacéuticos comunitarios:

Todos los farmacéuticos comunitarios registrados en cualquiera de los cuatro Colegios
Oficiales de Farmacéuticos de Catalufia - Barcelona (COFB), Girona (COFGIi), Lleida
(COFLI) y Tarragona (COFT) fueron invitados a participar en la encuesta a través de
una invitacién del Consejo de Colegios Farmacéuticos de Catalufia publicada en la
intranet de cada Colegio. El acceso a la encuesta se realiz6 a través de un enlace
directo ubicado en la intranet de cada Colegio. La encuesta estuvo activa durante 3
meses y se enviaron 3 recordatorios que fueron incluidos en el boletin mensual de
cada uno de los Colegios Oficiales.

Variables:

El cuestionario se elaboré tras revisar el utilizado por Kraut et al. para investigar sobre
actitudes y conocimientos en relacion a la vacunacion antigripal entre profesionales
sanitarios (Kraut et al., 2011: 8357-8363). Las preguntas se adaptaron a las
circunstancias particulares del Sistema Nacional de Salud de nuestro pais y al
colectivo que iba dirigido. Se realizaron 3 pruebas entre los profesionales de atencion
primaria y 2 entre los farmacéuticos comunitarios para validar la comprension del
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cuestionario y su longitud. Se recogieron las siguientes variables sociodemogréficas y
de actividad profesional: edad (<34 afios, 35-44 afios, 45-54 afios, 255 afios), sexo
(hombre/mujer), categoria profesional (médico de familia, pediatra, enfermera,
farmacéutico titular, farmacéutico adjunto o sustituto), convivencia con personas que
tuvieran condiciones de riesgo (persona <15 afios o >65 afios, persona con
enfermedad cronica) y antecedente
de vacunacion antigripal en la
temporada en que se realizd la
encuesta. Las variables relacionadas
con el conocimiento y las actitudes
frente a la vacunacion contra la gripe fueron recogidas mediante diversas preguntas
evaluadas en una escala de Likert con 5 categorias (totalmente de acuerdo, bastante
de acuerdo, ni de acuerdo ni en desacuerdo, muy en desacuerdo y totalmente en
desacuerdo).

La vacuna frente a la gripe estacional es la
principal medida preventiva para evitar su

difusion.

Andlisis estadistico

Se excluyeron los profesionales con contraindicacion para recibir la vacuna y los que
tenian indicacion de vacunacion por condicion médica de riesgo.

Se realizé la comparacion bivariante entre vacunados y no vacunados considerando
las diferentes variables sociodemogréficas, profesionales, de conocimientos y
actitudes mediante el test ji cuadrado de Pearson. Se estimé la Odds Ratio ajustada
(ORa) mediante regresion logistica, utilizando como variable dependiente la
vacunacion (si/no) e incluyendo las variables asociadas a la vacunaciéon con un valor
de p < 0,20 en el analisis bivariado. Se utilizé el programa SPSS version 24 (SPSS
Inc., Chicago, EE. UU.).

Aspectos éticos

Toda la informacion recogida se traté de forma confidencial, en estricto cumplimiento
de la legislacién en estudios observacionales. El enlace al cuestionario se envio
mediante un correo electrénico a los profesionales de atencién primaria invitandolos a
participar y para los farmacéuticos comunitarios la invitacion se publicé junto al enlace
de acceso en el boletin mensual del Colegio Oficial. Accediendo al cuestionario
mediante el enlace, los profesionales implicados daban su consentimiento. En el
correo electronico inicial se explicé que todas las respuestas serian anénimas. En los
datos almacenados, los encuestados se identificaron solo con un namero. El protocolo
del estudio de los profesionales sanitarios, incluido el procedimiento de autorizacion,
fue aprobado por el Comité de Etica e Investigacion del Instituto de Investigacion en
Atencion Primaria Jordi Gol y el protocolo de estudio de los farmacéuticos
comunitarios fue aprobado por el Consejo de Colegios Farmacéuticos de Catalufia.

Resultados

La encuesta se envié a 5433 profesionales sanitarios de atencion primaria, de los
cuales 1965 (36,2%) la completaron. De los 6906 farmacéuticos comunitarios con
acceso a la intranet de los Colegios Farmacéuticos, finalizaron la encuesta 506 (7,3%).
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Fueron excluidos del estudio 216 profesionales sanitarios de atencion primaria y 43
farmacéuticos comunitarios por presentar contraindicacion para recibir la vacuna
antigripal o presentar alguna condicién médica de riesgo para la gripe.

La cobertura de vacunacion para los profesionales sanitarios de atencion primaria fue
de 50,7% y del 25,1% para los farmacéuticos comunitarios. En ambos colectivos se
observo una cobertura mas alta en el grupo de = 55 afos (ORa 2,09; IC 95%: 1,35 -
3,23 para profesionales sanitarios de atencién primaria y ORa 5,23; IC 95%: 1,84 -
16,54 para los farmacéuticos comunitarios) y una menor vacunacién en las mujeres
que en los hombres (ORa 0,75; IC 95%: 0,59 - 0,96 y 0,35; IC 95%: 0,21 - 0,57,
respectivamente). Entre los profesionales sanitarios de atencion primaria la cobertura
fue mayor en los pediatras que en los médicos de familia (ORa 1,58; IC 95%: 1,12 -
2,24) y entre los farmacéuticos comunitarios la vacunacién fue mayor en los
farmacéuticos adjuntos que en los farmacéuticos titulares (ORa 3,01; IC 95%: 1,40 -
6,49). También, tanto en los profesionales sanitarios de atencién primaria como en los
farmacéuticos comunitarios, el hecho de convivir con una persona mayor de 65 afios
se asoci6é con la vacunacién (ORa 1,40; IC 95%: 1,03 - 1,91 y 2,18; IC 95%: 1,21 -
3,96). Tabla 1.

La Tabla 2 muestra la relacion entre la vacunacion y el conocimiento y las
recomendaciones sobre la gripe y su vacunaciéon. Los farmacéuticos comunitarios
vacunados presentaron conocimientos erréneos sobre los virus contenidos en la
vacuna antigripal estacional (ORa 0,09; IC 95%: 0,01 - 0,79) y los virus responsables
de las epidemias (ORa 0,22, IC 95%: 0.07 - 0.71).

En los profesionales sanitarios de atencién primaria se asociaron a la vacunacion la
recomendacién de vacunar a mujeres embarazadas en su primer trimestre (ORa 1,45;
IC 95%: 1,15 - 1,84), en su segundo o tercer trimestre (ORa 1,70; IC 95%: 1,26 - 2,29)
0 postparto (ORa 1,34; IC 95%: 1,05 - 1,71) y a personas mayores de 65 afios (ORa
4,99; IC 95%: 1,56 - 15,91). En cambio,
en los farmacéuticos comunitarios la La cobertura de vacunacion frente a la
vacunacién se asocid a recomendar la  [eAERREE CERIEIRE BREER ) CEEIEIES
vacunacion solo a las mujeres en el sanltarlps_ de atencion primaria 'y los
postparto (ORa 2,68, IC 95%: 1,62 - farmacéuticos comunitarios es baja.
4,44).

La relacion entre las actitudes frente a la gripe y su vacunacion se muestra en la Tabla
3. Tanto los profesionales sanitarios de atencion primaria como los farmacéuticos
comunitarios presentaron una asociacion de la vacunacion con la preocupacion por
enfermarse en el trabajo (ORa 4,93; IC 95%: 3,72 - 6,53 y 3.81, IC 95%: 1,76 - 8,25;
respectivamente) y con la creencia de que la vacunacion de los profesionales
sanitarios es importante (ORa 2,62; IC 95%: 1,83 - 3,75y 2,28; IC 95%: 1,03 - 5,01).

Solo en los profesionales sanitarios de atencion primaria se observl asociacion entre
la vacunacion y la idea de que la vacunacion es eficaz para prevenir la gripe y sus
complicaciones (ORa 2,40; IC 95%: 1,56 - 3,67) y la creencia de que la vacunacion de
los individuos de alto riesgo es eficaz en la reduccion de las complicaciones (ORa
2,38; IC 95%: 1,16 - 4,86).
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Nuestros resultados muestran que tanto la vacunacion de los profesionales sanitarios
de atencion primaria como la vacunacion de los farmacéuticos comunitarios se asocian
con la preocupaciéon de contraer la gripe en el trabajo y la creencia de que la
vacunacion de los profesionales sanitarios es importante.

La cobertura de vacunacién frente a la gripe por parte de los profesionales sanitarios
de atencién primaria es un tema que ha sido explorado frecuentemente debido a la
repercusion que puede tener en la vacunacién de los pacientes que atienden, pero los
estudios sobre la vacunacion de los farmaceéuticos comunitarios son escasos.

La vacunacion de los profesionales sanitarios de atencion primaria se asocid con la
creencia de que la vacunacion es eficaz para prevenir la gripe y sus complicaciones,
ademas de reducir las complicaciones en individuos de alto riesgo. No se encontrd
asociacion entre la vacunacion y el conocimiento de la gripe o las caracteristicas de la
vacuna. Los farmacéuticos comunitarios vacunados presentaron un peor conocimiento
sobre los virus contenidos en la vacuna antigripal estacional y los virus responsables
de las epidemias.

En nuestro estudio la cobertura de vacunacion de los profesionales sanitarios de
atencion primaria fue del 50,7%, inferior al 57,7% encontrado en personas de 65 afios
0 mas en Espafia (MSSSI, 2013), pero cercana al 58% hallado por Blasi et al. en una
encuesta realizada entre miembros de dos sociedades cientificas europeas. En
comparacion con otros estudios de atencién primaria realizados en Espafa, la
cobertura observada fue mayor que el 44,2% y el 19,6% obtenidos por Ortiz et al. y
Jiménez et al., respectivamente (Blasi et al., 2011: 1223-1225; Ortiz et al., 2011: 6366
- 6368; Jiménez et al., 2006: 135-141).

La cobertura de vacunacion de los farmacéuticos comunitarios de Catalufia fue del
25,1%, superior al 19,8% encontrado en un estudio realizado en Lleida (Nou et al.,
2012: 145-149), pero inferior a la cobertura de otros profesionales sanitarios (Hofman
et al.,, 2006: 142-147), y también inferior a la cobertura de los farmacéuticos
comunitarios de otros paises occidentales en los que las coberturas oscilaban entre el
42% y el 75% (Arda et al., 2011: 87; Garcia de Codes et al., 2010: 49-53; Kraut et al.
2011: 8357-8363). Una posible explicacion seria que en paises como los Estados
Unidos, algunos propietarios de farmacias exigen que sus trabajadores sean
vacunados 0 en otros casos ofrecen incentivos para la vacunacién (Arda et al., 2011
87). En Espafia, la vacunacion de los profesionales de la salud esta recomendada de
acuerdo con los criterios de las organizaciones nacionales e internacionales (Miller et
al., 2011: 9398-9403; MSSSI, 2012).

La reticencia de los profesionales de

Conocer los aspectos que influyen en el atencién primaria para aceptar la
rechazo a la vacuna antigripal facilitara el

disefio de estrategias orientadas a promover el

vacunacion antigripal se ha asociado
a la falta de conocimiento sobre la
infeccion por gripe (Kraut et al. 2011
8357-8363; Esposito et al. 2008:
422), pero no se encontraron
diferencias entre los profesionales de atencion primaria vacunados y no vacunados
sobre las cepas del virus incluidas en la vacuna, los mecanismos de transmision ni
sobre otras caracteristicas epidemiologicas de la enfermedad. Los farmacéuticos

incremento de la tasa de vacunacion entre los
distintos colectivos de profesionales sanitarios.
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comunitarios vacunados mostraron tener menor conocimiento sobre la gripe y su
vacunacion.

Hemos encontrado una asociacién entre la vacunacion de los profesionales sanitarios
de atencién primaria y la recomendacién de la vacuna a las mujeres embarazadas en
su segundo o tercer trimestre o posparto, similar a lo que muestran los resultados de
un estudio esloveno realizado por Socan et al. En el estudio de Dolan et al. realizado
entre los miembros de la Sociedad Americana de Farmacia, la vacunacion de los
farmacéuticos comunitarios se asocié con la recomendacién a las mujeres en el post
parto (Dolan et al. 2012: 43-51).

La recomendacién de vacunar a las mujeres embarazadas esta apoyada por estudios
que demuestran que las mujeres embarazadas desarrollan niveles protectores de
anticuerpos (Eick et al., 2011: 104-111; Benowitz et al., 2010: 1355-1361; Mak et al.,
2008: 44-52) y que la vacunacién durante el embarazo tiene el beneficio afiadido de
transferencia pasiva de anticuerpos contra el virus de la gripe para los neonatos
(Madhi et al., 2014: 2340; Steinhoff et al, 2010: 1644-1646). La falta de
recomendacién a las gestantes por parte de los farmacéuticos comunitarios puede
deberse a la falta de conocimientos sobre la seguridad de la vacuna durante el
embarazo y sobre su indicacibn en cualquier trimestre y a una posible falta de
conocimiento sobre el hecho de que la gripe puede desencadenar eventos graves
durante el embarazo.

El 76% de los profesionales sanitarios de atencién primaria manifestaron preocupacion
por adquirir la infeccidn de gripe en el trabajo, un porcentaje superior al observado por
otros autores (La Vela et al., 2004: 933-940; Opstelten et al., 2010: 6164-6168).

Aunque la vacunacion de pacientes con condiciones de alto riesgo se ha demostrado
eficaz en la reduccién de complicaciones, la creencia de que la vacuna no es eficaz y
de que la gripe no es una enfermedad grave es comun en los profesionales sanitarios
(Hollmeyer et al., 2009: 3935-3944; Maltezou et al., 2008: 1408-1410).

Fortalezas y limitaciones

Las principales fortalezas del estudio dirigido a los profesionales de atencion primaria
fue el gran numero de sujetos incluidos, superior a la mayoria de los estudios
realizados en los profesionales de atencidn primaria y la exclusion de los profesionales
con vacunacién contraindicada o con indicacion de vacunacion. En los farmacéuticos
comunitarios la principal fortaleza es
gue el estudio se realizé en la tercera
CCAA (por detras de Madrid y
Andalucia) con mayor ndmero de

La encuesta difundida entre los profesionales
de atencién primaria y los farmacéuticos
comunitarios fue andénima y se realizé utilizando

una plataforma web, lo que ha permitido que > 2
participara un gran nimero de profesionales. farmaceutlcos B comunitarios
registrados en Espafia.

La informacion auto reportada del estado de vacunacion frente a la gripe es una
posible limitacién para ambos estudios. Sin embargo, los resultados de varios estudios
han demostrado concordancia entre la informacion auto reportada sobre el estado
vacunal frente a la gripe y los registros médicos, haciendo poco probable que este
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factor puede haber invalidado nuestros resultados (Zimmerman et al., 2003: 1486-
1491; Lourgue et al., 2009: 4240-4243).

La baja tasa de respuesta obtenida en el estudio dirigido a los farmacéuticos
comunitarios es una limitacién, si bien similar tasa de respuesta fue obtenida por
Atkins et al. en una encuesta a los farmacéuticos comunitarios de Londres (5%) y por
Dolan et al. entre los miembros de la Sociedad Americana de Farmacia (8%) (Atkins et
al., 2016: e009739; Dolan et al., 2012: 43-51).

Conclusiones

Las actividades dirigidas a aumentar la cobertura de vacunacion entre los
profesionales de atencién primaria y los farmacéuticos comunitarios deberian tener en
cuenta la necesidad de mejorar actitudes y opiniones sobre la importancia de la
vacunacion de la gripe en los profesionales sanitarios, que sirve para proteger a las
personas para las que esta enfermedad puede suponer un mayor riesgo. Ademas,
deberia favorecerse el empoderamiento de los farmacéuticos comunitarios en su papel
como agentes asistenciales.
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Tabla 1. Distribucion de profesionales sanitarios de atencion primaria y
farmacéuticos comunitarios segun caracteristicas demogréficas y profesionales.

Profesional AP ORa Farmac_éuti_cos ORa
Vacunados/N (%) (Cosp)  Dvalor| comunitarios (IC 95%) P valor
Vacunados/N (%)
Edad
25-34 afios 42/123 (34,1) 1 6/57 (10,5) 1
35-44 afios 198/440 (45) 1,52 (0,99-2,35) 0,06 32/147 (21,8) 2,31(0,86-6,22) 0,10
45-54 afios 405/753 (53,8) 2,09 (1,38-3,17) <0,001 |  38/154 (24,3) 2,85(1,01-8,04) 0,05
55 afios 241/433 (55,7) 2,09 (1,35-3,23) 0,001 40/105 (38,1) 5,23 (1,84-16,54) 0,002
Sexo
Hombre 260/453 (57,4) 1 41/103 (39,8) 1
Mujer 626/1296 (48,3)  0,75(0,59-0,96) 0,02 75/360 (20,8) 0,35 (0,21-0,57)  <0,001
Cat. profesional
Méd. familia 421/816 (51,6) 1 - - -
Pediatra 113/179 (63,1) 1,58 (1,12-2,24) 0,01 - - -
Enfermeria 352/754 (46,7) 0,90 (0,72-1,12) 0,35 - - -
Farm. titular - - - 76/280 (27,1) 1
Farm. adjunto - - - 18/58 (31,0) 3,01 (1,40-6,49) 0,01
Farm. suplente - - - 22/125 (17,6) 0,94 (0,50-1,80) 0,86
Afos de
profesion
<9 afios 61/145 (42,1) 1 8/57 (14,0) 1
10-29 afios 577/1147 (50,3) 0,97 (0,62-1,53) 0,91 74/310 (23,9) 1,10 (0,35-3,40) 0,88
> 30 afios 248/457 (54,3) 0,88 (0,51-1,53) 0,66 34/96 (35,4) 0,94 (0,50-1,80) 0,86
CO”;’?’; Poroon® | 3541708 (50,0)  1,13(0,90-142) 0,28 50/210 (23,8) 1,33(076-2,31) 0,32
Convive con
persona con enf. 142/213 (66,7) 2,06 (1,48-2,86) <0,001 17/51 (33,3) 1,37 (0,66-2,83) 0,40
cronica
Congg’seapﬁ‘ﬁona 150/240 (62,5) 1,40 (1,03-1,91) 0,03 30/70 (42,9) 2,18 (1,21-3,96) 0,01

AP: Atencion primaria
ORa: Odds Ratio ajustada

IC: Intervalo de confianza
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Tabla 2. Cobertura de vacunacién frente a la gripe de profesionales sanitarios de
atencion primaria y farmacéuticos comunitarios segln conocimientos vy
recomendaciones sobre la gripe y su vacunacion.

Farmacéuticos

Profesional AP ORa P valor comunitarios ORa P valor
0, 0, 0,
Vacunados/N (%) (IC95% ) vacunados/N (%) (IC95%)
Virus contenido en
vacuna estacional
A 83/156 (53,2) 1 5/16 (31,3) 1
B 29/68 (42,6) 0,60 (0,33-1,09) 0,09 7/34 (6,9) 0,09 (0,01-0,79) 0,03
C 6/9 (66,7) 2,03 (0,47-8,61) 0,34 - - -
AyB 663/1300 (51) 0,93 (0,66-1,31) 0,69 88/318 (27,7) 0,53 (0,13-2,14) 0,37
NS/NC 105/216 (48,6) 0,90 (0,59-1,37) 0,62 21/96 (21,9) 0,50 (0,99-2,54 0,40
Virus responsable
de las epidemias
A 110/216 (50,9) 1 5/41 (12,2) 1
B 57/120 (47,5) 0,92 (0,58-1,46) 0,73 7/32 (21,9) 0,22 (0,07 - 0,71) 0,01
c 477 (57,1) 1,41 (0,30-6,67) 0,66 - - -
AyB 624/1206 (51,7) 1,08 (0,80-1,45) 0,63 85/295 (28,8) 1,61 (0,56 — 4,66) 0,38
NS/NC 91/200 (45,5) 0,92 (0,61-1,37) 0,68 19/91 (20,9) 0,66 (0,22-1,92) 0,44
Periodoincubacién
de 10-14 dias
No 414/780(53,1) 1 42/186 (22,6) 1
Si 405/845 (47,9) 0,86 (0,71-1,06) 0,16 65/245 (26,5) 1,42 (0,85-2,36) 0,18
NS 67/124 (54) 1,16 (0,79-1,71) 0,46 9/32 (28,1) 1,32 (0,49-3,59) 0,58
No se transmite por
contacto
No 553/1082 (51,1) 1 78/288 (27.,1) 1
Si 295/593 (49,7) 0,92 (0,75-1,13) 0,42 36/165 (21,8) 0,71 (0,43-1,19) 0,19
NS 38/74 (51,4) 0,96 (0,59-1,57) 0,89 2/9 (20,0) 0,74 (0,11-4,88) 0,76
Aconsejala vacuna
a embarazadas en 289/506 (57,1) 1,45 (1,15-1,84) 0,002 40/138 (29,0) 1,52 (0,90-2,55) 0,12
su 1¢"trimestre
Aconsejala vacuna
embarazadas en su 564/1053 (53,6) 1,70 (1,26-2,29) 0,001 51/204 (25,0) 1,12 (0,69-1,82) 0,66
290 o 3" trimestre
Aconseja la vacuna 322/581 (55,4) 1,34 (1,05-1,71) 0,02 54/143 (37,8) 2,68 (1,62-4,44)  <0,001
en el post parto
Aconsejalavacuna | 7951570 (50,4)  4,99(1,56-1591) 0,01 116/440 (26,4) - -
a 2 65 afnos
Aconsejala vacuna
a personas con enf. 861/1691 (50,9) 1,90 (0,67-5,34) 0,22 113/439 (25,7) 1,27 (0,76-2,10) 0,36
crénicas
Formacion
especifica sobre 345/648 (53,2) 1,07 (0,87-1,30) 0,53 28/138 (20,3) 0,60 (0,35-1,05) 0,75

gripe en 5 dltimos
afios

AP: Atencion primaria; ORa: Odds Ratio ajustada; IC: Intervalo de confianza
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Factores asociados a la vacunacion antigripal en personal sanitario
en Espafia. Cobertura de vacunacion entre profesionales sanitarios

Angela Dominguez Garcia

Tabla 3. Cobertura de vacunacion frente a la gripe de los profesionales
sanitarios de atencion primaria y farmacéuticos comunitarios segun actitudes

hacia la gripe y su vacunacién.

Profesional AP

Vacunados/N
(%)

ORa

(IC 95%)

P valor

Farmacéuticos
comunitarios

Vacunados/N
(%)

ORa

(IC 95%)

P valor

Preocupacion por la
infeccién en el trabajo

673/878 (76,7)

4,93 (3,72-6,53)

<0,001

102/222 (45,9)

3,81 (1,76-8,25)

0,001

La gripe puede ser una
enfermedad grave

599/1113 (53,8)

0,77 (0,57—1,05)

0,09

80/278 (28,8)

1,11 (0,57-2,17)

0,75

La vacunacién es
efectivaen la
prevencion de la gripe
y sus complicaciones

844/1493 (56,5)

2,40 (1,56-3,67)

<0,001

108/350 (30,9)

2,09 (0,74-5,92)

0,17

Preocupacion por caer
enfermo

610/826 (73,8)

2,44 (1,85-3,21)

<0,001

96/234 (41,0)

0,94 (0,35-2,58)

0,94

Preocupacion por
infectar a los pacientes

679/1060 (64,1)

1,51 (1,14-2,02)

0,01

95/238 (39,9)

1,70 (0,65-4,46)

0,28

La vacunacion de los
trabajadores sanitarios
es importante

805/1306 (61,6)

2,62 (1,83-3,75)

<0,001

99/257 (38,5)

2,28 (1,03-5,01)

0,04

La vacunacion de
personas de alto riesgo
es eficaz para reducir
las complicaciones de
la enfermedad

869/1653 (52,6)

2,38 (1,16-4,86)

0,01

113/426 (26,5)

1,64 (0,31-8,72)

0,56

La vacunacion es la
medida mas importante
para prevenir la
infeccion de gripe

818/1445 (56,6)

1,50 (1,00-2,28)

0,05

108/352 (30,7)

1,72 (0,60-4,95)

0,32

Las actividades
realizadas durante
2009-10 se ajustaron a
la evolucion de la
pandemia

281/497 (56,5)

0,85 (0,65-1,12)

0,26

105/395 (26,6)

1,81 (0,73-4,45)

0,20

AP: Atencion primaria

ORa: Odds Ratio ajustada

IC: Intervalo de confianza
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Vaccines and Vaccination: Personal and Public Responsibility

Andreu Segura Benedicto
Médico de salud publica.

Vocal del consejo asesor de Salud Pablicay del Comité de Bioética de Catalufia

Resumen

La eventual repercusion de la vacunacion sobre la salud colectiva supone que, ademas de un derecho, esta
pueda considerarse un deber, de modo que resulta pertinente analizar las responsabilidades en las que
pueden incurrir los individuos al rechazar, para ellos o para sus hijos, alguna vacuna. Como también lo es
analizar las que corresponden a la sociedad y a las administraciones publicas al respecto. La eventual
obligatoriedad de la vacunacion tiene ventajas e inconvenientes que conviene tener en cuenta de cara a las
politicas sanitarias. Los programas oficiales de vacunacién deben respetar una serie de requisitos éticos.

Palabras clave: Bioética, Vacunacion, Responsabilidad personal, Responsabilidad institucional, Politicas
publicas.

Abstract

The possible repercussion of vaccination on collective health implies that, in addition to a right, it may be
considered a duty, so that it is pertinent to analyze the responsibilities that individuals can incur by rejecting,
for themselves or their children, any vaccine. As it is also to analyze those that correspond to the society and
to the public administrations in this respect. Compulsory vaccination has advantages and disadvantages that
should be taken into account in view of health policies. Official vaccination programs must comply with a
number of ethical requirements.

Keywords: Bioethics, Vaccination, Personal responsibility, Public responsibility, Public policies.

Andreu Segura Benedicto
Comité de Bioética de Catalufia
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Introduccion

Las vacunas merecen una destacada valoracién entre las iniciativas sanitarias que la
humanidad ha desarrollado durante toda la historia. Aunque, para ser mas precisos,
deberiamos especificar cuéles. Porque al hablar de vacunas nos referimos a una serie
de farmacos —por cierto, cada vez mas numerosa y diversa— que comparten algunas
caracteristicas, como provocar la produccién de anticuerpos, por ejemplo, pero cuyas
propiedades pueden diferir bastante, no solo en cuanto a la enfermedad que
pretenden prevenir. Ello requiere, como ocurre con cualquier otra categoria
farmacologica, un andlisis especifico para poder valorarlas de forma individualizada,
del mismo modo que hacemos con los diuréticos o con los beta bloqueantes, por
ejemplo, farmacos que no acostumbran a generar tan vehementes partidarios y
detractores como las vacunas. Es necesario, pues, un analisis de caracter biol4gico,
epidemiolégico y desde luego ético y politico.

Aunque las reticencias hacia las vacunas son de muy diversa naturaleza e intensidad
—si bien hasta el momento en Espafa de baja magnitud (Larson et al, 2016)— vale la
pena afrontar los eventuales problemas de salud publica que pudiera comportar una
reducciébn de la cobertura vacunal actual. Sin olvidar que un aumento de la
susceptibilidad de la poblacién a las infecciones vacunables puede ser causado
también por limitaciones de acceso a la vacunacion, como por ejemplo las derivadas
de la marginacién social. Conviene, pues, reflexionar sobre las responsabilidades
personales en las que podemos incurrir a la hora de decidir si nos vacunamos 0 no,
incluidas las eventuales consecuencias sobre terceras personas, como los hijos o, en
el caso de los profesionales sanitarios, los pacientes, asi como, desde luego, sobre las
eventuales responsabilidades colectivas que las instituciones y las administraciones
publicas deberian asumir.

Estas reflexiones se basan en el reciente posicionamiento de la Sociedad Espafiola de
Salud Publica y Administracion Sanitaria en su informe “Responsabilidades
individuales y colectivas de las instituciones, los profesionales y la poblacién en
relacion a las vacunas” de septiembre de 2016 (SESPAS), en respuesta a la iniciativa
del Comité de Bioética de Espanfa titulada “Cuestiones ético-legales del rechazo a las
vacunas y propuestas para un debate necesario” del pasado mes de enero de 2016.

Vacunas y vacunaciones

Como las vacunas disponibles son
muchas y, ademds, el propdsito
tradicional profilactico de este tipo de
medicamentos se ha ido ampliando
de forma notoria, limitaremos estas
consideraciones al papel preventivo de algunas enfermedades infecciosas, sobre todo
las contagiosas, que juegan las vacunas Yy, entre ellas, a las que han merecido ser
recomendadas por las autoridades sanitarias en los calendarios oficiales. En efecto,
cada vez son mas prometedores los usos terapéuticos, anteriormente limitados al caso
de la rabia, puesto que la profilaxis no era de la infeccién sino de sus potenciales
consecuencias una vez producida. Hoy dia esto se esta ampliando al tratamiento de
algunos canceres, no solo los de vejiga con la BCG, sino mas generalizadamente a

No todas las vacunas son comparables, ni
desde el punto de vista de la salud comunitaria,

ni del de la ética.
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partir de los neoantigenos tumorales® (Li et al, 2017). Otras dianas, mas alla de los
clasicos antigenos microbianos, incluidos los viricos, son algunas moléculas de
sustancias adictivas, de manera que una vacuna pueda impedir que el consumo se
traduzca en una reaccion metabdlica placentera (Kinsey, 2014). Dichas indicaciones
corresponden a un &mbito asistencial mas especializado que el de las vacunaciones
tradicionales, que se administran en los niveles sanitarios mas basicos y mas
comunitarios. Todo ello enriquece y a la vez complica el panorama de las vacunas, lo
que justifica que no se las trate como similares o idénticas. Asi pues, nos centraremos
en las vacunas del calendario oficial, puesto que ademas de tratarse de vacunas cuya
eficacia y seguridad ha sido comprobada de acuerdo a los criterios formalmente
establecidos, su recomendacion cuenta con la valoracion técnica del grupo de
expertos de la ponencia de salud publica del Consejo Interterritorial de Salud, el
6rgano de coordinacion del Sistema Nacional de Salud en Espafia.

Si valoramos los potenciales criterios de inclusion en el calendario de las vacunas
recomendadas oficialmente, podemos distinguir entre la proteccion individual directa
de las personas a vacunar, que comparten todas las vacunas incluidas, y la promocién
de la inmunidad colectiva —que algunas de ellas no confieren en absoluto, como la
antitetanica y, en cierta forma, la antidiftérica que, como la anterior, no protege de la
infeccion sino de la toxina microbiana respectiva—. Los mecanismos de propagacion de
algunas de las enfermedades de vacunacion recomendada también son muy dispares,
desde la transmisién directa y masiva del sarampion o la varicela y la gripe, hasta la
infeccion sexual del papilomavirus. También hay diferencias sustantivas en cuanto a
las consecuencias y el impacto, ya que la vacuna del virus del papiloma pretende
prevenir el cancer de cuello de utero, lo que en parte también pretende la vacuna
contra la hepatitis B. Tal diversidad afecta también a las consideraciones éticas que
justifican la inclusién. Al tratarse de una intervencién totalmente gratuita, sin copago, Y,
sobre todo, al tratarse de una recomendacion formal que, sin llegar a ser una
obligacion legal, puede ser esgrimida moralmente y, en algunos casos, incluso exigida,
como ocurre en guarderias, escuelas, colonias infantiles, etc. convendria que tales
implicaciones éticas fueran explicitas y lo mas coherentes posible. Dicho de otro
modo, la apelacion a los beneficios colectivos no es suficiente para convencer a las
personas que albergan alguna reticencia acerca de las vacunas o de alguna vacuna
en concreto.

En Espafa la vacunacién contra la viruela y contra la difteria fueron en su tiempo
obligatorias, de acuerdo con la Ley de Bases de la Sanidad Nacional de 1944. Sin
embargo, ninguna de las normas legales sanitarias promulgadas desde el
advenimiento de la democracia parlamentaria ha abordado esta cuestion. Es cierto
gue la Ley de medidas especiales parece permitir a la autoridad sanitaria cierta
discrecionalidad en caso de riesgos para la salud colectiva, que en teoria justificaria la
obligatoriedad de vacunarse en caso de un brote epidémico, por ejemplo. Pero, en la
practica, las autoridades sanitarias acostumbran a recurrir a la judicatura, como
sucedio en el tristemente célebre brote epidémico de sarampion en el Albaicin de
Granada, seguramente para no incurrir en situaciones potencialmente conflictivas, lo
que implica un enlentecimiento de las actuaciones que disminuye considerablemente
su eficacia epidemiolégica. Lo cierto es que la mencionada Ley no ha sido
reglamentariamente desarrollada. Tampoco la mas reciente Ley General de Salud
Publica ha abordado una regulacion explicita que salvaguarde los derechos de las
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personas y garantice hasta donde sea razonable la proteccion colectiva (Salamero,
2016). Esos derechos tienen su justificacion ética derivada de la responsabilidad que
tenemos las personas sobre las consecuencias de nuestras acciones y de nuestras
omisiones, por lo que conviene valorar desde el punto de vista moral hasta donde
alcanza tal responsabilidad, primero en el a&mbito personal (Jamrozik et al., 2016) vy,
posteriormente, en el de las instituciones sociales, colectivo.

Responsabilidades personales

Segun el diccionario, la responsabilidad es la capacidad de cualquier sujeto activo de
derecho para reconocer y aceptar las consecuencias de una accién que se lleva a
cabo libremente. Etimologicamente procede del latin spondeo que significa responder
en el sentido de compromiso. Una caracteristica que convierte a los seres humanos en
personas dignas de consideracion moral, capaces de reconocer y de valorar la bondad
o la maldad de nuestros propios comportamientos.

Desde la perspectiva ética, pues,
responsabilizarnos de nuestra
propia salud seria un
comportamiento positivo al
proporcionarnos cierto control,
alguna autonomia, para ser mas
precisos, ya que nuestra salud solo depende en parte de nuestros comportamientos?.
Aspirar al mayor control posible de los determinantes de nuestra salud es una
reivindicacion sanitaria desde los tiempos de la primera conferencia internacional de
promocién de la salud en Ottawa en 1986. No hay duda, pues, del caracter moral
positivo de esta actitud que podemos calificar como un derecho de las personas: el
derecho a tratar de controlar los determinantes de nuestra propia salud personal. En
este momento podemos plantearnos dos cuestiones. La primera es obvia: vacunarse,
¢es realmente bueno para nuestra propia salud? Y en tal caso, ¢es una obligaciéon
moral hacerlo?

Las consideraciones éticas para recomendar la
inclusion de una determinada vacuna en el

calendario oficial deberian ser explicitas y no
limitarse a la beneficencia y a la seguridad.

Como la respuesta a la primera pregunta parece obvia, si bien con algunos matices
que apuntaremos mas adelante, abordemos la segunda. Siguiendo un planteamiento
doctrinal liberal como el de John Stuart Mill, diriamos que no. Segun el autor inglés,
nadie estd moralmente obligado a adoptar comportamientos favorables a su propia
salud por obligacion, ya que la libertad seria un valor superior al que comporta la
salud. Aunque Mill reconoce una excepcion a su argumento, cuando nuestra conducta
puede limitar la libertad de terceros en el sentido de perjudicarlos, De modo que
prohibir fumar resultaria aceptable para la filosofia moral de los liberales, en tanto en
cuanto comportara un riesgo para la salud de los fumadores pasivos que se podrian
perjudicar a consecuencia de nuestro comportamiento fumador. En cambio, nuestro
propio perjuicio no seria un argumento moral suficiente para dejar de fumar.

1 De hecho, algunos de los determinantes de la salud, factores asociados con la experiencia de una
buena salud en positivo, mas alla de la ausencia de enfermedad, tienen que ver con nuestra naturaleza
biologica, mientras que otros son consecuencia directa de las caracteristicas del entorno fisico en el que
vivimos —de la calidad del aire que respiramos, del agua que bebemos, etc.— o del medio cultural en el
que se desarrolla nuestra vida social.
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Otra consideracion tiene que ver con el respeto a las normas de convivencia que se
pueden establecer segun distintos criterios y con diferentes procedimientos. Algunas
son consuetudinarias y tradicionales, otras se justifican por los beneficios que procuran
0 por los males que evitan. Con lo que el recurso al utilitarismo —que fundamenta
moralmente aquellas decisiones que generan beneficios (felicidad) a la mayoria de la
poblacion— resulta una justificacién moral razonable, a pesar de que excepcionalmente
pueda ser contraproducente, como por ejemplo en las raras ocasiones en las que
llevar ajustado el cinturén de seguridad provoque mas lesiones de las que protege; o
si, yendo mas alla, sentirse mas o menos protegido por el cinturbn promueve una
conduccion temeraria. Se trata de un argumento muy similar al que esgrimen quienes
critican la recomendacion del preservativo para prevenir el contagio de las infecciones
de transmision sexual. En efecto, ya que la proteccion del preservativo en la préactica
no puede garantizarse que sea absoluta —ninguna conducta humana puede asegurarlo
absolutamente, tampoco en el caso de las vacunas— la sensacion de seguridad puede
actuar como una falsa confianza y por ello constituir un estimulo a la exposicion de
riesgo (Richens et al., 2000).

Pero lo relevante de las normas desde el punto de vista moral estd en qué cumplirlas
puede considerarse un deber para con nosotros mismos y para con la sociedad a la
que pertenecemos. Previamente quiza convenga dilucidar la justicia del criterio que,
por una parte, permite adoptar una regla de obligado cumplimiento al conjunto de la
sociedad y, por otra, permite no obedecer las normas por motivos de conciencia. Un
criterio seria el democratico en sus distintas versiones, aunque no garantiza una
decision técnicamente adecuada. De hecho, los técnicos y expertos pueden diferir
sustancialmente en sus valoraciones. Tal vez alguna forma de democracia deliberativa
fuera la alternativa a promover, para adoptar decisiones sobre las normas y reglas.
Pero cierto sometimiento a la mayoria, con la maxima tolerancia posible —para evitar
dafnos irreparables— parece inevitable.

El argumento de evitar el mal a terceros puede ampliarse si se recurre a considerar las
consecuencias indirectas de nuestras acciones; por ejemplo, a la hora de obligar a
utilizar el casco o el cinturon de seguridad en motos y otros vehiculos. Ya que los
accidentes de transito provocan mas consecuencias negativas para la salud si no se
hace uso de esas medidas preventivas, y ya que los sistemas sanitarios publicos se
hacen cargo de las personas accidentadas utilizando recursos publicos comunes,
podria aceptarse que
tales lesiones suponen un Las consecuencias benéficas de las vacunas tienen un
consumo incrementado efecto positivo sobre la salud comunitaria mas importante
gue perjudica a terceros al gue la proteccion individual, si cabe, ya que buena parte de
no poderse dedicar a la las personas no vacunadas no hubieran sufrido
satisfaccion de  otras personalmente las consecuencias de no vacunarse.

necesidades. Bien es
verdad que el liberal
recalcitrante podria optar por renunciar a la atencidén sanitaria en caso de accidente y
mantener su derecho a no llevar casco o ponerse el cinturén. Por otro lado, también
podria aducirse que las lesiones y secuelas de un accidente de transito en una
persona desprotegida podrian comportar una pérdida irreparable a terceros, los
familiares o amigos del accidentado. Todo ello en el marco de un debate ético tedrico
en el que el dilema moral se dirimiera entre la primacia del principio de autonomia o de

22

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 49
junio 2018, 49:18-31
DOI: 10.13184/eidon.49.2018.18-31

Vacunas y vaccinaciones: Andreu Segura Benedicto
Responsabilidades individuales y colectivas

libertad personal y el de no maleficencia, que en la practica requiere de cierta
imposicion mas o menos paternalista. Se trata de una precision no baladi, puesto que
el ejercicio pleno de la autonomia y de la libertad personal requiere disponer de
suficiente informacion y criterio como para ser capaces de tomar decisiones con plena
responsabilidad. Por otro lado, la convivencia entre las personas en las sociedades
humanas requiere el respeto a ciertas normas mas o0 menos arbitrarias que
habitualmente se adoptan por razones historicas y culturales pero que exigen también
cierto grado de adhesion mas o menos voluntaria. Estas normas deben ser
compatibles con una implicacion libremente aceptada y, en todo caso, pueden ser
objeto de andlisis y deliberacion para modificarse, como, por ejemplo, el matrimonio
homosexual.

En cualquier caso, en el ambito de las vacunas la cuestion clave es si se trata de una
conducta que puede tener consecuencias sobre terceros. Y esta claro que no todas las
vacunas tienen la misma susceptibilidad, ni todas las situaciones son comparables. En
primer lugar, las consecuencias potenciales sobre la salud de terceros pueden suceder
en general cuando se trata de vacunas que propician la llamada inmunidad colectiva,
caracteristica que algunas vacunas relevantes, como la antitetdnica o la antidiftérica,
no producen. En cuanto a las situaciones, hay que distinguir la responsabilidad de los
padres sobre sus hijos o de las personas gue son responsables legales de terceros
incapacitados, y desde luego también la responsabilidad de quienes en el ejercicio de
sus actividades profesionales pueden afectar a terceros, a diferencia de la
responsabilidad mas directa sobre la propia salud.

Por lo que se refiere a la actitud de los padres, esta clara su relevancia puesto que el
énfasis de la vacunacion como medida preventiva incrementa las recomendaciones en
la infancia. Esto significa que una actitud reticente o francamente contraria a la
vacunacion puede comportar consecuencias negativas para la salud de los hijos, y en
una segunda instancia para la salud de terceros, los comparieros escolares de los
nifios, vecinos o familiares susceptibles.

El reciente caso del nifio de
Olot no vacunado que murié de

U CRITE R EYEUMCIRENICIN hijos en los casos apropiados, la obligatoriedad

RISV VERGCRCREMUTIN podria comportar perjuicios gue conviene analizar.
contraria a la vacunacion de

sus padres, aunque Ila

profesién de la madre fuera la de fisioterapeuta (Segura, 2016). Desde el punto de
vista del sistema sanitario la pregunta seria: ¢hasta qué punto los padres tienen
derecho a exponer a sus hijos al riesgo de padecer una enfermedad que puede
resultar letal? Desde el punto de vista de unos padres absolutamente convencidos de
la inconveniencia de la vacunacion, la cuestion es completamente distinta: ¢hasta qué
punto tiene la sociedad derecho a interferir en la vida familiar y sobre todo hasta qué
punto puede garantizar que la administracion de la o las vacunas no supondra ningun
perjuicio para nuestro hijo? La reaccién de arrepentimiento de los padres del nifio
fallecido sugiere que su actitud no se basaba en una creencia suficientemente
arraigada como para seguir manteniendo su rechazo, una situacion que supone un
estimulo para los partidarios de la vacunaciéon en el sentido de combatir actitudes
reticentes que pueden ser frivolas y superficiales; una reaccidon que no acostumbra a

Aunque el principio del interés superior justifica
moralmente el deber de los padres de vacunar a sus
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impedir la persistencia de creencias firmemente contrarias a la vacunacion, puesto que
las creencias tienen que ver con la fe y no con el conocimiento.

Desde una perspectiva teérica, el principio del interés superior deberia prevalecer.
Pero hay que considerar que una imposicion de la vacunacion de los nifios cuando sus
padres estan en contra, sobre todo en aquellos casos en los que la conviccion es muy
firme y muy intensa la adhesion a sus propios valores morales, podria comportar
consecuencias indeseables. Conviene ademas preguntarse cual seria la intensidad de
las eventuales sanciones frente a una reiterada negativa. Porque al no ser razonable
gque las sanciones derivadas del incumplimiento comportaran, por ejemplo, la retirada
de la patria potestad o cualquier medida similar, los nifios deberian seguir al cuidado
de sus padres con lo que la medida podria resultar contraproducente. En este caso no
se trata de situaciones de riesgo vital obvio, que permiten aplicar una medida tan
drastica como la de administrar sangre a un menor testigo de Jehova contra la
voluntad de sus padres, basandose en el mismo principio de interés superior pero
mucho mas facil de justificar, no solo desde el punto de vista legal, debido a la
proporcionalidad.

Otras situaciones en las que la responsabilidad
plblicos deben tener en cuenta los personal im_pl_ica a,te_rceros son las del p_ersopal
eventuales perjuicios a terceros de Ic_Js servicios publicos en caso de epidemias
derivados de no vacunarse. masivas, en cuyo caso lo que se pretende es
mantener en sus puestos a profesionales de
interés colectivo, como bomberos, conductores
de vehiculos publicos, militares y desde luego sanitarios, un colectivo cuya situacion
inmunitaria puede afectar a pacientes susceptibles e inmunodeprimidos. Este riesgo,
en el caso de los sanitarios profesionales, tiene especial interés, puesto que, a la
probabilidad de convertirse en parte de la cadena de transmision de un brote
epidémico, como le puede ocurrir a cualquier persona susceptible, se suma la de
infectar a pacientes particularmente vulnerables. Ademas de las consideraciones
sobre la eventual ejemplaridad, en el caso de que se trate de profesionales que
prescriben y administran vacunas. Cuando la practica profesional incluye situaciones
de probable contagio, como ocurre en el caso de infecciones transmitidas por contacto
sanguineo cuando se practican determinadas actividades quirdrgicas, mantenerse
inmune frente a la hepatitis B resulta una exigencia moralmente justificada. Esto podria
ocurrir también en el caso de la gripe, aunque, como la eficacia protectora de la
vacuna depende de la coincidencia entre la composicion antigénica de la vacuna y los
virus circulantes en aquella temporada, se trata de una eventualidad con algun grado
de incertidumbre. Vacunarse contra la gripe no es tampoco la Unica medida preventiva
recomendable, y en ningun caso deberia sustituir al lavado de manos cuya efectividad
es mas general. Proponer a los pacientes, particularmente a las personas mayores, la
vacunacion anual y no vacunarse uno mismo implica cierta incoherencia que desde
luego no promueve la confianza en las recomendaciones. Mas alla de la
responsabilidad personal de los profesionales, hay que considerar también la
responsabilidad colectiva de las administraciones y de las instituciones proveedoras de
los servicios publicos, consideraciones que desarrollaremos mas adelante.

Los profesionales de los servicios

De todos modos, conviene abordar explicitamente la cuestion sobre la valoraciéon
moral de cuidar la propia salud, puesto que exponerse a una medida preventiva, como
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lo es una vacuna, no comporta forzosamente un beneficio directo para la salud del
vacunado, independientemente de la eficacia estimada de una determinada vacuna.
Esta eficacia varia segun las vacunas, aunque siempre sea inferior al 100%. En efecto,
como sefialaba Geoffrey Rose, la mayoria de las personas que se exponen a las
actividades preventivas probablemente no obtendran beneficio directo personal,
mientras que, ademas de las eventuales inconveniencias que puede comportar el
cumplimiento de la recomendacion, se exponen a los potenciales efectos adversos
(Rose, 1981). Incluso en aquellos casos en los que la frecuencia del problema que se
trata de prevenir sea muy elevada, dificilmente superard una tasa de ataque del 50%.
Y en las epidemias de elevada difusién, como el sarampion o la poliomielitis, los casos
sintomaticos, y entre ellos los mas graves, constituyen una minoria, de donde la
probabilidad de padecerlos es relativamente pequefa para los no vacunados. Lo que
no quiere decir, obviamente, que no se eviten gracias a la vacunaciéon muchos de los
casos graves, aungque a priori no sepamos Si en un caso concreto se habria evitado la
enfermedad. Y, desde luego, si alguien puede ser infectado, aun cuando no padezca
directamente las consecuencias negativas sobre su salud, puede contribuir a la
difusién de la infeccién entre personas mas susceptibles, lo que se reduciria si al no
poder infectarse como consecuencia de la vacunacion interrumpiera la transmision.

Consideremos, pues, cual es la probabilidad individual de padecer un efecto
indeseable asociado a la vacuna. Desde luego, ser& mucho menor que la de obtener
una proteccion efectiva, pero como no sera cero, el argumento tiene cierto valor para
fundamentar una respuesta egoista. No en vano, para las personas la disyuntiva es
contraer la infeccién o no contraerla. Y si bien la probabilidad de resultar directamente
perjudicado al recibir una vacuna autorizada, sobre todo las recomendadas
oficialmente, es muy baja, nunca podemos afirmar taxativamente que sea nula. Hay
que tener en cuenta ademas que los efectos adversos potenciales pueden ser
consecuencia de una sensibilidad particular de la persona afectada a determinados
componentes de la vacuna o del excipiente. Una situacion rara pero no imprevisible
que cuando se produce deberia ilustrar la inconveniencia de banalizar la medicina y la
prevencion. Imaginemos que una persona sensibilizada sin saberlo a las proteinas del
huevo presenta una reaccién sugestiva, aunque leve de anafilaxia. Si eso no se tiene
en cuenta, una segunda dosis le podria resultar fatal. Esto implica tomarse en serio tal
posibilidad y estar preparado, en su caso, para controlarla.

Por otro lado, nunca es descartable del todo que se produzca algun incidente en la
fabricacion, almacenamiento, distribucion y administracion de las vacunas, como en
cualquier otro producto farmacéutico. Esta eventualidad no justifica desde luego una
respuesta pusilanime, de adhesién acritica al primum non nocere, porque, dado que
no es posible garantizar absolutamente la inocuidad de cualquier intervencion,
estariamos renunciando a los beneficios atribuibles a las prescripciones adecuadas,
entre ellas, en su caso, las vacunas pertinentes. No debe confundirse el respeto con el
miedo.

Estd muy bien documentado el denominado episodio Cutter, referido a los lotes de
vacuna antipoliomielitica Salk inadecuadamente inactivados que en 1955 infectaron a
decenas de miles de nifios, produciendo cerca de 200 afectados neuroldgicos
permanentes y unas 10 muertes (Offit, 2005). La conciencia de la carga de
enfermedad asociada a la infeccién poliomielitica natural fue un factor decisivo para
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proseguir con los programas de la vacunacion y, desde luego, resultdé un acicate para
mejorar la seguridad en la produccion de las vacunas, ahora mucho més regulada y
supervisada, por lo que los incidentes son efectivamente extraordinarios, lo que no
significa que no puedan ocurrir nunca. De hecho, el 16 de septiembre de 2014 se
produjo un escape accidental de poliovirus tipo 3 en una planta de produccién de
vacunas en Bélgica. Afortunadamente, no se detectd ningun caso de infeccion, a pesar
de gue la concentracién de poliovirus 3 en algunas zonas de bafo y de cultivo de
mariscos fue elevada durante algunos dias (Duizer et al, 2016).

Errores y negligencias son consustanciales a la condicion humana que, obviamente,
puede aprender de ellos para no volver a cometerlos, al menos no con la misma
frecuencia, si bien podran aparecer otros. Esto nos lleva a plantear la necesidad de
una ética de la ignorancia, una perspectiva moral que deberiamos tener presente
siempre en el ejercicio profesional de las llamadas ciencias de la salud y
particularmente a la hora de aplicar actividades preventivas. Pero también hay que
tener en cuenta las limitaciones del conocimiento cientifico (limitaciones mas
abordables gue las de otros tipos de conocimiento, como el artistico o el mistico) a la
hora de explicar los acontecimientos y sucesos de la naturaleza. Esto implica cierta
provisionalidad de las teorias que acostumbran a ser subsumidas por otras que las
mejoran periddicamente. Por lo tanto, también conviene incluir una ética de la
incertidumbre a la hora de valorar moralmente las conductas profesionales y las
recomendaciones institucionales.

Por todo ello, deben balancearse los esperados beneficios de cualquier intervencion
preventiva con sus eventuales efectos adversos, més alla del planteamiento utilitarista
en el gue predomina el saldo neto, teniendo en cuenta las consecuencias negativas
que pueden afectar a determinadas personas y, sobre todo, si el beneficio potencial
justifica suficientemente el riesgo. Valga el ejemplo de la episiotomia rutinaria que se
instaurd en la practica obstétrica hace algunos afios con el loable propésito de prevenir
las a veces graves consecuencias de los desgarros perineales espontaneos que
sufren algunas parturientas, y que en el futuro comportaba limitaciones obstétricas,
incontinencia por debilidad del suelo pélvico, etc. La argumentacion no podia ser mas
I6gica: si con un corte se evitaba la deriva imprevisible de un desgarro espontaneo, los
inconvenientes serian mucho menores. De modo que la practica se generalizé y la
mayoria de partos vaginales que se prolongaban suficientemente como para que los
obstetras intervinieran incorporaban la episiotomia. Tanta episiotomia llevé a pensar a
algunos ginecdlogos que tal vez se podrian ahorrar algunas episiotomias sin apenas
consecuencias negativas. Un estudio controlado aleatorio que dividia a las parturientas
en dos grupos, uno en el que se seleccionaba la indicacion y el otro en el que no se
seleccionaba, sorprendio a los evaluadores al comprobar que los desgarros perineales
graves no eran menos frecuentes en el grupo de episiotomia rutinaria, por lo que tal
actividad preventiva, cuando era universal, resultaba mas negativa que positiva
(Argentine Episiotomy Trial Collaborative Group, 1993). Y no solo porque a veces la
intervencion quirdrgica no es todo lo precisa que deberia, sino también, porque la
cicatrizacion en ocasiones puede complicarse, sin que seamos capaces de reconocer
cuando podria ocurrir. En conclusion, parece que es mucho mas légico aceptar que no
siempre lo vamos a poder hacer bien y, sobre todo, que nunca sabremos todo lo que
hay que saber de una situacion, para tomar decisiones prudentes que equilibren
razonablemente beneficios y perjuicios potenciales. Si el riesgo de un desgarro
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espontaneo nos parece remoto, no tiene sentido que al pretender evitarlo nos
expongamos a provocar otro.

Otra cosa es, sin embargo, la interpretacibon sesgada y, en algunos casos,
intencionada de los eventuales efectos adversos de las vacunas. Asi, una aplicacion
desproporcionada del principio de precaucién llevé a destacar el riesgo eventual de
presentar una encefalopatia permanente entre los vacunados contra la tosferina con la
vacuna celular. A pesar de que el riesgo se estimaba en un caso por cada 300.000
vacunados y de que la vacunacion reducia drasticamente la elevada mortalidad
provocada por la enfermedad, es decir, que desde una perspectiva utilitarista no habia
dudas, el rechazo a la vacunacion se generaliz6. La exagerada prudencia, ya que se
ha descartado absolutamente tal relacion, resultd, pues, muy perjudicial (Gangarosa et
al, 1998). Mas preocupantes, si cabe, son las manipulaciones interesadas de los
datos, que es lo que sucedid con el articulo que advertia de una posible asociacion de
la vacuna triple virica con el autismo. Sorprendentemente, la investigacion se limitaba
a una serie de casos que supuestamente asociaban la vacunacion con el trastorno. Es
decir, incluso aunque el trabajo se hubiera llevado a cabo sin distorsiones
fraudulentas, sus resultados no justificaban mas que un temor incierto (Segura, 2012).

Curiosamente, buena parte de las fuentes en las que se basan las reticencias a las
vacunas proceden del &mbito sanitario, de modo que el recurso a los argumentos de
autoridad se convierte a menudo en una pugna entre médicos y sanitarios partidarios —
la mayoria— y detractores, con lo que se alimentan los prejuicios previos.

Las reticencias individuales a

la vacunacion pueden La desconfianza es uno de los motivos destacados de

o | ventual reticenci fren Igun I

deberse a distintas causas. as eventuales reticencias frente a algu as c_je as

Entre ellas se destaca la vacunas recomendadas, de modo que las autorldgdes
sanitarias deben preservar su credibilidad mediante

UV NG ECIIN oliticas de transparencia y rendicion de cuentas.
inglés se denomina free rider,

la persona que viaja sin
pagar billete. No es
realmente una actitud contraria a la vacunacion, sino la de aprovecharse del esfuerzo
de otros, lo que, sobre todo en el caso de las vacunas que inducen inmunidad
colectiva, les ahorra las eventuales molestias de vacunarse personalmente y también
los raros efectos adversos que pueda implicar la vacunacion. Esta actitud es
claramente reprobable desde el punto de vista moral, pero ilustra la primacia del valor
del beneficio individual sobre el colectivo. Un beneficio comunitario que también es
importante para las personas, como comentdbamos al hablar de la paradoja de Rose.
Asi como, cuando nos vacunamos contra una infeccion susceptible a la inmunidad
colectiva, estamos contribuyendo a la mejora de la salud de la poblacion de la que
formamos parte, seria deseable que la sociedad correspondiera en el caso de padecer
algun efecto adverso, mediante la reciprocidad, un principio moral de compensacion
gue acentuaria esta disponibilidad comunitarista (Tuells, 2016).

Responsabilidades colectivas

Aunque las responsabilidades son de aplicacion a las personas, las instituciones
sociales y desde luego sus mandatarios generan, con sus decisiones y actividades,

27

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 49
junio 2018, 49:18-31
DOI: 10.13184/eidon.49.2018.18-31

Vacunas y vaccinaciones: Andreu Segura Benedicto
Responsabilidades individuales y colectivas

consecuencias muy relevantes para el desarrollo de la vida cotidiana. La dimensién
colectiva de la naturaleza humana (que desde el punto de vista biolégico corresponde
a una especie de animal social) es, pues, determinante. De este modo, el desarrollo de
las instituciones deviene un factor decisivo para la convivencia. En este marco
conviene aplicar una perspectiva politica de la ética y recordar la distincién entre la
ética de la responsabilidad, mas consecuencialista, y la de las convicciones,
basicamente principialista, que formulé explicitamente Max Weber? (Weber, 2012). No
solo hay que tener en cuenta los principios, sino también prever los efectos atribuibles
a su estricto cumplimiento, actitud no tan relativista como critica con el
fundamentalismo.

Las responsabilidades colectivas afectan directamente a las administraciones publicas
competentes en los ambitos de la proteccién de la salud de la poblacién, que son las
encargadas de garantizar este derecho, pero sin olvidar que sus limites los marca el
poder legislativo, es decir, el Congreso de los Diputados y el Senado en el ambito
estatal y los respectivos Parlamentos autonémicos en el ambito de las comunidades
autbnomas. Como se ha mencionado
Las responsabilidades institucionales de antes, las leyes espariolas
proteccion de la salud no se limitan a evitar directamente relacionadas con las
EEEIUEESE S CRIE e el ES  vacunaciones  generan espacios de
vacunacion. L_a exclusmn_:somal puede ser ambigiiedad notorios, de manera que
una causa de infravacunacion. .

son susceptibles de nuevos
desarrollos.

En cuanto al papel de las administraciones sanitarias, su responsabilidad no se limita a
la elaboracion y actualizacion del calendario oficial, que deberia consistir en el minimo
comun para el conjunto de la poblacién espafola, sino que debe incluir también la
responsabilidad de que la cobertura de la poblacion sea la mayor posible. Por lo que,
ademas de los controles administrativos que cuantifican la distribucion de las vacunas,
deberia procederse a encuestas serolégicas periddicas, mediante las que se
contrastara el grado de vulnerabilidad real de la poblacién diana. Estas investigaciones
deberian contribuir a detectar eventuales bolsas de poblacion susceptible (puesto que
no siempre se trata de grupos contrarios a la vacunacién, sino que también se incluyen
colectivos socialmente excluidos), para asi poder mejorar la equidad de los programas
de vacunacién y reducir las desigualdades sociales que incrementan los riesgos para
la salud de las poblaciones desprotegidas.

La actualizacién del calendario oficial de vacunaciones recomendadas y, en general,
las prioridades y los objetivos de los planes y programas de vacunacion deben ser
actividades que gocen de la maxima credibilidad posible, de modo que se eviten, en lo
posible, eventuales conflictos de interés que pudieran sesgar las aportaciones de los
cientificos y expertos a la hora de proponer unas u otras medidas. La independencia
en la toma de decisiones en relacion con los intereses legitimos de la industria
farmacéutica es importante para mantener la confianza en las decisiones de las
autoridades sanitarias. De ahi la conveniente maxima transparencia tanto en cuanto a
los criterios como a los argumentos vy justificaciones, asi como una declaracion de
intereses por parte de los profesionales implicados, que seria preferible a una
valoracion propia sobre eventuales conflictos, ya que, como valoracién subjetiva, esta
expuesta a potenciales sesgos.
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Las instituciones proveedoras de los servicios responsables de la prescripcion y
administracién de las vacunas tienen también sus propias responsabilidades, sobre
todo en cuanto a la cobertura efectiva pero también en cuanto a la equidad resultante.
Aunqgue llama maés la atencién el rechazo mas o menos firme de algunos grupos,
resulta mucho més injusta la vulnerabilidad asociada a la exclusion social, de la que
también tenemos constancia (Luna et al, 2013). No solo se trata pues de reducir en lo
posible las reticencias injustificadas a la vacunacién sino también de asegurar la
accesibilidad —material y cognitiva— de los grupos socialmente méas desprotegidos.

Las corporaciones profesionales y las sociedades cientificas también tienen sus
responsabilidades,  particularmente  cuando  determinadas  propuestas 0
reivindicaciones sobre algunas vacunas comportan el riesgo de confundir a la opinion
publica. En este sentido, la actitud de SESPAS durante la pandemia gripal de 2009 de
posponer las criticas a las decisiones del Ministerio de Sanidad hasta que no acabara
el episodio, resulta ilustrativa (Gervas et al.,, 2009; Segura, 2010). En cambio, los
debates publicos sobre la conveniencia de modificar el calendario de la vacuna de la
varicela o la propuesta de incluir en el calendario la vacuna contra la meningitis B
generan ansiedad y presion sobre las autoridades sanitarias. De acuerdo con el
posicionamiento de SESPAS citado:

Las sociedades cientificas y las corporaciones profesionales deben valorar si los
posibles efectos de sus posicionamientos sobre las decisiones de las autoridades
sanitarias relacionadas con las vacunas recomendadas pueden ser causa de eventual
desorientacién de la poblacion y generar mas desconfianza. Convendria pues, mejorar
los mecanismos de transparencia en la toma de decisiones y arbitrar mecanismos de
participacion de las sociedades y corporaciones en cuanto a la vigencia de los
calendarios.

Naturalmente, las instituciones proveedoras de servicios sanitarios, sean publicas o
concertadas, tienen sus responsabilidades, no solo en cuanto a la administracion
adecuada de la prestacion, que incluye la razonable y proporcionada prevenciéon de
efectos adversos, sino también respecto de la actitud de los profesionales sobre la
vacunacion y la informacién que proporcionan a los usuarios y si ellos mismos se
vacunan. A pesar de que la efectividad de la vacunacién antigripal es muy irregular y
de que no esta exenta de efectos adversos, la escasa proporcién de profesionales que
se vacunan periddicamente de la gripe requiere un andlisis riguroso que incluye
también los aspectos éticos que pueden aducirse a favor y en contra de la
obligatoriedad de la vacunacion de los profesionales sanitarios (Galanakis et al, 2013;
Lee, 2015).

Una de las causas mas notorias de la reticencia tiene que ver con la desconfianza
acerca de las instituciones politicas y de los intereses de la industria, lo que a menudo
genera normativas mas formales que efectivas que complican y distorsionan el
desarrollo del sector. De ahi la insistencia en la transparencia, la rendicién de cuentas
y la comunicacion que se destacan en las propuestas estratégicas del grupo de trabajo
especifico promovido por la OMS (WHO SAGE Working Group, 2014).
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Resumen

En este articulo proponemos un replanteamiento completo de la planificacion anticipada de la atencién, empezando
por la expresion, que se denominara en nuestro enfoque “deliberacién anticipada de la atencién”. Para su desarrollo
cubriremos dos tipos de objetivos, unos generales y otros mas concretos. De modo general, abordaremos la historia
de los testamentos vitales, las instrucciones previas y la planificacion anticipada de la atencion, que se circunscribe
a los ultimos 50 afios. De modo mas concreto, analizaremos, en primer lugar, el origen, el contexto y los primeros
modelos de testamento vital. En segundo lugar, describiremos la evolucion legislativa de las instrucciones previas,
desde las primeras leyes estatales de instrucciones previas hasta la ley nacional de unificacion de las instrucciones
previas. En tercer lugar, revisaremos criticamente el enfoque juridico de las instrucciones previas, lo que nos
permitira abundar en las deficiencias de este enfoque y el giro hacia un enfoque comunicativo de la planificacion
anticipada de la atencién. En cuarto lugar, analizaremos el sentido ético de la planificacion anticipada de la atencion
y la estructura que durante afos le ha impreso Linda Emanuel. Terminaremos con una propuesta de deliberacion
anticipada de la atencion, centrandonos sobre todo en los contenidos que necesariamente ha de abordar el
profesional de la salud en su practica clinica con el paciente.

Palabras clave: Bioética, Testamento vital, Planificacion anticipada de la atencion, Valores, Deliberacién anticipada
de la atencion, Linda L. Emanuel.

Abstract

In this article, we propose a complete reconceptualization of advance care planning, starting with the wording of the
concept, which from our perspective will be formulated as “advance care deliberation”. For its development we will
cover two types of objectives, some general and others more specific. In general, we will discuss the history of living
wills, advance directives and advance care planning during the last 50 years. More specifically, we will analyze, first
of all, the origin, the context and the first models of living wills. Secondly, we will describe the legislative evolution of
advance directives, from the first US state laws regarding advance directives to the national law of uniformization of
advance directives. Third, we will critically review the legal approach to advance directives, which will allow us to
delve into the deficiencies of this approach, and the shift towards a communicative approach to advance care
planning. Fourth, we will analyze the ethical meaning of advance care planning and the structure that Linda Emanuel
has been giving it for years. We will finish with a proposal for advance care deliberation, with a specific focus on the
contents that health professionals must address in their clinical practice with the patient.

Keywords: Bioethics, Living Wills, Advance Care Planning, Values, Advance Care Deliberation, Linda L. Emanuel.
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Introduccion

Desde mediados de los 70, las instrucciones previas se han concebido como la
herramienta juridica que, en sustitucion o ampliacién del consentimiento informado,
sirvieran para comunicar de forma oficial las preferencias de los pacientes en situacion
critica sobre su atencién al final de la vida. Simultaneamente, se pensaba que de este
modo los profesionales de la salud tendrian mas probabilidades de conocer las
preferencias de los pacientes, de respetarlas y de aplicarlas a las situaciones
concretas. Estos documentos permitian, ademas, nombrar a un representante para la
toma de decisiones en caso de incapacidad. Sin embargo, con el tiempo se vio que el
enfoque juridico de las instrucciones previas planteaba muchas dudas y ofrecia pocas
respuestas.

De ahi que a principios de los 90 se iniciara un enfoque distinto denominado
planificacion anticipada de la atenciéon. Dado que el punto débil de las instrucciones
previas lo constituyd la interpretacion del documento de instrucciones previas y su falta
de uso por parte de los pacientes, de lo que se trataba ahora no era de trasformar lo
que se habia entendido como un evento (esto es, una conversacion, un registro y una
intervencion) en un proceso continuo de comunicacion entre el profesional de la salud,
el paciente, los representantes, etc., sobre los cuidados al final de la vida. De ahi que
este nuevo enfoque fuera denominado a veces enfoque comunicativo.

No obstante, este nuevo enfoque nunca se desprendié completamente del enfoque
juridico, por lo que no pudo ir mas alla de algunas modificaciones estructurales de la
planificacion. Los contenidos permanecieron intactos. Esta es la razén por la que
proponemos un replanteamiento completo de la planificacion anticipada de la atencion,
empezando por su expresion, que se denominara en nuestro enfoque “deliberacion
anticipada de la atencion”. La deliberacién anticipada de la atencion sanitaria no es la
planificacién de la muerte, ni se trata, por tanto, de un nuevo nombre para las
instrucciones previas. Los profesionales deben integrar la deliberacion anticipada de la
atencion en un nuevo modelo de relacion clinica, dandole un sentido distinto de una
instruccion previa. Como ha expresado el Prof. Gracia, el profesional de la salud debe
ir adelantandose a los acontecimientos, debe ir deliberando con el paciente, en orden
a ir teniendo previstas las situaciones en que éste se pueda encontrar. Se trata, por
tanto, de un estilo de relacién clinica general, esté el paciente muy malo o no lo esté,
vaya a morirse o no. De lo que se trata es de mejorar la calidad de la relacion clinica,
adelantandose a los acontecimientos, de modo que las decisiones que se tomen sobre
ellos, cuando lleguen, sean mas maduras.

En este articulo cubriremos dos tipos de objetivos, unos generales y otros mas
concretos. De modo general, abordaremos la historia de los testamentos vitales, las
instrucciones previas y la planificacién anticipada de la atencién que se circunscribe a
los ultimos 50 afos. De modo mas concreto, analizaremos, en primer lugar, el origen,
el contexto y los primeros modelos de testamento vital. En segundo lugar,
describiremos la evolucion legislativa de las instrucciones previas, desde las primeras
leyes estatales de instrucciones previas hasta la ley nacional de unificacién de las
instrucciones previas. En tercer lugar, revisaremos criticamente el enfoque juridico de
las instrucciones previas, o que nos permitira abundar en las deficiencias de este
enfoque y el giro hacia un enfoque comunicativo de la planificacion anticipada de la
atencién. En cuarto lugar, analizaremos el sentido ético de la planificacion anticipada
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de la atencién y la estructura que durante afios le ha impreso Linda Emanuel.
Terminaremos con una propuesta de deliberacion anticipada de la atencion,
centrandonos sobre todo en los contenidos que necesariamente ha de abordar el
profesional de la salud en su practica clinica con el paciente.

1. El origen del “testamento vital” y los primeros pasos (casos).

Tanto las implicaciones de las medidas de soporte vital puestas en marcha con las
Unidades de Cuidados Intensivos como el marco juridico hicieron que hacia finales de
la década de los sesenta y principios de los setenta aparecieran los primeros
testamentos vitales. Como ha relatado Sissela Bok,

La preocupacién por las condiciones en que las personas se aproximan
a la muerte es cada vez mayor. El sufrimiento de Karen Ann Quinlan y
su familia impresioné a muchos lectores. Mas que el miedo a la propia
muerte se trata del miedo a una muerte prolongada y de ser una carga
para la familia. También se trata del miedo mas generalizado de morir
en un hospital o en una residencia como ahora es el caso de mas del
80% de los estadounidenses; de un proceso de pérdida cada vez mayor
de la capacidad mental que acaba a veces en la incapacidad completa;
0 quizas del sufrimiento intenso y prolongado. Y a la base de todos
estos miedos esta el miedo a la pérdida de la capacidad de influir en
cdmo se muere, la capacidad de decidir en alguna medida en qué lugar
se quiere estar, qué tipo de cuidados se espera recibir, y con quién se
desea pasar los ultimos dias. (Bok, 1976: 367)

El primer testamento vital fue propuesto por la Sociedad Americana de Eutanasia en
1967 (Glick, 1991). Luis Kutner, un abogado especializado en los derechos humanos
de Chicago que representaba a la Sociedad, utilizé esta expresion en un articulo
publicado en 1969, Due Process of Eutanasia: The Living Will, A Proposal (Kutner,
1969). Parti6 de la premisa expresada por Morse en Legal Implications of Clinical
Investigations (Morse, 1967) “de que la ley garantiza que un paciente no puede ser
sometido a tratamiento sin su consentimiento” (Kutner, 1969: 550). El desafio era qué
hacer con los pacientes que ya no eran capaces de tomar decisiones sobre su salud.
Sugirié que las personas deberian indicar por escrito y de forma anticipada en qué

medida consentirian el recibir
La introduccién de nuevas técnicas clinicas tratamiento. Se refirid a este documento
de soporte vital y la creacion de Unidades como un “testamento vital”, “una
RO BRER DI CUENTERCP I RREE  declaracion que determina el final de la
problema de la toma de decisiones médica. vida”, o un “testamento que permite la

muerte”, entre otras denominaciones
(Kutner, 1969: 551). Por lo tanto, este
primer testamento se elabor6 en el contexto del debate sobre la responsabilidad del
médico acerca del final de la vida, la eutanasia y la muerte por compasion (“mercy
killing”). El testamento vital tenia precisamente como principal papel juridico el liberar
al médico de cualquier responsabilidad y consecuencias a nivel penal provocadas por
la muerte de un paciente que deseaba rechazar los tratamientos al final de la vida.
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El documento propuesto fue el siguiente:

La muerte es parte de la vida, al igual que el nacimiento, la madurez y la
vejez — de hecho, es la Unica certeza de la vida. Si en algin momento
yo, , Ya no soy capaz de participar en las
decisiones acerca de mi propio futuro, quiero que esta declaracion sea
una expresién de mis deseos, estando yo en pleno uso de mis
facultades mentales.

Si se llegara a una situacion en la cual ya no fuera posible esperar de
manera razonable mi recuperacion tras haber quedado incapaz fisica o
mentalmente, solicito que se me permita morir y no se me mantenga
con vida por medios artificiales o con medidas “extraordinarias”. No
temo a la muerte tanto como temo a las indignidades de la degradacion,
la dependencia y el dolor sin esperanza. Por tanto, solicito que se me
administre medicacion de forma compasiva, con el fin de aliviar el
sufrimiento, aunque ello pueda precipitar la muerte. (The Euthanasia
Educational Council, 1969; Bok 1976: 367)

Este no fue el unico modelo que se puso en marcha en este momento. A principios de
la misma década se dieron a conocer otros modelos con orientaciones diversas, como
el propuesto por E. A. Stead titulado “If | became ill and unable to manage my own
affairs” (Stead, 1970); o el publicado en el Medical Word News titulado “A Physician’s
Instructions on Final Care” (1972); o, finalmente, el de la Catholic Hospital Association,
titulado Christian Affirmation of Life. (Saint Louis, 1974)

Quiza el modelo que mas influyé en otros posteriores fue el publicado por Walter
Modell en 1974 titulado “A ‘Will’ to Live”. (Modell, 1974). El autor insiste en el cambio
que sufrié la practica médica tras el desarrollo cada vez mas acelerado de la
tecnologia médica, asi como la necesidad de una nueva perspectiva centrada en la
dignidad del fin de la vida.

Hace una década, “prolongar la vida a toda costa” era la regla de la
practica médica. Los médicos etiquetarian como “eutanasia” cualquier
sugerencia que se desviara de esta linea, y, en consecuencia, la
ignorarian. La actitud actual que se inclina hacia el reconocimiento de la
validez, e incluso de la urgencia de la necesidad de una “muerte digna”
se ha desarrollado lenta y casi imperceptiblemente. (Modell, 1974: 907)

El autor también observé que la falta de un documento similar al testamento sobre la
propiedad era uno de los problemas a los que se enfrentaban las personas
gravemente enfermas, que no tenian ninguna forma de establecer disposiciones sobre
el final de la vida, ni un modelo que les orientara.

Una de las dificultades en proteger a los pacientes, familiares y amigos
de forma anticipada ante enfermedades catastroficas, es la falta de un
formulario comparable con el testamento legal, mediante el cual una
persona puede asegurarse de que se respetaran sus deseos sobre la
gestion de su propiedad. Las personas que quieren proteger e instruir a
sus amigos y familiares sobre cémo tratarles en las ultimas fases de su
enfermedad no tienen ninguna orientacion. No existen directrices éticas,
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médicas o juridicas, ni siquiera ejemplos que se puedan seguir. (Modell,
1974: 907)

Modell cuenta ademas que tanto en su practica clinica como en calidad de amigo se le
solicitdé consejo sobre estos asuntos, por lo que fue un tema sobre el que volvié una y
otra vez en diversas conversaciones con pacientes, amigos, etc. Casi una década
antes, en 1962, una amiga intima le entregd unas instrucciones escritas que
expresaban con mas precision y claridad sus necesidades que cualquier otro
documento que él habia visto antes. De hecho, consideré que era un documento que
los médicos podian respetar sin romper el Juramento Hipocratico. Y para mostrar a
otros cémo se podria redactar un documento similar, publicd las instrucciones
personales de su amiga, con su consentimiento y suprimiendo todos sus datos
identificativos. He aqui el documento:

Sobre los procedimientos médicos.

Declaracién de intenciones en caso de incapacidad para la toma de
decisiones en el momento en que sea necesario.

Considero que en cada época es importante replantearse las
responsabilidades con las que cada persona carga, tanto sobre su
propia vida, como sobre la vida de otros. En esta época, hemos llegado
a vivir una crisis porque los avances médicos se han distanciado de los
modelos de comportamiento ético que esperamos. Antes del desarrollo
de las tecnologias médicas modernas, el deseo de vivir, el deseo de
recuperarse, podrian verse como parte de la lucha de cada persona por
vivir la vida de la manera mas completa y responsable posible. Sin
embargo, hoy en dia existen muchos tipos de procedimientos que
todavia no se han integrado en la conciencia de las personas sobre
cuando es apropiada la decisién de seguir viviendo. Por tanto, creo que
es sensato establecer un orden de preferencias que se puedan usar
para guiar a los médicos que me atiendan en cualquier circunstancia en
la cual, debido a un accidente, enfermedad fisica o mental, no esté
completamente consciente y no pueda tomar una decision informada en
aquel momento. Este documento es una lista de decisiones que me
gustaria ser capaz de tomar.

Si estuviera implicada en una enfermedad o accidente, y pudiera
aceptar o rechazar un procedimiento que implicara el riesgo de
supervivencia con una deficiencia mental de cualquier tipo, dafo
cerebral, amnesia, pérdida cognitiva de cualquier tipo, no deseo que se
tomen estas medidas a no ser que yo esté completamente consciente
en ese momento y sea capaz de tomar una decision informada.

Si el procedimiento implicara la pérdida de un sentido o de una forma de
comunicacion con el resto del mundo, deseo que se actue de la
siguiente manera: estaria de acuerdo con intentar procedimientos que
podrian resultar en que yo continue viviendo uUnicamente ciega o
Unicamente sorda, o con la mitad inferior del cuerpo paralizada. Si
estuviera en riesgo de padecer un grado mas alto de discapacidad,
estaria dispuesta a vivir con ceguera si pudiera oir y hablar, o con
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sordera si pudiera ver y escribir. En otras palabras, querria asegurarme
de poder comunicarme con otros y recibir informacion de otros de una
forma apropiada.

También entiendo que puedo legalmente nombrar a alguien que actue
como un amigo responsable de mis asuntos. Creo que, en cualquier
situacion, es peligroso jugar a ser Dios y que podria haber una
circunstancia, que me es imposible prever en un documento como este,
en la cual hubiera dudas sobre la completitud y responsabilidad de mis
intentos de prever los eventos futuros o sobre mi capacidad de tomar
decisiones en el momento dado. En tal caso, nombro a mi amiga [...]
para anular la parte de esta declaracion relevante a la situacion, y para
tomar cualquier decision que mas se adecue a mis propdsitos en
general, que le he comunicado detalladamente.

Por procedimiento entiendo cualquier intervencion médica, quirurgica o
de enfermeria con el fin de preservar mi vida, cirugia cerebral,
alimentacion por via intravenosa, trasfusiones de sangre, alimentacion
por sonda nasogastrica, amputacion, etc.

He tomado estas decisiones con la plena comprensién de que puedo
contar con el amor y el cuidado de mis familiares y amigos, comparneros
de trabajo y alumnos, a quienes les tengo mucho carifio y agradezco
que comprendan mis razones por hacer esto. En nuestra cultura actual,
yo soy la unica que puede tomar tal decision y no quisiera imponer a
otros la carga de llevar a cabo medidas que ellos sabrian que yo no
hubiera elegido, pero que ellos no pueden evitar. Es mi creencia que la
decision de no vivir cuando una persona ha dejado de ser ella misma
puede tomarse con toda la responsabilidad y con carifio para las
personas que uno deja atras.

En todo momento y en cualquier circunstancia, quiero que se me diga
toda la verdad sobre mi condicion fisica, sin protegerme, evitar el tema o
intentar ser optimista. Si lo que me espera es un periodo limitado de
tiempo antes de la muerte, deseo utilizar tal tiempo de forma
responsable y constructiva. (Modell, 1974: 908)

Modell presentd este modelo como ejemplo de cdmo una persona puede expresar sus
deseos con precision y sin que sean posibles confusiones o malas interpretaciones vy,
en consecuencia, con la mayor esperanza de que los médicos, familiares y amigos
respeten estos deseos.

A partir de estas primeras propuestas, a pesar de que estos documentos no tenian
completo reconocimiento a nivel juridico, cada vez fueron mas las personas que
comenzaron a firmar testamentos vitales, solicitando que no se les prolongara la vida
en ciertas condiciones. De este modo, los primeros testamentos vitales nacieron como
un esfuerzo por reducir los efectos de la incertidumbre de aquellos que atendian a
pacientes sin saber nada sobre sus deseos, o dicho de otro modo, como una manera
de evitar la deshumanizacion del sufrimiento que puede acompafar la capacidad
técnica cada vez mayor de prolongar la vida hasta un punto que pocas personas
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desearian alcanzar. Tal como hemos expuesto en otro articulo (Pose, 2016), algunos
autores han resumido del siguiente modo cuales eran sus funciones preliminares:

Primero, representan un esfuerzo por mantener algun control sobre los
acontecimientos al final de la vida, cuando uno ya no es capaz de tomar
decisiones por si mismo, o asegurarse de que éstas se cumplan. La
existencia de estos documentos viene a reconocer, por un lado, que no
todos hacen las mismas elecciones sobre cuando abandonar la lucha
por la vida, y por otro, evitan que los profesionales de la salud tengan
que suponer, a falta de pruebas claras que demuestren lo contrario, que
sus pacientes desean que se haga el mayor esfuerzo posible para
prolongarles la vida. De hecho, si los médicos hicieran la suposicion
contraria sin tales pruebas claras, podrian estar expuestos a las
consecuencias de la responsabilidad civil y penal.

Segundo, estos documentos permiten a los individuos tomar decisiones
sobre sus cuidados al final de la vida mientras todavia estan sanos y en
un momento en que no hay dudas de su capacidad legal. De esta
forma, los profesionales de la salud no tendran que sopesar el grado en
que las peticiones de los pacientes terminales representan elecciones
auténticas antes que elecciones influidas por la medicacion, el dolor, la
depresion, y otros deterioros.

En tercer lugar, tales declaraciones sobre los deseos de cuidado al final
de la vida pueden quitar a los pacientes el peso de la eleccion en un
momento en que muchos ya no quieran, o no tengan la fuerza para
preocuparse sobre las formas alternativas de cuidado. Igualmente, gran
parte de la ansiedad e incluso la culpabilidad por parte de los familiares
y profesionales de la salud que los lleva a proporcionar medidas de
soporte vital mucho mas alla del punto en que el paciente podria
desearlo, puede aliviarse mediante estos documentos, para que nadie
se sienta culpable por no haber hecho todo lo posible para aplazar el
momento de la muerte. (Bok, 1976: 367)

Sin embargo, la vaguedad con la que inicialmente se redactaron los primeros
testamentos vitales desde el punto de vista clinico o del profesional de la salud, podia
dar lugar a ciertas malinterpretaciones.

Una persona que firmaba tal testamento tenia que confiar mucho en la
buena voluntad de aquellos que iban a llevarlo a cabo. Muchos tendrian
interpretaciones diferentes de lo que significa “discapacidad fisica o
mental”’. Seguramente nadie desearia que el testamento vital se aplique
en un momento de incapacidad temporal para comunicar cuando la
pérdida de audicion o la artritis podian interpretarse errbneamente o
maliciosamente como el tipo de discapacidad especificada. A causa de
esta vaguedad del texto, es probable que aquellos que cuiden a los
pacientes con tales testamentos vitales interpreten frecuentemente las
palabras clave de acuerdo con lo que ellos ya piensan que es lo mejor
hacer. De este modo, a veces es posible que hagan menos de lo que el
paciente habria deseado, y en otras ocasiones mucho mas. (Bok, 1976:
367-368).
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Este fue, sin duda, un problema real en la puesta en marcha y redaccién de los
primeros testamentos vitales, es decir, el del contenido del documento, pues no incluia
ninguna disposicion que permitiera individualizar las decisiones en muchos asuntos en
que las personas difieren profundamente sobre lo que desean que se haga o se evite
al final de la vida. Y relacionado con este problema, surgié otro mas central todavia en
la toma de decisiones clinica, pues afectaba de lleno al trabajo del equipo médico con
pacientes criticos.

Estos documentos no recogen ninguna declaracion sobre los tipos de
conflicto que surgen con tanta frecuencia en las decisiones sobre el
cuidado de un paciente terminal. ;Qué pasa si los médicos no estan de
acuerdo con el propésito de este testamento? ;Qué pasa si ellos estan
de acuerdo, pero algunos de los familiares no lo estan? ;Quién
resolvera los problemas en la interpretacion de los términos clave del
testamento —términos como discapacidad o medidas artificiales— incluso
en las situaciones en que todos quieran respetar los deseos del
paciente? (Bok, 1976: 368)

De ahi que Bok propusiera como alternativa otro modelo, un documento que llamo
“instrucciones para mi cuidado”.

El tono utilizado en el nuevo documento deberia ser el de una persona
que esta pidiendo sus derechos, no el de una persona que esta
suplicando ser oida. El documento deberia establecer disposiciones
tanto para la aceptacion, como para el rechazo del tratamiento. Deberia
tener la brevedad y claridad necesarias para un uso amplio, y a la vez
evitar, en la medida de lo posible, las disposiciones imprecisas que
puedan resultar en interpretaciones erroneas e incluso abusos. Deberia
dejar un parrafo en blanco donde las personas puedan insertar
instrucciones especificas sobre condiciones concretas en las cuales no
querrian que se les mantuviera con vida, o sobre los tipos concretos de
tratamiento que sus principios morales o religiosos no les permitirian
aceptar. Ademas, el documento deberia fomentar la comunicaciéon con
los médicos.

Este documento también estableceria disposiciones para los conflictos
que surgen inevitablemente, de dos maneras. Primero, estableceria que
el firmante dispone que el testamento vital debiera prevalecer en todas
las situaciones posibles, a no ser que sus disposiciones fueran, de
hecho, contrarias a la ley. Segundo, nombraria a un representante de
confianza — un familiar, un médico o un amigo de confianza — que
tomara decisiones sobre el tratamiento e interpretara [los deseos del
firmante] en caso de posible falta de consenso. (Bok, 1976: 368)

Al igual que Modell, quien consideraba que “no se puede imaginar un documento
estandarizado que tenga tanto peso como unas indicaciones personalizadas, hechas a
medida” (Modell, 1974: 907), Sissela Bok propuso un modelo de testamento vital
narrativo y personalizado, indicando que este tipo de documento deberia permitir
modificaciones, supresiones y adiciones:
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Inevitablemente, algunas personas querran tachar algunos juicios o
afiadir otros. Por tanto, deberian tomarse en cuenta las supresiones, y
deberia proporcionarse un espacio en blanco para adiciones al final de
estas instrucciones. Las instrucciones que algunas personas querran
insertar en tal parrafo incluyen: estar informado sobre su condicién, sin
evasivas o deformaciones de la verdad; que se les proporcione
medicacién para aliviar el sufrimiento, incluso si la cantidad necesaria
para este fin pueden acortar la vida; ciertas condiciones como la
paralisis o la ceguera, o los umbrales de dolor mas alla de los cuales
una persona desearia que se pusiera fin a cualquier medida de
prolongacion de la vida; situaciones en las cuales una persona no
desearia ingresar en el hospital 0 en una residencia, sino recibir
cuidados en su casa; instrucciones especificas sobre el lugar dénde se
desea recibir cuidados; procedimientos que una persona no querria
aceptar, quizas por objeciones morales o religiosas; y el nombre del
médico, del abogado y de los familiares con los cuales se ha
conversado sobre este documento.

Segun estas condiciones, el documento propuesto fue el siguiente:

Yo, , deseo participar en mi propio cuidado
de salud por cuanto tiempo sea capaz de hacerlo. Aun asi, soy
consciente de que un accidente o una enfermedad hagan que un dia ya
no sea capaz de ello. En este caso, el presente documento pretende
guiar a aquellos que tomen decisiones en mi nombre. Lo he redactado
siendo legalmente capaz y estando en pleno uso de mis facultades
mentales. Si estas instrucciones entraran en conflicto con los deseos de
mi familia, con las politicas institucionales del hospital o con los
principios de las personas que me proporcionen cuidados, solicito que
estas instrucciones prevalezcan, salvo el caso en que estas fueran
contrarias a las leyes en vigor o expusieran al personal médico a un
riesgo importante de incurrir en consecuencias juridicas.

Deseo vivir una vida larga y plena, pero no a toda costa. Si mi muerte
esta cerca y es inevitable, y si he perdido la capacidad de relacionarme
con los demas, y si no existe ninguna posibilidad razonable de que
recobre esta capacidad, o si mi sufrimiento es intenso e irreversible, no
deseo que se me prolongue la vida. Solicito, en este caso, que no se me
someta a cirugias o a reanimacion. Tampoco deseo recibir soporte vital
mediante ventiladores, servicios de terapia intensiva, u otros tipos de
procedimientos que prolongan la vida, incluida la administracion de
antibidticos y derivados de la sangre. En vez de esto, deseo recibir
cuidados que me ofrezcan confort y apoyo moral, que faciliten mis
relaciones con los demas en la medida en que eso sea posible, y que
me traigan paz.

Con el fin de aplicar e interpretar estas instrucciones, autorizo a
para que acepte, planifique y rechace el
tratamiento en mi nombre, en cooperacién con los médicos
responsables y los otros profesionales de la salud implicados. Esta
persona conoce el valor que yo pongo sobre la experiencia de la vida, y
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sabe coémo sopesaria yo la incapacidad, el sufrimiento y la muerte. Si no
fuera  posible contactar con esta persona, autorizo a

a tomar tales decisiones en mi nombre.
Hemos hablado sobre mis deseos con respecto al cuidado al final de la
vida y confio en su juicio en mi nombre.

Adicionalmente, he conversado con esta persona sobre las siguientes
instrucciones especificas relativas a mi cuidado:
(continua en el dorso)

Fecha: Firma:

Testigos: y

(Bok, 1976: 369)

No esta claro que este documento resolviera todas las incertidumbres a las que
Sissela Bok se referia mas arriba. De hecho, concluye que no se puede tener ninguna
certidumbre sobre la muerte, ni el lugar ni el tratamiento ni la capacidad de soportar el
proceso de morir. En este sentido, este documento no se proponia mas que aliviar los
peores efectos de la incertidumbre que acompafia a las personas que cuidan de
pacientes sin saber nada sobre sus deseos; de la incertidumbre que podria obligar a
los profesionales de la salud a tomar decisiones extremas en ausencia de
instrucciones del paciente.

Las primeras leyes sobre los testamentos vitales y la evolucién legislativa de las
instrucciones previas.

Una vez visto el origen de los primeros testamentos vitales y algunos de los modelos
propuestos, conviene detenerse en lo que ha sido el desarrollo del ambito legal de la
toma de decisiones al final de la vida en general, y de las instrucciones previas en
particular. Esto nos va a permitir poner de manifiesto un progresivo cambio de
paradigma en la legislacion estadounidense, que aleja las instrucciones previas de los
documentos legales estandarizados y oficiales, para aproximarlas a una planificacion
anticipada de la atencién orientada a un proceso continuo de comunicacion entre
profesionales, pacientes, representantes, etc.

Fueron los desarrollos tecnolégicos acontecidos a lo largo de las décadas de los afios
60 y 70 los que habian empujado a la medicina a un nuevo modelo de practica clinica
y de toma de decisiones. Como ha descrito ampliamente Colby, por primera vez
resultaba dificil hacer la distincién entre salvar la vida y prolongar el sufrimiento y la
muerte. (Colby, 2006) De ahi que

desde mediados de los 70, las La toma de decisiones compartida entre
instrucciones previas se hayan profesionales y pacientes se reforz6 con el
promovido como la principal  BETTE N6 R EReI = Fe g Mo (=06 ] d=loalo o [ 1 fo)
el W (Vglel{e=Ree =R W[ pacientes, al equipararse estos derechos con los
comunicar de forma oficial los  BGEEECEREER e e o fo) =15

deseos sobre la atencion al final
de la vida y, presumiblemente,
para mejorar la probabilidad de que los profesionales de la salud respetaran estos
deseos. Estos documentos permitian especificar los objetivos y las instrucciones
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acerca de la atencion de un paciente, y nombrar a un representante para la toma de
decisiones en caso de incapacidad.

No obstante, las instrucciones previas estuvieron sujetas a distintos cambios de la
legislacion norteamericana. Estos cambios fueron graduales y, segun Sabatino, se
pueden distinguir al menos cinco fases en la historia de las instrucciones previas.

a) Primera fase: las primeras leyes sobre el testamento vital.

El marco legal sobre instrucciones previas empieza en 1976, después de la decision
del Tribunal Supremo en el caso de Karen Ann Quinlan, con la adopcién en California
de la primera ley sobre testamentos vitales. Esta ley contenia el por entonces llamado
documento de Instrucciones para Médicos (Directives to Physicians), popularmente
conocido como testamento vital. Como en parte hemos analizado mas arriba, el
modelo del testamento vital pretendia ofrecer algo apetecible tanto a pacientes como a
médicos.

A los pacientes les ofrecia una herramienta estandarizada para expresar
sus deseos sobre el tratamiento de soporte vital — generalmente la
posibilidad de que este no fuera iniciado o fuera retirado — en el caso de
encontrarse en estado terminal o vegetativo permanente. A los médicos,
el testamento vital les ofrecia inmunidad juridica si ellos, de buena fe,
respetaran los deseos de los pacientes. (Sabatino, 2010: 213)

Un articulo publicado en la revista Time (1975) sobre el caso de Karen Ann Quinlan,
que todavia no se habia resuelto, describia la mentalidad de aquel tiempo:

Al fin y al cabo, a muchos médicos se les ensefa a ver la muerte como
a un enemigo y a hacer todo lo posible para vencerla, o al menos
aplazarla por un tiempo. Muchos consideran que “desconectar” a un
paciente es un acto similar a la eutanasia, que esta prohibida tanto por
la ley, como por la deontologia médica. (Time, 1975)

El articulo de Time terminaba con problemas mas amplios de politicas publicas que
todavia resuenan en los debates actuales sobre limitacion de tratamiento.

Aunque el caso Quinlan se centra principalmente en el mantenimiento
de la vida por medios artificiales, llevada la iniciativa hasta el final, esto
podria aplicarse en los hospitales publicos, en las instituciones para los
discapacitados mentales y en las residencias para ancianos... [y] podria
llevar a nuevos procesos judiciales por parte de padres que intentan
poner fin a la agonia de sus hijos con enfermedades incurables, o por
parte de los hijos que buscaran acortar el sufrimiento de sus padres de
edades avanzadas o enfermedades terminales. (Time, 1975)

Este tipo de cuestiones tuvieron como resultado un modelo juridico de testamento vital
que se centraba en las formalidades legales convencionales con el fin de proteger del
dano a las poblaciones vulnerables, por ejemplo, del final prematuro de la vida debido
a que el firmante del testamento vital sufriera una falta de comprension, una capacidad
disminuida o una presion indebida. (Sabatino, 2010: 231) Glick recoge mas de 30
casos como los de Karen Ann Quinlan que acabaron en los tribunales entre 1976 y
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1989. De ahi que el numero de leyes que regulaba los testamentos vitales creciera
rapidamente en esos afos y que hasta el final de 1986 se hubieran adoptado en 41
Estados. (Glick, 1991)

Sin embargo, las deficiencias de los testamentos vitales se hicieron evidentes tanto
para la poblacion como para los responsables de las instituciones, especialmente por
el estrecho rango de decisiones a las cuales se aplicaban estas leyes. Como reaccion,
los responsables de las politicas publicas dieron un giro y se centraron en la validaciéon
y reformulacion del uso de otro documento juridico: el poder legal de representacion.
(Sabatino, 2010: 214)

b) Segunda fase: la aparicion del poder legal de representaciéon para
asuntos de salud

El poder legal de representacion (power of attorney) existia en el derecho
consuetudinario como una herramienta mediante la cual una persona podia nombrar
un representante para actuar en su nombre. Originalmente se usaron para delegar la
autoridad sobre asuntos de propiedad. No obstante, bajo el derecho consuetudinario,
un poder legal de representacion se anulaba por ley en caso de incapacidad del
representado. Por eso el poder legal de representacion del derecho consuetudinario
no tenia utilidad como herramienta de atencidn anticipada en casos de incapacidad.
En 1954 el Estado de Virginia aprobé la primera ley de poder legal de representacion
“‘permanente” (durable power of attorney), en este caso, en asuntos de propiedad, que
permitia a un representante seguir ejerciendo de representante incluso después de
que el representado perdiera la capacidad. Posteriormente otros Estados siguieron
esta misma orientacion.

El uso del poder legal de representacion como una herramienta para la toma de
decisiones sanitarias tenia evidentes ventajas sobre el testamento vital. De hecho, en
una fecha tan temprana como 1983, la President’'s Commission promovié su uso para
la toma de decisiones de salud en el informe Deciding to Forego Life-Sustaining
Treatment.

Un poder legal de representacion general o concreto puede utilizarse en
la toma de decisiones, no solamente en asuntos de propiedad, sino
también en asuntos personales, y en este caso, el poder legal de
representacion se puede utilizar para delegar autoridad a otros para la
toma de decisiones sanitarias. Por lo tanto, un poder legal de
representacion puede servir para las decisiones de sustitucién. Usando
esto, una persona puede nombrar a otra para tomar decisiones
sanitarias en caso de que él o ella sea incapaz de tomar estas
decisiones.

Un obstaculo a este uso del poder legal de representacién, no obstante,
es que el poder legal de representacion general pierde su vigencia
exactamente cuando es mas necesario; el poder legal de
representacion del derecho consuetudinario llega a su fin de forma
automatica cuando el firmante pierde su capacidad. Para evitar este
obstaculo muchos Estados han aprobado leyes creando un poder legal
de representacion permanente, lo que significa que la autoridad de un
representante continia después de que el firmante del poder legal de
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representacion ha perdido la capacidad. Como resultado de esto, el
poder legal de representacion permanente representa una herramienta
simple, flexible y poderosa para la toma de decisiones sanitarias en
nombre de pacientes incapaces. (President’s Commission, 1983: 146)

No obstante, en este informe la President’s Commission también expresa una
preocupacion por posibles abusos inherentes al uso del poder legal de representacion
convencional para la toma de decisiones sanitaria.

Estas leyes no tienen procedimientos estrictos porque se promovieron
principalmente para evitar los costes de los procedimientos completos
de custodia o tutela en casos de pequefias propiedades. Adaptarlas al
contexto de la salud puede necesitar que se proporcionen mayores
requisitos procedimentales: exactamente qué requisitos son necesarios
es algo que podria decidirse mejor después de haberse acumulado mas
experiencia. (President’s Commission, 1983: 147)

Para abordar estas preocupaciones y fomentar el uso del poder legal de
representacion en el sistema sanitario, los Estados empezaron a redactar leyes
especiales sobre el poder legal de representacion permanente para asuntos de salud
o, alternativamente, afiadir clausulas sobre los representantes a sus leyes sobre los
testamentos vitales. Esta onda legislativa tuvo lugar aproximadamente desde
mediados de 1980 hasta mediados de 1990. De nuevo, el primer Estado que liderd
esta fase fue California con su ley de 1983. Hasta el final de 1988 solamente doce
Estados habian aprobado estas leyes, pero hacia finales de 1997 todos los Estados
habian aprobado alguna version de la ley sobre el poder legal de representacion para
asuntos de salud. (Sabatino, 2010: 214-15)

c) Tercera fase: la implementacién de las 6rdenes de no reanimacion.

La tercera onda legislativa empezd a principios de 1990, impulsada por la cada vez
mayor conciencia de casos de pacientes terminales que recibian reanimacion
cardiopulmonar en contra de su voluntad, en su casa o en el hospital, cuando se
producia una crisis o0 se llamaba a los servicios de emergencia. A falta de un protocolo
sobre la no reanimacion fuera del hospital, el equipo de los servicios médicos de
emergencias esta obligado a hacer todo lo posible para reanimar a un paciente con
parada cardiorrespiratoria. Sin embargo, este presupuesto comenzd a cambiar ya a
principios de los afios 80. Como titulé un diario tituld el 13 de junio de 1982, Doctor
Sees Trend Not to Resucitate. (Washington Post, 1982) La President’s Commission se
hizo eco de esta cuestién y de ahi que en el informe de 1983 dijera:

Cuando no ha habido una deliberacion previa, este presupuesto a favor
de la reanimacion esta justificado. Aunque hace unos afios la principal
preocupacién era el encarnizamiento terapéutico (overtreatment),
algunos profesionales de la salud ahora se preocupan por un
tratamiento insuficiente (undertreatment) injustificado — es decir, que se
esta debilitando la presuposicion a favor de la reanimacion. Cuando un
médico siente la necesidad de justificar reanimar o no reanimar a un
paciente, entran en conflicto muy diferentes presupuestos. Tanto en un
caso como en el otro, son grandes los riesgos de tomar una decision
inadecuada con consecuencias graves para el paciente si los problemas
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no se abordan segun criterios bien establecidos. Con el fin de evitar
utilizar la reanimacién en situaciones donde seria mas apropiado no
utilizarla, en la mayoria de los casos estaria indicada una deliberacion
previa (advance deliberation) sobre estos temas. Como en todas las
decisiones sanitarias, el principal problema deberia ser qué
procedimientos son mas adecuados para las preferencias y el mayor
interés de los pacientes. Cuando estas preferencias e intereses no se
pueden conocer en unas circunstancias dadas, se justifica la
presuposicion de mantener la vida del paciente. (President’s
Commission, 1983: 240)

La President’'s Commission considerd que en la evaluacion de riesgos y beneficios en
la decision de reanimar a un paciente hay implicados tres valores: la autonomia del
paciente, su bienestar y la equidad. La autonomia es aqui el valor principal.

Sin embargo,

La autonomia del paciente es especialmente importante en las
decisiones a favor o en contra de la reanimacion. Tales decisiones
requieren sopesar el valor de prolongar la vida — usualmente por
periodos cortos de tiempo y generalmente en condiciones de
incapacidad y sufrimiento — frente a una muerte mas temprana.
Diferentes pacientes tendran necesidades y preocupaciones muy
diferentes al final de sus vidas; disponer de unas horas, dias o incluso
semanas mas de vida en condiciones dificiles puede tener mucha
menos importancia para algunas personas que para otras. Por lo tanto,
en las decisiones con respecto a pacientes capaces, la mayor
importancia debe otorgarse a la autonomia del paciente, y deben
aceptarse las decisiones del paciente.

Este gran peso que se otorga a la autonomia de los pacientes capaces
significa que los médicos tienen el deber de conocer las preferencias de
los pacientes, lo que implica informar a cada paciente de la posible
necesidad de reanimacion cardiopulmonar y de las consecuencias
probables (tanto beneficiosas como daninas) de su uso o falta de uso
segun sea necesario. Cuando se considera que la parada cardiaca es
una posibilidad significativa para un paciente capaz, una orden de no
reanimar deberia introducirse en la historia clinica solamente después
de que el paciente haya decidido que esto es lo que él o ella desea.
Cuando la reanimacién es una posibilidad remota, no obstante, el
médico no necesita plantear el problema a no ser que este sea un tema
que preocupa al paciente o que va en contra de los deseos del paciente.
Algunos pacientes en las etapas finales de una enfermedad terminal
sufririan un dafio innecesario si se debatieran en detalle los
procedimientos y consecuencias de la reanimacion. En tales casos, el
médico podria hablar sobre la situacion en términos mas generales,
buscando conocer las preferencias generales de la persona sobre los
esfuerzos “extraordinarios” o “agresivos” y invitando al paciente a
plantear cualquier pregunta que pueda tener. (President’s Commission,
1983: 242)

el valor de la autonomia puede entrar en conflicto con el valor del

bienestar. Un juicio médico sobre los beneficios de la reanimacion a un paciente
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implica tanto hechos objetivos como valores subjetivos. Los hechos objetivos se basan
en la evaluacion del médico del estado fisico del paciente antes y después de la
reanimacion, mientras que los valores subjetivos tienen que ver con las preferencias
del paciente. En casi todos los casos, el médico puede evaluar los hechos objetivos,
mientras que el paciente capaz puede determinar el valor de los diferentes resultados.
Y aunque las decisiones sobre reanimacion deberian reconocer la importancia de la
autonomia del paciente, a veces puede ser necesario cuestionar las decisiones de los
pacientes con el fin de proteger su bienestar. Por una parte, un paciente puede tener
una opinién errénea sobre el tipo de tratamiento que puede alcanzar sus objetivos,
entender errdneamente sus consecuencias y su relaciéon con sus propios valores. Por
otra parte, puede ser necesario que las decisiones se basen en el bienestar porque la
autonomia no es posible en determinadas circunstancias. (President’'s Commission,
1983: 242)

Para abordar todos estos problemas, los
Estados empezaron a aprobar leyes o
reglamentos a principios de los 90 para
permitir a las personas enfermas evitar
la reanimacion indeseada mediante el
uso de o6rdenes de no reanimacion
extrahospitalarias. Estos protocolos
generalmente exigian que tanto el
médico como el paciente firmaran la
orden de no reanimacion (muchos Estados también permitian firmar a un
representante) y que se usara una pulsera especial de identificacion o un formulario
que el paciente guardara consigo. Hacia finales de 1999 unos 42 Estados habian
implementado protocolos de no reanimacién, generalmente a través de la legislacion.
(Sabatino, 2010: 215)

Tanto las implicaciones de las medidas de
soporte vital puestas en marcha con las
Unidades de Cuidados Intensivos, como el

marco juridico, hicieron que hacia finales de
la década de los sesenta y principios de los
setenta aparecieran los primeros
testamentos vitales.

d) Cuarta fase: el consentimiento por representaciéon

La cuarta onda legislativa aborda la otra cara de la moneda —como deben tomarse las
decisiones a falta de instrucciones previas— y sus origenes se remontan a los afos 60.

Ahora, al igual que en los afos 60, la mayoria de las decisiones sobre el
cuidado al final de la vida de personas sin capacidad para la toma de
decisiones se toman sin la orientacion o la autoridad de una instruccion
previas. Histéricamente, las leyes estatales no identificaban, en
ausencia de un representante o tutor, quién era la persona autorizada
para tomar decisiones en estos casos. (Sabatino, 2010: 215)

Por defecto, las leyes de consentimiento familiar o por representacion proporcionaban
una respuesta a esta cuestion. Estas leyes existian a la altura de 2010 en 44 Estados
y el Distrito de Colombia, aunque varian significativamente en rango, amplitud y
origen. Algunas se aplican solamente a decisiones especificas, como la reanimacién o
el consentimiento para la investigacion médica. Todas las leyes establecian una lista
de representantes permitidos, generalmente empezando con la pareja y una lista de
familiares préximos. Algunas limitan los representantes a los familiares mas proximos.
(Sabatino, 2010: 215)
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Estas leyes también variaban de forma significativa en el grado de autoridad otorgado
a los representantes y en las formalidades legales exigidas en el proceso de toma de
decisiones. La mayoria no encuentra una solucion para las personas que carecen de
familia préoxima o amigos, es decir, para el llamado “paciente solitario”. (Karp y Word,
2003) Pero al menos proporcionaban una jerarquia clara de autoridad para la toma de
decisiones en las familias mas convencionales.

e) Quinta fase: la unificacion juridica de las instrucciones previas.

La quinta, y quiza la mas importante, onda legislativa comenzé cuando se combinaron
las diferentes leyes que ya se habian adoptado sobre la toma de decisiones sanitarias.
Esto fue un resultado en parte de la conciencia cada vez mayor de la falta de
comprension por parte de la poblacion de la complejidad legal de esos documentos, a
lo que se afadi6 su falta de uso. En general, las tasas de registros de adultos de todas
las edades a principios de los 90 giraban alrededor del 20% o menos. (Larson y Eaton,
1997: 276).

Nueva Jersey aprobd la primera ley combinada en 1991, combinando el testamento
vital (llamado “instruction directive”) y el poder legal de representacion permanente
para asuntos de salud (llamado “a proxy directive”) en una unica “instruccion previa
para la atencion sanitaria”. Hasta principios del afno 2000, unos 16 Estados tenian
leyes globales o combinadas de instrucciones previas que como minimo combinaban
los testamentos vitales y el poder legal de representacion en la misma ley. En 2010
este numero habia llegado a 25. La
mas amplia de estas leyes también
incluia un representante por defecto
a falta de una instruccion previa, y
proporcionaba la opcion de incluir
indicaciones sobre la donacion de
organos en la instruccion previa.

Las instrucciones previas se han concebido
como la herramienta juridica que, en
sustitucion o ampliacion del consentimiento

informado, sirvieran para comunicar de forma
oficial las preferencias de los pacientes en
situacion critica sobre su atencion al final de la

El principal modelo para unas instrucciones previas flexibles, que combinan el registro
de preferencias con el nombramiento de un representante por defecto, ha sido la Ley
para la Unificacion de las Decisiones Sanitarias. Esta ley fue promulgada como
modelo a nivel nacional por la Nacional Conference of Commissioners on Uniform
State Laws en 1993 y establece unas reglas sencillas para reconocer casi cualquier
tipo de declaracién escrita o oral como una instruccion previa. Aunque segun esta ley
se reconocen incluso los documentos firmados sin testigos, los Estados que han
adoptado esta ley casi siempre han anadido mas requisitos que los estandares. De
hecho, todos los Estados que han adoptado la ley requieren de testigos. Esta ley
proporciona opcionalmente un modelo de formulario que contiene distintas opciones
para dar instrucciones sobre la atencién sanitaria, nombrar representante, hacer una
donacion de 6rganos o tejidos, y nombrar a un médico responsable. La ley también
reconoce representantes por defecto a falta de una instruccion previa.

A nivel federal, la principal iniciativa fue la Ley de Autonomia del Paciente de 1990,

que tiene un papel informativo y educativo, al requerir a todos los centros de salud
publicos cumplir cinco requisitos:
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- Proporcionar informacién escrita a los pacientes acerca de su derecho segun
las leyes estatales de toma de decisiones sobre su atencion sanitaria y derecho
a las instrucciones previas.

- Mantener politicas y procedimientos escritos sobre las instrucciones previas y
ponerlas a disposicion de los pacientes.

- Registrar si el paciente tiene una instruccién previa vigente o no.

- Respetar los requisitos de las leyes estatales sobre las instrucciones previas.

- Educar al personal y a la comunidad sobre instrucciones previas.” (PSDA,
1991)

2. Revision critica del enfoque juridico de las instrucciones previas.

¢, Qué cabe concluir de todo el recorrido anterior? Que las leyes van siempre por
detras, que caminan a espaldas de los problemas reales. De ahi el fracaso constante
del enfoque juridico de las instrucciones previas. Segun la historia descrita hasta este
punto, las leyes de instrucciones previas se centraban principalmente en los
formularios legales oficiales, caracterizados por una formalidad y unas restricciones
obligatorias, con requisitos y limitaciones procedimentales con el fin de proteger de los
tratamientos invasivos y de los errores clinicos. Este enfoque podria caracterizarse
como el “enfoque juridico” en la media en que se centra en los pasos que deben darse
con el fin de crear e implementar las herramientas legales para dirigir o delegar las
decisiones sanitarias de forma anticipada, para un posible caso de incapacidad para la
toma de decisiones.

De esta manera, se aborda la creacidn de las instrucciones previas de
forma similar a un contrato que establece derechos y obligaciones. La
validez del procedimiento se centra en los requisitos juridicos y en la
estandarizacién del proceso. Las formalidades legales pretenden
subrayar, para todas las partes implicadas, la veracidad del proceso y
sus posibles consecuencias. Y, por tratarse de un instrumento juridico
que a menudo se firmara y utilizara sin el asesoramiento de un asesor
juridico, se recurre a formalidades detalladas y estandarizadas para
garantizar la ejecucidén voluntaria y consciente de la transaccién por
parte de un usuario con capacidad, asi como para asegurar su
reconocimiento y cumplimiento por parte de los profesionales de la
salud. (Sabatino, 2010: 219)

Se esperaba que el documento de instrucciones previas, una vez completado,
promoviera el cumplimiento del criterio legal preferido para la toma de decisiones, el
llamado criterio del “juicio por representacion” (substituted judgment). En términos mas
simples, el criterio del juicio por representacion requiere que un representante tome

una decision de tratamiento
de la manera en que el Con el tiempo se vio que el enfoque juridico de las

paciente hubiera decidido si instrucciones previas planteaba muchas dudas y ofrecia
pudiera hablar por si mismo. [ESEEEREEIERCES

Esto exigia que existiese

constancia de las preferencias del paciente. Precisamente las instrucciones previas
debia ser la regla de oro para conocer esas preferencias del paciente. Pero este
enfoque resulté ser, como minimo, ingenuo. El problema se agudizaba cuando no era
posible determinar las preferencias del paciente, pues la ley imponia para la toma de
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decisiones el llamado criterio del “mayor interés” (best interests) es decir, exigia que el
representante eligiera el curso de accidén que promoviera el mayor interés del paciente.
Por lo tanto, estas distinciones legales en la toma de decisiones por representacion
han demostrado ser dificiles de definir y también de aplicar tanto a nivel juridico, como
a nivel clinico (Meisel y Cerminara 2010). Sin embargo, a nivel institucional, los
documentos de instrucciones previas se convirtieron en la opcidn mas comun para
defender la autonomia del paciente frente a la incapacidad.

En las ultimas dos décadas este enfoque se ha ido aproximando paulatinamente a un
enfoque que se centra preferentemente en un proceso continuo y flexible de
comunicacién. De ahi que se hayan acumulado las criticas al enfoque juridico de las
instrucciones previas. Este enfoque puede haber obstaculizado mas bien que
promovido una planificacion de la atencion efectiva al final de la vida. De hecho, un
amplio cuerpo de investigaciones, resumidas por Fagerlin y Schneider (2004) y otros
(Wilkinson et al., 2007), muestra que las instrucciones previas convencionales han
tenido un impacto relativamente reducido sobre la toma de decisiones al final de la
vida.

Angela Fagerlin y Carl Schneider publicaron en 2004 un articulo titulado
sugestivamente Enough. The Failure of the Living Will, en el que hacen una critica a
los testamentos vitales y, por extensién, al enfoque juridico de las instrucciones
previas. Declarando que “el testamento vital ha fallado, y ya es el momento de
asumirlo”, los autores analizaron una serie de factores que, segun ellos, llevo al
fracaso de los testamentos vitales.

El primer dato, y el primer argumento de Fagerlin y Schneider, es el bajo uso de los
testamentos vitales entre la poblacién norteamericana, a pesar del respaldo amplio
que han tenido estas herramientas de planificacion.

A nivel tedrico, los testamentos vitales han triunfado tanto entre el
publico, como entre los médicos mas influyentes. Las personas dicen a
menudo que quieren tener un testamento vital, y los testamentos vitales
se han convertido en un tipo de sabiduria médica convencional, de tal
manera que “implicarse en este proceso llega a presentarse como un
deber de los médicos y de otras personas”. A pesar de esto, y a pesar
de décadas de insistencia, la mayoria de los norteamericanos no tienen
testamentos vitales. (Fagerlin y Schneider, 2004: 32)

Segun Fagerlin y Schneider, las causas de esta discrepancia deben buscarse en las
motivaciones subjetivas de las personas, y no necesariamente en una falta de
informacion sobre los testamentos vitales.

Los detractores [de los testamentos vitales] proponen muchas
explicaciones. No saben lo suficiente sobre los testamentos vitales,
piensan que los testamentos vitales son dificiles de ejecutar, posponen,
dudan en plantearles el tema a sus médicos (asi como los propios
médicos dudan en plantearselo a los pacientes). Algunos pacientes
dudan de que necesiten un testamento vital. Algunos piensan que los
testamentos vitales son para las personas mayores 0 muy enfermas y
no se consideran parte de ninguno de estos dos grupos. Otros
sospechan que los testamentos vitales no cambian el tratamiento
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recibido. [...] Muchos pacientes estan satisfechos o incluso ansiosos por
dejar las decisiones a cargo de sus familias, a menudo porque no les
importa tanto qué decisiones se toman, sino quién las toma. Algunos
pacientes encuentran que los testamentos vitales no son compatibles
con su cultura y tradiciones. [...] En pocas palabras, las personas tienen
razones, a menudo considerables, para evitar los testamentos vitales, y
es poco probable que estas razones puedan superarse a través de la
persuasion. (Fagerlin y Schneider, 2004: 32)

El segundo obstaculo importante en la realizacién y aplicacion de las instrucciones
previas, en la forma de testamentos vitales u otros documentos con validez juridica,
también esta relacionado con la manera del ser humano de tomar decisiones y los
sesgos que esto implica. Cuando las personas utilizan estas herramientas legales,
ellas no comprenden los formularios que tienen que completar o las decisiones futuras
que tendran que tomar. Como Fagerlin y Schneider observan, para la mayoria de las
personas es dificil “imaginar preferencias para un futuro inespecifico frente a
enfermedades no identificables con tratamientos impredecibles” (2004: 33). La manera
en que se plantea la cuestion y la escasa maduracion de las decisiones también son
factores que influyen en el uso de instrucciones previas.

Las personas no solamente saben muy poco, a menudo, cuando firman
un testamento vital, sino que también (de nuevo, somos humanos)
analizan sus decisiones solamente de forma superficial antes de
consignarlas a la capsula del tiempo. [...] Las formas de hacer las
preguntas influyen en las respuestas. Las preferencias sobre
tratamiento son influidas por factores como si se usan tasas de éxito o
tasas de fracaso, qué nivel de detalle se utiliza, o si se explican primero
las consecuencias a largo plazo o las consecuencias a corto plazo.
(Fagerlin y Schneider, 2004: 33)

La estabilidad de las preferencias es otro factor importante, y las instrucciones previas
no siempre se modifican tras un cambio en los deseos del paciente. Fagerlin y
Schneider comentan que la asociacion de estos dos elementos es uno de los
obstaculos que hacen que los testamentos vitales sean no solo inutiles, sino un riesgo
para los pacientes.

Y no se frata solamente de que las preferencias sean
sorprendentemente labiles, sino también de que las personas tienen
dificultades en reconocer que sus opiniones han cambiado. Esto hace
que sea menos probable que ellos modifiquen sus testamentos vitales a
medida que cambian sus opiniones y mas probable que sus
testamentos vitales distorsionen sus deseos. (Fagerlin y Schneider,
2004: 33)

Otro aspecto de las instrucciones previas que, en opinién de los autores, llevo a su
fracaso fue la forma en la que estos fueron concebidos. Los formularios eran la
alternativa mas practica para que personas con formacion y habilidades muy diversas
pudieran expresar sus deseos de una forma facil. No obstante, los formularios por su
naturaleza no proporcionaban mucha orientacion. El fallo de los formularios se
extendioé tanto a la forma, como a su contenido. Por una parte, la mayoria de los
formularios no se adaptaba a las circunstancias especificas de los pacientes, y, por
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otra parte, la vaguedad del lenguaje y las estructuras utilizadas impedian la
comprension de estos documentos. Esto llevé a algunos autores a afirmar que “la
mayoria de los formularios de instrucciones previas [...] a menudo no tienen ni un
alcance adecuado, ni la profundidad necesaria. Ellos no hacen todas las preguntas
necesarias, ni las hacen de una manera en que se puedan obtener respuestas claras.”
(Pope, 1999)

Un obstaculo de otro tipo esta relacionado con la implementacién de las instrucciones
previas. Por una parte, en muchos casos un documento de instrucciones previas no
“viaja” con el paciente cuando este cambia de hospital o de médico, por lo cual los
profesionales de la salud no siempre son conscientes de la existencia de tal
documento. Por otra parte, incluso cuando este documento esta disponible y cuando
los profesionales de la salud conocen su existencia, esto no tiene un efecto
significativo sobre el cuidado del paciente. El ejemplo mas conocido es el estudio
SUPPORT, desarrollado a lo largo de cuatro afios, entre 1990 y 1994, que examind la
relacién entre la existencia de instrucciones previas y la atencion recibida al final de la
vida en un grupo de mas de 9000 pacientes de 5 hospitales norteamericanos. Los
resultados de este estudio revelaron que las instrucciones previas no tenian un efecto
discernible en la atencion sanitaria que los pacientes recibian al final de la vida
(Connors et al., 1995). De modo similar, en su articulo de 2010, Sabatino cita un
estudio sobre la toma de decisiones por parte de médicos internistas (Hardin y
Yusufaly, 2004), donde se demostro que frecuentemente tomaban decisiones de
tratamiento que no coincidian con las instrucciones previas escritas, no porque hubiera
problemas con las instrucciones previas, sino porque en situaciones clinicas dificiles
los internistas tenian en cuenta otros factores como el prondstico, la percepcién de la
calidad de vida, y los deseos de la familia 0 amigos. No obstante, Sabatino también
sefala que otras pruebas empiricas sugieren que tener un documento de instrucciones
previas esta asociado a morir fuera del hospital (sea en casa o en una residencia), a
un uso mayor del cuidado paliativo, a una menor preocupacion por los problemas de
comunicacion, y una probabilidad mas baja del uso de nutricion o respiracion artificial
en el uUltimo mes de vida. En todo caso, se desconoce si existe una relacion de
causalidad entre estos hechos. (Sabatino, 2010: 224)

El articulo de Fagerlin y Schneider concluye que deberian eliminarse los testamentos
vitales y poner mas énfasis en el uso del poder legal de representacion para asuntos
de salud, que plantea menos opciones que las instrucciones previas, que es mas
simple y mas familiar, que tiene una forma mas accesible y no requiere un cambio
drastico de paradigma, puesto que la familia sigue teniendo un papel fundamental.

A su vez, el informe de 1997 del Instituto de Medicina sobre la mejora del cuidado al
final de la vida también cuestiond el valor de las instrucciones previas convencionales:

Aunque reconoce el valor de las instrucciones previas, el comité
cuestiona la urgencia de la intensidad de los esfuerzos para
universalizar su uso. En esta area de la toma de decisiones al final de la
vida, el producto favorito de la ley — el documento legalmente vinculante
— a veces puede obstaculizar el proceso en vez de facilitarlo,
especialmente si estos documentos se consideran ingenuamente como
la solucién definitiva para las dificultades de la toma de decisiones. Mas
bien, los documentos conocidos como instrucciones previas deberian
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considerarse como un conjunto de herramientas utiles en el proceso
continuo de la planificacién anticipada de la atencion. (IOM, 1997: 203)

Como respuesta a las deficiencias del enfoque juridico, emergié un paradigma
alternativo que va mas allad del enfoque juridico y que por eso algunos autores han
denominado enfoque comunicativo. Este paradigma se deriva del concepto de la
planificacion anticipada de la atencién:

La planificacion anticipada de la atencion es un concepto mas amplio y
menos centrado en documentos legales que las instrucciones previas.
Esto implica no solo la realizacion de documentos legales, sino también
conversaciones entre familia y profesionales de la salud sobre lo que
podria suceder en el futuro con las personas gravemente enfermas,
sobre como a los pacientes y las familias querrian que sus creencias y
preferencias orientaran el proceso de toma de decisiones... y los pasos
que se pueden tomar para aliviar las preocupaciones relacionadas con
los costes sanitarios, los asuntos de familia, las cuestiones espirituales y
otros asuntos que angustian a los pacientes gravemente enfermos o
moribundos y a sus familias. (IOM, 1997: 198-99)

Esta perspectiva, segun autores como Lo y Steinbrook, va asociada a una
simplificaciéon radical de las leyes sobre los documentos de instrucciones previas. En
su articulo de 2004, titulado Resuscitating Advance Directives, Lo y Steinbrook
recomendaron que las instrucciones previas se centraran en el dialogo entre el
paciente y los profesionales de la salud, alejandose de los documentos escritos:

Los requisitos legales adoptados con el fin de proteger a los pacientes
pueden tener resultados contrarios. El requisito de que las instrucciones
previas escritas sean firmadas por testigos o autenticadas ante notario
supone una carga para los pacientes que completen estas
instrucciones. Las instrucciones previas serian mas Uutiles si se
centraran en la planificacion anticipada de la atencion, especialmente en
las conversaciones con los médicos sobre el fin de la vida, en vez de
centrarse en los documentos juridicos. [...] El registro de las
conversaciones es importante, pero no deberia ser tan complicado
como para disuadir a las personas de tener las conversaciones. [...] Los
pacientes deberian ser capaces de nombrar representantes para la
toma de decisiones sanitarias mediante declaraciones orales hechas
ante su médico. (Lo y Steinbrook, 2004: 1502)

Aunque las leyes estatales norteamericanas de instrucciones previas estan lejos del
modelo propuesto por Lo y Steinbrook, la importancia cada vez mayor del enfoque
comunicativo se reflejaria en los pasos

graduales pero reales que se fueron BN A [l TS e oMy cefe 11
eclelcly TR ISl elliilec TGRSR Gistinto, denominado planificacion anticipada
leyes estatales, especialmente acerca  BEREEEE T IR SR TTe [l b=l
de los formularios y los términos interpretacion del documento de instrucciones

o_blige_zt.orio_s. El' modelo para esta previas y a su falta de uso por parte de los
simplificacién seria la ya comentada pacientes.

Ley para la Unificacion de las
Decisiones Sanitarias (Uniform Helath-
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Care Decisions Act) de 1993, que impulsé a un numero de Estados a combinar
documentos separados sobre las decisiones sanitarias en un unico documento global.

Otra posible via de simplificacion de la dispersién juridica de los documentos de
instrucciones previas fue la adopcion en la mayoria de los Estados norteamericanos
de un unico documento de instrucciones previas, conocido como el documento de los
“Cinco Deseos” (Five Wishes). Este documento, redactado y publicado por la
organizacion Aging with Dignity (2010), pretende ser un documento Unico,
personalizado, facil de usar y no juridico, que cumpliera con los requisitos legales de la
mayoria de los Estados. El documento incluye una seccién en la que el paciente
puede nombrar a un representante, una seccion de instrucciones previas utilizando
cuatro situaciones posibles con diferentes niveles de gravedad, una seccion en la que
se pueden especificar los tipos de cuidados y el grado de confort que el paciente
desea recibir, etc.

Ya en 1998, Robert Pearlman y su equipo del Centro Médico de la Administracién de
Veteranos, en Seattle, elabord una de las primeras herramientas de este tipo, titulada
“Your Life, Your Choices — Planning for Future Medical Decisions: How to Prepare a
Personalized Living Will’. Desde entonces, ha habido otros modelos que se han ido
adaptando a la tecnologia actual. Uno de los mas recientes es el modelo de Levi y
Green, titulado “Making Your Wishes Known: Planning Your Medical Future”, que es un
programa de ordenador interactivo, construido como un intercambio de preguntas y
respuestas y que incluye audio, video, texto e imagenes. El programa simula un
dialogo ideal que un paciente podria tener con un profesional formado, con experiencia
y con mucho tiempo disponible. (Levi y Green, 2010: 3)

El articulo de Sabatino senala que otra alternativa a las instrucciones previas oficiales
es el reconocimiento de la validez de las instrucciones previas comunicadas de forma
oral, que ya se han implementado en algunos de los Estados norteamericanos. Las
instrucciones previas orales, afirma, refuerzan la comunicaciéon entre médico y
paciente y representan una herramienta accesible para las personas con niveles mas
bajos de alfabetizacién. (Sabatino, 2010: 226)

Mas alla de la evolucion legislativa de las instrucciones previas, las herramientas de
orientacion de la planificacion anticipada también estan cambiando. Inicialmente, los
materiales informativos disponibles para el publico estaban constituidos principalmente
por formularios legales, instrucciones y hojas informativas. A finales de los afios 90,
estos materiales empezaron a centrarse en el proceso de la planificacion, en los
valores y los objetivos que deben tenerse en cuenta, y en las conversaciones sobre
esos temas con la familia, los amigos, los representantes y los profesionales de la
salud. Y aunque el resultado final sigue siendo la instruccion previa escrita, se hace
mas énfasis en el proceso y no en los formularios.

En definitiva, dado el movimiento norteamericano hacia el enfoque comunicativo,
algunos autores, como Sabatino, se plantearon si tal enfoque tiene algun efecto real
en la toma de decisiones al final de la vida en comparacion con el enfoque juridico. En
realidad no existe ninguna investigacion clara como respuesta, y eso en parte porque
el modelo, afirman, todavia se esta desarrollando. Pero también existe la opinion de
que las instrucciones previas estan fallando tanto desde el enfoque juridico como
desde el enfoque comunicativo, y que los éxitos, en este segundo caso, cuando
existen, dependen mas del equipo de profesionales que del modelo de instrucciones
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previas. Por lo tanto, cualquier respuesta exige repensar los tipos de objetivos que los
distintos modelos pretenden alcanzar. Para el enfoque comunicativo la esencia de la
planificaciéon anticipada de la atencién se enmarca en un concepto mas amplio del
cuidado centrado en el paciente y de la calidad de la comunicacién entre el paciente,
la familia, y los profesionales de la salud. Pero no esta claro que esto resuelva el
problema. La pregunta queda en el aire: ;se trata de una atencidbn meramente
centrada en el paciente? ; Qué hay de los contenidos de esa atencién?

3. En busca de un enfoque ético: de la planificaciéon anticipada de la atencién a
la deliberacién anticipada de la atencion.

La conclusion del apartado anterior es que la planificacion anticipada de la atencion es
un proceso que ha ido ganando terreno desde el mas primitivo modelo puramente
juridico de instrucciones previas. Se trata de un proceso revisable a lo largo del tiempo
con el fin de identificar las prioridades, los valores y los objetivos de una persona en
relacion a sus cuidados de salud. Permite, a su vez, nombrar a un representante, e
implicar a otras personas que puedan participar en el proceso de toma de decisiones
en el futuro. No obstante, tanto el marco teérico como la puesta en practica de la
planificaciéon anticipada de la atencién exigen ahora un nuevo enfoque. Y aunque la
necesidad de un nuevo enfoque, como acabamos de ver, no es algo nuevo, solamente
recientemente se han visto con mayor claridad las consecuencias de un enfoque
puramente juridico de instrucciones previas. En este apartado reconstruiremos la
historia de la planificacion anticipada de la atencién de la mano de una de las autoras
que mas ha publicado sobre esta cuestion a lo largo de la década de los 90, Linda
Emanuel, en busca de un enfoque estrictamente ético de la planificacion anticipada de
la atencion, lo que finalmente nos llevara a lo que daremos en llamar “deliberacion
anticipada de la atencion”.

a) El origen de la expresion advance care planning

El primer problema que se plantea es el terminoloégico. Por una parte, no esta claro
que la expresion “planificacidon anticipada de la atencién”, usual en la literatura sobre
este asunto en lengua espafiola, sea correcta. Parece un pleonasmo, y quiza lo es,
puesto que planificar siempre es hacer algo con antelacion, por lo que no tiene mucho
sentido decir esto redundantemente. Si somos fieles a la expresién inglesa (“advance
care planning”), quizas seria mas correcto decir “planificacion de la atencion
anticipada”. Por otro lado, también es incierto el origen de la expresién “advance care
planning”. Con anterioridad se habia hablado de advance directives (instrucciones
anticipadas o previas), advance medical directives (instrucciones médicas
anticipadas), advance care document (documento de atencién anticipada), etc. Todos
estos términos tienen en comun incluir el término advance, lo cual quiere decir que se
trata siempre de algo que se hace “anticipadamente”. Ahora bien, esto que se anticipa

puede entenderse como un . w .
“suceso” O COMO un “proceso’, La planificacion anticipada de la atencién nunca se

como algo puntual, o como algo desprendio completamepte del enfoque juridico,
que se va a realizar a lo largo de por .I.o que no pudo ir mas alla .de algunas
un periodo de tiempo. En el mod!flcamones estructurales de las instrucciones
primer caso estamos ante lo que [lEtEEs

con anterioridad hemos llamado

“testamento vital” o “instrucciones previas®’, la elaboracién y el registro de un
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documento en el que se indican las preferencias de atencién o cuidado de un paciente
para cuando se encuentre en situacion excepcional de incapacidad, bien por
encontrarse en situacion critica, bien por encontrarse en fase terminal, etc. En el
segundo caso, y esta es la perspectiva hoy mas extendida, la planificaciéon anticipada
de la atencién es un proceso, dirigido al final de la vida o no, realizado en el tiempo.
Esto significa que el documento de instrucciones previas no es mas que un paso, el
ultimo o penultimo, al que conducen otros previos, y todos ellos englobados en un
proceso de clarificacion e interpretacion de las preferencias del paciente, mediante una
serie de “entrevistas” con el médico responsable, otros profesionales de la salud, los
representantes del paciente, sus familiares o amigos, etc.

Una de las personas que mas ha contribuido a dar esta orientacion a la planificacion
anticipada de la atencion ha sido Linda Emanuel, que ademas parece que fue quien
mas utilizd la expresién “advance care planning” desde principios de los 90 y
finalmente acuind en su articulo titulado Advance Care Planning as a Process:
Structuring the Discussions in Practice (Emanuel et al., 1995). Aunque el articulo se
publico en 1995, ya aparecen referencias al mismo como “manuscript’ al menos un
afo antes, en 1994, en el articulo que Linda Emanuel publicé en el ultimo numero
(noviembre-diciembre) del Hastings Center Report titulado What makes a Directive
Valid? (Emanuel, 1994). Ciertamente, en este numero del Hastings Report aparecen
otros articulos que utilizan la misma expresion, Advance Care Planning, como el de
Greg A. Sachs titulado Increasing the Prevalence of Advance Care Planning (Sachs,
1994), y el de Joan M. Teno, Hilde Lindernann Nelson y Joanne Lynn titulado Advance
Care Planning. Priorities for Ethical and Empirical Research (Teno et al, 1994), pero lo
que esto significa es que se trataba de una expresion habitual en los debates sobre
este tema. No fueron los Unicos intentos de consolidar una expresion distinta de
Advance Directives, que desde Sissela Bok venia siendo la usual. En 1995, por
ejemplo, Muriel R. Gillick publicé un articulo en el que hace uso de una expresion muy
préxima a la anterior, Advance Medical Planning. El titul6 completo del articulo fue A
Broader Role for Advance Medical Planning, (Gillick, 1995). Y al ano siguiente, en
1996, Joan M. Teno y Joanne Lynn vuelven a utilizar la expresiéon Advance Care
Planning en la publicacién titulada Putting Advance-Care Planning Into Action (Teno et
al, 1996). Quiere esto decir que la expresion Advance Care Planning surgié en la
primera mitad de la década de los 90 como un intento de crear un modelo distinto del
enfoque meramente juridico de las instrucciones previas. De hecho, preguntada Linda
Emanuel por el origen de la expresion en aquel momento, su respuesta fue la
siguiente:

Tienes razon en que “advance care planning” fue una expresion nueva
en aquel momento. Las personas [que trabajaban] en el campo en aquel
momento habian empezado desde el término “advance directive”. Era la
expresion que habia usado Sissela Bok y que otros también [habian
empezado a utilizar] después de su muy breve articulo en el NEJM.

Poco a poco fue quedando claro que las personas habian pensado en
eso [en las “advance directives”] como un acontecimiento aislado, no
como parte de un proceso continuo. Es por eso por lo que me parecio
importante escribir el articulo que mencionas. Creo que las personas
estaban probando con varias expresiones; esta claro que yo estaba
haciendo esto. No me centré en acufar una expresion nueva, sino mas
bien en encontrar una descripcion precisa. No estoy segura de si fue
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algo original, pero quizas — en la medida en que algo puede ser original
— lo fue.

No obstante, [la idea] no tuvo suficiente impacto, porque todavia
estamos pasando por dificultades, en la medicina y en la cultura mas
amplia, a causa de la concepcién antigua y erronea de [que es
suficiente] una Unica conversacion, un unico documento, una Unica
intervencion.

Por tanto, estoy encantada de saber de tu trabajo y me gusta mucho el
concepto que describes, de la planificacion anticipada de la atencion
como parte de la relacion general que el médico deberia aspirar a
ofrecer a su paciente. (Emanuel, Correspondencia personal del 16 de
marzo de 2017).

La novedad de la expresion que Linda Emanuel usé no esta en el término Advance, ni
tampoco en el término Care, que ya se venian utilizando con anterioridad de distintas
maneras, sino mas bien en la consideracion de que se trataba no de un suceso sino
de un proceso que exige planificaciéon (Planning).

No tengo seguridad para afirmar que fui la primera en usar la expresion
“advance care planning”. Quizas fui la primera en publicarla y entender
[la planificacién] como un proceso, pero otros eran capaces de usar la
expresion en los debates al menos lo suficiente como para que no fuera
necesario definila cuando se hablaba de esto. (Emanuel,
Correspondencia personal del 27 de marzo de 2017).

En todo caso, el uso del término “planning”, planificacion, unido a advance care, es
algo nuevo que se consagra o que comienza a fijarse como expresiéon de referencia
frente a advance directives, instrucciones previas. “Plan” en espafol significa varias
cosas, entre ellas, “intento, proyecto, estructura”. (DRAE, 1992) Y “planificacion” es el
“plan general, cientificamente organizado y frecuentemente de gran amplitud, para
obtener un objetivo determinado, tal como el desarrollo econémico, la investigacion
cientifica, el funcionamiento de una industria, etc.” (DRAE, 1992) Por lo tanto, cabe
traducir “plan general” por “proyecto general”’ o “estructura general” que ha de tener, en
este caso, la “atencién anticipada”. Y como la “atencion anticipada” tiene por objeto,
segun Emanuel, “clarificar” las “preferencias” de la “atencion futura”, entonces cabe
distinguir, por un lado, (a) la estructura que ha de tener la “atencion anticipada” y, por
otro, (b) el contenido que ha de englobar la atencién futura. Visto asi, lo que el articulo
de Linda Emanuel antes mencionado viene a anadir a las instrucciones previas, no es
tanto un nuevo contenido como una nueva estructura. No es casual que su titulo sea
un tanto redundante: “Advance Care Planning as a Process: Structuring the
Conversations in Practice”. Lo que parece claro ahora es que esta estructura tiene que
ser procesual.

a) La estructura de la atenciéon anticipada: del documento al
procedimiento.

Todavia en 1989 Linda Emanuel proponia un nuevo documento de instrucciones

previas: The Medical Directive. A New Comprehensive Advance Care Document
(Emanuel et al., 1989). La razén que arguye es que a pesar de que las instrucciones
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previas habian tenido el respaldo de los tribunales, los abogados, los médicos, la
Comision Presidencial, asi como de otros grupos concretos, su uso no se habia
generalizado.

Ante este respaldo fuerte y amplio, es sorprendente que los testamentos
vitales se usen tan raramente en la practica médica. El 9% de los
estadounidenses ha hecho un testamento vital. Sin embargo, estos
documentos parecen no llegar a los despachos médicos y a los
hospitales. (Habria que hacer notar que, igual que el consentimiento
informado, los testamentos vitales surgieron fuera del ambito clinico. De
ahi el comentario de Linda Emanuel, cuyo propdsito es introducir los
testamentos vitales en el hospital). Los datos empiricos sobre el uso de
los testamentos vitales no son abundantes. Uno de los pocos estudios
enfocado en los médicos de California implicados en la atencién a
pacientes adultos en fase terminal, encontré que mas de la tercera parte
de los médicos no tenian pacientes con testamento vital, y mas del 70%
tenian menos de cinco pacientes con testamento vital en su practica
clinica. Adicionalmente, una revisién, por una parte, de los registros
médicos de un hospital universitario de Massachussets sobre 113
pacientes con ordenes de no reanimar en un periodo de 3 meses, y por
otra, de los 73 casos presentados a un comité de ética en un periodo de
10 afios, no reveld ninguna mencion de los testamentos vitales o de los
documentos de atencion anticipada. A pesar de la tedricamente amplia
aceptacion social de los testamentos vitales, su uso parece reducido en
la practica clinica. (Emanuel et al, 1989: 3289)

La bioeticista atribuye esta divergencia entre teoria y practica a varias razones,
empezando por el origen histérico de los propios testamentos vitales.

Puesto que los testamentos vitales se desarrollaron debido a la
preocupacion de que las intervenciones médicas prolongasen la vida de
las personas de forma innecesaria, casi todos los testamentos vitales
existentes se centraban en el deseo del paciente de poner fin a los
tratamientos médicos. Para muchas personas, incluidos los médicos, los
testamentos vitales parecian tener el objetivo de rechazar la atencion —
e incluso posiblemente acelerar la muerte — en vez de ser una
oportunidad para que el paciente defina de forma anticipada el completo
rango de preferencias sobre la atencién médica, incluyendo el deseo de
que se le administren ciertos tipos de tratamientos.

Otra parte de la razén de la falta de uso de los testamentos vitales
podria relacionarse con su forma y disefo actuales. Los testamentos
vitales estandarizados emplean términos imprecisos, lo que provoca
problemas de interpretacion. Un nivel de esta imprecisién linglistica
tiene que ver con la condicion del paciente. Por lo tanto, la mayoria de
los testamentos vitales requiere que la retirada del soporte vital se haga
cuando “no haya ninguna posibilidad razonable de... recuperacion de la
incapacidad extrema fisica y mental.” Un segundo nivel de esta
imprecisién linguistica se refiere al tipo de procedimientos a los cuales
debera ponerse fin. Por ejemplo, el testamento vital publicado por la
organizacion Concern for Dying, indica a los médicos renunciar a
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“medios artificiales y medidas heroicas”. Otros testamentos vitales
solicitan poner fin a “los procedimientos que prolongan la vida”. Los
testamentos vitales mas tardios han incluido algunas orientaciones
especificas, por ejemplo, solicitar el fin de procedimientos quirurgicos,
de ventilacion, antibiéticos, derivados de la sangre, y de cuidados
intensivos. No obstante, los términos mas importantes con los que
trabaja este documento - ninguna posibilidad razonable de...
recuperacion, medidas heroicas, procedimientos que prolongan la vida,
etc. — estan abiertos a multiples interpretaciones sobre cuando intervenir
y qué procedimientos querria el paciente.

Tercero, al no tomar en cuenta un rango de posibles situaciones
clinicas, los testamentos vitales parecen demasiado inflexibles para una
gestién personalizada de la atencién. Por ejemplo, muchas leyes de
testamentos vitales permiten que el paciente rechace los
procedimientos solamente si es un enfermo en fase terminal. En
algunos casos, la enfermedad en fase terminal se define de una forma
muy estricta, es decir, si el paciente morira con o sin atencion médica
dentro de un afo. Irénicamente, restringir los testamentos vitales a los
enfermos terminales no permite la retirada de ventilacion mecanica de
pacientes como Karen Ann Quinlan, que no sufren de ninguna
enfermedad terminal, pero estan mantenidos con vida mediante
tecnologia médica.

Finalmente, las personas a menudo firman testamentos vitales sin haber
conversado con sus médicos sobre sus términos y sus deseos. Esto
limita la eficacia del testamento vital, porque a menudo el médico
desconoce la existencia y lo previsto en el testamento vital, y porque no
proporciona a los médicos y pacientes la posibilidad de comunicar y
clarificar la comprension por parte del médico de los deseos del
paciente, asi como la comprensién del paciente de como se pueden
traducir sus deseos a decisiones médicas en caso de enfermedad
critica o terminal. (Emanuel et al., 1989: 3289)

Todos estos problemas de los testamentos vitales existentes —la falta de amplitud para
incluir opciones de tratamiento positivas, la imprecision terminolégica y conceptual, la
inflexibilidad, y la pobre comunicacion— Linda Emanuel creia que se podian aliviar
mediante el uso de un nuevo documento de instrucciones previas. Se trataria de un
documento especifico y global de atencién anticipada para el cuidado al final de la vida
(advance care document). Este documento se dividia en cinco partes: (a) introduccion;
(b) una seccion que contenia cuatro situaciones paradigmaticas de enfermedad en la
que se especifican preferencias para la atencion médica; (c) una seccién para nombrar
a un representante para la toma e decisiones; (d) una seccion sobre la donacion de
organos; y (e) una declaracion personal. Por lo tanto, este modelo de instrucciones
médicas era concebido de modo mas global que todos los documentos anteriores, en
la medida en que cubria los objetivos deseados de tratamiento y las preferencias
concretas de tratamiento en diferentes situaciones de incapacidad, la opcion de
nombrar a un representante para la toma de decisiones en casos de incapacidad, la
opcion de registrar una declaracién personal y una seccién para los deseos sobre
donacion de 6rganos. Se trataba pues de un nuevo documento de atencién anticipada
que los médicos podian recomendar a sus pacientes para fomentar la inclusion de las
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instrucciones individuales en las decisiones médicas. “Lo proponemos como un
modelo que los tribunales, las leyes estatales y el congreso podrian querer adoptar.”
(Emanuel et al., 1989: 3288)

Lo mas destacable de la estructura de este documento era la inclusion de cuatro
situaciones paradigmaticas de enfermedad en las que se especificaban preferencias
para la atencion médica: situacion A) el paciente esta en coma irreversible o en estado
vegetativo permanente pero no tiene una enfermedad terminal; situacion B) el paciente
estd en coma con una posibilidad pequefa e incierta e recuperacion; situacién C) el
paciente ha sufrido dafio cerebral que le ha provocado la incapacidad mental y esta en
fase terminal; y situacion D) el paciente ha sufrido dafo cerebral que le ha provocado
la incapacidad mental, pero no esta en fase terminal. (Esta clasificacién indica hasta
qué punto las instrucciones previas estaban motivadas exclusivamente por el hecho de
la incapacidad futura).

Estos cuatro escenarios de enfermedad son paradigmaticos en dos
sentidos. Primero, ellos cubren todo el espectro de los tipos de
incapacidad mental. Segundo, ellos representan las principales
circunstancias de la practica clinica que han desencadenado procesos
judiciales. Por ejemplo, el primer escenario (situaciéon A) se ha dado en
muchos procesos judiciales como Quinlan, Brophy, y Jobes; el tercer
escenario (situacion C) se ha dado en el proceso de Dinnerstein; y el
cuarto escenario (situacién D) es comun en pacientes con Alzheimer y
otras demencias, y se ha dado en los procesos Spring y Conroy.

En cada uno de esos escenarios paradigmaticos el paciente debe
indicar si aceptaria o no procedimientos en 12 categorias de
tratamiento, desde la reanimacién y ventilacién artificial, a la
alimentacion artificial, y hasta los procedimientos de diagnostico mas
sencillos. Estas categorias cubren el rango tipico de procedimientos de
diagnostico y tratamiento para pacientes incapaces.

Las opciones elegidas permiten no solamente rechazar la intervencion
sino también solicitar que ciertos procedimientos se administren siempre
que sean indicados clinicamente. Adicionalmente, estas opciones no
obligan a los pacientes a aceptar o rechazar cada tratamiento, sino que
reconocen que los pacientes pueden tener dudas sobre sus
preferencias sobre ciertos procedimientos o pueden estar seguros de
que quieren ciertos procedimientos, aunque con limites especificos
sobre cuanto tiempo se deberian continuar administrandose. De esta
manera, la especificidad de los procedimientos deberia ayudar a reflejar
los matices de las preferencias de los pacientes.

De este modo, los escenarios proporcionan a los pacientes la
oportunidad de indicar cdmo sus propios valores se aplican a la
atencion médica en caso de incapacidad. En particular, ellos permiten
que los pacientes informen a los médicos sobre si y cuando ellos creen
que estaria justificada la limitacion de los procedimientos médicos. De
esta manera la especificad de los escenarios permitird que se haga una
generalizacidon mas informada sobre situaciones similares.
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Sin ayuda, muchas personas serian incapaces de imaginar, definir y
expresar en términos precisos las posibles circunstancias clinicas y el
rango de procedimientos médicos en los cuales podria ser util un
documento de atencidén anticipada. Al detallar unos escenarios
especificos de enfermedad y opciones de tratamiento, se garantiza que
los pacientes tengan la oportunidad de expresar sus deseos del modo
mas preciso posible, independientemente de sus capacidades
intelectuales. (Emanuel et al., 1989: 3291)

Posteriormente, estos cuatro escenarios fueron ampliados a seis en otro importante
articulo publicado dos afios mas tarde, The Health Care Directive: Learning How to
Draft Advance Care Documents (Emanuel, 1991). Lo que media entre este y el anterior
articulo es la aprobacion de la Ley de Autonomia del Paciente (PDSA, 1990).
Continuando los intentos de extender la autonomia del paciente en la toma de
decisiones médica, esta ley venia a subrayar la necesidad de que los pacientes
recibieran la informacion adecuada para que pudieran tener en cuenta el papel de las
instrucciones previas en su atencion clinica y tomar las decisiones adecuadas en
funcién de sus valores y objetivos. Con esta ley se esperaba, por ello, un mayor uso
de las instrucciones previas. El desafio era, no obstante, cdmo implementar estas
instrucciones previas a nivel institucional e integrarlas en la practica médica diaria en
orden a hacer un uso correcto de las mismas. Esto estaba lejos de estar claro. De ahi
que Linda Emanuel volviera sobre esta cuestion afirmando que “es posible que la Ley
de Autonomia del Paciente haya llegado demasiado pronto” (Emanuel, 1991: 1221).
Eran muchas las preguntas que todavia quedaban por responder:

¢, Qué clase de documento deberia ofrecerse a los pacientes? A tipo de
pacientes deberia dirigirse, y cuando? ;Cuando se deberian revisar y
actualizar las instrucciones previas? ;Como deberiamos abordar el
cambio de decisiones? ;Como podriamos protegernos de la falta de
entendimiento entre médico y paciente? ;Cémo deberiamos abordar las
preferencias de los pacientes que pueden ser legales en su propio
Estado pero ilegales en otro? ;Cdmo deberiamos registrar las
instrucciones previas en los registros médicos sin que esto afecte a las
decisiones sobre la atencién clinica en situaciones de enfermedad que
no implica incapacidad? (Emanuel, 1991: 1221)

Para responder a algunas de estas cuestiones, Linda Emanuel establece una cierta
analogia entre lo que ha sido la implementacion del consentimiento informado y lo que
debe suceder en el caso de las instrucciones previas. En el caso del consentimiento
informado, la practica médica paternalista se vio modificada debido a la onda
legislativa en torno a este tema. Un cuerpo considerable de leyes médicas habian
regulado la practica médica con respecto a la informacién y el consentimiento del
paciente. Y el resultado mas positivo de este movimiento legislativo fue la reflexién
sobre lo que se considera una relacion clinica ideal. A este propdsito, y de modo ideal,
dice Emanuel, la relacion clinica se describi6 como un proceso continuo de
intercambio de informacién, la toma de decisiones compartida, y el consentimiento de
ambas partes sobre las opciones elegidas. De igual modo, las instrucciones previas
podian interpretarse de modo similar.

Idealmente la relacion entre médico y paciente incluye un proceso
continuo de entendimiento de las preferencias del paciente sobre el
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tratamiento en condiciones concretas de enfermedad. Las instrucciones
previas, por tanto, no son mas que la extension del proceso continuo de
planificar la atencion (planning for care) en caso de incapacidad futura.
Una relacion clinica saludable deberia ser capaz de incluir facilmente el
proceso de planificacion anticipada (advance planning) como parte de la
atencion diaria (care). Igual que una buena relacion clinica se ve poco
afectada por la ley del consentimiento informado, tampoco esta relacién
deberia verse muy afectada por la ley de instrucciones previas.
(Emanuel, 1991: 1221)

Conviene advertir que el término planning, aparecido aqui en distintos lugares del texto
viene ahora a implementar las otras expresiones mas frecuentes al respecto, como
advance care, advance directives, o advance medical directives. Pareceria, con ello,
que la idea de “planificar” las instrucciones previas empezaba a formar parte de los
debates tanto de médicos como de pacientes, pero la verdad es que todo seguia
girando en torno a un documento (y no a un proceso), como ya habia expresado Linda
Emanuel en el articulo de 1989, continuaba en este de 1991 y luego revisaria en el de
1995.

Sabemos que tanto los pacientes como los médicos responden de
forma positiva a los debates sobre la planificacion anticipada de la
atencion (advance care planning). También sabemos que se puede
utilizar un documento para estructurar la comunicaciéon con pacientes
con diferentes niveles de educacion. Por lo tanto, un buen modelo de
documento (pre-drafted) de instrucciones previas tiene el potencial de
influir en la forma y el contenido de la alianza terapéutica en general, asi
como en la forma y el contenido de la planificacidon anticipada en
particular (advance planning). Por tanto, con la idea de que el primer
paso para garantizar un modo prudente de hacer la planificacion
anticipada es crear una relacién terapéutica solida, este articulo se
centra en la primera de las muchas preguntas mencionadas
anteriormente. ;Qué tipo de documento deberia usarse para la
planificacion anticipada (advance planning)? (Emanuel, 1991: 1221)

Por lo tanto, lo que este nuevo articulo de Linda Emanuel venia a anadir al de 1989
era un nuevo modelo de documento en el que se producia una ampliacién de los
escenarios alli consignados, en base a algunos datos empiricos y los objetivos de
tratamiento que no figuraban en el modelo de documento anterior. Los datos empiricos
procedian de la aplicacion del modelo de documento de 1989 mediante un ensayo
clinico. (Emanuel et al., 1991) Se trataba ahora de ampliar a seis los escenarios
posibles, en la idea de que las instrucciones previas ya no se centrarian
exclusivamente en los casos de incapacidad, como venia siendo habitual hasta ahora,
sino que comenzaria a tenerse en cuenta las situaciones de pacientes muy mayores o
de enfermos cronicos.

En cuanto a la introduccién de los objetivos de tratamiento, Linda Emanuel se vali6é de
la publicacién de un articulo de 1976 del Comité de Cuidados Optimos del Hospital
General de Massachussets, en el cual se describian diferentes niveles de
procedimientos para pacientes incurables (Critical Care Committee of the
Massachussets General Hospital, 1976; Pose, 2016: 46) Al definir los niveles de
intervencion, el principal criterio del Comité lo constituian los objetivos de tratamiento.
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Hay algo de valor en este concepto que se puede aplicar a los
documentos de instrucciones previas en pacientes individuales. Es
especialmente importante la combinacién de opciones concretas de
tratamiento con declaraciones sobre los objetivos o las intenciones de
tratamiento. Relacionar los objetivos y los tipos de tratamiento de modo
rigido puede ser algo demasiado restrictivo para un documento de
instrucciones previas. No obstante, es posible afiadir los objetivos a los
tipos de tratamiento que se pueden seleccionar en cada escenario de
enfermedad. Estos objetivos son diferentes tanto en relacion a las
opciones concretas de tratamiento como en relacién a la declaracion de
los valores del paciente. (Emanuel, 1991a: 1223)

Tabla 1. Diferentes escenarios de enfermedad descritos en el formulario de
instrucciones previas (Emanuel 1991: 1226-1228)

Situacion A Situacion B
Si (segun la opinion de mi médico y de dos Si (segun la opinion de mi médico y de dos
otros médicos) estoy en coma o en estado otros médicos) estoy en coma, con una
vegetativo permanente y no existen posibilidad pequefa e incierta de que recobre
esperanzas de que recobre la conciencia o la conciencia o las funciones mentales
las funciones mentales superiores, superiores, y una mayor posibilidad de
indiferentemente del tratamiento que se me | recuperarme, pero con dafio cerebral, y una
aplique, entonces mis deseos para esta y posibilidad aun mayor de no recuperarme,
cualquier otra enfermedad son los siguientes: | entonces mis deseos para esta y cualquier
otra enfermedad son los siguientes:
DESEO |NO NO DESEO DESEO [NO NO DESEO INTENTAR
DESEO |ESTOY INTENTAR EL DESEO |ESTOY EL TRATAMIENTO,
SEGURO | TRATAMIENTO, SEGURO |PERO
PERO SUSPENDERLO SI
SUSPENDERLO NO HAY MEJORA
SI NO HAY
MEJORA
1. Reanimacion:
2. Ventilacion
mecanica,
cirugia,
quimioterapia,
didlisis:
3. Transfusiones
de sangre:
4. Nutricién e
hidratacion
artificial:
5. Pruebas
diagnosticas
sencillas,
antibidticos:
6. Medicacién
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para aliviar el
dolor, incluso si,
de forma
indirecta, acorta
la vida:

7. El objetivo de
la atencion
sanitaria deberia
ser:

- prolongar la vida; tratar todo
- solo cuidados de confort

- oftro (especificar)

(marque uno)

- prolongar la vida; tratar todo
- solo cuidados de confort

- otro (especificar)

(marque uno)

Situacion C

Si (segun la opiniéon de mi médico y de dos
otros médicos) he sufrido dafio cerebral
permanente que me hace incapaz de
reconocer a las personas, hablar de forma
inteligible o vivir de forma auténoma, y
también tengo una enfermedad terminal,
entonces mis deseos para esta y cualquier

Situacion D

Si (segun la opinién de mi médico y de dos
otros médicos) he sufrido dafio cerebral
permanente que me hace incapaz de
reconocer a las personas, hablar de forma
inteligible o vivir de forma auténoma, pero no
tengo una enfermedad terminal, y puedo vivir
de esta forma por mucho tiempo, entonces

otra enfermedad son los siguientes: mis deseos para esta y cualquier otra
enfermedad son los siguientes:
DESEO |NO NO DESEO DESEO NO NO DESEO
DESEO |ESTOY INTENTAR EL DESEO |ESTOY INTENTAR EL
SEGURO | TRATAMIENTO, SEGURO | TRATAMIENTO,

PERO PERO
SUSPENDERLO SUSPENDERLO
SI NO HAY SI NO HAY
MEJORA MEJORA

1.Reanimacion:

2. Ventilacion
mecanica,
cirugia,
quimioterapia,
dialisis:

3. Transfusiones
de sangre:

4. Nutricion e
hidratacion
artificial:

5. Pruebas
diagnosticas
sencillas,
antibioticos:

6. Medicacion
para aliviar el
dolor, incluso si,
de forma
indirecta, acorta
la vida:

7. El objetivo de
la atencion
sanitaria deberia
ser:

- prolongar la vida; tratar todo;

- intentar curar, pero reevaluar mi estado a
menudo;

- la calidad de vida es mas importante que

- prolongar la vida; tratar todo;
intentar curar, pero reevaluar mi estado a
menudo;

la calidad de vida es mas importante que
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prolongar la vida;
- solo cuidados de confort;
- oftro (especificar).
(marque uno)

prolongar la vida;
- solo cuidados de confort;
- oftro (especificar).
(marque uno)

Situacion E

Si (segun la opinién de mi médico y de dos
otros médicos) tengo una enfermedad croénica
incurable que provoca dolor fisico o
discapacidad mental leve y que resultara en la
muerte, y ademas desarrollo una enfermedad
grave, pero reversible, y me encuentro incapaz
de tomar decisiones, entonces mis deseos son
los siguientes:

Situacion F

Si me encuentro en mi estado actual de salud
(describa brevemente)

y mas tarde (segun la opinion de mi médico y
de dos otros médicos) desarrollo una
enfermedad grave, pero reversible, y me
encuentro incapaz de tomar decisiones,
entonces mis deseos son los siguientes:

NO
ESTOY
SEGURO

DESEO
INTENTAR EL
TRATAMIENTO,
PERO
SUSPENDERLO
SI NO HAY
MEJORA

DESEO NO

DESEO

NO
DESEO

NO
ESTOY
SEGURO

DESEO
INTENTAR EL
TRATAMIENTO,
PERO
SUSPENDERLO
SINO HAY
MEJORA

DESEO

1. Reanimacion:

2. Ventilacién
mecanica,
cirugia,
quimioterapia,
dialisis:

3. Transfusiones
de sangre:

4. Nutricién e
hidratacion
artificial:

5. Pruebas
diagnosticas
sencillas,

antibioticos:

6. Medicacion
para aliviar el
dolor, incluso si,
de forma
indirecta, acorta
la vida:

7. El objetivo de

- prolongar la vida; tratar todo;

- prolongar la vida; tratar todo;
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la atencidén - intentar curar, pero reevaluar mi estadoa | - intentar curar, pero reevaluar mi estado a
sanitaria deberia menudo; menudo;
ser: - la calidad de vida es mas importante que | - la calidad de vida es mas importante que
prolongar la vida; prolongar la vida;
- solo cuidados de confort; - solo cuidados de confort;
- otro (especificar). - otro (especificar).
(marque uno) (marque uno)

Como se puede constatar, la amplitud y precisién de este nuevo documento exigia que
los pacientes tuvieran un mayor nivel de informacion que el exigido en el documento
propuesto en el articulo de 1989. También necesitaria una buena capacidad de
expresar sus objetivos y valores. De ahi que Linda Emanuel aconsejara que este
documento se completara como parte de la relacion clinica. De esta manera, pensaba
la bioeticista, se podrian corregir los errores, las falsas interpretaciones y las
ambigliedades del lenguaje, y los profesionales de la salud podrian tener una
perspectiva unica y esencial sobre la manera en que la atencibn médica deberia
adaptarse a las necesidades de cada paciente concreto. Ya en el articulo de 1989
sugeria que

la disponibilidad habitual de las instrucciones previas en las consultas
médicas y las conversaciones rutinarias sobre opciones de tratamiento
en los diferentes escenarios (enfatizando el hecho de que los
documentos de atencion anticipada no se reducen al rechazo de ciertos
tratamientos) evitarian las mayores desventajas de los testamentos
vitales. Se limitaria la imprecision linguistica; la interpretacion estaria
orientada por los deseos expresos del paciente; y se extenderia y se
clarificaria la aplicabilidad de este documento. (Emanuel, 1989: 1291)

Emanuel también apela a las diferentes areas de la responsabilidad tradicional de los
médicos, que ahora, tratandose de las instrucciones previas, continuarian a recaer en
sus hombros.

Ademas de establecer el diagndstico, solo el médico puede evaluar los
riesgos y beneficios de los posibles procedimientos, recomendar uno o
varios, y hacer un prondéstico. Transmitir la informacién y conversar con
las partes implicadas en la decisidon también es responsabilidad del
médico. (Emanuel, 1989: 1291)

Es a menudo parte de las tareas del médico estar familiarizado en
alguna medida con la vision de vida del paciente. Seria benéfico enfocar
esta interaccidn en las instrucciones médicas. Si, como resultado de las
entrevistas, resultara que los deseos del paciente parecen
incompatibles con los principios del médico, podria ser mejor informar al
paciente de la posibilidad de buscar atencién médica por parte de otro
profesional. (Emanuel, 1989: 1291)

Unos afios después, en 1995, Linda Emanuel publica otro articulo en el que cambia
sustancialmente la orientacién de las instrucciones previas, lo cual afecté no sélo al
nombre sino, sobre todo, a la estructura de las instrucciones previas. Se trata del
articulo, ya mencionado mas arriba, Advance Care Planning as a Process: Structuring
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the Discussions in Practice (Emanuel et al., 1995). Como en el anterior articulo, parte
de la constatacion de que las instrucciones previas para la atencion de la salud de
modo anticipado han recibido un importante impulso para una implementacién a gran
escala debido a la recién aprobada Ley de Unificacion de las Decisiones Sanitarias
(Uniform Law Commission, 1993). Sin embargo, considera ahora que las instrucciones
previas presentan riesgos y no solo beneficios.

La gran dificultad de la anticipacién, formulacion y comunicacion de los
deseos para la atencidn en caso de incapacidad hacen que sea incierto
que cualquier persona pueda transmitir sus deseos de forma precisa a
otra persona. Los papeles del representante para la toma de decisiones
y de los profesionales de la salud son complejos y sutiles; por ejemplo,
es necesario ser capaz de hacer distinciones entre los estandares del
juicio por sustitucion y los estandares del mayor interés y la
interpretacion estadistica del prondstico. Por tanto, no se puede suponer
que los deseos del paciente se apliguen correctamente a sus
circunstancias. En muchos casos estas dificultades se afaden a
circunstancias emocionales complicadas, y gestionar estas tareas sin
crear conflictos interpersonales, e incluso conflictos juridicos, requiere
habilidad. De hecho, pruebas recientes confirman la importancia de
estas habilidades de comunicacién. No obstante, los profesionales de la
salud deben ayudar a los pacientes en el tema de las instrucciones
previas en estas subodptimas circunstancias, aunque existe
relativamente poca informacion e investigacion para orientarles.
(Emanuel, 1995: 440)

Ahora el centro de todos los problemas de las instrucciones previas es la cuestion de
la interpretacion y aplicacion de las preferencias del paciente. De ahi el sentido de
entender estas, mas que como un “suceso”, como un “proceso”. Y con el objeto de
esclarecer esta cuestion, describe la planificacion anticipada de la atencién como “el
proceso de desarrollar una expresion valida de los deseos mas que una simple
consulta circunstancial o la firma de un documento oficial.” (Emanuel et al., 1995: 440)

Este enfoque es similar al consentimiento informado cuando esta accion
[planificacion] se realiza como un proceso de toma de decisiones que es
parte de la interaccién continua entre el médico y el paciente, mas que
el mero acto de firmar un documento de consentimiento. La practica
médica rutinaria proporciona muchas oportunidades para completar el
proceso a lo largo del tiempo: los pacientes con enfermedades cronicas
hacen varias consultas al afio, e incluso los adultos sanos acuden a su
médico para el control anual y cuentan las historias de enfermedad o de
muerte en su familia. Como parte de una buena relaciéon entre médico y
paciente, este proceso puede ayudar a reducir los riesgos y aumentar
los beneficios de la planificacion anticipada. (Emanuel et al., 1995: 440)

Con el objeto de describir el proceso de planificacion anticipada de la atencién, en el
articulo se ofrecen una serie de pasos y habilidades fundamentales orientados hacia la
practica clinica, basados en la experiencia clinica y en la investigacion de los autores
firmantes del texto, con la intencidon de ayudar a otros clinicos y a los profesores de
medicina, pero también se trata de una serie de intervenciones definidas o claras que
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pueden proporcionar un modelo verificable de investigacion y una guia para los
gestores de instituciones sanitarias y otros.

Nosotros identificamos cinco pasos del proceso ideal de la planificacién
anticipada de la atencion. (1) Plantear el tema y ofrecer informacion; (2)
Realizar una entrevista estructurada; (3) Redactar una declaracion y
registrarla; (4) Revisar las instrucciones previas y actualizarlas
periddicamente; y (5) Aplicar los deseos anteriores a las decisiones
reales. (Emanuel et al., 1995: 440)

Cada uno de estos pasos requeria habilidades e implicaba consideraciones practicas.
La iniciativa de la planificacién anticipada de la atencion puede partir del médico, y
segun Linda Emanuel, plantear el tema en una entrevista clinica rutinaria ya puede ser
la mitad de la victoria.

La principal habilidad en este primer paso es plantear un tema
posiblemente tabu de una manera sensible y comprensiva y permitir al
paciente que exprese su nivel de conocimiento y su enfoque personal
de este tema. En muchos casos los profesionales de la salud podran
asegurar al paciente que la planificacion anticipada es una parte de la
atencion rutinaria y no es un reflejo del prondstico del paciente. El
estado de animo del paciente no deberia verse afectado por esto. Para
los pacientes enfermos se deberia enfatizar la idea de que tal
planificacién no se concibe como un abandono sino como la afirmacion
de una alianza terapéutica continua. Los médicos deberian ser
conscientes de sus propios miedos y reacciones emocionales a este
tema y poder juzgar cuando y como deberia excluir tales reacciones de
la relacion profesional. En la literatura se presentan otras habilidades
mas generales aplicables a la comunicacion entre médico y paciente.
(Emanuel et al., 1995: 440)

Complementariamente, el profesional de la salud o la institucién habia de poner a
disposiciéon del paciente la informacion basica necesaria (folletos, videos, etc.), desde
la informacion sobre qué significa la planificacion anticipada hasta la comprension de
qué clase de cuestiones son relevantes, antes de que pueda esperarse que el
paciente se implique de forma significativa en la planificaciéon anticipada. Por lo tanto,
“un modelo ideal es que el médico plantee el tema y remita al paciente a las fuentes de
informacion, proporcionando una conversacion después de que el paciente haya
consultado los materiales.” (Emanuel et al., 1995: 441)

El segundo paso se iniciaria con una entrevista estructurada. Se trata de la base o
punto esencial de todo el proceso de planificacion anticipada de la atencién. Deberia
tener el objetivo de delimitar las preguntas fundamentales de la planificacién, y
preliminarmente conocer o identificar los deseos del paciente. Para esto, también se
requerian algunas habilidades por parte del profesional.

Las habilidades del profesional necesarias en esta etapa son las de
transmitir los aspectos clinicos relevantes de modo comprensivo y
facilitar al paciente expresar sus deseos, al igual que en la mayoria de
las conversaciones ideales sobre el consentimiento informado. Puede
ser necesaria una formacién especifica para adquirir la informacion, las
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habilidades y el modo de pensar implicados en esta parte fundamental
del proceso de la planificacion anticipada, porque a diferencia de la
mayoria de las decisiones médicas, en este caso las preferencias del
paciente se proyectan en escenarios futuros. (Emanuel et al., 1995:
441)

Al principio, segun Linda Emanuel, la entrevista podria centrarse en lo que seria mas
adecuado para un paciente concreto, si la designacién de un representante, las
instrucciones previas o ambas cosas. El médico deberia ayudar al paciente a expresar
valores abstractos, objetivos de tratamiento y ejemplos concretos de preferencias de
tratamiento con el fin de disponer de los principales elementos de la toma de
decisiones. Las conversaciones podrian estructurarse correctamente revisando juntos
un modelo de documento. También deberia presentarse al paciente situaciones que
ilustren los posibles prondsticos y los grados de disfuncionalidad que generalmente
acompafan la incapacidad. Y después de una serie de situaciones estandar, podrian
examinarse unas situaciones a la medida del paciente. Por lo tanto, la cuestién de los
escenarios sigue siendo para Linda Emanuel una opcién fundamental en el disefio de
la planificacion anticipada de la atencion.

Mientras los escenarios de enfermedad pueden ser dificiles de imaginar,
sugerimos que las preferencias que se obtienen sin el uso de
escenarios de enfermedad es improbable que sean deseos precisos o
realistas; sin unas circunstancias de enfermedad concretas, una
preferencia de tratamiento carece de sentido.

Un paciente que examina escenarios de enfermedad también podria ser
capaz de expresar qué estados le provocan el mayor miedo, si los hay,
0 que siente que seria una situacién peor que la muerte. (Emanuel et
al., 1995: 442)

Una vez analizado un abanico de situaciones, afirma Linda Emanuel, a menudo seria
posible volver atras e identificar la situacidén/es en que los objetivos del paciente han
cambiado desde “tratar” a “no tratar”. Esto podria proporcionar el criterio util y concreto
que orientara mas tarde al médico y al representante. Por lo tanto, comprobar y
concretar las opiniones del paciente usando ejemplos concretos podria ser un modo
util de reducir los casos en que los pacientes toman decisiones clinicas poco realistas.

En esta etapa, afade Linda Emanuel, también deberia redactarse como poco un
esbozo de instrucciones previas. El paciente deberia llevarse a casa este esbozo, para
mas reflexion, y revisarlo junto a otras partes implicadas, como el representante, la
familia, los amigos, o su asesor espiritual. Este paso puede ser un mecanismo util para
abordar de manera anticipada las posibles divergencias entre las partes.

Los siguientes pasos consistirian en redactar una declaracion de instrucciones previas
y registrarla, con el objeto de aplicar los deseos del paciente a decisiones reales,
subrayando que se trata de una exposicion de preferencias revisables y sujetas a
examen por parte del profesional periddicamente, o cuando el paciente cambie de
opinién.

En este momento, la principal habilidad del profesional de la salud es
asegurarse de que el paciente ha llegado a una decisién y esta
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preparado para expresar unas preferencias sobre las que ha
reflexionado. En este paso también deberia completarse cualquier
aspecto que ha quedado sin completar en los dos pasos anteriores.
Incluso si el paciente ha llegado a una conclusién, deberia recordarsele
que las instrucciones previas pueden revisarse si o cuando sus deseos
cambien. (Emanuel et al., 1995: 443)

Esto no quiere decir, afirma Linda Emanuel, que no haya que explorar los cambios de
opinién del paciente. Las habilidades del profesional de la salud en este punto también
son de gran ayuda.

Las personas con capacidad a menudo cambian sus decisiones en toda
clase de asuntos, desde los mas importantes a los menos importantes.
También se ha observado un grado de constancia razonable, pero
imperfecto en las decisiones de la planificacion anticipada tomadas por
individuos con capacidad. Los médicos deberian ser conscientes de
esto y revisar las instrucciones previas de forma periddica con sus
pacientes. Los médicos deberian comprobar cuales decisiones se
mantienen y cudles deberian modificarse. Un cambio de ideas deberia
determinarle al médico a prestar una especial atencion a lo que motivo
el cambio; algunos cambios son bien razonados, y otros son sefales de
una comprension erronea que necesita aclararse. Algunas personas
pueden tener una tendencia a cambiar de opinion; los médicos deberian
hacer esta observacién a sus pacientes, y preguntar por la causa. Si,
con una orientacion comprensiva e informacion, el paciente no alcanza
una estabilidad razonable en sus instrucciones previas, deberia ponerse
mas énfasis en la toma de decisiones por representacion. (Emanuel et
al., 1995: 443)

En consecuencia, la planificacién anticipada de la atencién como proceso exige ahora
que los clinicos estén dotados tanto de habilidades interpersonales como
interpretativas desde el inicio hasta esta dificil etapa final. Los pacientes a menudo
acaban necesitando decisiones que no se han especificado de forma concreta en sus
instrucciones previas. En este caso, los médicos y el representante deben partir desde
la informacién disponible y suponer lo que querria el paciente. Conocer los valores del
paciente, sus objetivos, sus decisiones en un abanico de situaciones, y sus criterios
para no poner o retirar determinados tratamientos, puede ser muy util. En este sentido,
advierte Emanuel consciente de la imposibilidad de anticipar con absoluta precision
una situacién futura, “los documentos que se redactan como una declaracion
orientativa (advisory statement) en vez de ser un documento vinculante o legal, es
menos probable que lleve a una aplicacién ciega de decisiones irrelevantes.” (Emanuel
et al., 1995: 443)

Por tanto, por ejemplo, si un paciente tiene un documento mal
redactado en el que declara solamente que no quiere que se le instaure
ventilacidn mecanica, los médicos deberian intentar clarificar a qué
circunstancias se aplicaria esta preferencia; el paciente puede tener la
intencion de que esta declaracion se aplique a situaciones de prondstico
infausto, pero de hecho puede estar enfrentandose a una enfermedad
grave pero reversible. Los médicos y el representante necesitarian
ignorar esta declaracion con el fin de respetar los deseos reales del
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paciente en tal caso; ellos interpretarian esas simples declaraciones
para adecuarse a los verdaderos deseos del paciente, en vez de ir en
contra de ellos. La plena responsabilidad de este proceso interpretativo
y los riesgos de usarlo de forma incorrecta en juicios paternalistas
deberian estar claros tanto para el médico como para el representante.
(Emanuel et al., 1995: 443)

Segun la anterior descripcion de los cinco pasos del proceso de planificacion
anticipada de la atencién, para Linda Emanuel es claro que el centro de todos los
problemas de la planificacion anticipada de la atencion es ahora la cuestién de la
interpretacion y aplicacién de las preferencias del paciente. De ahi el sentido de
entender las instrucciones previas, mas que como un “suceso”, como un “proceso” en
el que todas las partes implicadas tienen su papel en la toma de decisiones.

La toma de decisiones, especialmente si se implica a un representante,
es un asunto que requiere colaboracion. EI médico y el representante
tienen papeles distintos que se deberian comprender. ElI papel del
médico es el de diagnosticar la enfermedad y proporcionar informacion,
opiniones vy juicios, y después conversar sobre todo ello con el
representante, de la misma manera en la que conversaria con el
paciente. El papel del representante es el de intentar hacer juicios y
hablar en nombre del paciente cuando sea posible, o de hacer juicios en
el mayor interés del paciente como una segunda alternativa si no hay
manera de suponer cuales serian los deseos del paciente. A menos que
el paciente o las leyes estatales establezcan lo contrario, el
representante deberia ser la “voz” del paciente y asumir el mismo nivel
de autoridad — ni mas ni menos — que tendria el paciente. (Emanuel et
al., 1995: 444)

Linda Emanuel dedica la ultima parte del articulo a otras cuestiones no poco
interesantes para una completa concepcion de la planificacion anticipada de la
atencion. Por ejemplo, frente a lo que es mas habitual leer en toda la literatura
dedicada a este tema, esto es, que la planificacion tiene por objeto el final de la vida,
Emanuel amplia este objetivo y subraya que “la planificacion anticipada puede
considerarse como una rama de la medicina preventiva.” (Emanuel et al., 1995: 444)
Esto es tanto como hacer de la planificacion una parte necesaria de la relacion clinica
diaria. Esta vision converge, ademas, con la idea de que “la planificacion anticipada
del cuidado deberia iniciarse de forma ideal en los servicios de atencién primaria,
donde se sabe que tales conversaciones son bien recibidas. Después, cuando se
plantea el tema al ingresar en el hospital segun lo requiere la ley de autonomia del
paciente, esto probablemente parecera menos intimidatorio.” (Emanuel et al., 1995:
444)

Pero quiza el punto fundamental que no puede pasar inadvertido es el del modo de
relacionar el proceso de planificacion anticipada de la atencién con el aspecto legal.
En concreto, se trata de aclarar si la declaraciéon de los deseos del paciente tiene valor
juridico o ético. He aqui la vision de Linda Emanuel:

Las declaraciones incluidas en la planificacion anticipada del cuidado y

hechas con la ayuda del médico deberian considerarse declaraciones
orientativas (advisory statements). (Utilizamos la expresion “advisory
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statement” para distinguir las herramientas de la planificacion de los
documentos legales con un rango mas reducido, que tienen propésitos
legales diferentes.) Los médicos deberian dejar claro a sus pacientes
que la declaracion orientativa es el area en que la orientacién médica es
lo mas relevante y que la declaracion orientativa es uno de los mejores
medios para que ellos expresen sus deseos. Una declaracion orientativa
puede considerarse un retrato de los deseos del paciente, un perfil que
deberia interpretarse para amoldarse a las situaciones. Tal declaracién
puede interpretarse con la flexibilidad necesaria para cumplir con las
complejidades de la toma de decisiones médica y las incertidumbres de
la toma de decisiones en general.

Los clinicos deberian sentirse seguros de que tales documentos
orientativos se respetaran segun la ley, incluso si no son parte de
documentos juridicos o legales. Sin embargo, pedimos a los
profesionales de la salud que se preocupen menos por los problemas
juridicos y mas por la labor médica de traducir los deseos mas
profundos del paciente a decisiones médicas soélidas. Generalmente una
declaracién orientativa no deberia causar problemas legales porque su
papel principal es proporcionar una descripcion valida de los deseos del
paciente. No obstante, aspectos legales como por ejemplo si los
testamentos vitales y declaraciones sobre representantes son diferentes
en otros Estados, necesitaran orientacién legal; en este caso el médico
deberia evitar ofrecer consejos juridicos sin estar autorizado y remitir al
paciente a un abogado.

Los médicos podrian fomentar el uso simultaneo de documentos
legales, como, por ejemplo, formularios disefiados para respetar las
leyes de cada Estado, porque esto es lo que les da a los médicos
inmunidad juridica cuando estos llevan a cabo las instrucciones del
paciente o del representante. Algunos documentos legales pueden
contener una seccion orientativa. Si este no es el caso, los documentos
orientativos y los legales pueden combinarse o registrarse juntos.
(Emanuel, 1995: 445)

Por lo tanto, el uso de una “declaracién orientativa” (advisory statements) le permite a
Linda Emanuel abrir una brecha entre el enfoque juridico de las instrucciones previas y
el enfoque ético de la planificacion anticipada de la atencion. La planificacion
anticipada de la atencién, primero, constituye un proceso deliberativo entre clinico,
paciente, representante, etc. y no sélo un evento destinado al registro de un
documento con efectos juridicos, y segundo, exige la proyeccion de unos escenarios
futuros posibles, la interpretacién ético-clinica de los valores y preferencias de cuidado
del paciente y la revisién continua de las opciones de tratamiento mas acordes con la

situacion real.

En este sentido, el uso de un documento puramente juridico se reduciria

a algunos casos especiales, pero no constituiria la esencia de la planificacion
anticipada de la atencién.
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Tabla 2. Formulario de instrucciones previas (Emanuel 1991: 1226-1228)

INTRODUCCION

Como parte del derecho de todas las personas a la autonomia, cualquier adulto puede aceptar
o rechazar cualquier tratamiento indicado. Esto es relativamente facil cuando las personas
estan bien y pueden hablar. Desafortunadamente, en las situaciones de enfermedad grave, las
personas a menudo estan inconscientes o incapaces de comunicar sus deseos, precisamente
cuando es mas necesario tomar muchas decisiones.

El Documento de Instrucciones Previas establece sus deseos en relacion a diferentes tipos de
tratamientos médicos, en varias situaciones representativas, con el fin de que se respeten sus
deseos. También permite nombrar a una persona que tome decisiones médicas en su nombre
si Ud. se encuentra en la situacion de no poder hacerlo; se trata de nombrar a un
representante. Este documento se aplica Unicamente si Ud. es incapaz (incapaz de tomar
decisiones o de expresar sus deseos), y puede modificarlo en cualquier momento hasta este
punto. En cuanto sea capaz, deberia hablar directamente con su médico sobre su atencién.

COMO COMPLETAR EL FORMULARIO

Si es posible, deberia completar el documento en una visita a su médico. Idealmente, su
representante para la toma de decisiones también deberia estar presente [...]

[Se describen los seis escenarios de enfermedad y las opciones de intervenciones
(reanimacion, respiracion artificial, etc.)]

QUE HACER CON EL FORMULARIO

Una vez completado el formulario, deberia ser firmado por Ud. y dos testigos adultos. [Se
indica que este Documento de Instrucciones Previas puede anexarse a cualquier otro
documento con validez juridica en el Estado del paciente.] Una copia de este documento
deberia estar a disposicion de su médico, incluido en el registro médico del paciente y sefialado
para facil acceso. Su médico deberia indicar en el registro médico del paciente que ha tomado
nota de las instrucciones previas de este. También deberian proporcionarse copias al
representante en la toma de decisiones y a la familia. Ud. también deberia llevar en la cartera
una tarjeta que indique que Ud. tiene instrucciones previas y donde se encuentra este
documento.

SEIS ESCENARIOS DE ENFERMEDAD
[.]

MI DECLARACION PERSONAL

En esta seccion, describa qué, en su opinidn, es importante que su médico y representante
sepan. Especialmente, intente responder a las siguientes preguntas:

1. ¢Qué situacién seria tan mala que Ud. quisiera rechazar el tratamiento de soporte vital:
dolor dificil de controlar con medicacion; pérdida grave de las funciones mentales
superiores; incapacidad de relacionarse con otros; depender de otros; que su familia
soporte una importante carga financiera; otras circunstancias.

2. ¢ Qué situacion seria tan mala que Ud. quisiera interrumpir un tratamiento ya
instaurado?

PODER LEGAL DE REPRESENTACION PARA ASUNTOS DE SALUD
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[Nombra a un representante y establece su autoridad y funciones]

DONACION DE ORGANOS

[.]

PREGUNTAS Y RESPUESTAS SOBRE COMO COMPLETAR LAS INSTRUCCIONES
PREVIAS

1.

¢Qué pasa si mi situacion no esta cubierta por las situaciones descritas en el
documento de Instrucciones Previas?

Las situaciones del documento de Instrucciones Previas fueron seleccionadas como
situaciones problematicas comunes o tipicas en las que las personas se encuentran
cuando llegan a ser incapaces. Muchas circunstancias se acercaran lo suficiente para que
su médico y su representante puedan orientarse por sus deseos, tal y como se han
establecido en las situaciones de este documento. Si esto es asi, su representante,
idealmente junto con su médico, puede tomar decisiones por usted. Incluso en este caso,
es muy probable que su representante en la toma de decisiones haya aprendido mucho
de la forma en que Ud. completé este documento y estara en mejores condiciones para
tomar una decisién cercana a la que Ud. habria tomado.

¢Qué pasa si mi situacion cambia para peor?

Es posible que la condicién de una persona empeore de modo que empiece por
corresponderse a una situacion del documento de Instrucciones Previas y termine por
corresponderse a otra situacion expuesta en este documento. Usted puede hacer uso de
esto para expresar mejor sus deseos. Digamos, por ejemplo, que sus deseos son los
siguientes: en una situacion de coma con una posibilidad de recuperacion, desea aceptar
una gama de procedimientos para preservar esa oportunidad, pero desea estar seguro de
no recibir estos procedimientos si, sin embargo, acaba en un estado de coma permanente.
Entonces, Ud. puede optar por recibir todos los procedimientos de soporte vital, o intentar
todas las opciones de tratamiento si esta en coma con una posibilidad de recuperacion, y
optar por rechazar las intervenciones si esta en coma permanente.

¢ Qué pasa si cambio de opinién en el ultimo momento?

La declaracién mas reciente que Ud. ha completado mientras tenia capacidad es la
declaracion que debe respetarse. Si usted o su médico piensan que podrian enfrentarse a
una situacion donde las personas a menudo cambian de opinion, es importante considerar
y hablar sobre esto cuando haga sus planes.

¢Para qué sirve la Declaracidon Personal?

Esta seccion es para que usted pueda declarar cualquier cosa que sea importante en sus
decisiones con respecto a su atencion médica si llega a perder la capacidad. En particular,
seria util para su médico y su representante que Ud. respondiera a las preguntas
establecidas en la parte superior de la seccién.

Si utilizo la opcion de “intentar el tratamiento”, ¢ cuando se retiraria este?

Esta es una pregunta importante. Considerar que un tratamiento es inutil es algo sobre lo
que las personas pueden no llegar a un consenso. Lo que importa es su juicio de cuando
no vale la pena luchar. Las preguntas que le sugerimos que responda en su seccion de la
declaracion personal ayudaran a entender cual seria su juicio.

Es importante darse cuenta de que optar por intentar cierto tratamiento indicara que usted
querria que el tratamiento se retirara si se considerase inutil, de acuerdo con lo que su
meédico y representante piensan que Ud. habria decidido. Dado que algunas personas
encuentran dificil poner fin a un tratamiento una vez que este se ha instaurado, debe
expresar esto con claridad.

En el escenario E, ;qué significa exactamente “dolor fisico o discapacidad”?

Es simplemente demasiado complicado describir todos los tipos de discapacidad. Lo
importante es qué tipo de discapacidad seria tan grave para usted, que usted desearia
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renunciar o poner fin a los tratamientos de soporte vital. Esto debe indicarse cuando
responda a las preguntas que sugerimos en la seccion que contiene su declaracion
personal.

Tras todo este recorrido por la estructura de este nuevo modelo de planificacion
anticipada de la atencién, la bioeticista no oculta la dificultad de la tarea. La conclusion
general del articulo es que “la idea basica de extender la autonomia del paciente mas
alla de la falta de capacidad para la toma de decisiones es un concepto facil de
defender. Sin embargo, es un concepto dificil de aplicar.” (Emanuel, 1995: 445) ; Por
qué? Una primera respuesta podria deducirse de todo lo que hemos dicho hasta aqui.
Para el paciente no es facil expresar sus deseos, imaginarse escenarios futuros; para
el representante no es facil representar el mayor interés del paciente; para el clinico no
es facil identificar e interpretar las preferencias del paciente.

No obstante, esta cuestiéon fue abordada desde otro angulo por Linda Emanuel en otro
articulo, publicado un afo antes en el Hastings Center Report, titulado What Makes a
Directive Valid? (Emanuel, 1994) ; Qué aporta como novedad? Se trata de un articulo
muy breve, de apenas dos paginas, en el que Linda Emanuel aborda la cuestion de las
condiciones segun las cuales debe juzgarse la validez de las instrucciones previas.

Primero, las instrucciones deben respetar los criterios estandar del
consentimiento informado en la toma de decisiones médicas. La
persona [que escribe las instrucciones previas] debe disponer de
informaciones adecuadas y correctamente formuladas sobre Ia
intervencion en cuestién, sus riesgos, beneficios y alternativas.
Segundo, la persona debe tener la capacidad de consentir o tomar la
decision o las decisiones de forma libre de cualquier influencia. Y,
finalmente, las decisiones deberian tomarse, idealmente, prestando la
debida atencién al proceso y al contexto, para que pueda haber una
relacién terapéutica con un médico, se pueda acudir a consultores si
fuera necesario, y se implique a los familiares y a otros segun fuera
adecuado.

Mas aun, las instrucciones previas deben cumplir con ciertos estandares
que son especialmente relevantes para la toma de decisiones
anticipada (advance decision-making). Primero, el registro de las
preferencias debe hacerse de una manera que presente los deseos de
modo preciso. Para que esto ocurra, los formularios y las hojas de
trabajo utilizadas deben validarse. Segundo, las preferencias deben ser
estables en la medida de lo posible. Aunque los cambios de preferencia
genuinos, basados en nuevas experiencias o en nueva informacion, son
aceptables e incluso deseables, los cambios de preferencia pasajeros
deberian excluirse de antemano, si es posible. Tercero, puesto que no
es posible anticipar y decidir sobre todas las opciones posibles, las
decisiones anticipadas (advance decisions) deberian ponerse a prueba
para medir la precision de las predicciones, cuando estas se usan para
extrapolarse a un rango de otras decisiones clinicas comunes.
(Emanuel, 1994: 27-28)
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El proceso de planificaciéon anticipada de la atencion tiene pues condiciones: las del
consentimiento informado, la validacién de los instrumentos para la expresion de las
preferencias, la estabilidad de las preferencias, etc. En relacion a este ultimo punto,
conviene traer aqui otro articulo de Linda Emanuel unos afios posterior, Advance
Directives and Advancing Age (Emanuel, 2004) En él retoma dos aspectos de la
planificacion anticipada de la atencion. Uno es el de la estabilidad de las preferencias,
y otro el de las declaraciones orientativas.

Uno de los motivos de la inestabilidad en las preferencias se encuentra en la precaria
capacidad del ser humano de imaginarse escenarios futuros. Algo que le es tan
esencial al ser humano para vivir y que no puede no hacer, se convierte en una ardua
tarea. “Los pacientes y las familias tienen dificultades para imaginarse el futuro, y los
clinicos tienen dificultades al sentirse condicionados por decisiones previas que
podrian haber cambiado con el tiempo” (Emanuel, 2004: 641). Los sesgos de
valoracién a los que estan expuestos los pacientes constituyen la razén basica de la
inestabilidad de las preferencias. Linda Emanuel se vale de un estudio sobre pacientes
discapacitados que mostré que “la interpretacién subjetiva de su calidad de vida no
baja en funcion de su nivel de discapacidad en la medida en que los observadores no
discapacitados tienden a suponer”. (Voge et al., 1998)

Yo recuerdo que al final de los afos 80, cuando los médicos que
trabajaban en urgencias tenian que reanimar a personas con pocas
esperanzas de supervivencia, este proceso les parecia tan incomodo
que solian decir que para evitar tal destino, ellos querian grabar en su
propio cuerpo “no reanimar” o “solo cuidados paliativos”. Algunos de
estos médicos se aproximan por edad al grupo de control estudiado por
Straton” (Emanuel, 2004: 641)

El objetivo del estudio de Straton, realizado entre 1992 y 1998 en médicos de edad
avanzada, fue determinar si las personas de edad avanzada que habian sufrido una
pérdida de las funciones fisicas y de salud mental expresaban preferencias diferentes
de tratamiento de soporte vital de las preferencias de las personas que habian sufrido
solamente una perdida de funciones fisicas, o solamente una pérdida de salud mental,
0 ninguna de las dos. (Straton et al., 2004: 577-8) La tercera parte de los médicos
encuestados optaron por tratamientos de soporte vital mas agresivos, y estas
preferencias estaban relacionadas con un deterioro importante de las funciones
fisicas. Adicionalmente, se encontré que los médicos que habian sufrido tanto una
pérdida de funciones fisicas como depresion tenian mas probabilidades de optar por
tratamientos mas agresivos que el grupo que no habia sufrido estas pérdidas. (Straton
et al., 2004: 580) Por lo tanto, lo que Linda Emanuel viene a decir es que, si
extrapolamos los resultados del estudio de Straton, pareceria que cuando nos
enfrentamos a la pérdida de las funciones fisicas o mentales, las opciones
intervencionistas de medidas de soporte vital ya no parecen tan malas.

Aunque Ulises podria haber tenido razon al pedir que le ataran al mastil
del barco para evitar sucumbir a las tentaciones de las sirenas,
nosotros, seres mortales, normales y afectados por la edad, podemos
tener menos cosas a las que resistirnos que Ulises, pero mas razones
para cambiar nuestra opinién a favor de las intervenciones de soporte
vital. No deberia ser sorprendente que las personas puedan adaptarse a
la discapacidad, encontrar placer y calidad de vida en ese estado y no
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perder el deseo de vivir incluso (o especialmente) cuando estan
ligeramente deprimidas. (Emanuel, 2004: 641)

Esto que describe Linda Emanuel es el resultado del llamado por los psicélogos
affective forecasting, prediccion afectiva, errores inconscientes al anticipar situaciones
futuras. Esto plantea precisamente el problema del grado de compromiso que contrae
un paciente con sus instrucciones previas, o mejor, el nivel de madurez de las
preferencias expresadas respecto de escenarios futuros. (Gracia, Problemas con la
deliberacion, 2016; Anales de la Academia de la Medicina, 2017) De ahi que exista la
conviccién de que estos compromisos pueden renegociarse o rescindirse al igual que
cualquier otro compromiso, lo cual confirma que la planificacion anticipada de la
atencion posee como el mejor instrumento de expresion de las preferencias las
declaraciones orientativas antes que el documento juridico.

Las instrucciones previas funcionaran mejor si son orientativas y no
vinculantes. En esta vision, la planificacion anticipada de la atencién
deberia desarrollarse en base a entrevistas periddicas a lo largo de una
enfermedad — o incluso a lo largo de la vida — entre el paciente y la
familia. Los profesionales de la salud deberian proporcionar orientacion
para que cuando se trata de su implementacion, las instrucciones
previas tengan sentido desde el punto de vista médico y sean
aceptables dentro de las normas de la practica médica. (Emanuel, 2004:
641)

Esta fue una de las razones por las que Linda Emanuel tuvo en cuenta el estudio de
Straton mencionado mas arriba. Habia que entender que la relacion entre los cambios
en el estado de salud y las preferencias de tratamiento de las personas de edad
avanzada tiene implicaciones importantes tanto a nivel ético-clinico como a nivel ético-
institucional.

Este estudio plantea un desafio al uso de documentos escritos para la
planificacion anticipada de la atencién, puesto que muchos documentos
oficiales no tienen en cuenta los cambios en el estado de salud. Desde
el punto de vista clinico, estos resultados llaman la atencién sobre la
necesidad de un didlogo continuo sobre las preferencias de atencién,
particularmente en el contexto de los cambios en el estado de salud.
Con relacion a las implicaciones institucionales, es necesario cuestionar
el papel de la planificacion anticipada de la atencién que no incluye una
manera de reevaluar las preferencias de la atencion médica futura a la
luz de los cambios en las condiciones de salud. (Straton et al., 2004:
581)

Con el articulo del afio 2000 que Linda Emanuel escribe para la Asociacion Americana
de Medicina, titulado, sencillamente, Advance Care Planning (Emanuel, 2000), la
autora cierra una década de investigacion sobre planificacion anticipada de la
atencion. Ni ella ni otros autores, algunos de ellos ya citados, han sido capaces ir
significativamente mas alla del articulo de 1995. De hecho, en el articulo del afio 2000
se repiten los temas y procedimientos basicos de planificacién anticipada de la
atencion vistos hasta aqui, y lo Unico que la autora anade es una lista de errores
habituales en torno a la practica de la planificacién anticipada de la atencién.
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Tabla 3. Errores que pueden hacerse en el proceso de la planificacion anticipada

(Emanuel 2000: 1185)

No planificar

No debe evitarse la planificacion de la atencién
anticipada. Con  demasiada  frecuencia, las
situaciones ocurren y las decisiones se toman sin
el beneficio de la planificacion de la atencidn
anticipada. EI médico debe tener un papel
proactivo. Es facil olvidar el papel central del
paciente, y es féacil olvidar la importancia del
representante para la toma de decisiones. Debe
implicarse tanto al paciente, como al
representante, lo antes posible.

El representante para la toma de
decisiones no esta presente en las
conversaciones

No debe excluirse al (a los) representante (s) de
las conversaciones iniciales con el paciente.

Preferencias poco claras del paciente

Las declaraciones imprecisas pueden ser
peligrosamente engafosas. Deben aclararse las
preferencias del paciente si estas no parezcan
claras. Por ejemplo, a los pacientes que hagan
declaraciones como “No quiero que una maquina
me mantenga con vida” debe pedirse que aclaren
si sus deseos cambiarian si su condicion fuera
facilmente reversible o si su pronéstico no fuera
claro.

Enfocar las conversaciones
demasiado estrechamente

Deben evitarse las conversaciones sacadas del
contexto sobre la decisidon de no reanimar; estas a
menudo les provocan a los pacientes emociones y
pensamientos cadticos, al tener que imaginar la
muerte inminente para poder tomar esta
decision. Una conversacion sobre la decision de no
reanimar es generalmente una sefal de que deben
tenerse en cuenta otros objetivos y medidas
paliativas en el contexto de un rango de
escenarios.

Seguir las instrucciones previas
cuando los pacientes todavia pueden
expresar sus deseos.

A veces las personas asumen que lo que un
paciente quiere en el presente es lo que él o ella
querra para situaciones posibles en el
futuro. Mientras el paciente sea capaz, el médico
debe hablar con él o ella. Un paciente afectado
puede todavia ser capaz de expresar deseos a
algun nivel. En tales casos, deben tenerse en
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cuenta las instrucciones previas y las pruebas
tangibles de los deseos actuales del paciente.

No leer las instrucciones previas A veces los médicos suponen que saben lo que se
indica en wun documento de instrucciones
previas. Esto es un error. Las instrucciones previas
pueden estar relacionadas con las intervenciones
agresivas, los cuidados paliativos, o con una
amplia gama de puntos de vista especificos y
deben ser leidas y entendidas.

A partir de aqui, Linda Emanuel publica en el afio 2004 el ya citado articulo Advance
Directives and Advancing Age (Emanuel, 2004), y en el afio 2008 Advance Directives
(Emanuel, 2008). Es significativo que en los dos casos no se hable explicitamente de
Advance Care Planning. En el segundo caso no deja de ser sorprendente, y quiza la
unica explicacion plausible pueda encontrarse en el caracter de la publicacion, Annual
Review of Madicine, cuya orientacion es basicamente clinica.

Centrados en el final de la vida, la planificacion anticipada de la atencién corre el
riesgo de confundirse con las instrucciones previas, una confusion que la propia Linda
Emanuel no evita del todo en este texto del 2008. Quiere esto decir que la idea de
desligar completamente las instrucciones previas de la planificacion anticipada de la
atencion ha ido variando segun el contexto de sus escritos. Cuando la planificacion
anticipada de la atencion se orienta a la educacién del paciente a lo largo de la vida,
entonces las instrucciones previas son sustituidas por declaraciones orientativas. Pero
a medida que la planificacion se centra en las personas muy mayores o en el final de
la vida, tiende a confundirse con el enfoque juridico de las instrucciones previas. Esto
es lo que sucede en los dos ultimos articulos citados de Linda Emanuel, y que de
algun modo ya esta presente en
el del afio 2000. Confirma esta

o . idea el juego de palabras del
por su expresion, que se denominard en nuestro titulo del articulo del 2004

enfoque “deliberacion anticipada de la atencién”.

Es necesario un replanteamiento completo de la
planificacion anticipada de la atencion, empezando

Advance Directives and
Advancing Age.

En el articulo del 2008, Advance Directives, el analisis de la planificacion anticipada de
la atencidon se reduce a las instrucciones previas. “La creaciéon de un documento de
instrucciones previas es un paso de un proceso longitudinal que deberia integrarse en
la practica clinica.” (Emanuel, 2008: 191) Al tratarse de un documento, lo que aqui
constituye ahora el problema central es la aplicacién de las instrucciones previas a las
decisiones reales. En ocasiones, los escenarios presentados se corresponden con las
situaciones reales, y la aplicacion de las preferencias expresadas en los documentos
de instrucciones previas exigen poca interpretacion o extrapolaciéon. Pero mas a
menudo esta correspondencia no es perfecta y las preferencias expresadas en los
documentos de instrucciones previas pueden orientar, pero no son de aplicacion
directa a las decisiones. De ahi que Linda Emanuel introduzca ahora el criterio del
pronéstico, relacionando, primero, los objetivos de la atencién con los escenarios
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futuros, y después, los niveles de intervencion con esos escenarios. (Linda Emanuel,
2008: 192, 193, 195)

Tabla 4. Uso de las instrucciones previas para asociar el tipo de prondéstico del
paciente y los objetivos del tratamiento (Emanuel, 2008: 192)

Objetivo Escenario

Peor
pronéstico

Prondstico
mas pobre

Prondstico
mas
reservado

Mejor
pronéstico

Los principales objetivos son el confort N
y la calidad de vida.

Tratar las enfermedades facilmente N
curables y aumentar el confort y la
calidad de vida.

Tratar todo, pero reevaluar N
frecuentemente.

Tratar todo; el principal objetivo es N
prolongar la vida.

Tabla 5. Uso de las instrucciones previas para establecer el tipo de tratamiento
(mas o menos agresivo), en funcién del pronéstico (Emanuel, 2008: 193)

Tratamiento Escenario
Mejor Prondstico Prondstico Peor
pronéstico mas reservado | mas pobre pronéstico
Menos agresivo aceptar aceptar rechazar rechazar
Poco agresivo aceptar aceptar rechazar rechazar
Mas agresivo rechazar rechazar rechazar rechazar
Muy agresivo rechazar rechazar rechazar rechazar

En todo caso, ya hemos dicho que es un error reducir la planificacion anticipada de la
atencion a las instrucciones previas para el final de la vida o la muerte. Si al inicio pudo
identificarse instrucciones previas con la elaboracién y registro de un documento en el
que se expresaban las preferencias de un paciente, es preciso volver a la idea
originaria de la planificacion anticipada de la atencién como procedimiento o modelo
de relacion clinica entre profesionales de la salud y pacientes. No es casual que en el
afio 1995, cuando irrumpe con fuerza la expresion Advance Care Planning como
proceso (Emanuel et al., 1995), Linda Emanuel ponga especial énfasis en entender la
planificacion anticipada de la atencion como una forma de deliberacion estructurada en
el contexto de la relacion clinica en dos publicaciones de ese mismo afo, Structured
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Advance Planning. Is It Finally Time for Physician Action and Reimbursement?
(Emanuel, 1995) y Structured Deliberation to Improve Decision-making for the
Seriously Il (Emanuel, 1995)

Un desarrollo esencial es la articulacion de una estructura para el
proceso de la planificacién anticipada de la atencién en general. La
planificacion anticipada de la atencion puede considerarse una forma de
deliberaciéon estructurada que, de hecho, esta a la base de muchas
otras interacciones clinicas, como el consentimiento informado, la
historia clinica, e incluso algunos aspectos de la psicoterapia. (Emanuel,
1995a)

Para Linda Emanuel, la deliberacion estructurada se compondria de cinco pasos.

El primer paso es la orientacién y la solicitud, a través del cual se invita
al paciente a hablar sobre el tema y a identificar y negociar las normas
personales y culturales relevantes. Este paso implica identificar el
problema (las instrucciones previas, un procedimiento, unos sintomas
clave, un problema personal), y una aproximacién aceptable a abordar
este problema (en presencia de un representante a través de
informacion y orientacion, con la ayuda de la terminologia apropiada, y
mediante la identificacion de posibilidades y limites). El segundo paso
es la estructuracion de la transmision de la informacion en el cual se
usan preguntas ya establecidas adaptadas a la situacién (una hoja de
trabajo validada adaptada a las necesidades del paciente, un formulario
de consentimiento informado, una lista de preguntas sobre la historia
clinica relacionadas con los acontecimientos relevantes del pasado). El
tercer paso es el contenido de la deliberacidén, que se deriva de las
respuestas a las preguntas estructuradas. En este paso los
participantes en la entrevista ofrecen informacion, perspectivas vy
orientacion hasta esclarecer suficientemente los problemas relevantes.
El cuarto paso es el proceso de reflexion que permite a los participantes
unificar todos los problemas, encontrar una posicién comun, y llegar a
una solucion estable. Esto requiere tiempo y en muchos casos es
sensato terminar una interaccion (una decision, la firma de un
formulario, el diagndstico, una recomendacién) en una consulta
posterior. El quinto paso es trasladar la decisiéon a la accion (aplicar los
deseos anticipados a las situaciones reales, realizar una cirugia,
prescribir un tratamiento, indicar unos habitos de comportamiento).
(Emanuel, 1995a: 501; 1995b)

Las variaciones entre estos cinco pasos de la deliberacion estructurada y aquellos
otros cinco pasos de que constaba la planificacidn anticipada de la atencién se deben
a que en este caso se trata de describir el marco tedrico de la deliberacion
estructurada, mientras que alli se trataba de aplicarlos a la planificacion anticipada de
la atencién. Salvando esa diferencia, se trata de un mismo procedimiento que es
preciso describir y ensenar:

¢, Supone la complejidad del razonamiento, la comunicacion y la toma de

decisiones en pacientes gravemente enfermos un reto para organizar
todo ello en estructuras que los clinicos faltos de tiempo puedan usar en
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su practica clinica? Yo creo que no. Al igual que hacer una historia
clinica es una tarea dificil cuando esta desenfocada pero puede ser una
herramienta eficaz y eficiente, lo mismo acontece con la deliberacion
estructurada sobre problemas al final de la vida. Pero a diferencia de la
historia clinica, que se ha desarrollado a lo largo de décadas, o incluso
siglos, y se ensefa en las facultades de medicina, los métodos de
indagacion [historia de valores, por ej.] sobre problemas al final de la
vida estan solamente ahora empezando a ensefiarse y describirse
sistematicamente. (Emanuel, 1995b: 16)

Quiza lo que cabe preguntarse ahora es si este procedimiento, si esta estructura
deliberativa comun a toda relacién clinica pero aplicada aqui a la planificacion
anticipada de la atencién, es la unica posible. El Prof. Gracia viene promoviendo,
desde hace muchos afos, el modelo deliberativo de relacién clinica, que, sin embargo,
difiere sensiblemente del descrito con anterioridad. Aunque la diferencia mas
importante que nos atafie ahora se refiere, no tanto a la estructura como a los
contenidos de la deliberacion en general y de la planificacion anticipada de la atencién
en particular.

b) El contenido de la atencion anticipada: de las preferencias a los
valores (historia de valores, sistema de valores y proyeccion de
valores).

Revisando los casi cincuenta afios de historia de los testamentos vitales, las
instrucciones previas y la planificacién anticipada de la atencion, se constata que se
han hecho algunas modificaciones en cuanto a la estructura que todos estos
procedimientos han de tener, pero todo ello ha afectado muy poco a los contenidos.
Desde los primeros testamentos vitales hasta hoy no han variado excesivamente, a
nuestro entender, mas que en aquellos aspectos clinicos que hoy son mas predecibles
que antes. Linda Emanuel mismo hablaba de unos escenarios, primero de cuatro,
luego de seis, y quiza se podrian ir ampliando, pero es probable que esto no cambie
las cosas de modo significativo. ¢La cuestion de fondo no sigue siendo sobre qué
educamos?

En el contexto norteamericano, la idea es que los pacientes tienen unas preferencias y
a lo mas que puede aspirar el profesional de la salud es a “aclararselas” o a “negociar’
sobre ellas, en el sentido de si las mismas son acordes con el marco legal o entran
dentro de lo posible clinicamente.

En nuestra perspectiva hablamos menos de “preferencias” y mas de “valores”. O,
dicho de otro modo, se trata de la superacion de la teoria de las preferencias desde
una nueva teoria de los valores. Como ha insistido el Prof. Gracia en innumerables
ocasiones, el problema del término “preferencias” es que se entiende de modo
completamente “subjetivo”. De hecho, en la teoria de la eleccion racional, lo que hace
es multiplicarse la probabilidad del curso de accion por la preferencia. El resultado es
lo que llaman “valor” de la decisién. Lo que por el contrario el Prof. Gracia ha buscado
es una teoria del valor que fuera distinta de la puramente subjetivista, que es la que
defienden aquellos que utilizan el término “preferencia”. Por lo tanto, el objetivo del
profesional de la salud tiene que ser conseguir que los pacientes “maduren” sus
decisiones, opten por aquello que es mas razonable y prudente, y no sdlo es cuestion
de “respetar” sus decisiones. Esto a veces puede ser muy duro, porque exige deliberar
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sobre posiciones opuestas, modos distintos de entender los valores. Se trata,
evidentemente, de un proceso a largo plazo, de una educacion continua, no sélo sobre
la muerte, sino también sobre la vida, sobre su sentido y sobre aquello que merece la
pena. Por lo tanto, no se trata de planificar el final de la vida, es decir, la muerte, sino
la vida; o mejor, se trata de planificar la atencién anticipada o de educar al paciente a
lo largo de la vida. Asi lo ha descrito el Prof. Gracia:

La planificacion anticipada de la atencion no es la planificacion de la
muerte, ni por tanto es un nuevo nombre para las instrucciones previas, o
algo parecido. Los profesionales ven esto como un estilo de relacion clinica,
no como una instruccién previa. Se trata de que el médico debe ir
adelantandose a los acontecimientos, e ir planificando con el paciente su
atencion; es, si se quiere, una especie de educacién del paciente, o mejor,
de deliberacién con el paciente, en orden a ir teniendo previstas las
situaciones en que éste se va a encontrar. Se trata, por tanto, de un estilo
de relacion clinica general, esté el paciente muy malo o no lo esté, vaya a
morirse 0 no. De lo que se trata es de mejorar la calidad de la relacién
clinica, adelantandose a los acontecimientos, de modo que las decisiones
que se tomen sobre ellos, cuando lleguen, sean mas maduras.

(Gracia, Correspondencia personal del 2 de marzo de 2017)

Todo esto nos situa en el contexto de la relacion clinica y nos lleva a preguntar, no solo
por los modelos ideales de esta relacion, sino por el contenido que ha de tener esa
relacion desde el punto de vista de la planificacion anticipada de la atencién. ¢ Cuales
han de ser los contenidos de
la planificacion anticipada de
la atencion y como proceder
en su gestion?

La deliberacién anticipada de la atenciéon no es la

planificacion de la muerte, ni se trata, por tanto, de un
nuevo nombre para las instrucciones previas.

Ante todo, se trata de deliberacion. Ese tiene que ser el modelo de relacién clinica.
Esta deliberacion tiene que poder llevarse a cabo en distintos niveles, el de los
hechos, el de los valores y el de los deberes. Nos centraremos aqui en el nivel de los
valores. Este nivel tiene, a su vez, una triple estructura: historia de valores, sistema de
valores, proyeccion de valores.

Una de las deficiencias de todos los programas generales de planificacion anticipada
de la atencion la constituye la elaboracion de la historia de valores. Una buena historia
de valores es tan importante como una buena historia clinica. Y la cuestion es como
llenar de contenido lo que se nos presenta como datos clinicos 0 meras preferencias
del paciente. No podemos pedir al clinico que haga cosas muy distintas de las que ya
hace diariamente, aunque quizad podemos solicitarle dotarse de algunas habilidades
para que las haga de modo distinto. Para empezar, parece una agresién preguntar
directamente por los valores del paciente. Se ha de proceder, por lo tanto, de modo
oblicuo. El punto de inicio no puede ser otro que el de los hechos clinicos, familiares y
sociales del paciente. Hemos de ser capaces de hacernos con la historia de valores
del paciente sin agredir el derecho a la intimidad del paciente.

El contenido de la historia de valores ha de organizarse en torno a la exploracion de, al

menos, tres areas distintas: a) valores personales, familiares y sociales; b) Habitos de
vida; y ¢) Experiencia con la enfermedad (suya o de alguien proximo).
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El sistema de valores tiene que ver con el modo de identificar, analizar y proyectar los
valores. O, dicho de otro modo, tiene que ver con la logica de los valores. No se trata
de establecer una tabla de valores ni de articularlos de modo general segun su
jerarquia, urgencia, etc. Este aspecto tiene hoy poca validez desde el punto de vista
practico. Lo que necesitamos conocer es como se suelen comportar los valores,
primero, en su relacién con los hechos, segundo, entre si, y tercero, con los deberes.
Esta triple I6gica axiolégica constituye una buena plataforma para una aproximacion y
proyeccion del sistema de valores del paciente.

Finalmente, la proyeccién de valores. Suele pensarse que unas instrucciones previas
evitan que el profesional tenga que reflexionar sobre la aplicacion de tales
instrucciones a la situacién del paciente concreto. Esto no es correcto. Aunque el
clinico se haya podido anticipar a las distintas fases por las que ha de ir pasando el
paciente, y haya podido madurar con él cuales serian en cada caso las mejores
opciones, queda pendiente todavia discernir en qué fase esta el paciente, qué
momento preciso es el idéneo para actuar, qué grado de confort esta ofreciendo al
paciente, en qué medida las cosas van respondiendo a lo que se esperaba, etc. Por lo
tanto, unas instrucciones
previas, por muy concretas que
se vean, nunca pueden
significar el abandono del
paciente, la busqueda de su
mejor calidad de vida en
relacion a la atencién esperada. La clave quiza esta en no confundir los fines con los
medios, los objetivos con las estrategias. Si un paciente dice no hidratar, un medio,
tiene que expresar ademas con qué objetivo. O, por ejemplo, el “hecho” de que la
ventilacién mecanica puede considerarse inutil para los pacientes con cancer en fase
terminal ignora los valores inherentes al concepto de futilidad: el tratamiento puede ser
completamente ineficaz como medio para restaurar la salud del paciente, pero aun asi
es util a la paciente que tiene razones para desear aplazar su muerte por un dia o dos
mas. (Teno et al., 1994) Esto es fundamental para evitar los equivocos en todo punto.

Los profesionales de la salud deben integrar la
deliberacion anticipada de la atencién en un nuevo

modelo de relacion clinica, dandole un sentido
distinto de una instruccion previa.

Conclusion

A pesar de todo el empeio de Linda Emanuel, ella misma reconoce que la expresion
“planificacién anticipada de la atencion” “no tuvo suficiente impacto, porque todavia
estamos pasando por dificultades, en la medicina y en la cultura mas amplia, a causa
de la concepcidn antigua y errénea de [que es suficiente] una Unica conversacion, un
unico documento, una unica intervencién” (Emanuel, Correspondencia personal del 2
de marzo de 2017). De hecho, los éxitos en este punto han sido parciales. De ahi que
sea necesario investigar mas a fondo este asunto y educar desde una nueva
perspectiva a los profesionales de la salud. Se trata de concebir la planificacion
anticipada de la atencién como una “deliberacién anticipada” y continua, por lo tanto,
un proceso normalizado dentro de la relacion clinica, con fin de identificar los valores y
los objetivos de vida de una persona en relacion con su estado de salud o
enfermedad, sus cuidados, etc. Esto es lo que explica que hablemos de “deliberacién
anticipada”. La dificultad esta en que, como ya nos dijera Aristoteles, la deliberacién es
siempre y por necesidad anticipada. En este sentido, pareceria redundante hablar de
“deliberacion anticipada”. Sin embargo, tratandose de un proceso que hay que estar
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revisando continuamente a todo lo largo de la vida, la deliberacion no tiene por qué
llevar necesariamente a una toma de decision inmediata. Por lo tanto, es preciso
distinguir entre deliberacion para una toma de decisién inmediata y una deliberacion
para una toma de decisién no inmediata. Porque deliberamos no solo para tomar una
decisién inmediata, sino también para formarnos una opinién sobre el cuidado de
nuestra salud, o forjarnos una valoracion sobre lo que esperamos en una situacion de
enfermedad. Es el caso de la deliberacion anticipada en la relacion clinica. La figura
del representante puede ser esencial en todo este proceso, pero ello significa incluir a
tal representante en el proceso de deliberacion anticipada, con el objeto de poder
incluirla o implicarla en la toma de decisiones en el futuro. Si esto se hace asi, los
testamentos vitales, tal como se conciben en la actualidad, tienen una utilidad muy
excepcional. En la mayoria de los casos unas instrucciones previas escritas, son
insuficientes para expresar las multiples dimensiones de la buena deliberacion.

Por lo tanto, la deliberacion anticipada de la atenciéon cabe entenderla como una forma
de medicina preventiva, que deberia ampliarse suficientemente como para aplicarse
no solamente a los casos de enfermedad crénica o aguda, incapacidad, etc. sino a
todas las personas adultas que acudan a una consulta clinica. Por lo general, la
planificacion anticipada de la atencion se centra exclusivamente en debates sobre los
tratamientos de soporte vital en caso de incapacidad. Sin embargo, aunque este es un
problema importante, existe una necesidad igualmente grande de que las personas,
especialmente las de edad avanzada, piensen en la orientacion futura de su atencion
sanitaria incluso si no perdieran la capacidad.
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Resumen

En este articulo se expone brevemente lo que significan las publicaciones cientificas para la Ciencia, el avance del
conocimiento y su transmisiéon a la Sociedad. Se describe el proceso por el que una investigacion llega a ser
publicada, haciendo énfasis en los pasos a través de los cuales el manuscrito inicial llega a los lectores. Se exponen
también los peligros que acechan al mundo de la publicacion y la necesidad de que las instituciones estén alerta
para mantener la seriedad imprescindible para que la investigacion cientifica y las publicaciones que la describen
cumplan su objetivo Ultimo: mejorar nuestra calidad de vida.
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Abstract

| herein briefly describe what scientific publications mean for Science, for the advancement of knowledge and its
transmission to Society. | describe the process through which research is published, emphasizing the steps by which
the initial manuscript reaches the readers. | also expose the dangers of the publishing world and the need for the
Institutions to be alert in order to maintain the rigorousness that is essential for scientific research and for the
publications that describe it to fulfil their ultimate goal: improving our quality of life.
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Introduccion

Durante decenas de afios, la mision tradicional de las revistas cientificas ha sido
promover el progreso de la ciencia mediante la recopilacion de articulos que describen
nuevas investigaciones y que permiten avanzar en el conocimiento. Las revistas
pueden contener articulos provenientes de muy diversos ambitos (generalistas o
multidisciplinares), pueden especializarse en una disciplina determinada (Quimica,
Fisica, Biologia, etc.) o pueden estar altamente especializadas en la presentacion de
los avances en una subdisciplina concreta (Quimica organometalica, Quimica
biolégica, Quimica analitica, etc.) o en el desarrollo o la aplicacién de una técnica
determinada (espectrometria de masas, cromatografia, etc.).

La publicacién de los resultados de la investigacion es una parte esencial del método
cientifico en todos los ambitos del conocimiento. Si la publicacion describe
experimentos o calculos, el texto debe proporcionar los detalles esenciales para que
cualquier investigador independiente y cualificado pueda repetir el experimento o el
calculo para verificar los resultados.

De hecho, la lectura de los articulos cientificos permite a los investigadores
mantenerse al dia con los desarrollos de su campo y dirigir su propia investigacion.
Cada articulo publicado forma parte de un registro cientifico permanente al que es
posible acceder en cualquier momento, siempre que se disponga de los recursos
adecuados.

Por ejemplo, en el ambito de la Quimica, las revistas han pertenecido histéricamente
tanto a sociedades cientificas sin animo de lucro (American Chemical Society, Royal
Society of Chemistry, etc.) como a empresas editoriales privadas. Obviamente, todo el
proceso de revision, edicidn, impresion y distribucion tiene unos gastos que han sido
sufragados mediante un proceso definido en el que, en mayor o menor medida,
participaban todos los agentes implicados. Como en la mayoria de los ambitos de la
vida, la irrupcion de internet ha revolucionado este proceso, desde su base mas
profunda hasta sus manifestaciones externas.

En todas las disciplinas experimentales, el proceso consiste basicamente en el
desarrollo de los siguientes apartados:

La investigacién se lleva a cabo por un equipo investigador que trabaja en laboratorios
publicos o privados, que estan sufragados por los contribuyentes o por su empresa.

La publicacion es preparada por el equipo investigador de acuerdo con el formato
disefado por la editorial. Este estd disponible en internet, en la pagina web de la
revista. Hay que sefalar que los formatos de una editorial son incompatibles con los
de las demas, estén asociadas a sociedades cientificas o a entidades privadas. Este
trabajo de formateo es realizado, normalmente, por el equipo investigador o por su
Institucion.

Tras el envio, normalmente a través de internet, de la publicacion a la revista escogida

y la recepcion de la misma, un Comité (front-office), que puede ser o no el Editor de
esta revista, a veces tras consultar a su Comité Editorial, decide si el articulo es
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evaluado por especialistas (revisores, referees o reviewers). Estos revisores son
normalmente cientificos de otros laboratorios publicos o privados, no reciben
emolumentos por sus evaluaciones, y sus salarios estan pagados por los
contribuyentes o por su empresa. En muchos casos, el Editor y el Comité Editorial
también son cientificos en activo, pertenecientes a las plantillas de Universidades u
organismos publicos o privados de investigacion, aunque estos pueden recibir unos
honorarios simbdlicos por parte de la empresa editorial. En otros casos, especialmente
en las editoriales privadas, son profesionales con dedicacion exclusiva.

Sobre la revision

La revision por pares es imprescindible para garantizar la calidad cientifica del articulo
y se utiliza en la mayoria de las revistas cientificas de calidad contrastada. Sin
embargo, el proceso de revision no impide, de ninguna manera, la publicacién de
investigaciones que no son validas, de manera parcial o total.

El proceso de revision es esencial. El revisor debe producir un informe independiente e
imparcial, libre de la influencia de cualquier persona o institucién involucrada en el
desarrollo de la investigacion o que pudiera tener un interés en la aceptacion o el
rechazo de la propuesta. Tradicionalmente, los revisores han sido andonimos. No
obstante, actualmente hay una cantidad considerable de revisién “abierta” entre pares,
donde los comentarios son visibles para los lectores, e incluyen la identidad de los
revisores. Aunque este proceso no es intrinsecamente nocivo, introduce un factor de
riesgo en la independencia de la revision.

El trabajo de los revisores es fundamental, ya que deben comprobar la solidez del
argumento cientifico presentado y su adecuacion a la revista, asi como sugerir al
editor si el articulo debe ser
publicado o rechazado. Este
proceso  s€ conoce  COMO  Eellely-EIoRe SN ENTIIION
revision por pares (peer-review).
La revision por pares requiere
una comunidad de expertos cualificados en un campo dado, que sean capaces de
realizar una revision razonablemente imparcial, libre de influencias externas de
cualquier tipo. No obstante, el editor toma la decision final sobre la aceptacién o no del
articulo en cuestion.

La mision de las revistas cientificas es promover el

Sobre las revistas

Los estandares que usa una revista para determinar si un articulo enviado se convierte
finalmente en una publicacion pueden variar ampliamente. Las revistas mas
prestigiosas reciben un numero de peticiones de publicacion que, en ocasiones,
multiplica por diez o0 mas el niumero de articulos que publican. Por otra parte, algunas
revistas, como Nature, Science, Proceedings of the National Academy of Science USA,
Journal of the American Chemical Society, Physical Review Lett, etc., tienen la
reputacién de publicar articulos que marcan un avance fundamental en sus ambitos de
conocimiento.
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Una parte esencial de un articulo cientifico es la citacién de trabajos anteriores
(Bornmamm y Daniel, 2008). De hecho, el impacto de los articulos y revistas se evalua
contando citas, generalmente a lo largo de periodos anuales.

Existe una jerarquia, formal o informal, de revistas cientificas. La revista mas
prestigiosa en un campo tiende a ser la mas selectiva en términos de los articulos
seleccionados. Por lo general, también tiene el mayor factor de impacto (IF). Este
factor de impacto o indice de impacto (IF, Impact Factor) es una medida de la
importancia de una revista cientifica en un campo determinado (Garfield, 2006). El IS/
(Institute for Scientific Information) calcula anualmente el IF de cada revista y lo publica
en un informe llamado Journal Citation Reports. El factor de impacto de cada revista
se calcula generalmente en base a un periodo de 2 anos. Por ejemplo, el factor de
impacto en el afio 2017 para una revista dada es:

A = Numero de veces que se han citado los articulos publicados en esta
revista a lo largo del periodo 2015-2016, en todas las revistas.

B = Numero de articulos publicados en esta revista en 2015-2016.
Factor de impacto 2017 = A/B.

La medicion de la calidad de una revista en base al IF se ha impuesto en los ultimos
afos por diversos motivos, de los cuales algunos se exponen a continuacion. El IF es
muy facil de usar y entender (Garfield, 1999). Ademas, el IS/ tiene una cobertura
internacional muy amplia y recopila informacion de mas de 8400 publicaciones de 60
paises. Los resultados se publican anualmente y estan disponibles para la comunidad,
de manera gratuita.

Sin embargo, la aplicacion sin control del IF también presenta una serie de problemas
evidentes (Moustafa, 2015). El periodo de célculo base (dos anos) es extremadamente
corto. Los articulos clasicos siguen siendo citados después de décadas. Aunque se ha
propuesto el uso del IF-5, calculado en base a un periodo de 5 anos, su uso todavia
no se ha extendido.

Un punto muy importante que es necesario considerar es que el IF no deberia usarse
para comparar publicaciones de disciplinas ni de campos distintos. La naturaleza de

los resultados en distintas areas de
Como en la mayoria de los ambitos de la vida, investigacion produce distinta
la irrupcion de internet ha revolucionado el cantidad de publicaciones y a

diferente ritmo, lo que tiene un efecto
considerable en el IF. Generalmente,
por ejemplo, las publicaciones
médicas o de ciencias de la vida
tienen un factor de impacto mas alto que las de matematicas o fisica.

mundo de la publicacion cientifica, desde su
base mas profunda hasta sus manifestaciones
externas.

No obstante, un aspecto evidente es que hay que distinguir entre el IF de una revista y
la calidad cientifica de cada uno de los articulos que se publican en la misma (Brembs
et al., 2013).

Claramente, no todos los articulos que se publican en una revista determinada tienen
la misma acogida, ni la misma proyeccion, ni el mismo niumero de citas a corto, medio
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o largo plazo. De hecho, un analisis estadistico riguroso de la importancia de los
distintos articulos ha demostrado que, aproximadamente, solamente un tercio de los
articulos publicados en una revista tiene mas citas que el IF de la revista. Dicho de
otro modo, dos tercios de los articulos publicados en cualquier revista generan menos
citas (de alguna manera, menos repercusion) que los que les corresponderian de
acuerdo con el IF (Callaway, 2016). Mas aun, al menos un 15% de los articulos en la
mayoria de las revistas consiguen como mucho una cita después de los dos primeros
afos. Es decir, el uso indiscriminado del IF como parametro esencial para medir la
calidad cientifica de una publicacion especifica (y, mas aun, de sus autores) también
es cuestionable (Seglen, 1997).

De hecho, hace unos afos, un grupo de cientificos y organizaciones consideraron el IF
como contrario a los objetivos de la ciencia y firmaron la Declaracion de San Francisco
sobre la Evaluacion de Investigacién (DORA) para limitar su uso (Cabello y Rascon,
2015). En la DORA se denunci6 el habito de correlacionar el IF de la revista en la que
publica un cientifico dado con los méritos de sus contribuciones especificas. Segun
esta declaracion, dicha practica crea sesgos e imprecisiones muy importantes al
evaluar la investigacion cientifica de un individuo. También indica que el IF no debe
usarse como una “medida de la calidad de los articulos de investigacién individuales,
ni mucho menos en las decisiones de contratacion, promocién o financiacion”.

La motivacién inicial detras de la reunion fue el consenso existente entre muchos
miembros destacados de esta comunidad cientifica de que el IF de muchas revistas de
biologia celular no reflejaba con precisién el valor del trabajo publicado en estas
revistas. Las conclusiones contaron con el aval de la Asociacibn Americana para el
Avance de la Ciencia (AAAS) y fueron posteriormente suscritas por decenas de
Instituciones internacionales.

En consecuencia, ademas del IF, se han propuesto otros indicadores para valorar la
calidad de las revistas, aunque la inmensa mayoria también esta basada en el numero
de citas:

CiteScore. Scopus ha propuesto el uso de este indicador, que utiliza una ventana de
tres afos. Se justifica en la hipotesis de que este periodo trianual es el mejor
compromiso para analizar una base de datos amplia, que incorpora una proporcion
adecuada de las citas en una disciplina determinada y que también refleja de manera
fidedigna los datos relativamente recientes (Lancho-Barrantes et al., 2010) Es decir, el
CiteScore de una determinada revista en 2016 tiene en cuenta las citas recibidas en
2016 por los documentos publicados en 2013, 2014 o 2015, y se obtiene dividiendo
este numero entre el numero de documentos publicados en 2013, 2014 y 2015.

Existen otros indicadores que son menos sencillos de aplicar. Entre ellos, destacan los
siguientes:

a) Eigenfactor — En este caso, aunque también califica la importancia de una
revista cientifica segun el niumero de citas (Bergstrom et al., 2008), las citas de
algunas revistas “altamente calificadas” tienen una mayor contribucién al
eigenfactor que las de las revistas peor clasificadas.

b) SCimago Journal Rank — Este indicador también proporciona una medida de la
influencia cientifica de las revistas. Se basa en el numero de citas recibidas y
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en la importancia o el prestigio de las revistas de las que proceden dichas citas.
Esta inspirado en el PageRank™ desarrollado por Google (Scimago, 2007).

¢) JRank — Este ranking proporciona la lista de todas las revistas internacionales
indexadas en ISI-JCR y Scopus-SJR. La lista esta basada en el factor de
impacto (IF) y en los cuartiles (Q) calculados por Thomson Reuters y Scopus,
respectivamente. El JRank también da informacion detallada sobre la revista y
sobre el pais de publicacion de la revista, la historia del factor de impacto, la
frecuencia de la publicacién de la revista, el enlace web, etc. Todas las listas de
revistas, por temas, se pueden ver a través de JRank portal (Lowry et al.,
2013).

En este aspecto, es importante mencionar el cuartil (Q) de una revista. En concreto, si
el listado de revistas de una categoria determinada se ordena de mayor a menor IF y
se divide en cuatro partes iguales, cada una de ellas es un cuartil. Las revistas con el
IF mas alto se situan en el primer cuartil (Q1). Paralelamente, el listado de revistas
también puede dividirse en diez partes iguales. Las revistas con el IF mas elevado se
colocan en el primer decil (D1). En principio, las revistas Q1, y especialmente las D1,
son las mas influyentes (“élite”) en un ambito cientifico determinado. Un problema que
existe en el uso de Q1/D1 como medida de la calidad cientifica de una revista esta en
la definicién de las disciplinas y, especialmente, de las subdisciplinas cientificas.
Algunas revistas estan catalogadas en distintas especialidades
(disciplinas/subdisciplinas) y pueden estar encuadradas en distintos cuartiles o deciles,
dependiendo del ambito. Otras revistas, en muchas ocasiones con tematicas similares,
solamente estan encuadradas en una disciplina, por lo que sus posibilidades de
pertenecer a la “élite” son menores. Desde el punto de vista del autor, la pertenencia o
no de una revista a un ambito determinado no esta definida de manera inequivoca.
Evidentemente, si la contribucion real al conocimiento cientifico de un articulo dado se
evaluara a medio o largo plazo, no importaria si la revista es D1 o no lo es. Sin
embargo, si la evaluacién de las
contribuciones de un individuo se
basa unicamente en el IF de las
revistas en las que ha publicado,
el sesgo es muy importante. Este
aspecto es esencial.

La revision por pares es imprescindible para
garantizar la calidad cientifica del articulo y se

utiliza en la mayoria de las principales revistas
cientificas.

d) Encuesta de expertos (PPA)- Refleja la calidad y/o contribucién general de una
revista, basandose en los resultados de una encuesta realizada a
investigadores activos en el campo, es decir, a los contribuyentes reales a los
articulos de la revista (Holsapple, 2008). Si se considera este indicador, la
posicibn de una revista muestra el comportamiento editorial real de los
investigadores durante un periodo de tiempo prolongado y refleja la frecuencia
con la que estos publicaron sus articulos en esa revista.

e) Altmetrics - Esta medida de la

'nﬂl,JenC'a, C',e_nt'f'ca ’de las Una parte esencial de un articulo cientifico
revistas cientificas esta basada SRR ER N O e =

en el impacto potencial en la impacto de los articulos y revistas se evalla
sociedad de un articulo e NETEEINET Tl = [ e O E e fo) e [
determinado: numero de periodos anuales.

visitas, de descargas, de
menciones en redes sociales,
etc. Las redes sociales son importantes en este contexto, por lo que la
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implementacién de este parametro ha generado mucha discusién (Alhoori y
Furuta, 2013).

Aunque no se refiere directamente a las revistas, el indice h (h-index) es un factor muy
utilizado para medir, al menos de manera semicuantitativa, el impacto de un cientifico
en su ambito de investigacion (Hirsch, 2005). El indice h se propuso para evitar las
principales desventajas de otros indicadores bibliométricos en la evaluacion de
cientificos, como el nimero total de publicaciones o el numero total de citas. Mientras
que el numero total de publicaciones no tiene en cuenta la calidad de las mismas, el
numero total de citas puede estar afectado de un modo desproporcionado por la
participacién del investigador en una unica publicacién de gran influencia. Asi, un
cientifico tiene indice h si h de sus N, trabajos recibe al menos h citas cada uno. Los
otros trabajos (N, - h) tienen como maximo h citas cada uno. Es decir, un cientifico con
h=57 tiene al menos 57 trabajos que han recibido 57 citas o mas. Obviamente, el
indice h crece con la edad y depende del ambito de actuacion del cientifico, ya que el
numero de citas esta relacionado directamente con el numero de cientificos trabajando
en esa area, con el numero de revistas del ambito y con el niumero de articulos
relacionados. Una manera de promediar el impacto de la edad, al menos de manera
aproximada, consiste en dividir el indice h global entre el numero de afos que han
pasado desde la publicacién del primer articulo.

Por tanto, al igual que ocurre con el IF, el uso indiscriminado del indice h también
puede generar arbitrariedades. Es
Existe una jerarquia de las revistas decir, el indice h no deberia usarse
cientificas. La revista mas prestigiosa en un para comparar cientificos de disciplinas
CCUCERCREEERNERIEEERNEREUE  diferentes y deberia tenerse en cuenta
términos de los articulos seleccionados. los afios transcurridos desde que el
cientifico comenzé su actividad
investigadora.

Una vez descritos los indicadores principales, es necesario sefalar que, en general,
existen numerosos factores que contribuyen a la reputacién de una revista cientifica.
Podemos mencionar los siguientes, que no estan ordenados por orden de importancia:
(I) Muy probablemente, el factor de impacto (IF) es el parametro mas importante
(pese a los problemas inherentes de esta métrica, ya mencionados), asi como el
cuartil (Q) de la revista en su ambito.
(I El prestigio de las publicaciones de los volumenes anteriores.
(1) La reputacion de la editorial.

(IV) Las supuestas preferencias de los individuos encargados del proceso de
seleccion inicial de los articulos que se van a censar (front offices).

(V) La calidad de los revisores (pares) que realizan la censura.

(VI) La reputacion cientifica del Editor Jefe y de los cientificos que componen el
comité editorial.
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(VIl) La velocidad de publicacion. Es decir, el tiempo que transcurre entre el
envio de un articulo y su publicacion, al menos en la modalidad de acceso
electronico.

(V1) La posibilidad de publicar en acceso abierto.

(IX) La sencillez de uso del software que gestiona los intercambios de opinion y
las revisiones que tienen lugar entre los autores, los editores y los revisores.

(X) La fiabilidad de los servidores que permiten la descarga de documentos
publicados en un formato sencillo de encontrar.

(XI) El coste de la publicacién, de las suscripciones de los volumenes actuales y
de los antiguos.

(XI1) La eficiencia de la mercadotecnia y la comercializacion.

Cuando el articulo es aceptado en la revista, pasa al proceso de maquetacion. Sin
embargo, especialmente en los ultimos afios, se ha extendido la idea de que es
imprescindible que la difusion de la investigacion descrita en el articulo aceptado sea
lo mas rapida posible. Por tanto, muchas revistas publican los articulos tan pronto
como se aceptan, sin esperar a la maquetacion. Asi, la denominada “version
electrénica” del articulo, tal y como la prepararon los autores, puede estar disponible
ipso facto para toda la comunidad cientifica. En cualquier caso, el proceso contintia en
la editorial y, tras reunir un numero suficiente de articulos, se edita un numero
completo de la revista. Este numero esta accesible inmediatamente a través de
internet (on-line) y, todavia en muchos casos, también en su version en papel después
de unas semanas. Dependiendo de la revista en cuestion, la periodicidad de los
numeros completos puede variar entre semanal y mensual, aunque en algunos casos
puede ser incluso trimestral.

Es decir, por lo general, hay un retraso de varios meses desde que un articulo se
escribe y se envia para su publicacion antes de que aparezca publicado. El proceso de
revision, discusién entre los revisores y los autores, edicion, maquetacion y publicaciéon
consume muchas semanas. Por lo tanto, dadas las caracteristicas del mundo
competitivo en el que estamos inmersos, las revistas tradicionales, es decir, las que
publican sus articulos en papel, probablemente no son el formato ideal para diseminar
las ultimas investigaciones.

Como se ha mencionado anteriormente, muchas revistas publican los articulos finales
en una version electrénica tan pronto como estan listos, sin esperar a reunir muchos
trabajos y editar un numero completo de la revista, como es imprescindible cuando se
usa el formato de papel.

Ademas, en los campos en los que se desea comunicar los resultados con una
velocidad de publicacién aun mayor, como en la Fisica, el papel de la revista cientifica
como medio de difusidon de las ultimas investigaciones se complementa, o incluso se
reemplaza, con la publicacién de bases de datos en un formato de pre-impresion
(preprint), como es el caso de arXiv.org.
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Esta carrera imparable hacia la publicacion inmediata también esta provocando la
aparicion de otras revistas, que pueden ser bien derivadas (spin-offs) de las revistas
impresas ya establecidas o completamente nuevas, ya creadas ad hoc con el formato

electréonico. En paralelo con
este hecho, también se esta El factor de impacto es una medida (controvertida) de
produciendo una aceleracion de la importancia de una revista cientifica en un campo
todo el proceso. Los revisores determiqado, pero no ldebe.usarse para comparar
estan siendo cada vez mas publicaciones de disciplinas ni de campos distintos.

presionados para acelerar la

revision por pares. Si hace unos afos era normal que la casa editorial dejase al revisor
cuatro o cinco semanas para completar su revisién, en la actualidad se le pide que
tarde menos de dos semanas. Este hecho puede perjudicar la calidad de la revision
por pares, en la que se sustenta todo el sistema de las publicaciones cientificas. Los
aspectos técnicos, como la edicion de textos, el maquetado de las paginas y los otros
pasos en el proceso también se estdn acelerando para conseguir la difusion de la
publicacién de la manera mas rapida posible. Esto nos lleva al apartado de gastos.

Obviamente, el proceso de edicién, maquetacion, produccion y distribucion tiene unos
costes. En el caso de entidades con animo de lucro, los propietarios o accionistas
también quieren que su inversion genere beneficios. Por tanto, alguien tiene que
sufragar los costes y recibir los beneficios. Histéricamente, las bibliotecas de las
Universidades y centros publicos y privados de investigacion han estado suscritas a
numerosas revistas para que sus miembros tuvieran acceso a la informacién actual y
del pasado, recopilada en los volumenes de las revistas. Ademas, algunos cientificos
también estan suscritos personalmente a algunas de las revistas de su campo de
actividad investigadora, tanto global como especifico. Obviamente, estas bibliotecas
estan de nuevo sufragadas por los contribuyentes o por las empresas.

Sobre el acceso a las publicaciones

La irrupcién de internet también ha revolucionado este ambito. En la actualidad, existe
un movimiento imparable que fomenta el acceso abierto (open access) a la
informacion cientifica, ya sea a través del autoarchivado, mediante el cual el autor
deposita su publicacion en un repositorio institucional donde puede ser leida por
cualquier persona, o a través de
Ademas del factor de impacto, existen otros su publicacibn en una revista
factores que también contribuyen a la reputacion cientifica, de manera que se
de una revista cientifica. garantice el acceso libre a dicho
articulo por parte de cualquier
individuo sin necesidad de suscripcion. No obstante, esta opcion requiere pagar una
tasa de publicacién en acceso abierto, generalmente por parte del autor o de su
Institucion.

Es decir, a lo largo de décadas, los contribuyentes o las empresas que desarrollan la
investigacion han costeado el desarrollo de la misma, han cubierto los salarios de los
investigadores que preparan el articulo, de los revisores que valoran su idoneidad, los
costes de las bibliotecas que compran las suscripciones a las revistas y, en los ultimos
afios, también el pago de la tasa de acceso abierto.
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Obviamente, esta politica de acceso abierto esta afectando al ecosistema de la
publicacién cientifica, desde los ingresos por suscripcion de las revistas, que estan
explorando distintas vias de actuacion respecto al acceso libre, a los gastos de los
grupos de investigacién y de sus instituciones, sean publicas o privadas. Estamos en
un momento critico para la supervivencia del sistema, que se definira en los préximos
afios. De hecho, hay que considerar que el modelo de acceso abierto podria conducir
al colapso, o incluso a la quiebra, de muchas editoriales. Por otra parte, si el modelo
de acceso abierto se impone, muchas bibliotecas publicas se veran obligadas a
ejecutar recortes drasticos, tanto en sus gastos, como en sus presupuestos. Por tanto,
parece importante negociar algunas actuaciones que puedan evitar estos posibles
efectos dramaticos. En este momento, no esta claro si el equilibrio futuro de poderes
sera adecuado para el sector publico o solamente proporcionara beneficios a los
intereses privados.

En cualquier caso, la publicacién inmediata (on-line), sea o no en acceso abierto,
facilita enormemente la difusion de los resultados cientificos. Este hecho podria llevar
a la muerte prematura de muchas
editoriales tradicionales, ya que los En la actualidad, existe un movimiento
cientificos actuales son perfectamente [l Sl IR VERRTel [y BT [ole R ORRE ] 4 (6]
capaces de escribir, formatear vy (open access) a la informacion cientifica.
cargar archivos en los sitios web
apropiados, que pueden ser
consultados tanto por los colegas, como por el publico en general. Evidentemente, la
mayoria de los cientificos también tienen los recursos intelectuales necesarios para
organizar un sistema anonimo de revisioén por pares.

Sin embargo, aunque el acceso abierto podria ser prometedor en este sentido, esta
plagado de multiples problemas, esencialmente econdmicos, relacionados con la
necesidad de realizar una inversion inicial. De hecho, las editoriales mas poderosas no
solo estan sobreviviendo, sino que también estan recaudando, cada vez mas, unas
ganancias considerables. No obstante, en cuanto a las publicaciones, el seguimiento
de una politica de acceso abierto es atractivo, ya que son los autores del articulo, o las
instituciones que los han contratado, los que pagan el coste de la publicacion.
Ademas, los lectores tienen el acceso gratuito al articulo.

No obstante, existen problemas mas importantes que intentaremos detallar a
continuacion (Molinié y Bodenhausen, 2013).

Sobre el control de las publicaciones

Algunas editoriales, especialmente las mas poderosas, se estan convirtiendo en
marcadoras de ‘fendencias”. Existe un filtro estricto, incluso previo a la revisién por
pares, en el que se decide qué trabajos merecen ser publicados en las revistas
controladas por estas editoriales. Solamente los manuscritos que cumplen con su
politica son enviados a los revisores. Asi, si en los organismos y en las instituciones
cientificas no son cuidadosos, existe el riesgo de que algunas editoriales (y editores)
puedan llegar a suplantar a las comisiones expertas en ciencia de los organismos de
financiacion regionales, nacionales e internacionales y lleguen a definir la politica
cientifica de una institucion (o de un pais). Nuestros comités cientificos de seleccion
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de investigadores o de financiacion competitiva de proyectos de investigacion deben
ser extremadamente rigurosos en su actuacién. Existe el riesgo de que estos comités
tiendan a priorizar las propuestas presentadas valorando simplemente los factores de
impacto (IF) de las revistas y los indices de Hirsch (indice h) de los investigadores
(Molinié y Bodenhausen, 2010). Sin embargo, hay que considerar que las editoriales,
especialmente las privadas, se guian por criterios comerciales y, por tanto, siempre
toman las medidas adecuadas para mejorar el IF de sus revistas. Por otra parte, no es
evidente que los editores de las revistas cientificas, los componentes de sus consejos
editoriales o las personas que filtran (front-office) el enorme numero de articulos que
se envian para publicar a un conjunto reducido de revistas “superiores” cuenten con el
conocimiento global necesario para implantar las tendencias de la ciencia futura vy,
menos aun, en numerosos paises del mundo. Aun mas, es obvio que una cosa son las
“tendencias” y las “modas” establecidas por las revistas y por sus responsables y otra
es el objetivo final de las evaluaciones de las agencias de financiaciéon cada regién o
pais: financiar la excelencia cientifica que conduzca a mejorar la calidad de vida de su
sociedad. Por tanto, los organismos de financiacién deben elegir comités que eviten
seguir ciegamente las tendencias de la moda establecidas por los editores. En caso
contrario, el poder de las editoriales privadas podria tener un efecto altamente toéxico
en la politica cientifica. Un mecanismo de actuacion que tendria consecuencias
perversas podria concretarse como se describe a continuacién: los editores y las
oficinas de seleccion solamente escogen aquellos articulos que mejoran sus factores
de impacto y, por tanto, sus ventas. Las instituciones que financian la investigacion
aceptan directamente las medidas bibliométricas, como el IF y el indice h, como el
criterio Unico para priorizar las propuestas de proyectos recibidas o para elegir o
promocionar a los cientificos de sus centros de investigacion. Si este proceso se
consolida, los editores y las revistas ejercerdn una enorme influencia en la
implantacién de la politica cientifica que es, a todas luces, indebida.

Por tanto, es esencial y urgente reflexionar sobre la supremacia que podria llegar a
ejercer un conjunto reducido de editoriales comerciales. Dejando incluso los beneficios
economicos aparte, es mas que posible que la seleccidon de muchos de los articulos
que se publican en ellas no se base en un conocimiento cientifico sélido, que es
imprescindible para trazar la hoja de ruta del futuro de la ciencia en cada lugar del
mundo. Puesto que las
Existe el riesgo de que algunas editoriales y editores personas encargadas de la
puedan llegar a suplantar a las comisiones expertas en seleccion preliminar de los
cier)gia d_e Io’s. organismos de financiacion y a definir la articulos que llegan a una
politica cientifica. revista deciden a priori lo que
es bueno y lo que no, las
evaluaciones de las propuestas de contratacion de investigadores y de proyectos de
investigacion por parte de las instituciones regionales, nacionales y supranacionales
no deben conceder un peso excesivo a estas decisiones. Esta es la manera de evitar
que las revistas “superiores” establezcan las tendencias que van a dirigir el futuro de la
ciencia. Es decir, los organismos e instituciones financiadoras deben establecer su
independencia y realizar las evaluaciones con rigor absoluto.
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Sobre otros riesgos

Ademas de estos problemas, este mundo muestra otros aspectos oscuros: el negocio
de la publicacién cientifica ha llamado a “inversores” que estan fuera del ambito
estrictamente cientifico. Es evidente que, en los ultimos afos, estamos asistiendo a un
aumento de la publicacién de articulos en las denominadas “revistas basura”, que
tienen estandares de publicacion mucho mas bajos que las de las revistas “clasicas”.
Curiosamente, estas revistas han elegido nombres muy similares a los de las
publicaciones ya establecidas.

El proceso por el que estas revistas “basura” o “depredadoras” llegan a publicar
articulos cientificos es muy sencillo. Incluye, en primer lugar, el solicitar a los
investigadores el envio de un articulo para publicar, mediante un mensaje electrénico
personal. En este mensaje electronico de presentacion indican el tiempo (minimo) en
el que aceptaran el articulo para su publicacion y el coste (razonable) de su
publicacién. De manera general, si el investigador envia un articulo, este es aceptado
sin mayor problema, a menudo sin ningun signo de revision real por pares. Es decir, la
calidad cientifica del articulo puede ser cuestionable.

Desgraciadamente, el numero de revistas de este tipo esta aumentando de manera
alarmante. Hace pocos afos, un bibliotecario de la Universidad de Colorado recopild
una lista de lo que él consider6é que eran revistas "depredadoras”. La lista tenia mas
de 300 revistas en 2013, pero hoy se estima que puede haber miles. La batalla es
evidente. De hecho, algunos grupos editoriales llegaron a amenazar con demandar a
este bibliotecario.

Sobre la ética y la informacién

No quiero terminar este articulo sin mencionar la calidad y el rigor de la mayoria de las
revistas que publican articulos cientificos (Rossner et al., 2007). Las revistas en las
que publicamos los cientificos tienen controles éticos de indole diversa: codigo de
conducta ética y profesional, controles para evitar el plagio, medidas para evitar los
conflictos de interés, aspectos éticos respecto a la realizacion de experimentos con
animales o al empleo de material biolégico de origen humano, aspectos éticos
respecto al consentimiento informado. Existe un control ciertamente riguroso sobre el
material que se publica.

Las revistas cientificas también proporcionan informacién detallada sobre la
composicion de su comité editorial, politica de publicaciones, ambitos de interés, etc.
El control de los aspectos bibliométricos es realizado por entidades independientes
(Scopus, Web of Science, etc.), aunque las revistas facilitan los datos
correspondientes, normalmente en sus paginas web: numero de articulos recibidos,
numero de articulos aceptados, velocidad de publicacion, numero de accesos a

. S . ” documentos a través de internet,
Las revistas cientificas tienen controles éticos numero de articulos discutidos en

de muy diversa indole para garantizar la calidad redes sociales, datos sobre el IF y
otros indices alternativos o]
complementarios, ranking de la
revista en sus categorias, numero

de la informacibn que contienen sus
publicaciones.
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de articulos y tipo de los mismos (revisiones, comunicaciones, articulos completos,
comentarios, perspectivas), porcentaje y frecuencia de articulos con distinto niumero
de citas, procedencia geografica de los articulos, procedencia institucional de los
articulos, etc. Esta informacién esta disponible al publico en general y sirve de base a
los cientificos para elegir la revista a la que se enviara una publicacién cientifica.

Conclusion

Para terminar, simplemente recalcar que el progreso de la Ciencia es esencial para el
avance de la humanidad. Las revistas cientificas son el medio mas importante del que
disponemos para la transmisién de los nuevos descubrimientos a la Sociedad. Los
articulos publicados en las revistas cientificas deben ser analizados con rigor exquisito
por individuos expertos en el ambito correspondiente antes de ser aceptados. Bajo
estas premisas, las publicaciones cientificas deben seguir siendo fundamentales para
el avance de la Ciencia. No obstante, es necesario prestar atenciéon al posible mal uso
de los factores bibliométricos asociados que se han mencionado para evitar su empleo
en aspectos que no estan relacionados con su objetivo.

Por lo tanto, la deliberacién anticipada de la atencién cabe entenderla como una forma
de medicina preventiva, que deberia ampliarse suficientemente como para aplicarse
no solamente a los casos de enfermedad crénica o aguda, incapacidad, etc. sino a
todas las personas adultas que acudan a una consulta clinica. Por lo general, la
planificacion anticipada de la atencidn se centra exclusivamente en debates sobre los
tratamientos de soporte vital en caso de incapacidad. Sin embargo, aunque este es un
problema importante, existe una necesidad igualmente grande de que las personas,
especialmente las de edad avanzada, piensen en la orientacion futura de su atencioén
sanitaria incluso si no perdieran la capacidad.
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Resumen

Las funciones de un comité de ética cientifico son claras y especificas debido a la existencia de formularios que
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“El método cientifico es el que siguen los hombres de ciencia en sus laboratorios o

gabinetes, cuando se dedican a la investigacion cientifica”.

Rosenblueth, 1971

Introduccidén

La principal funcion de un comité de ética cientifica (CEC) es velar por la completa
integridad de las personas que participan de un proyecto de investigacion. Es asi
como la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) establece que el propdsito de un
CEC es que, al evaluar una investigaciéon biomédica, contribuya a salvaguardar la
dignidad, los derechos, la seguridad y el bienestar de todos los participantes actuales y
potenciales de una investigacion (OMS, 2000). A su vez, la divisién de Etica en Ciencia
y Tecnologia perteneciente a la Organizacion de las Naciones Unidas para la
Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO), establece que la funcion de los CEC,
ademas de proteger a los participantes de estudios de investigacion en seres
humanos, es la adquisicion de conocimientos biolégicos/biomédicos, conductuales y
epidemiolégicos generalizables sobre productos farmacéuticos, vacunas e
instrumental (UNESCO, 2006), y cuyo resultado final vaya en beneficio de las
personas.

Para cumplir con este objetivo, cada comité ha desarrollado una serie de formularios
que facilitan tanto al solicitante como a los evaluadores conocer en extenso el
planteamiento del proyecto, permitiendo una evaluacién exhaustiva de los aspectos
éticos, legales y metodolégicos, y cuyo resultado final es la obtencion de un
pronunciamiento acerca de la factibilidad del proyecto de investigacion. No obstante,
dada la naturaleza unica de cada una de las propuestas de investigacion, resulta
complejo estandarizarla a través del uso de un solo instrumento, necesitdndose una
compleja diversidad de estos, a fin de que se valoren con distinta ponderacion los
principales aspectos que se deben evaluar al interior de las investigaciones recibidas.

Es asi como las consideraciones éticas se relacionan mas bien con el cumplimiento de
las directrices propuestas por distintos organismos e instancias tales como el Cddigo
de Niremberg (The Nuremberg Code, 1947), el cual establece las 10 normas que los
médicos deben respetar cuando desarrollan experimentaciones con seres humanos
(Sardenberg, 2000), reafirmado en el Cédigo Internacional de Etica Médica (AMM,
1949). La Declaracion de Helsinki del afio 1964 a través de la Asociacion Médica
Mundial (AMM, 1964; ultima revision, 2013) establece que los protocolos de
investigacion en seres humanos deben ser analizados por un comité independiente del
investigador y que las investigaciones deben cumplir con los principios descritos en
esta declaracion para poder ser publicadas (Sardenberg, 2000). Los aportes
realizados por por la Comision Nacional para la Proteccion de los Sujetos Humanos de
la Investigacion Biomédica y del Comportamiento mediante el Informe Belmont del afio
1978 (The Belmont Report, 1979) y en 1979 por los bioeticistas T. L. Beauchamp y J.
F. Childress (Beauchamp T L, Childress J F, 2009), centrando la discusién y evaluacion
en el respeto a la dignidad de las personas a través del cumplimiento de los principios
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bioéticos de autonomia, no maleficencia, beneficencia y justicia (Sardenberg, 2000),
han dejado bastante claro qué puntos debe considerar el CEC con respecto a los
aspectos éticos al momento de someter a evaluacién un proyecto de investigacion.

Por su parte, la metodologia de la investigacién en seres humanos con enfoque
cuantitativo presenta algunas consideraciones generales tales como: los antecedentes
del problema, el marco teorico, los aportes del conocimiento y la significacion practica,
la pertinencia social, los objetivos, el disefio de la investigacion, el universo y la
muestra, las variables y su operacionalizacién, los métodos propios de investigacion,
las técnicas y procedimientos de recoleccion de datos, los procedimientos de analisis
de los datos, las discusiones y/o conclusiones finales (Arada Rodriguez, 2007), entre
muchos otros.

Pese a que los aspectos metodolégicos son bien conocidos por los evaluadores,
siempre han constituido un asunto que produce bastante discusion entre los
integrantes de los comités, ya que no queda clara la profundidad del pronunciamiento
de los miembros en relacion a los documentos que reciben para dirimir y que les lleva
a pedir aclaraciones, cambios o modificaciones a los integrantes del equipo de
investigacion, en temas tales como la eleccién de la poblacién de estudio o los criterios
de inclusion y exclusién, dado que con frecuencia existen dudas éticas sobre los
criterios empleados (Navarrete, 2016). También se observan errores en la eleccién de
un disefio de investigacién, o incluso existen incongruencias entre la pregunta de
investigacion y su hipoétesis, los objetivos generales y los especificos, el manejo y
operacionalizacion de las variables de estudios, asi como errores en la utilizacion de
los programas estadisticos utilizados, en el calculo del tamafio de la muestra
(Navarrete, 2016), lo que cual genera errores en el tratamiento de los datos en el
proyecto de investigacion (Droppelmann, 2016)

El presente articulo tiene por objetivo identificar los principales aspectos
metodoldgicos de investigacion cuantitativa que deben ser considerados al momento
de ser evaluados por parte de un comité de ética de la ciencia.

I. La instrumentalizacion metodolégica en la ética de la investigacion

La ética, por definicion, es un campo con pretensiones transdisciplinarias, la cual debe
utilizar variadas estrategias de investigacion. Si bien esto puede ser enriquecedor,
también complica la labor del investigador (Casas, 2008) como también la accion
propia de la evaluacion de los protocolos de investigacion. A su vez, tanto
investigadores como miembros de los comités de ética cientifica deben ser
conscientes de que cada uno
tiene una forma de ver e
interpretar la realidad que se
presenta, trayendo consigo
ventajas y por supuesto
ciertas limitaciones.

Dada la naturaleza Unica de cada una de las
propuestas de investigacién, resulta complejo

estandarizarlas a través del uso de un solo instrumento,
necesitandose una compleia diversidad de estos.

No cabe duda de que el uso del método cientifico permite afiadir rigurosidad en la
forma en que se contestaran las preguntas de investigacion (Ramirez, 2012), lo que
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resulta fundamental para conseguir los objetivos propuestos, siguiendo el camino mas
facil y racional que permita alcanzar esos objetivos (Mirdn, 2010). Sin embargo, resulta
paraddjico que sea precisamente esto lo que se demuestra como una insuficiencia
importante al momento de evaluar los aspectos metodolégicos de un proyecto de
investigacion.

Una vez identificados cuales seran los principales aspectos metodologicos que se
consideraran para la evaluacién de las investigaciones pertenecientes a la esfera
cuantitativa, debera procederse a elaborar un instrumento que permita homogenizar y
estandarizar los diferentes criterios.

El proceso de evaluacion implica una alta complejidad dada la diversidad planteada,
pero esto puede ser soslayado a través del uso de instrumentos de evaluacion, los

cuales son definidos como
“herramientas reales y El uso del método cientifico permite afadir rigurosidad

tangibles utilizadas por la en la forma en que se contestaran las preguntas de
persona que evalla para investigacion, lo que resulta fundamental para
sistematizar sus valoraciones conseguir los objetivos propuestos, siguiendo el
sobre los diferentes camino mas facil y racional que permita alcanzar esos
aspectos”  (Rodriguez e

Ibarra, 2011). Algunos ejemplos son: las listas de control, las escalas de estimacion,
las rubricas, las escalas de diferencial semantico, las matrices de decision o incluso
instrumentos mixtos donde se mezclen varias de esas herramientas (Hamodi, 2015).

Sin embargo, la complejidad no recae solo en la identificacion de los principales
criterios metodoldgicos que debieran tenerse presentes, sino también en que el
instrumento que se construya garantice que mida apropiadamente y de modo
constante las mismas circunstancias, siendo sensible a los cambios de las distintas
situaciones y que en la practica no presente dificultades en su aplicacion (Carvajal,
2011), comprobando que las caracteristicas psicométricas que presenta son las
adecuadas para medir aquello para lo cual fue confeccionado (Argimon JM, 2014).

Il. Aspectos metodolégicos de un protocolo de investigacion

Excluyendo los aspectos que son propios de la ética, es importante conocer el marco
metodolégico comun que debieran utilizar los integrantes de los comités de ética
cientifica al momento de evaluar y poder dirimir de la forma mas imparcial posible los
protocolos de investigacion. Para poder lograr este propdésito, es necesario contar con
una estructura clara y comun, capaz de adaptarse de forma especifica a las
necesidades del proyecto de investigacion que se sometera a evaluacién por los
integrantes.

Los protocolos de investigacion cientifica presentan o debieran presentar un esquema
bastante similar, comenzado con el titulo, el resumen, el planteamiento del problema,
la justificacion y el uso de los resultados, el estado del arte a través de la
fundamentacién del marco tedrico y los objetivos de la investigacion, seguido de los
aspectos metodologicos.
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Dentro de estos ultimos, la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS, 2002), a
través del Programa de Subvenciones para la Investigacion y la Agencia de
Administracién de Alimentos y Medicamentos de los Estados Unidos (FDA, 2002),
destacan que, dentro de las buenas practicas clinicas, un protocolo de investigacion
debiera incluir algunos contenidos metodologicos comunes, como los que se plantean
en la Tabla 1.

Tabla 1. Aspectos metodolégicos de un protocolo de investigaciéon

1. Variables 5. Intervencion propuesta
= Descripcion de las variables = Describir detalladamente la
primarias y secundarias. intervencion.
= Operacionalizacion. = Laintervencion debe responder a:
- ¢Quién sera el responsable de la
intervencion?

- ¢, Doénde tendra lugar?
- ¢Qué actividades se van a

realizar?
- ¢Qué nivel de frecuencia e
intensidad?
2. Diseno del estudio 6. Recoleccion de informacion e
instrumentos

= Escribir todos los procedimientos

= Descripcién del tipo de disefio. que utilizaran:
= Esquema del disefo, - Encuestas.
procedimientos y etapas del - Entrevistas.
estudio. - Observacion.
* Medidas para minimizar los - Cuestionarios.
sesgos, incluyendo » Detallar los instrumentos,
aleatorizacion y ciego. procedimientos y técnicas.
= Dosificacion del producto. = Describir como y cuando se
= Descripcion de la secuencia, aplicaran los instrumentos.
duracién 'y seguimiento del » En el caso de uso de datos
estudio. secundarios:
» Descripcion de criterios para - Describir las fuentes.
detener o retirar a un sujeto. - Detallar el contenido.
= Recuento del producto de - Mencionar la calidad de los datos.

investigacion.

= Mantenimiento de los cédigos de
aleatorizacion.

= |dentificacién de datos.

3. Poblacién 7. Estadistica
= Universo del estudio. = Descripcibn de los métodos
= Muestra. estadisticos.
= Unidades de analisis. = Nivel de significacion a utilizar.
= Técnicas para la seleccion y su = Procedimiento que explique los
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justificacion.

Tamano de la muestra (justificar
si no es de aplicacion).

Criterios de inclusion.

Criterios de exclusion.

Cuando y cémo se retiran las
personas.

Descripcion si las personas son
reemplazadas.

El seguimiento de las personas
que abandonan el estudio.
Criterios para finalizar el estudio.

datos perdidos o no utilizados.
Informar si se realiza un cambio del
plan estadistico.

Seleccion de los sujetos que se
incluiran en el analisis.

El tipo de datos.

El calendario de recolecciéon de
datos.

4. Tratamiento de las personas

Descripcion del
tratamiento.

Los tratamientos permitidos.
Procedimiento de monitorizacion.

Cumplimiento de las personas.

completa

8. Plan de analisis de los resultados

Medidas de
variables.
Explicacion de  como
presentadas las variables.
Indicacion de los modelos y técnicas
de analisis.

Describir los softwares utilizados y
sus aplicaciones.

resumen de las

seran

A su vez, la Asociacién Americana de Estadistica publicé recientemente la Guia Etica
para la Practica de la Estadistica (ASA, 2016), la cual describe los principios basicos
que debe respetar cualquier estadistico o profesional que utiliza métodos estadisticos
en sus respectivos trabajos. Dentro de ella se destacan temas como la responsabilidad
e integridad profesional, integridad de datos y métodos, responsabilidades para con la
ciencia, el publico, y los clientes, de la investigacion, del equipo de investigacion, de
otros estadisticos o profesionales, y de los empleadores.

Dentro de los items que menciona, en el punto nimero 2 se hace referencia a los
aspectos metodoldgicos y de integridad de los datos, y se destaca que se debieran
describir los siguientes puntos éticos de la estadistica en el marco de un proyecto de
investigacion (ver Tabla 2).

Tabla 2. Consideraciones éticas de la estadistica

Reconocer los
procedimientos de edicion,
imputacion o falta de datos.

Describir las limitaciones de
la inferencia estadistica.

Abordar las variables de confusién no
incluidas en el estudio.

Transmitir honestamente los
resultados y de manera significativa
para el lector.
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= |Informar las fuentes de error = |dentificar el patrocinador financiero.
en la estadistica.

= Mencionar quién es el = Declarar el uso de los resultados del
responsable de la estadistica estudio.

al interior del trabajo.

= Informar de las fuentes de = Informar las ponderaciones
los datos. adecuadas.

= Explicar la muestra utilizada. =  Compartir los datos para la revision

por pares, protegiendo la

confidencialidad.

= Enumeraciéon de los pasos = Explicitar cualquier error corregido.
que aseguran la integridad
de los datos.

lll. Otras consideraciones metodolégicas

Los aspectos metodolégicos expuestos sintetizan los principales conceptos que
deberian considerar los miembros de los comités de ética cientifica al momento de
evaluar un proyecto de investigacion. En lo anterior hemos abordado mas temas de los
que se evaluan generalmente, porque existen insuficiencias metodolégicas que hacen
que su incorporaciéon resulte imprescindible y que por tanto deben ser tenidos en
cuenta.

Un punto importante y generalmente
obviado es la calidad metodoldgica El proceso de evaluacién implica una alta
con la cual fue construido el marco complejidad dada la diversidad planteada,
tedrico o el supuesto analisis del pero esto puede ser soslayado a través del
estado del arte existente. Para lograr uso de instrumentos de evaluacion.

este propdsito de forma O6ptima se
recomienda enfocar los esfuerzos en
los puntos que se exponen a continuacion.

3.1. Estrategia de busqueda

En primer lugar, resulta significativo contar con una estrategia estandar de busqueda
de la literatura que permita reconocer de forma sencilla como fue realizada y que
parametros se consideraron para su ejecucion, transformandose en un eje relevante
dentro de la estructura de evaluacién de los proyectos de investigacidon, ya que una
pobre evidencia cientifica refleja una ética deficiente. El proceso de busqueda de la
evidencia exige la elaboracion de un protocolo detallado que debe ser explicito,
reproducible y sistematico (MINSAL, 2014), que permita identificar aquellos recursos
de informacién que fueron consultados para la obtencion de la mejor evidencia
disponible.
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En este sentido, se deberia contar con un esquema sencillo que detalle la cantidad de
estudios utilizados, identificando si son primarios u originales, si se trata de sintesis de
la evidencia o de estudios sistematicos (Moraga, 2014).

Por otro lado, debiera describirse el tipo de procedimiento de acceso a los diferentes
recursos electronicos disponibles, como paginas de metodologia, motores de

busqueda, bases de datos
Los protocolos de investigacion cientifica presentan un de revisiones sistematicas,

esquema bastante similar, comenzado con el titulo, el bases de datos de estudios
resumen, el planteamiento del problema, la justificacion y primarios (Rada, 2004),
el uso de los resultados, el estado del arte a través de la bases secundarias de
fundamentacion del marco tedrico y los objetivos de la datos secundarias, etc.
investigacion, sequido de los aspectos metodoldgicos. Cuando se utilizan

metabuscadores, debieran
enumerarse los principales descriptores o términos que destacan en el texto y que
permiten no solo una orientacion del tema a tratar, sino también una busqueda
estandarizada.

Deberian también enumerarse los principales conectores utilizados, tales como el “OR,
“AND”, “NOT”, ademas de los filtros metodoldgicos mas destacados en la busqueda
(Moraga, 2014). Cada uno de estos aspectos deberian poseer un puntaje de
cumplimiento, con el propédsito de mejorar la calidad de la confeccion del marco
tedrico.

3.2. Evaluacion critica

Sin embargo, no es suficiente detallar como se obtuvo el acceso a la informacién y las
consideraciones metodoldgicas utilizadas para su adquisicion, sino que también
resulta primordial la seleccion de los estudios mas importantes, la evaluacion critica
que puedan hacer los investigadores y la sintesis de la evidencia obtenida. Para lograr
este propdsito, el investigador debiera considerar, segun lo requiera la especificidad
del disefio, las distintas plantillas de lectura critica de estudios que se han desarrollado
en los ultimos afios por una serie de organizaciones e instancias para evaluar la
calidad de los estudios, algunas mas generales, como las “Guias para usuarios de la
literatura médica” (Hayward, 1995), y otras mas especificas.

Para el andlisis de revisiones sistematicas y metaanalisis se utiliza la guia QUOROM
(Quality of Reports of Meta-analyses of randomised Controlled Trials) o PRISMA
(Preferred Reporting ltems for Systematic Reviews). En ensayos clinicos aleatorizados
existe CONSORT (Consolidated Standards of Reporting Trials). En ensayos clinicos no
aleatorizados esta TREND (Transparent Reporting of Evaluations with Nonrandomized
Design). En estudios observacionales destaca STROBE (Strengthening the reporting
of observational studies in epidemiology). En estudios diagndsticos y prondsticos
existe la guia STARD (The Standards for Reporting of Diagnostic Accuracy). Para
estudios de casos se pueden utilizar las Guias CARE (CAse — REport). Para estudios
de mejoramiento de la calidad destaca SQUIRE 2.0 (Standards for Quality
Improvement Reporting Excellence). En evaluaciones economicas existe CHEERS
(Consolidated Health Economic Evaluation Reporting Standards). E incluso en
investigaciones en animales se cuenta con ARRIVE.
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Resultaria 6ptimo afadir con un cuadro resumen de dicha informacién, para facilitar la
labor del comité de ética, todo lo cual dara como resultado el mejoramiento de la
calidad de la investigacion y la posibilidad de poder asignarle un puntaje acorde con el
valor de lo presentado.

3.3. Pregunta de investigacion

Otro tema interesante de abordar una vez concretado el escenario conceptual, es
justamente la construccién de una buena pregunta de investigacion, clara, precisa y
escrita en lenguaje que permita y facilite el proceso de evaluacion. A fin de dotarla de
una estructura rigurosa, puede utilizarse el acronimo PICO: poblacion, intervencion,

; . S comparacion, y outcome o
La ética de la metodologia de la investigacion tiene como resultado (Mamédio, 2007).

propdsito sentar las bases estructurales de un proyecto de Ademas se sugiere

incorporar la letra T, el
tiempo en que espera
obtenerse los resultados, sobre todo si se espera de ellos algun tipo de aplicacion
clinica, lo que da PICOT (Soto, 2003). De este modo, quedara explicito el tipo de
pregunta quiere responderse y que tipo de disefio de estudio debe implementarse para
Su consecucion.

investigacion.

De esta manera se logra uniformar, direccionar y armonizar la concepcion teérica con
la pregunta de investigacion, explicitando su sentido metodolégico y su posterior
aplicacion practica.

3.4. Normalizacion de los datos

Con bastante frecuencia se aplican pruebas estadisticas sin considerar las
restricciones propias que estas presentan, ignorando el efecto real que las omisiones
pueden generar en los resultados y el conflicto que generan con la teoria existente
(Diaz, 2009).

La importancia de identificar la distribucién que seguiran los datos permite identificar
tempranamente si las pruebas estadisticas que deben utilizarse son paramétricas o no
paramétricas (Osada, 2012). Las pruebas paramétricas se utilizan en variables cuya
naturaleza es cuantitativa continua y donde la muestra destaca por su gran tamafio.
Estas pruebas requieren normalidad e igualdad de varianzas, de modo que la varianza
del error condicional a las variables explicativas sea constante a lo largo de las
observaciones (homocedasticidad). Esto dota a las pruebas de mayor poder
estadistico, aumentando el control sobre el error de tipo I. Las pruebas no
paramétricas se utilizan cuando las variables son de naturaleza cualitativa categoricas,
y no cumplen con los supuestos anteriormente planteados.

La distribucion de los datos y las pruebas estadisticas que se aplicaran en el estudio
debieran estar declaradas de manera explicita en los protocolos de investigacién y por
ende debiera ser un aspecto metodolégico evaluado por los integrantes del CEC, ya
que los andlisis realizados con presunciones incorrectas pueden llegar a resultados e
interpretaciones erréneos, afectando la calidad de las investigaciones (OSADA, 2012).
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IV. Discusion

Ha sido frecuente que la evaluacion ética de los protocolos de investigacion se
centrara particularmente en procurar la no vulneracién de los derechos y la integridad
de las personas. Sin embargo, se ha dejado de lado particularmente la ética de la
metodologia de la investigacion, pese a que esta ultima tiene como propédsito sentar
las bases estructurales de un proyecto de investigacion.

Cualquier investigacion requiere de rigor cientifico y ético, es decir del respeto por los
elementos basicos de toda investigacion, el epistemologico, el tedrico y el
metodolégico, de modo que el disefio de la investigacion sea socialmente justificable,
al conjugar las necesidades tanto de la disciplina como de la sociedad (Ramirez,
2012). Los planteamientos, asi como los andlisis realizados sobre presunciones
incorrectas, pueden llevar a resultados e interpretaciones erréneos, que afecten la
calidad de la investigacion (Osada, 2012), afectando negativamente a las personas
que potencialmente podrian haberse beneficiado de esa investigacion.

Un principio ético que se destaca al
valorar la importancia que representa
la metodologia de la investigacion en
el marco de un proyecto
investigacion, es la validez cientifica,
ya que una investigacién valiosa pero
mal disefilada o implementada,
produce resultados cientificamente
poco confiables o invalidos, reafirmando que la mala ciencia no es ética (Emanuel,
1999).

Los Comités de ética cientifica deberian
poseer un sistema de puntuacion que
permitiera establecer categorias de una forma

mas objetiva que la simple impresion sesgada
del evaluador que somete a evaluacion
metodoldgica un proyecto de investigacion.

Por este motivo resulta fundamental contar con un instrumento estandarizado que
permita identificar aspectos claves y proceder de igual forma en la evaluacién de los
protocolos por parte del CEC.

En la actualidad, los comités de ética cientifica no poseen una guia completa de
evaluacion metodoldégica para los proyectos de investigacion con caracteristicas
cuantitativas que arrojen un puntaje objetivo y favorezcan un resultado lo mas analogo
posible. Estos Comités deberian poseer un sistema de puntuacion que permitiera
establecer categorias de una forma mas objetiva que la simple impresion sesgada del
evaluador que somete a evaluacion metodoldgica un proyecto de investigacion.

En la literatura se describen mayormente los aspectos metodologicos para los ensayos
clinicos aleatorizados (ECA). Esto se debe a que constituye el tipo de disefio
epidemiolégico mas complejo, y que ademas experimenta en forma directa con seres
humanos. El resto de los disefios de menor complejidad epidemiologica, tales como
los estudios de cohorte, casos y controles, encuestas, ecolégicos, etc., iran adaptando
progresivamente las mismas pautas que los ECA.

El seguimiento de esta estructura y la valoracion que el investigador asigna a cada uno
de los articulos le permite convertirse en un actor activo y relevante en el proceso de
seleccion de la literatura, con capacidad critica para mejorar y establecer diferentes
niveles de calidad de la evidencia, tal como sugiere el sistema GRADE (Grading of
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Recommendations Assessment, Development and Evaluation: un sistema de
clasificacién de la calidad de la evidencia y también un enfoque sistematico y
transparente para el proceso de desarrollo de recomendaciones para la practica
clinica, incluyendo la indicacién de la fuerza de estas recomendaciones). (Aguayo,
2014).

V. Conclusiones

El presente articulo analiza aquellos aspectos concernientes a los elementos mas
propios de la metodologia de la investigacion, resaltando aquellos items del analisis
estadistico que debe tener en cuenta los evaluadores de las investigaciones.

Dada la relevancia ética que presentan los aspectos metodologicos y estadisticos
dentro de la estructura de un proyecto de investigacidén, resulta necesario crear
instrumentos que permitan precisar la metodologia, estandarizar el proceso de
evaluacién y alcanzar un producto final basado en una métrica comun.

En la segunda parte de este articulo se propondra un instrumento de evaluacién
metodoldgica que incorpore los principales contenidos ya expuestos.
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Entrevista a Francesc Borrell Carrid

Diego Gracia

Presidente de la Fundacion de Ciencias de la Salud

Francesc Borrell i Carrié nacié en Barcelona en 1954.
Licenciado y Doctor en Medicina por la Universidad de
Barcelona, es Especialista en Medicina Familiar y
Comunitaria (EAP Gavarra, Instituto Catalan de la
Salud). Es también Profesor titular de Medicina Familiar
y Comunitaria de la Facultad de Medicina de la
Universidad de Barcelona, y autor de numerosos
articulos y varios libros de comunicacion asistencial y
| humana. Miembro fundador del “Grupo Comunicacion
s y Salud de Espafia”, forma ademas parte del Consejo
, 4":' .| de Administracion del ICS. Es co-director del programa
de segurldad clinica PREFASEG del Instituto Catalan de la Salud, y miembro del Grupo
consolidado de investigacion “Grupo de Estudios Humanisticos sobre Ciencia y
Tecnologia”, liderado por el Departamento de filosofia de la Universidad Auténoma de
Barcelona. Dirige el Blog de “Humanidades Médicas y Filosofia de la Medicina, de la
Fundacion latrés de Teoria de la Medicina” (www.humedicas.blogspot.com). Co-director
de la Revista Folia Humanistica y co-director de las Jornadas “Moisés Broggi”
(www.fundacionletamendi.com).

Entrevista:

Diego Gracia. Entrevistar a Francesc Borrell es tomar el pulso a buena parte de la
medicina espainola del ultimo medio siglo, y mas en concreto a esa especialidad
que surgia cuando él finalizaba sus estudios de Medicina, la Medicina Familiar y
Comunitaria. Durante los ainos 60, como consecuencia de la Ley de Bases de la
Seguridad Social, se construyo la red de Residencias Sanitarias de la Seguridad
Social que, si bien mejoraron extraordinariamente la atencion a los enfermos
hospitalizados y la formacion de especialistas, tuvo como consecuencia negativa
la hospitalizacion de todos los cuidados de salud, de tal modo que los ciudadanos
acudian al hospital para cualquier problema sanitario. Este fue un fenémeno
espanol, pero no muy distinto de lo que sucedia en los demas paises occidentales.
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Pronto se vieron los problemas de ese sistema. El ejemplo mas significativo de
esto fue la Conferencia de Alma Ata de 1978. Era necesario deshospitalizar la
sanidad, centrando los cuidados en la comunidad. El mismo aino de 1978 se cre6
en Espaina la Comision Nacional de Medicina Familiar y Comunitaria, y al afio
siguiente empezaron a formarse los primeros residentes dentro del sistema MIR.
Esto alcanzé una primera madurez con el Real Decreto 137/84, que definia los
Centros de Salud y los Equipos de Atenciéon Primaria. Tu viviste en primera
persona todo este proceso.

Francesc Borrell: Finalicé la carrera en el afio 78, ahora hace justo 40 afios, e
inmediatamente me puse a trabajar como sustituto o interino hasta que se convocaron
las primeras plazas de Medicina Familiar y Comunitaria. Nos presentamos a estas
plazas un perfil de médicos sensibilizados por la dimension social de la medicina. En mi
caso estaba desencantado con la politica, pero no lo estaba de mi compromiso con la
comunidad. Habia evolucionado desde un cierto socialismo utépico a la ingenieria social
popperiana (¢ por qué no habria caido antes a mis manos La sociedad abierta y sus
enemigos?). Tenia muy claro que en ciertos momentos histéricos se abre una ventana
de oportunidad para reformar y dar un salto adelante en ciertas areas, y una de estas
podia ser la Atencién Primaria. Se daban para ello diversos factores concurrentes: el
interés reformador del Gobierno de UCD, encarnado en José Maria Segovia de Arana,
la creciente toma de conciencia de la poblacion, un recambio generacional a todos los
niveles, las primeras hornadas de médicos MIR ocupando jefaturas en los grandes
hospitales espanoles... Estos médicos hospitalarios acogieron muy bien la
especialidad, pues sufrian en carne propia el desbarajuste del sistema, especialmente
en el ambito de Urgencias. En cambio los médicos de APD y los generalistas vieron
peligrar su posicién, y se aprestaron a una cerrada lucha que se saldé con la
convalidacioén del titulo a los primeros, y condiciones ventajosas para los segundos. Era
de justicia hacerlo, pero sin que perjudicara la reforma profunda en que estdbamos
inmersos. Cuando esto sucedid, la partida ya estaba ganada, sobre todo porque el
siguiente gobierno socialista profundiz6 en este animo reformista, y varios miles de
nuevos médicos tomabamos lugares de responsabilidad en el conjunto de la red
ambulatoria. Sobre 1985 este proceso estaba maduro y todas las fuerzas politicas
tenian que acomodarse al esquema de Centros de Salud, aunque no les gustara del
todo.

DG: Los modelos en que se inspir6 el movimiento de Medicina Familiar y
Comunitaria son algo complejos. Durante esos afios se ponia como ejemplo la
gran labor sanitaria lleva a cabo por los “médicos descalzos” en la China de Mao,
que con muy pocos recursos y paupérrimos hospitales consiguieron transformar
la salud de la poblaciéon mediante el trabajo en las comunidades. Yo recuerdo que
en los debates ideoldgicos que se produjeron en los primeros afos de este
modelo en Espafia, se hablaba mucho del modelo cubano, en alguna medida
similar al chino. En Espaina hubo un momento en que se distinguia dos tipos de
atencion primaria, la de los llamados “cubanos”, y la de quienes seguian
centrando la atencion en el sistema hospitalario. ; Como viviste tu esa polémica?
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FB: Es verdad que tuvimos mentores con fuerte influencia social-populista. Recordemos
que en aquellos afios acogimos un importante volumen de refugiados latinoamericanos
que realizaron en el campo de la sanidad interesantes aportaciones. Era gente cultivada
pero también fuertemente ideologizada, e inevitablemente entraron a dialogar con los
médicos de familia, y en muchos casos a desempenar tareas docentes. Pero el
movimiento nacia radicalizado “en origen”, como lo estaba la sociedad espafola.
Recuerdo que en las primeras jornadas a las que nos convocé el Ministerio de Sanidad
se llegd a votar el cambio de nombre de la especialidad. La propuesta era llamarnos
“‘médicos de la comunidad”, sin lo de “familia”, que sonaba muy conservador. Las
primeras “unidades docentes”, que eran proto-centros de salud, por lo general iniciaban
su actividad con el “diagnéstico de salud” de su comunidad. Al final todo el mundo
acababa haciendo lo mismo: programas de salud sobre las incipientes enfermedades
crénicas. Empezamos a hablar de protocolos asistenciales, calidad asistencial e
indicadores de salud. Cada “unidad docente” tenia un técnico de salud que asesoraba
en metodologia de investigacion y salud publica. En aquellos momentos fue una
aportacion que nos hizo avanzar en el campo de la investigacion, aunque podriamos
sonrojarnos con muchas ideas utdpicas que se manejaban. Sin embargo, el debate de
fondo se establecia con el modelo inglés, con mayor libertad del médico de familia para
liderar y organizar su trabajo. Defensores de este modelo fueron el Equipo CESCA, pero
también fuerzas politicas como CiU y en parte el mismo PP. De este debate surgieron
en Catalufa las entidades de base asociativa, centros de salud gestionados por los
propios médicos, pero concertados en la red publica. Por consiguiente, no habia un
pensamiento Unico, sino un debate muy vivo. La existencia de centros de salud de base
asociativa tuvo por virtud avivar las reformas del anquilosado sector publico.

DG: Me da la impresion de que tu fuiste de los que se encaminaron a la Medicina
Familiar y Comunitaria por motivos mas “filoséficos” que los expuestos. Pienso
que lo viste como el medio de “humanizar” la asistencia sanitaria, de tal modo que
el médico pudiera completar su capacidad cientifico-técnica con una no menos
exigente formacién “humanista”. ¢ Es asi?

FB: Consideré al acabar la carrera la posibilidad de dedicarme a la psiquiatria, y si no lo
hice fue por dos razones: porque desconfiaba de mi salud mental para este menester
(risas), pero sobre todo porque desde la medicina de familia crei poder acercarme a la
vastedad de todo el ser humano. Observaba tal anomia en el sistema sanitario primario,
tal grado de desamparo de la gente mas sencilla de nuestra sociedad ante el sufrimiento,
que aposté por un aforismo que me ha marcado profundamente: “acercar la mejor
medicina a la gente mas desfavorecida”. Y desde el primer minuto comprendi que esa
tarea no era legislativa —aunque también— sino que dependia de una generacion de
jévenes algo idealistas que, sin embargo, levantabamos el listbn de la calidad
asistencial: listdn en habilidades clinicas, pero también en valores profesionales.
Recordemos que en 1978 nadie —salvo los médicos rurales— se sentia “médico de
familia”. Si preguntabas a un médico de ambulatorio —los que llamabamos de “dos horas
y media” a qué se dedicaba, solia decir... “yo soy de tal especialidad, pero también hago
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este trabajo unas horas en este ambulatorio”. Nosotros —junto a los médicos rurales y
APDs- reivindicamos el valor de llamarnos “médicos de familia”.

DG: Siempre que se intenta ir mas alla de los puros aspectos técnicos de la
profesion médica, resulta necesario plantearse el tema de qué es o qué debe
entenderse por “salud”. Para el profesional de formacién positivista, se trata de
la mera “ausencia de enfermedad”. La definicion de la OMS de 1946 corrige ya
esta vision, y hace consistir la salud en algo mas, que denomina “perfecto
bienestar fisico, mental y social”. Algo rigurosamente utépico. Me da la impresion
de que tu viste luz en este problema en la propuesta que lanzé Engel en su famoso
articulo del ano 1977, The need for a new medical model: A challenge for
biomedicine (Science, 196: 129-136). ; Cémo fue tu contacto con el modelo bio-
psico-social?

FB: En aquellos afos se dio un fendmeno apenas relatado, e incluso poco perceptible
para un historiador, al que concedo gran interés: los jévenes médicos estabamos
atravesados por una humildad intelectual tremenda. Todo lo de “fuera” (Iéase sobre todo
del ambito anglosajon), era mejor que lo “nuestro”... Si cogemos articulos de la época
veremos como la bibliografia consultada era basicamente anglosajona. Bebiamos de
las ensefnanzas orales de nuestros mentores salubristas (los técnicos de salud), pero
leiamos y citabamos autores anglosajones. No éramos muchos en aquellos afos los
que teniamos un inglés fluido, pero Taylor, Hart, Engel, Sackett, estaban en boca de
todos. Y esta influencia fue mas profunda y duradera que la ideolégica “cubana”, porque
se ajustaba al desarrollo econémico de Espana. Se dio entonces un fenédmeno curioso:
los técnicos de salud que no se ponian al dia en técnicas estadisticas y metodologia
docente, los que se quedaban meramente en el discurso ideoldgico, se fueron
sustituyendo por gente mejor preparada. Muchas personas también hacian estancias
en EE. UU., Canada o Reino Unido, y por alli nos llegé con fuerza el modelo
biopsicosocial y mas tarde el modelo centrado en el paciente, y aun mas tarde el
mindfulness.

Merece la pena que nos detengamos un momento en el cruce de tendencias ideolégicas
que se dieron de 1985 al cambio de siglo. Por un lado, teniamos Alma Ata y la promesa
de un futuro apotedsico para la Atencién Primaria. Los Centros de Salud desplegarian
programas comunitarios que harian menguar la fuerte presion asistencial y permitirian
a los médicos salir de sus consultas para acercarse a las empresas, a las escuelas e
institutos, y desplegar tareas preventivas y comunitarias. Otro potente discurso
apostaba por ordenar al paciente crénico mediante protocolos y programas de salud, y
avanzar en una mayor calidad técnica y de trabajo en equipo. Este médico de familia
estaria capacitado para atender todas las edades del paciente, realizar docencia e
investigacion y demostrar que también existia vida inteligente fuera de los hospitales.
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Al final ocurrio lo inevitable: los médicos de familia no salimos de los Centros de Salud
para ir a fabricas y escuelas, bastante trabajo teniamos ordenando una presion
asistencial que aumentdé bruscamente con la llegada de centenares de miles de
inmigrantes y el envejecimiento de la poblacion. ; Como salvar tantas ilusiones puestas
en la utépica itaca? El modelo biopsicosocial ofrecia esta posibilidad. Podemos leer
textos de la época que reivindicaban la refundacion del método cientifico en base a este
modelo biopsicosocial. No era meramente una cuestion de “enfoque”, sino de “cambio
de paradigma” (uso expresiones de entonces), y este cambio conduciria a una nueva
ciencia médica y a un cambio hacia este ideal de salud de la OMS.

DG: Como tu has sefialado muy bien en alguno de tus articulos, Engel habia
lanzado un manifiesto y buscé formar “escuela”, con las ventajas, pero también
con los inconvenientes, que esto acarrea.

FB: Si, cuando me percaté de esta lectura netamente idealista del modelo biopsicosocial
traté de buscar alianzas para recolocar el modelo otra vez “de pies en el suelo”. En
realidad esta lectura idealista era un fenédmeno extenso, el mismo Engel lo propiciaba.
Y lo propiciaba también el movimiento Balint, implantado en Reino Unido y Francia, cuyo
paradigma era un paciente con demandas multiples y complejas, ante el que la ciencia
biomédica habia fracasado, y que tras un “flash” psicoterapéutico “entendia” lo que le
ocurria y jsanaba! Este era el microclima 25 afios después de que Engel publicara su
famoso articulo. Por esta razon el articulo que publiqué con Ronald Epstein (1) iba sin
ambages a afirmar que la aportacion del modelo era de enfoque, pero en ningin caso
podia ni debia pretender un cuestionamiento de los fundamentos del método cientifico.
Ha sido el articulo con mas citas internacionales en mi carrera, y tengo para mi que
recoloc6 el modelo donde merecia estar. Por desgracia nuestro paciente
multidemandante continuaria viniendo igual, porque a fin de cuentas es un perfil de
paciente cronico al que hay que aliviar de manera integral, eso es, considerando cada
problema que le aqueja tanto en el ambito biolégico como psicolégico, y a la vez
considerando su adaptacion psicosocial. No hay milagros, pero si se enfoca asi se
obtienen mejores resultados.

DG: En cualquier caso, el “modelo centrado en el paciente”, tal como tu lo
entiendes y practicas, no es reductible ni al modelo biopsicosocial de Engel, ni a
la mindful practice de Epstein.

FB: La practica clinica atenta, o mindfulness, propone una educacioén de la atencion y la
sensibilidad del profesional de la salud. Estaria de acuerdo. Algunas lecturas del
mindfulness van mas alla e introducen aspectos de la filosofia budista. Aqui ya no les
sigo. Pero si cogemos las ideas fuerza, el mindfulness no es una técnica sencillamente
“para relajarse”, sino que nos ensefa: a) a entrenar la atencion en el presente; b) a
identificar y admitir las emociones que cruzan nuestra mente, aunque a veces no sean
agradables. Este aprendizaje personalmente lo incorporo en un marco que llamo
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maduracién emocional del profesional de la salud. Esta maduracion pasa por
construirnos un supervisor interno, algo asi como un auto-chequeo, que nos interroga
acerca de como afrontamos el dia, como nos sentimos, como aplicamos los habitos
clinicos, cdmo gestionamos el tiempo y los retos diagndsticos o de expectativas.
Concedo mucha importancia al estilo emocional proactivo (2), que consiste en identificar
aquellas relaciones interpersonales que nos mueven a sentimientos negativos, tratando
de reconvertirlos en emociones neutras o positivas. Hay varias causas para que la
relacion asistencial no fluya de manera positiva: considerar que el paciente realiza
demandas abusivas, juzgarle mediante estereotipos negativos; o a veces aspectos
propios de nuestra personalidad, por ejemplo ser poco pacientes e irritarnos con
facilidad. Un profesional maduro sabe lo que le irrita y, lejos de avergonzarse por ello, lo
reconoce y lo compensa. De todas las virtudes que un clinico tendra que desarrollar, sin
duda la paciencia es la que mas le costara, pero de la que mas beneficios obtendra.
Tener paciencia es respetar. Imprescindible para una practica centrada en el paciente.

DG: Una vez que hemos aterrizado en tu propia propuesta, conviene que la
analicemos un poco. Y para ello, creo que nada mejor que seguir el ritmo de tus
publicaciones, en especial de tus libros. El primero creo que fue Manual de
entrevista clinica para la atenciéon primaria de salud, publicado por Doyma en
1988. En él iniciaste el tema que ha vertebrado toda tu produccioén, la mejora de la
relacién clinica, superando viejos modelos y proponiendo como alternativa la
“entrevista semiestructurada”. ; Co6mo ves hoy lo que entonces propusiste?

FB: La propuesta tuvo buena acogida porque solucionaba problemas. En primer lugar
se adapta a la especificidad de la Atencion Primaria, donde el paciente acude con una
agenda compleja, variada y ocasionalmente oculta o parcialmente oculta. EI manual
profundizaba en habitos clinicos que tenemos que adquirir. Estos habitos clinicos son
de relacion, de anamnesis y de exploracion fisica. Afado en este punto que me
entusiasma la exploracion fisica, y tengo una obra menos conocida —pero que mis
alumnos de medicina tienen a su disposicion gratuitamente en la red— de exploracion
fisica orientada a los problemas (3). El porqué de estas dos obras es sencillo
reconocerlo: la carga de trabajo en Atencion primaria nos obliga a consolidar habitos de
alta complejidad que proporcionen a nuestro cerebro datos de calidad para buenos
diagnosticos. Sin buenos datos no puede haber buenos diagndsticos. Yo hablo de que
hay médicos cazadores y médicos labradores. Los cazadores son muy buenos en la
vertiente de diagnosticar nuevas entidades y darse cuenta de lo que le ocurre al
paciente. Los labradores son muy buenos en tareas preventivas y de registro, en aplicar
protocolos, y a la postre son capaces de puntuar mas alto en indicadores de calidad. A
los cazadores les irritan las tareas burocraticas, pero son muy apreciados por la
poblacion, que dice de ellos: “nadie daba con lo que tenia hasta que me vio ella/él”.
Ambos perfiles se benefician de sistematizar la entrevista clinica y la exploracion fisica,
aunque debo reconocer que en esta primera obra me dirigia mas a los cazadores que a
los labradores...
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DG: El segundo lo dedicaste a otro de los temas que te ha venido preocupando a
todo lo largo de tu vida, la comunicacién. Se titula Comunicar bien para dirigir
mejor. El libro aparecio en 1996. Desde entonces, el desarrollo de la tecnologia ha
sido espectacular en este campo. No han progresado al mismo ritmo las
habilidades de comunicacion de las personas y de los profesionales. Por otra
parte, el propio desarrollo de las tecnologias de comunicacion esta llevando a
excesos que casi producen vértigo. El ultimo ejemplo de ello es la vigencia de eso
que se ha dado en llamar “posverdad”. Mas comunicacion no significa mejor
comunicacion. ; Qué esta pasando?

FB: Este libro aparece en un momento clave de la sanidad espanola: la articulacién de
la Atencion Primaria en las instituciones ya existentes. Y coincide con el nacimiento de
lo que llamo “moderno discurso de gestion”, una ideologia que subyace a todo el sistema
de salud. La transicion politica supuso un recambio generacional brusco y de amplias
consecuencias, sobre todo cuando el PSOE formd su primer Gobierno. Nunca en la
historia de Espafia se habia dado un recambio tan brusco. A nivel de gestion institucional
eso significod la consolidacion de equipos muy jévenes, con escasa experiencia, pero
muy ilusionados. En la década de los 80 se produjo un fenémeno ideoldgico interesante:
se consolidd una manera de entender las politicas publicas. Participacion,
responsabilidad corporativa, rendicion de cuentas, fueron términos que rapidamente se
extendieron por toda la geografia, marcando un antes y un después. También existio
cierta iatrogenia: indicadores de calidad de cariz economicista, intentos de colocar en
los equipos de salud a directores con funciones de comisarios.... Poco a poco (y no
siempre, por fortuna) se gener6 una distancia entre jefes y “currantes”. Es ahi donde mi
libro de “comunicar bien para dirigir mejor” se inscribe: en un intento para lograr lo que
ya indicaba el subtitulo de la obra: “lograr relaciones de calidad con jefes y companeros”.

En ocasiones escucho a lideres de opinion en el campo de la salud que critican el hecho
de que en el sector publico sanitario los médicos seamos estatutarios. Desde esta
optica, la mayor parte de problemas desaparecerian si los médicos fueran sus propios
empresarios. Seria el sistema inglés. Mi lectura es que la sociedad nos da este privilegio
—ser estatutarios— para que nuestras decisiones sean lo mas independientes posible, y
para evitar la influencia economicista de las instituciones publicas. Y de hecho asi seria
si las instituciones no hubieran inventado los incentivos econémicos.

Pero el nucleo de la cuestion es si un servicio tan personal como proporciona el buen
médico de familia deberia apoyarse en una eleccion libre del ciudadano, y con ello una
relacion contractual entre particulares, o bien en un servicio institucionalizado como
tenemos ahora. La sociedad opulenta opta por el primer modelo. Sin embargo, para
lograr una reduccién drastica en las desigualdades de salud, tal como se logré entre
1980 y finales de siglo, era mejor un Sistema Nacional de Salud como el que tenemos.
Ahora bien, en la Espafia actual los profesionales de la salud tenemos que tener claro
que si no nos ganamos la confianza de los pacientes, el modelo fracasara, y fracasara
entre otras cosas porque las clases medias dejaran de interesarse por la sanidad
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publica. Si una pareja joven de profesionales acude a un centro de salud con sus hijos,
y se encuentra con un pediatra y un médico de familia que no le gustan, y periclita en
un segundo y tercer intento, acudira al sector privado y apostara por opciones politicas
que les prometan reducir su contribucidn en impuestos a este sistema que no aprecian.
En otras palabras: la sanidad publica solo sera sostenible si la creciente clase media
esta satisfecha; lo cual no excluye que pidamos al profesional sacrificios razonables en
el control del gasto. La sostenibilidad del sistema depende de que el profesional se
encuentre satisfecho en su equipo-empresa, que tenga motivos para dar calidad
asistencial personalizada (e incluso destinada a satisfacer o acomodar a los pacientes
mas demandantes), y que la presion economicista de la institucion sea razonable
(porque legitima lo es). Una ecuacion complicada pero posible, en la que se hace
necesaria una buena comunicacién de todos los actores.

DG: Supongo que tu interés por promover las habilidades de comunicacién en la
practica clinica estuvo en el origen del Grupo Comunicacién y Salud, que inicié
su andadura en 1986 y que a partir de 1995 se integré en la Sociedad de Medicina
Familiar y Comunitaria. Desde la primera de esas fechas ha venido celebrando
anualmente sus reuniones (para octubre de este ano estd anunciado su 29
Congreso en Santiago de Compostela) y que ha sido decisivo en el desarrollo de
las técnicas de comunicacion en el ambito de la medicina de familia.

FB: En cierta ocasion una estudiante me interpeld asi: “; por qué deberia yo aprender
técnicas de comunicacion que me hacen menos auténtica en la interaccion con los
pacientes? ;Acaso la espontaneidad no es un valor?” Podria haberle contestado que la
espontaneidad muchas veces la defendemos como coartada para cierta falta de
cortesia, pero preferi ir al ndcleo de la cuestion: aprender técnicas de comunicacion nos
hace mas libres. Ante un paciente agresivo podemos defendernos como lo haria la
mayor parte de personas, pero también podemos aplicar otras técnicas de tipo
emocional y verbal. En tal caso nuestros grados de libertad se amplian. s Garantiza esta
“experteza” que resolvamos positivamente el 100% de los retos de comunicacion? Por
supuesto que no. Lo que logramos es aumentar la tasa de éxitos.

Lo mas interesante de lo que ocurrioé en los afos posteriores es que la expansion del
Grupo Comunicacion y Salud garantizé una formacion basica para todos los residentes
de Medicina Familiar, y preservd a muchos profesionales del burnout. Porque no
aprendemos comunicacion si no establecemos un didlogo con nuestras estructuras
emocionales mas profundas. Aprender comunicacion solo es posible si pulimos y damos
esplendor no tanto a las palabras como a las emociones.

DG: En 2001 publicaste otro libro, Coémo trabajar en equipo. Es, sin duda, como el
anterior, resultado de tu experiencia, unas veces como miembro y otras como
directivo de equipos de atencion primaria. Esto me recuerda lo que tantas veces
citaba criticamente Lain Entralgo de Ernst Schweninger, de que “cuando yo veo a
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un enfermo, él y yo estamos como en una isla desierta”. El problema es que la
frase de Schweninger sigue teniendo vigencia en la actualidad.

FB: En el libro que mencionas sintetizo 20 afios de trabajo en equipo y lo mucho que
aprendi en el seno de un buen equipo. Lo mas curioso de la vida en equipo es que —por
asilvestrada que sea una persona— se produce un flujo de influencias inevitable. Existe
un equilibrio entre la fuerza de mi individualidad y la fuerza de otras individualidades, y
como una sombrilla que todo lo cubre, aparece un ethos grupal, una manera de ver y
juzgar la realidad que todo lo impregna y casi nadie pone en cuestién. Una de las claves
para que esta triaca funcione es hacer coincidir los intereses individuales con los
colectivos. (Adam Smith sonreiria...). Y, por supuesto, el ambiente. Una de las razones
‘menores” por las que me incliné por la Atencion Primaria fue el clima toxico que
detectaba en aquellos afos en algunos de los servicios hospitalarios por los que roté
como residente. Muchos pensabamos que era posible vivir la vida de equipo de manera
mucho menos jerarquica, y pienso que en parte lo logramos. Durante 15 afios fui director
de un equipo, pero siempre dije que era coordinador, no director. Un coordinador
siempre puede apelar a la responsabilidad individual mucho mas que un director, y
permitir que todos nos sintiéramos propietarios del equipo. Cuando el clinico entiende
que este equipo es su empresa, y que de su buen funcionamiento dependera buena
parte de su felicidad profesional, empezamos a caminar con pie resuelto. Si, por el
contrario, se vive el equipo desde la dptica del “yo me llevo los peores pacientes porque
los demas se desembarazan de los mas complicados”, o “me cargan con las peores
guardias”, etc., el equipo andara en el mejor de los casos con pie enjuto.

DG: El ano 2004 publicas tu Entrevista clinica (4), una obra que coronaba el
proceso que habias iniciado con el libro de 1988. En esta obra propones un
“modelo emotivo-racional” de acto clinico, yendo mas alla de tus propios
planteamientos de los afnos ochenta. De la importancia de este libro da idea el
hecho de que inmediatamente se convirtiera en clasico. A mi me gusta compararlo
con otra gran obra, La relacion médico-enfermo, publicada cuarenta afos antes,
en 1963, por Lain Entralgo. Del contraste entre ellos es posible ver las muchas
cosas que han cambiado en este ultimo medio siglo, entre otras el propio titulo,
pero también las que continuan vigentes.

FB: Hay varias propuestas que pasan mas o menos desapercibidas pero que estan en
el libro que mencionas. Por un lado, se amplia el modelo de entrevista semiestructurada
con el concepto de “modalidades de entrevista”. Por otro lado, se propone un modelo
de influencia interpersonal y el modelo emotivo-racional. EI modelo de influencia
interpersonal propone que todas las personas tenemos como posibilidad de conducta
aquellas conductas que hemos visto en allegados o hemos probado en alguna ocasion.
Por consiguiente la mostracién, imitacion y emulacion son técnicas importantisimas que
amplian el modelo clasico de “entrevista motivacional”. En lo que se refiere al modelo
emotivo-racional, este modelo incorpora todas las aportaciones de la psicologia
cognitiva, pero afirma que los aspectos emocionales limitan y delimitan la eficacia del

123

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 49
Junio 2018, 49:115-129
DOI: 10.13184/eidon.49.2018.115-129

En persona Diego Gracia

clinico. El clinico piensa en términos deductivos y establece unas primeras hipotesis,
pero el componente emocional le ancla en estas primeras hipétesis, y solo con
sufrimiento (emocional) puede desmentirlas. El buen clinico es capaz de “cambiar de
opinidn” acerca de un paciente sin sufrimiento moral. En el curso de validar las hipotesis
de trabajo que se plantea (siempre en pos de un buen diagnéstico) llegara un momento
en que abandonara forzosamente la logica deductiva y pasara a un razonamiento
abductivo: “¢ Pueden explicarse la mayor parte de sintomas y signos de este paciente si
le consideramos portador de un lupus?”. Este paso es muy exigente, sobre todo si trata
de diagnosticar una enfermedad que jamas antes ha diagnosticado ese profesional, y
que conoce por textos. Solo en un clima emocional éptimo sera capaz de realizar este
paso. Llamamos paciente “killer” al paciente que en el primer minuto de entrevista ataca
de manera inmisericorde al médico que le atiende, trata de avergonzarlo si en la consulta
hay estudiantes, y le situa a la defensiva. Este médico queda maltrecho para una tarea
tan exigente como es el paso abductivo. Se entiende que el calificativo de “killer’ es
doble: el paciente trata de avergonzar al médico, pero en el fondo quien sale perjudicado
es él. La tarea del médico en este contexto es tremenda, porque es cognitiva, pero sobre
todo emocional. Es indiscutible, desde esta perspectiva, que tenemos que hablar de un
acto clinico emotivo-racional.

DG: En 2012 publicaste otro libro de titulo programatico: Practica clinica centrada
en el paciente. Ya hemos hablado de esto. Es un cambio total de perspectiva. Y
como esta revolucion coincide en el tiempo con las declaraciones de derechos de
los pacientes y la promocién del llamado principio de autonomia en bioética, te
pregunto por la importancia que el movimiento de la bioética ha tenido en tu
propia obra.

FB: Para darte respuesta permiteme un excurso sobre mi concepcion de la persona,
que es de tipo multiforme. No tenemos un “yo” ejecutivo que gobierna nuestras vidas,
sino unas capas que evolutivamente y durante millones de afos se han superpuesto
unas a las otras. La parte verbal y narrativa es la filogenéticamente mas joven, pero la
capa mas antigua, la emocional y perceptiva, condiciona para bien y para mal muchas
de nuestras conductas. Estas capas estan en permanente didlogo, pero en ocasiones
dejamos que nuestras acciones partan exclusivamente de una u otra, es decir, de la
parte verbal o de la emotivo-perceptiva. Hay pacientes a los que les decimos “dejen de
fumar”, y exclaman: “jsin problema, manana empiezo y ya vera que lo dejo
completamente!” jY es asi! Para otros es completamente imposible, les vence el deseo.
El ejemplo ilustra esta polaridad.

Algunos autores hablan del “yo narrativo” y del “yo que experimenta”. Posiblemente
existan mas “yoes”, pero lo cierto es que al final almacenamos en nuestra memoria una
narracion de lo que somos y lo que hacemos, y esta narracion debe compadecerse de
los valores que profesamos. Por consiguiente, este “yo narrativo” lo confundimos con el
“yo ejecutivo”, creemos que es el capitan que esta al mando de la nave. Lo cual nos
lleva a un error comun: pensar que nuestros valores son los valores que predicamos.
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Hay otros valores que incluso desconocemos, jsomos en parte desconocidos para
nosotros mismos!, porque parten de esta capa mas profunda emocional y perceptiva.
Vuelvo a mi experiencia clinica: los pacientes de estirpe obsesiva suelen tener
ocurrencias desagradables; por ejemplo si tienen un cuchillo en la mano, pueden pensar
que agrediran a un ser querido. Cuando les explico como funciona nuestra mente y lo
buenas personas que son, precisamente porque rechazan con ansiedad la mera
fantasia de agredir a alguien, suelen decirme: “gracias a lo que usted me explicé pienso
las mismas tonterias de siempre, pero ya no me preocupan tanto, porque usted me ha
ensefiado que esta misma angustia que experimento se debe a que mis emociones son
buenas”. En otras palabras: podemos pensar muchas tonterias, pero este paciente sabe
que su “terreno emocional”, el suelo que pisa como persona, es sélido, es sano y es
bueno.

Ahora voy a tu pregunta: la ética no puede reducirse a una norma que debemos seguir,
es la sensibilidad moral penosamente educada que nos orienta hacia la mejor conducta.
Tiene mucho que ver con este “terreno emocional”. Esta sensibilidad se educa en varias
direcciones. Por un lado, comprendiendo mejor nuestro terreno emocional, este “yo que
experimenta” y que elige maneras de gratificarse. Estas maneras de gratificarnos...
¢,son consistentes con los valores que nuestros educadores nos han inculcado? Y los
habitos que adquirimos a lo largo de afos?

Cuando la persona produce una primera fractura con estos valores en los que se ha
educado, afirmamos que empieza a tener valores propios. Y aunque no lo desee se
produce un dialogo entre los valores reales que practica y los que enuncia verbalmente
en una conversacion con amigos, (los que predica). Otro ejemplo: en el campo de la
clinica la mayor parte de profesionales afirmaria ser compasivo y paciente, pero un
observador quizas no lo confirmaria, tras visualizar en directo como se comporta en la
consulta ordinaria. Es la diferencia entre valores predicados y valores que dirigen
nuestra conducta real.

Aprender comunicacién es poner en contacto lo que hacemos con lo que pensamos que
hacemos, lo que predicamos y lo que de veras puede deducirse de nuestro
comportamiento real. Por ello vernos en un clip de video es una experiencia que suele
ser inicialmente traumatica, pero del todo necesaria. Nuestro “yo espectador” —al que
aludia Adam Smith— se vuelve mas adulto cuando analizamos este clip de video. Y por
ello aprender comunicacion es una experiencia también ética: hacemos posible que los
valores predicados se acerquen a los valores que deseamos tener y ejercer. Porque
sabernos comunicar lo hace mas facil. Y porque no es tan solo aprender nuevas
formulas verbales, sino sobre todo remover nuestra manera de sentir, cultivar la
paciencia, dialogar con nuestros sentimientos.

Pero en segundo lugar se produce una maduracién de la sensibilidad por simple
influencia grupal. Somos gregarios para lo bueno y lo malo. En los afios 80 era habitual
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que los equipos asistenciales criticaran ferozmente a “este paciente tan pesado”. Sin
embargo, la bioética ha entrado con tal fuerza en la Atencion Primaria que a dia de hoy
caben pocos argumentos para sostener una mirada despreciativa hacia el sufrimiento.
El consentimiento informado y las voluntades anticipadas han supuesto una liturgia que
consolida una relacién mas igualitaria, un recuerdo permanente de los derechos del
paciente y de su dignidad

DG: Se ha dicho mil veces que la Medicina es la mas humana de las ciencias y la
mas cientifica de las humanidades. Tu eres un buen ejemplo de la necesidad de
combinar ambas dimensiones, la tecno-cientifica y la humanistica. Te interesa la
Medicina basada en la evidencia, pero a la vez consideras indispensable el
pensamiento critico, que permita evitar la mentalidad dogmatica en que muchas
veces se enquista la medicina, incluso la de los secuaces de la Medicina basada
en la evidencia. ;Qué entiendes por pensamiento critico? ;Podria ser la filosofia
de ayuda a los médicos en este punto?

FB: La filosofia indudablemente deberia ser una materia transversal en muchas
carreras, como ya ocurre en EE.UU. ;Obtendria el estudiante de grado de Medicina,
Enfermeria y Psicologia Clinica —entre otras disciplinas— un beneficio practico? En
efecto, sobre todo en la adquisicidon de pensamiento critico (critical thinking). Hay dos
vertientes en esta materia: evaluar las fortalezas y debilidades de los argumentos vy
creencias, pero también evaluar la consistencia, pertinencia y adecuacién de
percepciones y sentimientos, (critical feeling). Veamos con algo mas de detenimiento
estos aspectos en el caso de la medicina.

El médico esta siendo evaluado con baterias de indicadores que pretenden distinguir un
buen médico de otro mediocre. Pero nos encontramos con que estos indicadores suelen
tener deficiencias muy notables y un sesgo economicista. Un buen médico (sobre todo
de familia) debe afrontar una pregunta capital en relaciéon a su quehacer: “;Cual es la
aportacion de valor que realizo sobre la calidad de vida de mis pacientes?” Ahi radica el
quid de la cuestion. Y para que se produzca esta aportacion de valor debe practicar la
independencia de criterio que le permita adquirir una vision nueva y renovada del
paciente, mas integradora, mas escéptica también sobre las verdades que el sistema
sanitario ha ido construyendo alrededor de este paciente. Pensemos, por ejemplo, en
un paciente “quejica” al que un buen dia alguien le “hace caso” y le descubre, para
sorpresa de todos, una hidrocefalia normotensiva, o una enfermedad de Fhar...

El pensamiento critico comienza en medicina por esta educacion de la percepcion y de
las emociones que pueden interferir en el proceso de “ofrecernos” buenos datos. Quien
piense que siguiendo dogmaticamente las afirmaciones de la Medicina Basada en
Evidencias (MBE) esta salvado, y que puede ahorrarse la tarea de pensar por si mismo,
esta del todo equivocado. La experiencia clinica que atesora un profesional que lleva
10 afios de ejercicio no la puede tirar por la borda. Las intuiciones que tiene debe
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respetarlas, debe respetarse a si mismo y considerar seriamente estas intuiciones. Un
paciente, por ejemplo, que no sabe bien lo que le ocurre pero se siente mal, pero que
todas las pruebas se empenan en demostrar que esta sano, y nuestra intuicion nos dice
que algo no funciona. Este médico hara bien en no precipitarse, en tomarse de nuevo
un tiempo para reflexionar. A eso le llamo cultivar nuestro “punto de perplejidad”. En
otro sentido bien diferente el médico debe prevenir el entusiasmo del “jya lo tengo!”,
cuando cree haber diagnosticado una enfermedad rara. jCuantas veces estos sintomas
“raros” son fruto de una enfermedad comun que se presenta de manera rara! Por ello el
pensamiento critico tiene que cultivar la serenidad y la perplejidad. Serenidad para
integrar datos y buscar nuevos datos de calidad. Perplejidad para reconocer lo mucho
que ignoramos de cada paciente, y mantener nuestros diagnésticos como “borradores
provisionales” que describen solo parcialmente -y momentaneamente— a nuestros
pacientes.

Finalmente, el pensamiento critico no es solipsista: estd muy atento a lo que puede
aprender de la sensibilidad y del razonamiento de otras personas. Estariamos en el
campo de la interdependencia de juicio, tan dificil de aprender. Pensemos por ejemplo
en el cambio tremendo que supuso para los pediatras dejar de dar antibiéticos en buena
parte de las otitis medias. Dediqué un articulo a esta crisis como ejemplo de la
construccion de conocimiento nuevo y la complementariedad de la independencia e
interdependencia de juicio (5).

DG: Ademas de tu actividad como clinico practico, eres Profesor Titular de
Medicina Familiar y Comunitaria en la Facultad de Medicina de la Universidad de
Barcelona. Tu has tenido y tienes una fuerte vocaciéon docente. ;Cual es tu
experiencia en ese campo? ;Coémo ves la ensefanza universitaria?

FB: El bienestar de las naciones, parafraseando otra vez a Adam Smith, se basa en que
grandes masas de poblacion ordenen su esfuerzo para producir riqueza material e
inmaterial. Para que exista progreso, cada generacion tiene el deber de conservar lo
bueno que nos deja la generacion precedente y transmitirlo mejor a la venidera. Si
comparamos los textos que estudiamos en la carrera con los actuales, tendremos que
acordar que los presentes en general son mas didacticos, amenos y profundos.
Caminamos en la buena direccion.

El estudiante de hoy en dia tiene competencias encomiables a la hora de buscar
informacion; este no va a ser su problema. Su verdadero problema sera adquirir estos
conocimientos de manera significativa para él o ella, y saberlos aplicar en un entorno de
alta complejidad. Por consiguiente, debemos favorecer una interaccion entre estudiante
y profesor, proporcionarle una vision integrada de conocimientos, y analizar con él/ella
escenarios y problemas. Poco sentido tienen las clases magistrales. Por ello aposté,
como responsable de dos asignaturas en el Grado de Medicina, por un enfoque basado
en seminarios participativos, gamificados (es decir, con aspectos de competicion), y
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basados en el aula inversa y el aprendizaje grupal. Los miembros del equipo docente
que dirijo comprendimos que teniamos el reto no solo de informar, sino de formar a
nuestros alumnos, y no solo de formarlos, sino también de entretenerlos. Esto ultimo
parece un anatema, pero el resultado ha sido muy positivo.

Sin embargo, cabe decir que la Universidad esta fascinada por la investigacion y el factor
impacto. Le interesa mucho menos la docencia, aunque ésta sea su negocio principal;
porque un buen planteamiento didactico no da prestigio... Ocurre entonces que el
profesor clinico se ve forzado a publicar articulos de investigacion sobre una agenda
asistencial muy cargada. Inevitablemente su calidad docente pasa a tener una prioridad
mucho menor. Lo que para un profesor de ciencias basicas resulta su tarea fundamental,
investigar y publicar, para el profesor universitario clinico es casi insostenible. Y no
digamos para un médico de familia, mucho mas desprotegido y sin casi medios.

DG: En los ultimos anos parece haberse producido un cierto desinterés de la
medicina en general, y de los estudiantes de medicina en particular, por la
atencion primaria. No deja de ser significativo que en la elecciéon de plazas MIR
esta especialidad ocupe un puesto muy discreto, y que haya veces en que no
llegan a cubrirse todas las plazas. ; Qué esta pasando? ;A qué lo atribuyes?

FB: Creo que la andmala fue nuestra generacion. Lo normal es lo que ocurre ahora, y
es lo habitual en paises de nuestro entorno. Pongamonos en la piel de un joven que tras
un enorme esfuerzo logra entrar en la Facultad de medicina, y tras otro enorme esfuerzo
tiene que escoger una especialidad. Regresa a su casa tras elegir especialidad y les
comunica a sus padres que hara Medicina de Familia. Lo mas probable es que le
digan.... “;solo eso?” Y conste que estos mismos padres pueden adorar a su médico
de familia, pero, admitamoslo, no tiene prestigio social. La sociedad reclama buenos
médicos de familia, pero no pone los medios para conseguirlos. En los préximos afos
podemos retroceder. Quizas entonces se ponga los medios.

En la vertiente positiva diré que en la actualidad la mayor parte de facultades ofrecen un
practicum en Atencion Primaria. Al contactar con lo que de veras es la Atencién Primaria,
y compartir la experiencia al lado de médicos bien formados, algunos estudiantes se
animan y resituan la Medicina de Familia como una opcién posible. Otros, sin embargo,
se desaniman al ver el volumen de trabajo y la complejidad psicosocial.

DG: Como bien sabes, los lectores potenciales de EIDON y, por tanto, de esta
entrevista, son los profesionales sanitarios espafnoles e hispanoamericanos, y de
modo especial las personas que trabajan en bioética. ;Quieres enviarles un
mensaje especial, o anadir algo a lo ya dicho?
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FB: Comparto el ideal hispanista que inspira EIDON, un ideal de fraternidad. Por esta
razon el lector encontrara muchos de mis escritos en abierto en la red. También me
encontrara en el blog de Humanidades Médicas (6) y en la revista Folia Humanistica (7),
ambos en abierto. Estaré encantado de recibir comentarios o sugerencias.

Muchas gracias.

NOTAS.-

1.- Borrell-Carrié F, Suchman AL, Epstein RM The Biopsychosocial Model 25 Years
Later: Principles, Practice, and Scientific Inquiry. Ann Fam Med November 1, 2004 vol.
2 no. 6 576-582 doi: 10.1370/afm.245.
http://www.annfammed.org/content/2/6/576.long

2.- Borrell F. Competencia emocional del médico. FMC. 2007;14(3),133-41. Accesible
en: https://www.academia.edu/9769466/competencia emocional del cl%C3%ADnico

3.- Borrell F. Exploracion Fisica Orientada a los problemas. El lector interesado puede
descargar los clips de videos y textos compilados en:
https://www.dropbox.com/s/ionoraebj9ucnav/CD%20-
%20Exploraci%C3%B3n%20f%C3%ADsica%20orientada%20a%20los%20problemas.
rar?dl=0

4.- Borrell F. Entrevista clinica Semfyc Barna 2014.
https://www.semfyc.es/biblioteca/entrevista-clinica-manual-de-estrategias-practicas/

5.- Borrell-Carrio F, Estany A, Platt FW, et al. Doctors as a knowledge and
intelligence building group: pragmatic principles underlying decision-making processes.
J Epidemiol Community Health 2015;69:303-305. http://dx.doi.org/10.1136/jech-2014-
203868 Accesible en: http://jech.bmj.com/content/69/4/303.long

6.- Blog de Humanidades Médicas: www.humedicas.blogspot.com.es

7.- Revista Folia Humanistica: http://revista.fundacionletamendi.com/main

El lector puede contactar con el profesor Francesc Borrell en: 12902fbc@comb.cat
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Consentimiento informado y autonomia moral: no siempre es
lo mismo

Gonzalo de los Santos Granados

Jefe de Seccidn del Servicio de Otorrinolaringologia del Hospital Universitario
Ramon y Cajal. Presidente del CEAS del Hospital Universitario Ramon y Cajal

Introduccion

La hemorragia digestiva alta es una de las urgencias gastroenterolégicas mas
frecuentes. Una causa rara de sangrado digestivo es la lesion de Dieulafoy, que
representa menos del 2% de todos los casos (Lépez-Ciudad, 2003).

La lesion de Dieulafoy es una malformacion vascular del tubo digestivo que consiste en
la presencia de una arteria de un calibre 10 a 30 veces superior al habitual, cuyo trayecto
esta muy proximo a la mucosa. Esta lesién toma su nombre del cirujano francés que la
describié en 1898, George Dieulafoy. Puede localizarse en cualquier zona del tubo
digestivo, si bien suele estar en el estbmago, cerca de la unién con el eséfago.

Al producirse la rotura de dicha arteria se presenta una hemorragia, habitualmente
aguda. Aunque suele ceder espontaneamente, puede volver a sangrar, incluso de forma
masiva y ser potencialmente letal. La causa de la rotura arterial no se conoce con
exactitud. Se produce mas frecuentemente en hombres que en mujeres y en ancianos,
personas con varias enfermedades y pacientes hospitalizados.

El diagndstico se realiza por endoscopia digestiva, aunque puede ser dificil en la primera
exploracion, debido a la mala visualizacion por la presencia de sangre abundante. En
ocasiones hay que recurrir a la angiografia convencional o con TAC para llegar al
diagnéstico.

Una vez diagnosticada la lesién, el tratamiento de eleccién es el control de la misma
mediante endoscopia, que consigue ser efectiva en el 90% de los casos, bien sea por
medios térmicos, quimicos o mecanicos. Entre el 9 y el 40% de los pacientes vuelven a
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sangrar y requieren nuevos procedimientos endoscopicos para su control. Cuando no
se consigue controlar con endoscopia, se recurre a la angiografia o a la cirugia, bien
sea convencional o laparoscépica.

Los avances técnicos y endoscopicos han reducido drasticamente la mortalidad en esta
patologia, que ha pasado del 80 al 8% de los casos (Ledo, 2012).

Presentacion del caso clinico

Para deliberar sobre los hechos, expondré el caso clinico y las consideraciones sobre
el diagndstico, tratamiento y pronéstico del paciente. Enfermo de 59 afos, con
antecedentes personales de esquizofrenia paranoide, en tratamiento y en situacion
clinica estable. Es hipertenso en tratamiento, fumador y alcohdlico crénico. Antes de su
problema médico vivia solo, y no esta incapacitado legalmente.

El paciente esta ingresado en el servicio de urologia por una gangrena de Fournier, en
situacion estable, recibiendo curas, y pendiente, una vez resuelta la infeccién, de una
cirugia definitiva. Su evolucion es favorable y no presenta clinica de ningun tipo, salvo
la estrictamente urologica.

Sin embargo, de manera subaguda, el enfermo va deteriorando su nivel de consciencia
hasta llegar al coma, grado 3 sobre 15 en la escala de Glasgow, razdn por la que avisan
al Servicio de Medicina Intensiva. Entre las pruebas diagndsticas, se realizan pruebas
de imagen que no aportan datos patoldgicos, y analitica de sangre en la que se aprecia
una cifra de hemoglobina de 3 g/dl. Por este motivo, ademas de las medidas de apoyo,
se pauta una reposiciéon intensa con hemoderivados. Finalmente, se detecta que el
origen de su anemia es una lesion de la mucosa gastrica tipo Dieulafoy. Esta lesion se
trata de manera endoscopica.

A los 8 dias, después de haber sufrido complicaciones por la politransfusion y tras un
proceso dificil de desconexion de la ventilacion mecanica, se consigue extubar al
enfermo y retirarle los farmacos vasopresores. El enfermo se encuentra consciente,
orientado y colaborador. Su evolucion clinica es buena y, dada su estabilidad, se decide
su traslado a planta, pero esta se demora porque al realizar una analitica de control se
descubre una nueva anemizacién. En los controles analiticos a lo largo de la guardia,
se aprecia una caida en las cifras de hemoglobina. A las 2:00 a. m. comienza con un
deterioro tensional, que no remonta con aporte hidrico, por lo que se pautan
hemoderivados. Las cifras de hemoglobina, a pesar del aporte de los hemoderivados,
siguen cayendo. La sospecha de una reactivacion de su lesiéon de Dieulafoy es alta, por
lo que se propone la realizacion de una endoscopia urgente.

Alas 3:30 a. m. se le explica al enfermo lo que se le va a hacer: endoscopia digestiva,
con sedacion vy, si es preciso, intubacién orotraqueal. El enfermo esta consciente y se
niega en rotundo a la realizacién de la técnica. La razén que arguye es la molestia que
le produjo el tubo orotraqueal. Pese a la conversacion con el enfermo por parte de los
meédicos de los Servicios de Medicina Intensiva y Gastroenterologia y del personal de
enfermeria, el enfermo continla negandose, con agresividad creciente, incluso a que se
le aporten hemoderivados y sueroterapia. De igual manera se niega a la firma de ningun
documento, incluido el de revocacion de su consentimiento para su tratamiento.
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Se avisa a su familiar, que acude al Centro a las 4:30 a. m. para que intente mediar y
convencerle, pero no lo consigue.

Alas 8:30 a. m., el enfermo se encuentra consciente, aunque hipotenso y sus cifras de
hemoglobina son de 5,5 g/dl. Se presenta su evolucion en la sesion clinica diaria para
decidir las actuaciones clinicas.

Deliberacion sobre los hechos

Paciente de 59 afnos con esquizofrenia paranoide.

Dado que el paciente esta en tratamiento y se encuentra estable, no parece que este
hecho influya en su capacidad para la toma de decisiones. No obstante, en caso de
duda habria que valorarlo especificamente. Es un proceso diagnosticado, tratado y
parece que controlado.

El ingreso fue debido a una gangrena de Fournier, que ha sido tratada con éxito,
produciéndose la mejoria clinica. Continua en tratamiento, y ya se plantea la posible
cirugia reconstructiva.

Esto parece indicar que el prondstico de esta patologia es bueno, evolucionando hacia
la resolucién, aunque con secuelas.

Clinicamente, ha presentado hipovolemia, originada por una lesién gastrica tipo
Dieulafoy que le ha llevado a un estado de coma (Glasgow 3). Tanto la hipovolemia
como la lesiodn gastrica han podido ser diagnosticadas y tratadas.

El pronéstico es bueno, porque aunque existe posibilidad de recaida (9-40%), que puede
ser tratada con endoscopia, pudiéndose recurrir, en caso necesario, a tratamientos
alternativos como la angiografia y la cirugia, ya sea laparoscopica o abierta.

El paciente ha estado intubado y con farmacos vasoactivos 8 dias.

Parece que la intubacién es lo que mas le ha molestado y lo que condiciona su decision.
La recaida de la enfermedad puede hacer necesaria nuevamente la intubaciéon para
mantener la ventilacion.

Se produce recaida de la anemizacion. A las 2:00 a. m. hay un deterioro tensional que
no responde a aporte hidrico. Alas 3:30 a. m. se propone endoscopia con sedacién, que
el paciente rechaza. Las molestias de la endoscopia y la intubacion previa son las que
motivan la decisién del paciente. Aunque hablan con él miembros de los servicios de
Medicina Intensiva, Gastroenterologia y enfermeria, la actitud del paciente empeora. A
las 4:30 a. m. se localiza a un familiar para que hable con él, pero tampoco cambia la
decision del paciente.

No conocemos el contenido de esas conversaciones con el paciente, ni tampoco si han
dado tiempo al paciente para reflexionar, si se han desarrollado en un clima de tension,
o si se ha intentado de algun modo intimidarle o coaccionarle. No sabemos el motivo
por el que el paciente reacciona de forma negativa, con rechazo y agresividad crecientes
a las propuestas del personal sanitario. A las 8:30 a. m. el paciente esta hipotenso,
consciente y con hemoglobina de 5 gr/dl.

Si bien la anemizacién aguda parece que puede tener un prondstico favorable con la
administracion de hemoderivados y la realizacién de técnicas endoscopicas, el paciente,
por su alcoholismo crénico, puede tener dificultad para remontar la hemoglobina hasta
cifras normales.

La situacion sociofamiliar del paciente es estable desde hace tiempo, vive solo e
independiente.
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Deliberacion sobre los valores

Los datos disponibles que sobre los diagnésticos, tratamientos y prondsticos del
paciente se reflejan en los hechos, llevan a plantearnos los problemas éticos.

Identificacion de los problemas éticos

Estos son algunos de los problemas éticos que podemos plantear, a la luz de los hechos
revisados:

¢ Estéa capacitado el paciente para tomar decisiones?

Quiza el paciente esta sometido a un estrés que no le permita tomar decisiones de forma
libre. El hecho de que rechace una técnica que, con alta probabilidad, puede resolverle
un problema que compromete su vida, puede hacernos plantear esta cuestion sobre la
capacidad del paciente.

¢Debe valorarse el paciente por psiquiatria?

Los antecedentes de patologia psiquiatrica del paciente pueden ser un factor que nos
haga valorar la validez de la decisién del paciente

¢Deberia haberse informado al paciente, durante su estancia hospitalaria, de la
posibilidad de cumplimentar un documento de instrucciones previas?

En estas situaciones pueden plantearse la importancia de las instrucciones previas y el
conocimiento que de ellas tienen los pacientes.

¢Deberian haberse interesado los médicos que han atendido al paciente por los deseos
de este en caso de agravamiento?

Quiza, ante enfermedades graves, deberian explorarse los valores y deseos de los
pacientes, para poder actuar de forma coherente con el proyecto vital del paciente.
¢Deberian haberse ofrecido alternativas terapéuticas al paciente?

Parece que la indicacion se centra en un solo procedimiento, y realizado de una forma
determinada (con sedacién e intubacién). Quiza podrian plantearse alternativas entre
las que pueda decidir el paciente.

¢;Deberia haberse obtenido con anterioridad mas informacién sociofamiliar del
paciente?

La informacién sociofamiliar del paciente puede ser importante no solo de cara a
entender las decisiones personales, sino también para buscar ayuda en interlocutores
validos y de confianza.

¢ Qué medidas de soporte y tratamiento deben aplicarse cuando el paciente se niega a
recibir hemoderivados y sueroterapia?

La negativa del paciente a recibir ciertos tratamientos puede llevar a plantearnos si
debemos aplicar otras medidas de soporte y tratamiento, asi como el limite que
debemos establecer en cada caso concreto para aplicar las medidas que el paciente
desee.

¢Debe realizarse la endoscopia digestiva, aun en contra de la voluntad del paciente,
para tratamiento de su enfermedad?

El hecho de que el paciente se niegue a realizarse la endoscopia, no evita que podamos
plantearnos realizarla para intentar salvar su vida, en caso de agravamiento.

Problema ético a analizar
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De todos estos problemas éticos, el que se plantea en la sesion clinica por el médico
responsable del paciente es el siguiente:

¢Debe realizarsele al paciente la endoscopia digestiva con sedacion?

Parece que el paciente tiene una enfermedad que, con alta probabilidad, puede
resolverse con tratamiento endoscopico, pero se niega al tratamiento. Si no se hace, el
sangrado compromete su vida. Esto plantea la duda de la realizacion de la prueba, aun
con la negativa del paciente.

Valores en conflicto

De una parte esta la autonomia del paciente, que se niega a la técnica. También su
bienestar, dado que no desea sufrir las molestias derivadas de la técnica.

De otra, su vida, ya que se encuentra seriamente amenazada, asi como la gestién
adecuada de unos recursos que son escasos.

Deliberacion sobre los deberes

Nuestro deber primario es promover la realizacién de todos los valores, o lesionarlos lo
menos posible.

Cursos extremos de accion

Hacer caso al paciente y no realizar la endoscopia ni tomar las medidas que el paciente
rechace.

Sedar al paciente y hacerle la endoscopia, independientemente de las manifestaciones
del paciente.

Los cursos extremos respetan solo los valores que estan a un lado del conflicto y
lesionan completamente los que estan al otro lado. Si nos decidimos por la autonomia
y el bienestar del paciente sin intentar no lesionar su vida y la beneficencia del médico,
adoptaremos un curso de accion extremo consistente en inhibirse y, sin mediacién ni
otras consideraciones, no hacer nada que el paciente rechace. Si, por el contrario,
decidimos respetar a toda costa el valor vida y beneficencia, sedaremos al paciente, le
haremos la endoscopia y trataremos la lesion gastrica, aunque él haya manifestado su
oposicion a ello. Habremos lesionado completamente los valores del otro lado del
conflicto, la autonomia y el bienestar.

Cursos intermedios de accion
Con los cursos intermedios, pretendemos encontrar acciones encaminadas a no
lesionar ninguno de los valores que hemos identificado en conflicto. En nuestro caso,

estos son algunos de los posibles cursos intermedios:

Considerar con el paciente las consecuencias de su negativa al tratamiento, incluyendo
las dificultades que provocan en el desempefo de la actividad del equipo médico,
impidiéndole que realice actuaciones que considera claramente beneficiosas para el
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paciente, mostrandole el hecho de que varios especialistas diferentes han coincidido en
la indicacion de la endoscopia.

Insistir al paciente en la necesidad de realizar la prueba analizando con él los pros y
contras, basandose en el buen prondstico y los beneficios que aporta en relacion con
los riesgos y molestias.

Intentar que el paciente concrete las molestias que motivan su negativa, explicandole lo
que se hara en cada situacién para intentar adoptar medidas que eviten dichas
molestias.

Recoger informacion sobre la situacion social y familiar del paciente para buscar un
interlocutor al que el paciente pueda estar receptivo. Contactar con ese interlocutor para
que también transmita al paciente la informacion.

Reevaluar la capacidad del paciente, teniendo en cuenta que el estrés de la situacion
clinica puede condicionar las decisiones del paciente. Si se considera necesario, puede
solicitarse una valoracién psiquiatrica.

Informar al paciente de posibles tratamientos alternativos a la endoscopia digestiva,
como la angiografia o la cirugia, sus indicaciones y sus ventajas e inconvenientes
respecto la endoscopia digestiva.

Dar algo del tiempo disponible al paciente para que reflexione sobre su decision.

Curso de accién éptimo
El curso 6ptimo se basa en que el paciente tenga informaciéon completa y la comprenda.

Hay que informar al paciente sobre la importancia de realizar la técnica, dado que la
relacion riesgo (molestia)-beneficio esta claramente balanceada hacia el beneficio. Si el
paciente admite la realizacion del tratamiento de forma voluntaria, informada y sin
coaccion, no se lesionaran los valores autonomia y bienestar ni los que se enfrentan a
ellos (vida, uso adecuado de recursos y beneficencia del médico). Para intentar hacer
comprender al paciente la indicacion de la técnica, habra que insistir en darle
informacion sobre la misma, sus beneficios e indicacion, asi como el buen prondstico,
en caso de intervencion, y ofrecerle alternativas, razonadas y ordenadas (endoscopia
sin intubacion, angiografia, cirugia).

Habra que analizar de forma conjunta con el paciente los razonamientos que llevan a
los distintos especialistas a aconsejarle la realizacion de la endoscopia, a pesar de las
molestias que pueden suponer para él, y mostrar la uniformidad de criterio de distintas
especialidades como un argumento mas para hacerla. Hay que estar receptivo a las
molestias y dificultades que plantea el paciente para la realizacion de la endoscopia y
aportarle soluciones concretas a cada una de las situaciones que llevan al paciente a la
negativa.

También habra que explorar la situacion sociofamiliar del paciente para intentar
encontrar un interlocutor valido que, si es necesario, reafirme la informacién que
transmite el equipo médico.

Después de la informacion, habra que dejar algo de tiempo para que el paciente lo
piense y tome la decision.

Si el paciente decidiera otra alternativa, la angiografia, la cirugia o la endoscopia sin
intubacion, hay que asegurarse de que esta plenamente informado de las diferencias
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que suponen la realizacion de dichos procedimientos frente a la endoscopia digestiva
con intubacion.

Si, después de todas estas acciones, el paciente decidiera no aceptar los tratamientos,
habria que plantearse la eleccion de un curso extremo. Puede ser necesario reevaluar
la capacidad del paciente, teniendo en cuenta que el estrés de la situacion clinica puede
condicionar las decisiones del paciente. Si se considera oportuno, también puede
pedirse una valoracién psiquiatrica.

Si el paciente no acepta el tratamiento, pero, por criterio médico, se considera que el
paciente no esta capacitado para tomar la decision, parece que el curso extremo mas
aceptable seria el tratamiento de la lesion gastrica mediante la realizacion de la
endoscopia con sedacién y minimizacién de las molestias para el paciente. Si el paciente
esta capacitado para tomar la decision y ha sido completamente informado, debe
respetarse su autonomia y no realizar el procedimiento.

Pruebas de consistencia

El curso propuesto debe superar las pruebas de legalidad, temporalidad y publicidad.
Todas las acciones del curso propuestos estan dentro de las normas legales.

Las acciones se realizarian igual en otro momento temporal.

Las acciones propuestas pueden defenderse y argumentarse publicamente.

Reflexiones finales

El problema ético que presenta este caso tiene que ver con el consentimiento del
paciente para que se le realice una prueba. El consentimiento informado es la expresion
legal de la autonomia. Las condiciones de legalidad del consentimiento informado son:
informacion adecuada, capacidad proporcionada y voluntariedad. Con frecuencia es
este el sentido que se da a la autonomia en bioética. Sin embargo, hay acciones y
decisiones que cumplen estos criterios y no pueden considerarse moralmente
auténomas sino heterénomas, porque su movil no es el deber sino otras motivaciones
no morales, como la obediencia o la comodidad, con lo que se intenta evitar la
responsabilidad o trasladar la responsabilidad a otras personas (Gracia, 2012a) (Gracia,
2012b).

El paciente se niega a un procedimiento que el médico considera que puede ser
beneficioso para él. El conflicto de valores que se plantea afecta al respeto de la
autonomia del paciente, entendida como la capacidad del paciente para decidir las
acciones de acuerdo con su proyecto vital. Ante un conflicto de valores relacionado con
la autonomia, parece logico revisar si la decision es auténoma. Para ello, se comprobara
que la decisién se toma libre y voluntariamente, sin coacciones ni manipulaciones. A su
vez, para que no haya manipulaciones, debe haber una informacién veraz, adecuada al
paciente en contenido y forma y habra que cerciorarse de que la informacion ha sido
entendida y asimilada, lo que a su vez plantea la necesidad de evaluar la capacidad del
paciente. De manera que esta es otra faceta que habra que explorar, que la persona
estd capacitada para tomar esa decision. Entre las situaciones en las que el médico
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debe plantearse la capacidad del paciente estan aquellas en que el paciente tiene un
trastorno psiquiatrico de base o cuando rechaza un tratamiento claramente indicado y
los motivos que expone son poco claros, banales o irracionales (Simoén-Lorda, 2008).

El médico y el paciente tienen el mismo objetivo, el bienestar del paciente. Sin embargo,
lo que cada uno de ellos entiende por bienestar es diferente. EI médico entiende que el
paciente estara mejor si acepta el tratamiento y se cura su lesion gastrica. El paciente
entiende que estara mejor si no se hace la prueba, aunque tenga que asumir un riesgo
importante. Aqui aparece el componente de responsabilidad, caracteristico de las
decisiones moralmente auténomas.

El concepto de autonomia tiene que ver con el pluralismo y la aceptacién de la
diferencia, en un ambiente de dialogo y respeto (Mazo, 2012). La autonomia del ser
humano, entendida como capacidad para establecer su proyecto de vida y dictarse sus
propias normas para realizarlo y tomar las decisiones que correspondan, se basa en la
libertad de la persona. La autonomia moral se refiere a las acciones de las personas.
Seran autdonomas las acciones fruto de la conviccion y no de la coaccion, ni de la
obediencia a imposiciones de cualquier tipo, legales, sociales o religiosas. Esta
autonomia moral se alcanza de forma progresiva, va ligada al uso de la libertad y al
sentido de responsabilidad. Este es el objetivo de la bioética, promover la autonomia
moral, mediante la deliberacion, para tomar decisiones responsables y prudentes
(Gracia, 2012c).
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Introduccion

El origen del denominado Camino de Santiago responde esencialmente a la relevancia
del fendmeno religioso en el contexto de una sociedad sacralizada que se configura en
torno a la naciente monarquia asturiana a lo largo de los siglos IX y X (1,2). Esta,
apremiada de una parte por la urgencia de la Reconquista y, de otra, necesitada de
cohesién, vislumbra en la figura del Apdstol un elemento aglutinador de primera
magnitud (3,4).

Considerado como Ruta de peregrinacién, el Camino presenta tres caracteristicas
basicas. En primer término, posibilita en si mismo la difusion de patologias,
fundamentalmente aquellas de etiologia infecciosa (5). De manera concomitante, en
segunda instancia facilita la importacion de novedades en el ambito higiénico y sanitario
(6-8). En tercer lugar y en intima referencia a lo anterior, supone un foro de intensa
convivencia entre diferentes culturas, lo que conlleva la interrelacion de diferentes
esquemas conceptuales y practicos en el modo de abordar la enfermedad (9). Esta
constituye, en una notable proporcion de las ocasiones, el motivo sustancial para
peregrinar, por lo que el camino se convierte en una via de importacién de patologia y
su consecuente transmision (10-12). En todos los casos se evidencia la necesidad de
cuidados vy vigilancia, tanto en el orden individual como en el comunitario.

Cronologia
La Ruta Jacobea tiene sus inicios en el siglo IX, manteniendo en sus albores y a lo largo
de las dos centurias iniciales un caracter esencialmente local (13). Es a partir del siglo

Xl cuando se asiste a un fortalecimiento e internacionalizacién de la misma, que cobra
durante los siglos XII-XIIl un importante auge. En esta época merecen destacarse dos
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figuras medicas: de una parte Mohamed EI Edrisi (n 1100), Médico de Cdérdoba que
desempend su labor como profesor en Siracusa y que efectu? la ruta de la cornisa norte-

cantabrica. De otra emerge la figura de Aymeric Picaud (n 1147), (cuya identidad se
mezcla con la de Oliver de Iscan, Caballero Médico), autor del Codex Calixtinus, de
cuyas cinco partes una la dedica a temas especificos relacionados con el Camino (14-
16).

Durante los siglos XIV-XV se produce un notorio receso por los conflictos que asolan
Europa, bien sea por las catastrofes, o por situaciones bélicas de las que constituye un
buen paradigma la Guerra de los 100 Afos. En el siglo XVI, la irrupcion del
protestantismo mantiene el declive, merced a su critica al culto de reliquias.
Posteriormente, en los siglos XVII-XVIII, se evidencia una recuperacion relativa de la
actividad jacobea, que vuelve a decrecer en las postrimerias del XVIll y el inicio del XIX,
con el auge del Racionalismo y de la llustracion. Todos estos factores matizan
sustancialmente los periodos cronolégicos por los que ha atravesado la Ruta Jacobea
y condicionan el enfoque que en la misma se ha otorgado al sistema sanitario (17-20).

Clasificacion

Con una finalidad meramente expositiva y desde un punto de vista etiologico, las
enfermedades infecciosas atendidas en el contexto de las peregrinaciones a
Compostela pueden clasificarse en bacterianas, viricas, fungicas y parasitarias. En la
Tabla 1 se especifican los cuadros mas prevalentes. No obstante, es pertinente indicar
que en la practica asistencial los pacientes eran diagnosticados por su focalidad clinica
preponderante (21-23), segun se refleja en la Tabla 2.

Tabla 1. Clasificaciéon en funcion de su etiologia de determinadas enfermedades
infecciosas prevalentes en el contexto de la Ruta Jacobea.

Bacterianas
Blenorragia
Peste
Lepra
Tuberculosis
Sifilis

Tifus exantemaético

Viricas
Hepatitis
Herpes

Gripe

Fungicas

Tina
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Fuego de San Antén

Parasitarias
Sarna

Paludismo

Tabla 2. Diversas denominaciones sindréomicas y focalidades clinicas con las que
se alude histéricamente a las enfermedades infecciosas de peregrinos en la Ruta
Jacobea.

- Febrecitantes
- Disenteria

- Hepaticas

- lctéricas

- Cutaneas

Enfermedades bacterianas

En el ambito de las enfermedades de etiologia bacteriana, destaca en primer término la
Lepra. Su agente causal es Mycobacterium leprae, cuya fuente de infeccion es
exclusivamente humana, siendo su mecanismo de transmisidon el contacto directo.
Desde el punto de vista clinico, ocasiona dos grandes tipos de manifestaciones:
cutdneas y neuroldgicas. En la actualidad existe un reducido numero de casos
autéctonos, en extincién en nuestro pais, habida cuenta de la eficacia de los
tratamientos actuales, pero ocasionalmente aparecen casos importados. Las
referencias histéricas a este cuadro se remontan al quinto milenio AC en la época de
Sati V, faradn egipcio. En la historia antigua existen también datos en China (1100 AC)
e India (500 AC), siendo asimismo identificada por los médicos de Alejandro Magno.
Durante la Baja Edad Media aparecen ya en plena Ruta Jacobea centros para prestar
cuidados a los leprosos, destacando la actividad desarrollada en ellos por la Orden de
San Lazaro (Jerusalén, 1120) (24-26). Existen referencias al “medicus plagarum” del
Monasterio de San Millan de la Cogolla. Por su parte, el Fuero de Viguera (siglo XIl) (27)
aborda la enfermedad con una actitud no solo médica sino social, establece su
declaracién publica y define la leproseria como “un cercado de chozas” para el
aislamiento de los afectados. La mentalidad existente en este periodo es profundamente
restrictiva y muy vinculada al fendmeno religioso (28-30). En primer término, se
establecen ordenanzas que regulan la conducta del leproso, indicandole la obligacién
de mantener una actitud que minimice al maximo los potenciales riesgos en la
transmision, tanto por via aérea: —“no contestar a quienes le preguntan, para no ser
contaminados con su aliento”—, como a través de los alimentos —“no comer ni beber sino
en compafiia de otros leprosos”~ o mediante el contacto directo: —“no tocar nada a no
ser con un cayado’-. Su vinculacién al fendmeno religioso queda demostrada por el
hecho de que en el domingo siguiente a la declaracion de un caso se oficiaba una misa
“pro infirmis” en la leproseria (31-33).

La lepra es un buen modelo para documentar las oscilaciones en la tolerancia social de
la enfermedad (34). A la anteriormente descrita sucede otra época de tolerancia (siglo
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XIlll), en la que a los enfermos se les permite peregrinar, seguida de nuevo de periodos
de intransigencia como el vivido a lo largo del siglo X1V, en el que se les condena al
destierro, se dictan sentencias contra leprosos e incluso se procede a ejecuciones. En
este contexto, el establecimiento de lazaretos supone la instaruracién de lugares de
acogida bajo el signo de la Cruz, tal y como graficamente se refleja en el lema “O Crux
Ave, Spes Unica” (35-37).

Otra enfermedad emblematica fue la Peste. Su agente etioldgico, Yersinia pestis, es
transmitido fundamentalmente por picadura de la pulga Xenopsilla cheopis que actua
como vector, siendo su principal reservorio la rata negra (Rattus rattus). Si bien en la
actualidad se comporta en nuestro medio como una enfermedad “importada”, para la
que existe antibioterapia eficiente, no deja de ser menos cierto que existe
documentacion histérica sobre su polimorfismo semioldgico.

En su difusién historica hasta nuestros dias, la peste ha cursado en forma de sucesivas
plagas, cuyo origen parece situarse al sureste de China. Hacia 1347, a partir de los
puertos de Constantinopla y Alejandria, la peste se difunde por el Mediterraneo y
ocasiona focos con una mortalidad de hasta un 25% de los afectados. Dos siglos
después, en 1596, la peste arriba a los puertos cantabros a partir de naves procedentes
de Flandes y, como consecuencia de ello, afecta a los peregrinos que recorren el
Camino Norte a través de la cornisa Cantabrica, existiendo estimaciones que sitian en
torno a 600.000 las muertes ocasionadas por esta causa (38-42).

Con respecto a los cuidados que suscita esta enfermedad, es preciso efectuar un doble
comentario. En primer término, los burgos que se van configurando a lo largo de la ruta
ejercen una labor de vigilancia de enfermos (43). De otra parte, se establece una
asistencia hospitalaria a diferentes niveles: desde la construccion de pequefios edificios,
a otros intermedios de configuracién “palaciana”, a los mayores de modelo basilical y a
los que desarrollan la maxima expresion de la labor asistencial, entre los que destaca el
Gran Hospital Real de Santiago de Compostela, cuyo estudio ha sido ampliamente
documentado en la literatura especializada (44-51).

Es en la peste donde la actitud clinica y asistencial alcanza su maxima expresividad. En
ella era notable la confusion diagnéstica, debido a que las manifestaciones cutaneas de
la enfermedad, accesibles a la inspeccién y exploracién convencionales, podian
obedecer a etiologias muy diferentes (52-53). En la parte asistencial, primaba la actitud
de ‘“vigilancia” de los peregrinos. En este sentido resultan ilustrativas dos
recomendaciones: “ni con licencia del administrador —del hospital- se acoja a ninguno
que traiga mal contagioso” y “todas las noches al acostarse los peregrinos han de ser
desnudados antes de que se acuesten y los que no estuvieren limpios: acostarlos en
una cama aparte que hay para sarnosos”. Esto ilustra que, ademas de la natural
confusion diagnédstica a la que inducian las lesiones cutaneas, la actitud sanitaria de
“aislamiento” perseguia sin duda una finalidad preventiva (54-57).

De modo sintético, cabe aludir a otras enfermedades bacterianas documentadas a lo
largo de la ruta jacobea con mayor o menor entidad (58-63). Entre ellas, y a titulo
representativo de tres categorias diferentes de transmision, cabe resefiar la blenorragia
0 gonococia, cuyo agente etiolégico es el gérmen Neisseria gonorrhoeae, ejemplo
paradigmatico de enfermedad de transmision sexual. La tuberculosis pulmonar,
ocasionada por Mycobacterium tuberculosis, representé sin duda un problema
importante en los siglos XVII y XVIII, aunque al ser conocida desde el antiguo Egipto es
creible que representase una enfermedad tipica de contagio por via aérea en la ruta
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jacobea. En tercera instancia esta el Tifus exantematico, originado por Rickettsia
prowazekii, transmitido por la picadura de piojos, al que clinicamente se aludia con el
término “Tabardillo”.

Enfermedades viricas

Las enfermedades viricas documentadas en la ruta jacobea son mucho mas escasas,
probablemente debido a que el conocimiento que poseemos de su etiologia es
relativamente reciente y carece del grado de documentacion histérica que poseen las
bacterianas (64). En la Tabla 3 se exponen algunas enfermedades de etiologia virica de
interés a lo largo de la historia con potencial actividad en los peregrinos y en su entorno.

Tabla 3. Diferentes enfermedades viricas de interés histérico en cuanto a su
potencial actividad en los peregrinos y cuidadores del Camino de Santiago

Cuadro Clinico Agentes etiologicos

Gripe Virus gripales A, By C
Infecciones respiratorias Adenovirus, Coronavirus
Gastroenteritis Rotavirus

Hepatitis Virus de la Hepatitis A
Herpes Virus Herpes Simplex 1y 2

Si bien es cierto que el virus gripal A fue aislado en 1933 por Smith et al (65), el virus de
la gripe B seis afios mas tarde (66) y el virus de la gripe C en 1950 (67), ello no es &bice
para que entre los siglos Xll y XIX hayan ocurrido alrededor de 300 brotes polianuales
de esta enfermedad. El primer registro de una pandemia importante se remonta al siglo
XVI, siendo plausible que con anterioridad se produjeran otras pandemias (68,69). En
este sentido es creible que el Camino de Santiago se haya visto afectado por la actividad
de los virus gripales con mayor o menor intensidad, habida cuenta de la migracién este-
oeste de la gripe, sentido en el que discurria el viaje hacia Compostela.

En un rango similar de focalidad, en cuanto a que son virus de transmision aérea que
originan patologia de vias respiratorias, se situan los Adenovirus y los Coronavirus, que
han estado involucrados en la génesis de morbilidad de peregrinos y cuidadores a lo
largo de centurias (70). En la misma medida pueden haber estado implicados los virus
causantes de gastroenteritis, los virus de la hepatitis A y los herpesvirus en su sentido
mas generico.

Enfermedades fungicas

Si bien no se trata de una enfermedad infecciosa en sentido estricto, cabe incluir aqui
la entidad denominada ergotismo o fuego de San Antonio. Se produce por consumo de
pan de centeno contaminado por el hongo Claviceps purpurea, que daba lugar a una
patologia vascular mediada por un efecto vasoconstrictor potente, frente a la cual hoy
dia existe tratamiento farmacoldgico, y que ademas esta erradicada. Este cuadro se
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evidenciaba en forma de brotes epidémicos en el Norte de Francia, donde se consumia
el referido alimento, existiendo una curacién progresiva de los peregrinos a medida que
cambiaban de dieta en su camino hacia zonas meridionales en las que abundaba el pan
candeal de trigo, exento de la referida contaminacién (71,72). La Orden de San Antonio,
desde finales del siglo XI, prestaba su asistencia a los afectados y adoptaba este
nombre por la analogia que existia entre la sintomatologia y el simbolismo de la muerte
de san Antonio Abad en los ardores del desierto (73,74).

Enfermedades parasitarias

Es concebible que en el Camino existiera afectacién de peregrinos por los tres grandes
grupos de parasitos: protozoos, helmintos y artropodos. Las condiciones de insalubridad
y el escaso saneamiento vigente durante décadas permiten presuponer el protagonismo
que estos grupos debieron alcanzar (75). Una, muy importante por su prevalencia, fue
la sarna, de la que existen descripciones clasicas, y que sin duda agrupa un buen
numero de manifestaciones cutaneas no exclusivas del Sarcoptes scabiei.

Lineas de futuro
En la actualidad, cabria impulsar en un ambito multidisciplinar determinadas

actuaciones de acuerdo con lo sugerido por diversos especialistas (76-82) tal y como se
propone en la Tabla 4.

Tabla 4. Ambitos, actuaciones y lineas de futuro a impulsar en el ambito Jacobeo.

- Estudios retrospectivos en el campo de las enfermedades infecciosas

- Etiolégicos
- Epidemiolégicos

- Estudios prospectivos

- Protocolizacién de la asistencia
- Reglamentacién Sanitaria Internacional

- Foros interdisciplinarios

- Ambito Comunitario
- Asociaciones

- Administraciones

- Difusién

- Formacién

- Investigacion

Cabria, en primer término, efectuar un doble impulso en el ambito de la asistencia a los
pacientes con patologia infecciosa, fundamentalmente en la protocolizacién de los
cuidados y la adecuacién del Reglamento Sanitario Internacional, asi como en la
realizacion de estudios epidemiologicos y etioldgicos que nos permitieran conocer con
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mayor grado de especificidad la evolucién histérica de los agentes implicados. Las
técnicas de deteccion molecular, aplicadas al estudio de agentes infecciosos que
circularon en el pasado, abren una prometedora linea de trabajo que ya ha ofertado
resultados importantes (83-84). La denominada “paleomicrobiologia” ha permitido
establecer la difusién de linajes en enfermedades bacterianas prevalentes a lo largo de
la historia de Occidente, como la tuberculosis y la peste (85-88). En segundo lugar, es
preciso promocionar la actividad de foros interdisciplinarios en los que desde diversos
campos se potencie la difusion y formacion de la cultura jacobea (89,90). En ultima
instancia, parece razonable financiar la investigacion relativa a la patologia infecciosa
en este campo. El horizonte del préximo afo jubilar compostelano en 2021 representa
un excelente marco para avanzar en estas estrategias.
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Los demas dias: viviendo hasta el final

Dr. Antonio Blanco Mercadé
Doctor en Medicina, Master en Bioéticay Consultor de Etica Clinica.

Complejo Asistencial Universitario de Leon.

“Es bueno que la vida sea larga,
pero es mas importante que sea ancha”.
(Antonio Fraguas, Forges)

El paso inexorable del tiempo.

ALGUN DIA VAMOS A MORIR...
PERO LOS DEMAS DIAS NO.

El espectador se encuentra ante el cartel. Es
obra de Paco Roca, el autor del comic Arrugas
A (2007), llevado al cine de animacion por Ignacio
N Ferreras (2011) y que cuenta los avatares de un
> Los grupo de ancianos que viven esperando la
= muerte (Blanco, 2014). Con ese trazo limpio tan
DEMAS caracteristico en él, Roca dibuja a una mujer
DI As recostada en una hamaca bajo la sombirilla,
. como si estuviese en la playa, ajena al paso del
tiempo, como en un cuadro de Edward Hopper.
Y el tiempo va cayendo de forma inexorable
hacia el espacio inferior del reloj de arena en el
que ella se encuentra encerrada.

~ DE CARLOS AGULLO

Este espectador siempre se ha sentido atraido
por la magia de las maquinas que muestran y
miden el paso del tiempo. En este caso se trata
de un tiempo de arena, guardado en el interior
de un recipiente de cristal que representa la vida
y que, paraddjicamente, tiene la forma del signo
infinito puesto de pie. La vida que conocemos no es infinita y, como la arena del reloj, al
principio disminuye lentamente, pero en el tramo final parece que es absorbida a gran
velocidad, hasta que se pierde del todo por una especie de desaglie. Conforme pasa la
vida, el tiempo transcurre cada vez mas deprisa y termina abocando en un hecho
seguro, inevitable y universal, al que llamamos muerte.
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Una obra de arte.

Los demas dias muestra ese transcurrir final, cuando la vida esta agotandose de forma
inexorable. Se trata de una hermosa obra dirigida por Carlos Agullé Coloma (1974) que
obliga al espectador a reflexionar sobre la evidencia de su propia muerte y le hace
pensar que “la muerte es la mas sorprendente de todas las noticias previsibles”, por €so
“la frase mas frecuente de las lapidas de los cementerios, nunca te olvidaremos,
descansa sobre la hipétesis tacita de que solo se mueren los demas” (Wagensberg,
2014).

Pero la vida nos ensefa que la muerte llega a todos por igual, como los rios de Jorge
Manrique, que van a dar a la mar sin hacer distincion por razones de cultura, raza, edad,
religién, estatus... Asi, musulmanes, catélicos, ricos, pobres, blancos, negros, jévenes,
mayores... todos sufren y todos mueren, como queda reflejado en la pelicula. Se trata
de un documental que narra el final de las vidas bioldgicas, pero sobre todo que narra
las culminaciones de las biografias en una serie de personas que son unicas. Porque
nuestras vidas son eso: lo que nos pasa, lo que nos sucede, lo que somos (Ortega,
2012).

Encerrados como estamos cada uno de nosotros en este reloj de arena que es nuestra
propia vida, necesitamos respirar arte puro para seguir viviendo. Los demas dias es una
obra de arte puro. El espectador aprecia y agradece la formacion en Bellas Artes y la
experiencia como montador de cine que tiene el director y guionista Carlos Agullé. Esta
delante de un precioso mosaico compuesto por numerosos fragmentos pequefios que
son secuencias cortas. Algunas de ellas tratan de sufrimiento, miedo o inseguridad, pero
se intercalan sabiamente con otras escenas amables: un paseo por el parque o la playa,
la guitarra que llena el aire o una mujer tocando el piano, primero junto al marido enfermo
y al final con su hija, cuando él ya se ha ido. La musica es otra bocanada de arte puro.
No cura, pero si proporciona serenidad, bienestar y paz interior al enfermo y a quienes
le rodean. Una cancién de Moustaki anima, reconforta y, en definitiva, alivia. Y eso es lo
que necesitan los enfermos siempre, especialmente cuando no pueden curarse.

La vida no puede ser una lucha contra la muerte. “Si te tomas la vida como una lucha
contra la muerte, estas perdido”. Eso dice Pablo Iglesias, el médico protagonista de la
pelicula y amigo entrafiable de este espectador.

Diferentes perspectivas.

La enfermedad es para el ser humano una experiencia biografica en el contexto de su
propia vida y, al igual que ésta, tiene una estructura narrativa. El cine puede transmitir
conocimientos y despertar sentimientos en el espectador (Blanco, 2005). Los demas
dias permite observar desde puntos de vista distintos como se va desarrollando la
enfermedad y el proceso de morir y como se establece en cada uno de los casos la
relacion entre el paciente, los profesionales sanitarios y la familia. Esos son los tres
vértices que conforman el triangulo de la relacién clinica, un tipo de relaciéon que siempre
es especial, pero mucho mas cuando su objetivo ya no puede ser curar, sino procurar el
alivio, el cuidado, el bienestar y el consuelo del enfermo y de su entorno.

El enfermo es siempre el vértice mas importante de ese triangulo de relacion. En Los
demas dias los verdaderos protagonistas son los enfermos que se despiden porque se
encuentran en la ultima fase de alguna enfermedad incurable y letal. La pelicula es, ante
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todo, un tributo a todos ellos. Cuan importante resulta conocer el punto de vista de los
enfermos: “Si hace afios alguien me hubiese dicho que yo iba a estar asi, yo hubiese
preferido no estar, pero ahora quiero sequir viviendo”. No es lo mismo pensar “como
seria”, que estar sintiendo y sabiendo “cémo es”. Muchas veces uno no puede elegir las
cosas que le pasan en la vida, pero si puede elegir la manera de afrontarlas. Por
ejemplo, como dice Pablo, abriéndose a una “dimension espiritual, que es como la fisica
o la psicolégica, y tiene una gran importancia en la vida”. También puede emerger en la
persona enferma un afan de trascendencia: “pienso que mi vida tiene que servir para
algo o para alguien, tiene que tener un sentido”, y es entonces cuando cobra sentido la
narracion del sufrimiento vital de algunos semejantes que estan cercanos a la muerte.

Aqui no hay actores, sino enfermos reales que viven su propia tragedia vital, porque la
realidad es dura y la gente solo muere maquillada en las peliculas, como una vez dijo
Pablo. Los demas dias cuenta las duras historias de unos protagonistas fuertes y trae
el recuerdo de otra gran pelicula documental titulada Las alas de la vida (2006), dirigida
por Antoni Canet y protagonizada por el médico Carlos Cristos, que fue narrando en
primera persona el tramo final de su vida.

Otro vértice del triangulo lo constituyen los profesionales sanitarios. En Los demas dias
los que mas presencia tienen son el médico Pablo y la enfermera Gema, que cuentan
con el privilegio de atender a los enfermos en sus casas, sentarse en sus camas y
escuchar los corazones que se abren. Trabajan de una manera muy poco tecnificada y
no necesitan batas que los identifiquen en su rol. El domicilio es el escenario ideal para
establecer una relacion verdaderamente humana. Casi las Unicas tecnologias presentes
son la camara de cine y el micréfono, que entran en el domicilio y en la intimidad de sus
habitantes, pero lo hacen de forma respetuosa y no invasiva, como lo demuestra la
confianza que tienen tanto los enfermos como sus familiares. Es cierto que en la pelicula
también se muestran ejemplos de una medicina hospitalaria de gran calidad humana.

Pablo es ejemplo paradigmatico del buen médico bueno, el que ejerce una buena
medicina cientifica, pero sin olvidar nunca que lo mas importante de su profesion es el
material con que trabaja: el ser humano. Por eso Pablo tiene una relacién de amistad
con sus pacientes, esa relacion que tan bien describié Lain Entralgo (2003). Eso es lo
que se debe transmitir a los médicos jovenes. En la pelicula, Celia, que es médico
residente y esta rotando con Pablo y con Gema, descubre una manera de hacer
medicina en la vida real del dolor, del sufrimiento y de la muerte. Una manera
seguramente distinta de la que aprendié en la Universidad, pero que se identifica
claramente con la vocacién primigenia del médico que quiere ayudar al semejante
enfermo. Celia aprende de Pablo, por ejemplo, que “tenemos que olvidar que salir bien
es que viva y salir mal es que muera”. Y aprende también algo tan importante como que
los médicos “a veces vemos a los pacientes como campos de batalla, de tal forma que
nos ocupamos del enemigo, que es la enfermedad, pero nos olvidamos del campo de
batalla”y “tenemos que cuidar a nuestros pacientes”. Esta deberia ser la leccion mas
importante de todas para los médicos que empiezan.

Puede decirse que Pablo y Gema tienen un trabajo en el que las situaciones tristes son
lo habitual. Las familias, por su parte, son elementos directamente implicados y estan
obligadas a participar. Por eso, a quienes ven la pelicula y se enfrentan con situaciones
tan duras, les resulta mas facil identificarse con Celia, la residente, porque también ella
es un agente externo sensible que reacciona emocional y racionalmente de modo
parecido.
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En Los demas dias el equipo sanitario también se preocupa de cuidar a los cuidadores
y familiares de los enfermos, que son el tercer vértice del triangulo de relacién clinica.
Se ocupa de reconocer su esfuerzo y de subirles la moral: “lo estas haciendo muy bien’,
“él puede estar contento y orgulloso”, ‘tienes un mérito importante”, “ojala todos
tuviésemos una hija como tu cuando nos vengan las cosas mal dadas”. El médico y la
enfermera se reparten las tareas de hablar separadamente con los enfermos y con sus
familias, explorando asi las necesidades de cada uno. También son una pieza
fundamental en el duelo, incluso elaborando cartas de apoyo.

Los demas dias ensefia como debe hacerse un esfuerzo terapéutico adecuado en cada
enfermo y en cada momento y cdmo deben limitarse las medidas que no estan indicadas
y que no aportan ningun beneficio a los pacientes (Blanco, 2018). No se trata de hacer
un esfuerzo dirigido a la curacién, pero si de tratar de forma integral a las personas
enfermas, lo que implica cuidar aspectos fisicos, psicolégicos y espirituales, ya sean
éstos religiosos o no. Es fundamental controlar los sintomas a demanda, sin escatimar
esfuerzos, llegando a la sedacioén cuando es necesario. “Hay recursos para controlar los
sinfomas”y, como afiade Pablo, “no intentamos alargar nada, pero tampoco podemos
acortarlo artificialmente”. Esto ultimo, el tema de la eutanasia y del suicidio asistido, no
llega a plantearse en la pelicula, sencillamente porque no es necesario hacerlo, ya que
se esta ayudando a que los enfermos vivan lo mejor posible. Es por eso que ellos no
piden ni desean morir.

La comunicacion.

Para estos pacientes no puede haber nada peor que la soledad y el abandono. Los
demas dias deja claro que nunca se les puede abandonar, antes, al contrario, hay que
acompanarlos de forma activa, estableciendo con ellos y con sus cuidadores unas
relaciones transparentes, informandoles de la situacion de un modo adecuado, con
franqueza y en la medida en que ellos desean saber. La transparencia comunicativa es
un aspecto esencial, procurando romper los pactos de silencio, que aumentan de modo
absurdo el sufrimiento de todos.

Pablo utiliza el método socratico, la mayéutica, que consiste en lanzar preguntas al
enfermo para que éste saque lo mejor de si mismo: ¢ tU no te planteaste que podia pasar
esto?, ;como quieres que sea el final? También utiliza sabiamente la comunicacion no
verbal. Escucha de forma activa y emplea muy bien los silencios, que en ocasiones
parecen prolongarse mucho, hasta que el enfermo rompe a hablar. Estos silencios
largos se acompafian de un oido preparado para escuchar y comprender. El espectador
aprende con esos silencios, con las miradas sostenidas, las expresiones y las actitudes
corporales. Aprende con el contacto fisico, con el tomar la mano del enfermo. Y llega a
emocionarse con tantas emociones expresadas.

Paradéjicamente, ademas de la pena, también el sentido del humor y hasta la risa estan
muy presentes en Los demas dias, lo que le convierte en una pelicula amable y de buen
recuerdo para el espectador. El humor es una forma de estar en la vida y de ver el
mundo, como decia Antonio Fraguas (2016), quien afiadia que “el humor es un balsamo
para ese viaje sin retorno y a la postre doloroso que para los humanos es la vida”.

Algun dia vamos a morir, pero los demas dias no. Por eso tenemos que procurar que la
vida sea ancha. Mas que morir bien se trata de vivir bien hasta el ultimo momento: “hasta
que me muera, yo quiero estar viva’.
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Bases para una bioética latinoamericana

Jorge José Ferrer, Juan Alberto Lecaros Urzua, Roderic Molins Mota
(coords.), Bioética: el pluralismo de la fundamentacion. Madrid,
Publicaciones de la Universidad Pontificia de Comillas, 2016, 452pp.

Angel Gonzélez

Bioética: el pluralismo de la fundamentacién es una
publicacion  importante  coordinada por los
investigadores Jorge José Ferrer, Juan Alberto
Lecaros Urzua y Roderic Molins Mota junto con otros
diez colaboradores.

BlloléTll‘CA: Los objetivos principales de esta obra de
dela fandamentacion  colaboracién son dos: recoger, de forma clara y
el

o bM‘lM st rigurosa, “la diversidad de perspectivas de la bioética
; . contemporanea” y hacerlo desde una perspectiva

N\ latinoamericana, de tal forma que esta publicacién
pueda “usarse como libro de texto en los programas
de postgrado en bioética” en el ambito cultural

latinoamericano (p. 17-18).

La publicacion se estructura en tres partes. La
" primera la componen dos capitulos introductorios. En
‘ el primero se habla del paso del fendmeno moral a las
teorias éticas (Jorge José Ferrer, Juan Carlos Alvarez y Roéderic Molins). Lo mas
interesante de este primer capitulo son tres cuestiones que merecen ser profundizadas.
La primera consiste en el planteamiento de las raices biolégicas de la moral (“Somos
animales morales” llegaran a decir en uno de sus apartados). La moralidad se debe a
dos aspectos bioldgicos que marcan nuestra especie: nuestra indeterminacién instintiva
y nuestro marcado caracter social (“Somos animales politicos” dice Aristoteles) que
completa la obra de esa indeterminacion. La segunda, un concepto de “libertarismo
modesto” (p. 36); se podria parafrasear a Adela Cortina y hablar de “libertad minima”.
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Frente a las teorias neurocientificas que afirman un determinismo absoluto sefialando
que “la voluntad consciente es un epifenédmeno causado por eventos en el cerebro”
(experimentos de Libet y la critica del mismo por John Searle: p. 30-36), y también frente
a un indeterminismo radical que sefala una total ausencia de condicionamientos, hay
que afirmar, en linea con el pensamiento de Xavier Zubiri, una libertad no de la realidad
sino “en” la realidad. La tercera cuestién es un modelo de fundamentacion ética que
implica parar en el momento en que creemos haber dado razones suficientes (trilema
de Munchhausen: p. 41).

Respecto al origen y la evolucion biolégica hay dos aspectos a subrayar en ese articulo
de Juan Alberto Lecaros y Erick Valdés. Uno es sobre los origenes de la bioética en dos
pensadores que, aunque vivieron en tiempos y culturas distintas, fueron capaces de
abrir el campo de juego en el que iba a desarrollarse esta rama de la ética: Friz Jahr y
Van Rensselaer Potter. El pionero fue Friz Jahr. No solo por ser el creador del término,
sino por haberla caracterizado como una manera de vivir (ethos) que se adquiere sobre
la base de tomar decisiones respecto a los problemas que plantea el progreso cientifico
y tecnoldgico. El criterio para tomar esas decisiones consiste en una ampliacion de la
segunda formulaciéon del imperativo categérico kantiano convertido en imperativo
bioético: “Respeta a todo ser vivo, en principio, como un fin en si mismo y tratalo, si es
posible, como tal”.

El segundo aspecto tiene que ver con los avances en biologia y biotecnologia y con los
progresos en las ciencias médicas: primer ser humano nacido mediante fecundacion in
vitro en 1978; clonacién del primer mamifero (la oveja Dolly) en 1997 y la identificacion
de los 25,000 genes de nuestro genoma. Estos avances cambiaron la relacién médico-
paciente y obligaron a replantearse los limites éticos de la investigacién con seres
humanos. En este segundo caso, la confianza en la existencia de esos limites se quebré
cuando salieron a luz los experimentos de los médicos nazis, 10 que conllevé a la
formulacion del Codigo de Nuremberg, donde se encuentran algunos de los principios
basicos de la bioética (autonomia, beneficencia, no maleficencia) y la necesidad del
consentimiento informado (p. 71). Todos estos avances plantearon el paso de una ética
“paternalista”, centrada en cédigos deontoldgicos, a una bioética de la medicina.

La segunda parte es un repaso por los distintos paradigmas o modelos de
fundamentacién de la bioética que podriamos clasificar asi (aunque no lo hacen los
autores): 1) Paradigmas fundados en principios mas o menos absolutos. 2) En el agente,
sea este individual o comunitario. 3) En el proceso de decisién: deliberativo, casuistico,
hermenéutico o proceso de pragmatica trascendental (a posteriori 0 a priori). 4) En las
consecuencias.

Las bioéticas que se fundamentan en principios reciben el nombre de bioéticas
principialistas (Jorge José Ferrer se hace cargo de ello). Se trata de “cualquier modelo
tedrico que proponga el recurso a principios generales como elemento constitutivo para”
la decision moral (p. 91). El gran mérito de esta corriente ha sido la formulacion de cuatro
principios generales que deben ser el foco integrador de todas las decisiones morales:
autonomia (accion que cumple con las condiciones de intencionalidad, comprensién y
ausencia de controles externos), no-maleficencia (accion que no infringe mal o dafio),
beneficencia (accién que no solo no infringe mal o dafio, sino que intenta prevenirlo,
removerlo o favorecer el bien) y justica (sobre todo justicia distributiva: acciones que
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traten los casos iguales de la misma manera y los casos diversos de forma desigual). El
gran problema de esta corriente es la falta de fundamentacion ultima de estos principios,
apelando al criterio rawlsiano del “equilibrio reflexivo” (John Rawls: p. 94). Los principios
no tienen otro fundamento que la “moralidad comun” (p. 95-96). Otra bioética
principialista es la basada en la ley natural (articulo de David Lorenzo Izquierdo) que, si
bien puede relacionarse con la teologia es una posicion también filoséfica. Se basa en
dos conceptos de ley: leyes fisicas o de la naturaleza y leyes naturales o morales. En el
primer caso se trata de la ley o leyes que regulan los seres vivos que existen como
conjunto. En el segundo caso la ley moral es aquella que regula la libertad del ser. Esta
ultima ley, como la primera, no emana de la voluntad, sino de la naturaleza o esencia
especifica del ser humano, que lleva inscrita en ella sus principios morales o su orden
moral basico (como guia orientadora y no como reglas o normas particulares). Por eso
esta posicion puede llamarse naturalista y debe confrontarse con la falacia naturalista
formulada por Hume y G. E. Moore, que sostiene que no puede pasarse del ser al deber
ser. A la contestacion de esta critica el autor dedica unas lineas muy sugerentes (p. 215-
216). Ejemplos de estas leyes son: la conservacién de la vida, la unién para la
reproduccion y educacion de los hijos y la busqueda de la verdad.

El segundo grupo lo conforman las bioéticas que se fundamentan en el agente. Al
estudio de las bioéticas de la virtud esta dedicado el articulo de Jorge Cruz. Hay que
subrayar que son los modelos mas antiguos de ética, ya que se remontan a Platén y
Aristoteles. Ponen el acento no en principios generales, sino en el agente moral: ¢, cémo
debo vivir? o ¢ qué tipo de persona debo ser? (p. 175). A esta pregunta responde la virtud
o areté (excelencia del caracter o excelencia moral) entendida como “una disposicién
activa, voluntaria y persistente para practicar el bien en cualquier circunstancia y no de
modo ocasional, pudiendo ser perfeccionada a través de la ensefanza y la practica” (p.
176). Su renacimiento en la modernidad se debe sobre todo a la obra After Virtue (1981)
de Mclintyre. Para este ultimo autor las virtudes estan basadas en practicas o actividades
profesionales humanas, siendo responsabilidad de los agentes desarrollar los patrones
de excelencia adecuados a tales actividades, que conformen no sdlo individuos sino
comunidades morales. Una de esas practicas es la médica, que entrana factores que la
convierten en una actividad moral y que conllevan responsabilidades en relacion a la
naturaleza de la enfermedad, el caracter comunitario de los conocimientos médicos y la
naturaleza y circunstancias del juramento profesional (p. 183-184). Las éticas de la
responsabilidad (articulo de Alberto Lecaros Urzua) suponen el paso a un concepto de
sujeto, en términos kantianos, descentrado. Un papel decisivo lo constituy6 la famosa
conferencia de Max Weber en Munich en 1919 Politik als Beruf, al reintroducir el
concepto de responsabilidad en el debate, con la distincion ya clasica entre una “ética
de la conviccidn” y una “ética de la responsabilidad”. Apoyandose en Weber se avanza
desde el concepto tradicional de responsabilidad al concepto de responsabilidad
ampliado. El concepto tradicional de responsabilidad supone una responsabilidad
juridica o moral individual (p. 324-328) y el ampliado mira mas a una responsabilidad
colectiva y politica, orientada hacia el futuro. Este paso es necesario por la importancia
y las consecuencias que la tecnociencia ha ido adquiriendo en nuestras sociedades (p.
330-332). Ello explica el surgimiento de la ética de la responsabilidad metafisica
orientada al futuro de Hans Jonas, y la ética de la co-responsabilidad solidaria de
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extension planetaria de Karl-Otto Apel. Al estudio de estos dos planteamientos dedica el
autor unas breves pero densas paginas (p. 337-346).

Entre las éticas que se fundamentan en el proceso de decision cabe destacar el método
de la deliberacion de Diego Gracia (a cargo de Juan Pablo Faundez-Allier). Segun este
autor la bioética de Diego Gracia ha realizado una evolucion que va desde un
principialismo jerarquizado (de los afios 1983-2000) a un modelo de deliberacién
axiologica (iniciado a comienzos del 2003). Pero el motivo de fondo o hilo conductor es
la filosofia del pensador espafiol Xavier Zubiri (en concreto su noologia expuesta en su
trilogia sobre La inteligencia sentiente). A este motivo de fondo le dedica el autor unas
densas paginas (p.147-152). Lo podemos sintetizar del siguiente modo. Diego Gracia,
apoyandose en Zubiri, quiere superar las insuficiencias del principialismo. Esto ultimo
se alcanza sefialando que no son los principios abstractos, y los modos en que han de
ser concretados, los que determinan el caracter moral de las acciones éticas. Diego
Gracia, repitiendo creativamente (widerholen) la idea clave de la filosofia de Zubiri,
sefala que inteligir no es concebir ni ideas principios, sino actualizar lo real en cuanto
real (aprehension primordial de realidad). Por eso no se trata de buscar unos principios
abstractos a priori y el modo de su aplicacion. Lo principal no son los principios, sino la
principalidad de lo real actualizado. Desde esta actualidad de lo real se establecera un
marco de referencia o marco comprensivo que es una propuesta o “podria ser” que
orienta una marcha argumentativa, que en este caso es valorativa. Como podria ser
este marco, tampoco viene dado en la aprehension, sino que corresponde al trabajo de
la razén. Ejemplos del marco de referencia pueden ser el concepto derecho o el
imperativo categorico. A partir del marco de referencia se establecen esbozos de
posibilidades libremente construidos para valorar nuestras acciones. Ejemplos de estos
esbozos son, desde el marco de referencia del derecho, la tabla de los derechos
humanos, y desde el imperativo categorico, la ordenacion de valores que los seres
humanos se dan a si mismos, reconociéndose como fines etc... Este esbozo ha de ser
experimentado, lo que significa apropiarse de las posibilidades efectivas que el esbozo
abre. La experiencia permitird en un ultimo momento verificar o justificar lo esbozado
como el paso de lo que “podria ser” a lo que “realmente es”. La segunda etapa de Diego
Gracia consiste en hacer mas claro y metodoldégicamente mas util el este proceso de
marcha de la razén de Zubiri aplicado a la ética (p. 160-172). Esto se hace marcando
cuatro pasos metodolégicos: deliberacion sobre los hechos, deliberacion sobre los
valores, deliberacion sobre los deberes y decisiéon (con sus pruebas de consistencia).

Otras éticas que ofrecen una fundamentacion basada mas en el proceso son las
bioéticas hermenéuticas (articulo de Tomas Domingo Moratalla). La hermenéutica parte
del hecho de que la acciéon moral de un sujeto no es ahistérica, sino que esta situada en
unas coordinas espaciotemporales determinadas. La hermenéutica ha sido entendida
histéricamente de tres formas: como arte de la interpretacion de textos, como saber del
sentido o comprension (propio de las ciencias del espiritu) y como analisis de los modos
de la vida humana y del darse la verdad que suponen la interpretacion y la comprension.
Tras este breve encuadre histérico de la hermenéutica, Moratalla estudia tres tedricos
importantes de la misma: Ortega (la hermenéutica como elegancia), Gadamer (la
hermenéutica como sentido y sensibilidad) y Ricoeur (la hermenéutica como articulacion
de elegancia, sentido y sensibilidad). Las pocas paginas dedicadas a estos autores son
de lo mejor del articulo, sobre todo el apartado dedicado a Ortega y su ética de la

159

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 49
Junio 2018, 49:156-161
DOI: 10.13184/eidon.49.2018.156-161

Hemos leido Angel Gonzélez

elegancia, que es muy sugerente (p. 276-279). Las éticas hermenéuticas pueden aportar
a la bioética una perspectiva deliberativa, un método interdisciplinar que articula los
distintos tipos de saberes y una perspectiva humanista centrada en “el pacto de
cuidados” (p. 288. Idea de P. Ricoeur). Precisamente esta idea de un pacto de cuidado
apela a la responsabilidad.

Las otras éticas que insisten en el proceso de decision son las éticas del discurso
(articulo de Begoia Roman Maestre). Son las éticas de Habermas y Apel y que pueden
ser calificadas, como muy bien sefala la autora, de éticas kantianas, pragmatistas y
postmetafisicas. Se trata de éticas que, partiendo de que formamos sociedades plurales,
vertiginosamente cambiantes y altamente tecnolégicas, sefalan que la ética solo se
puede fundamentar en el analisis del acto comunicativo, lo que lleva a distinguir los
distintos tipos de racionalidad y sus intereses, a elaborar una teoria participativa de la
democracia y, por consiguiente, a una visién consensual de la verdad (p. 304). Estas
éticas son kantianas porque se hacen eco del método trascendental y formal.
Transcendental porque parte de los hechos para buscar sus condiciones de posibilidad
(aunque el hecho no es la conciencia del deber, sino el acto comunicativo) y formal
porque huye de lo material (los contenidos concretos que surgen del mundo de la vida),
optando por lo procedimental para legitimar las normas. Son pragmaticas en el sentido
de partir del analisis de la comunidad ideal en accidon comunicativa para establecer las
condiciones que hacen posible ese ejercicio por parte de una comunidad real. Algunas
de estas condiciones son: que “solo son legitimas aquellas normas que podrian ser
aceptadas por los afectados por esa decisién en un didlogo celebrado en condiciones
de informacion y simetria”; y que los intereses de esa comunidad real de didlogo,
informado y simétrico, son legitimos si son universalizables (p. 311). Son
postmetafisicas en el sentido de que no hay una fundamentacién de las normas en una
naturaleza o esencia del ser humano, en una teoria del ser o del ente, en un elemento
previo a lo racional, sino que la fundamentacién de la ética es el mismo acto de
comunicacion de la comunidad real.

Por ultimo, estan las bidticas que se fundamentan en las consecuencias, como son las
utilitaristas (articulo de Erick Valdés). El principio basico del utilitarismo es el siguiente:
“debe hacerse lo que proporcione mayor bienestar o felicidad al mayor niumero de
individuos” (p. 239). Su formulacion mas clasica y exitosa esta en los filésofos britanicos
del siglo XIX Jeremy Bentham y John Stuart Mill. Este principio concentra su atencion
en las consecuencias de las acciones y no en algun rasgo de la accion considerada en
si misma. La utilidad o no utilidad de un acto esta determinada por su capacidad de
producir felicidad o bienestar al mayor numero de individuos. EI método para establecer
esta felicidad consiste, por un lado, en realizar un “célculo hedonista” (lo que recuerda
al inspirador de esta corriente, Epicuro) de la felicidad con una serie de categorias que
permitirian medirla: intensidad, duracién, certeza, proximidad, fecundidad, pureza y
extensién. Pero, por otro lado, como sefiala Stuart Mill, superando esas categorias
cuantitativas, una categoria de la cualidad que permita establecer una diferencia entre
placeres inferiores y superiores (p. 243). El autor repasa después tres tipos de
utilitarismo moral (p. 245-253), para terminar con el analisis de uno de los autores con
mas repercusion del utilitarismo actual: P. Singer (255-259). La critica mas demoledora
que se puede hacer a esta corriente es que “considera a priori el sacrificio de las
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minorias como Unica condicion de posibilidad de maximizar la utilidad de la mayoria” (p.
254).

La tercera parte de la obra es un epilogo sobre los retos de esta disciplina en el presente
y el futuro de América Latina, sefalando como objetivos: 1) Ir mas alla de un ethos
individualista hacia uno comunitario que ponga como centro la justicia en la salud y en
los cuidados de la salud (Para esto ver el maravilloso articulo de bioética feminista y del
cuidado de Lydia Feito Grande (p. 359-392). 2) Promover una bioética de cultura latina,
mas preocupada por la humanizacién del sistema mismo. 3) Buscar un horizonte de
mayor sentido para la bioética, incluso hablar de una mistica liberadora de la misma,
que incorpore la conviccion sobre la trascendencia de la vida. 4) Considerar la justicia y
la equidad en el mundo de la salud como temas de bioética, donde la cuestion de la
distribucion de los recursos se convierte en algo ineludible. 5) Investigar la relacion entre
ecologia y derechos humanos. 6) Promover el encuentro y didlogo entre bioética y
religion (para mayor ahondamiento ver el interesante articulo de Jorge José Ferrer sobre
esta cuestion: p. 393-418).

Un libro magnifico con una bibliografia mas que suficiente para que pueda ser utilizado
en los programas de postgrado.
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Moreno B, Moya A. (Comp.). Historias que nunca escribimos.
Relatos de Compasion. Madrid: Editorial Chocolate, 2017.

Javier Barbero

Bentrse Murwes  Avsvabs Morre

Los profesionales sociosanitarios solemos implicarnos con las experiencias vitales de
los ciudadanos, de los pacientes con los que interactuamos diariamente. A veces de
manera capilar, otras de modo profundo. En cualquier caso, inciden en nuestras vidas.
En ocasiones es tan doloroso que negamos, en otras nos ayuda como aprendizaje para
seguir dando un mejor servicio a ese 0 a otros pacientes... Pero nos cuesta narrarlo.
Una mezcla de inundaciéon emocional, de dificultad para poner palabras, de respeto a la
intimidad del otro, nos limita la expresion.

Historias que nunca escribimos. Relatos de Compasion quiere romper ese punto de
corte. 22 profesionales de la medicina, enfermeria, psicologia y trabajo social nos narran
algunas de esas experiencias, con la peculiaridad de que aluden a algo tan particular
como es la compasion.

La palabra compasién no es univoca. La utilizacion popular a veces la asocia a lastima.
Dice Rimpoché que “la compasion es mucho mas noble y grandiosa que la lastima”. La
lastima tiene sus raices en el miedo y en una sensacion de arrogancia y aires de
superioridad, a veces incluso en una complacida sensacién de “me alegro de no ser yo”.
En palabras de Levine, “cuando tu miedo toca el dolor del otro, se convierte en lastima;
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cuando tu amor toca el dolor del otro, se convierte en compasién”. Es el amor conmovido
el que moviliza a la ayuda, sin identificarnos emocionalmente con el otro.

La compasién, tal y como describen la letra y la musica de nuestros narradores, conlleva
el entendimiento del estado emocional del otro, pero ha de ir combinada con un deseo
de aliviar o reducir su sufrimiento; quizas por ello se ha descrito en algunos sitios como
la “empatia en accion”.

La compasion...

a) Precisa de la empatia, que nos permite percibir y entender la necesidad en el otro,

b) requiere ademas el deseo de ayudar y aliviar el sufrimiento del otro,

C) a veces necesita el coraje de acercarse al mundo interior tempestuoso del que
sufre,

d) y siempre supone la accién orientada a mejorar la situacion del que es visto como
alguien cercano.

En definitiva, la compasion conlleva intencionalidad y compromiso, en este caso el de
afrontar las contradicciones y el miedo del otro sufriente. Su anténimo es la crueldad,
que también tiene la intencion, pero —en este caso—, de destruir a la persona.

Pero la compasion no queda en una mera intencién, sino que anade a la empatia la
accion; no solo te escucho y devuelvo lo que me has dicho, sino que implica un valor
afiadido: no huir de lo que me traes, procurar mantener el compromiso, la seguridad y
la confianza. El Buda de la Compasion, Avalokiteshvara, se representa en la iconografia
tibetana con un millar de ojos que ven el dolor en todo el universo y un millar de brazos
para llevar su ayuda a todos los rincones. Ese no huir tiene, por tanto, dos ambitos:

a) No apartar la mirada, no banalizar, explorar la zona mas recéndita de esa
experiencia sufriente ante la minima posibilidad de poder ser aliviada.
b) Multiplicar tus acciones, tus estrategias, tus herramientas para aliviarla.

La compasion supone un compromiso vivido y, a la vez, es un compromiso expresado,
que necesita ser comunicado, sea de forma verbal o no verbal.

Por otra parte, la compasién no es necesariamente una reacciéon emocional, aunque la
contenga. Es una herramienta proactiva y, en este sentido, elegida. Es decir, el que
acompana ha elegido no huir y acompafar y asumir el riesgo de adentrarse —si fuera el
caso- en la experiencia de fragmentacion, vacio y de absurdo que pudiera vivir el otro.
Con la compasién te conviertes en un compafiero de viaje de un itinerario que es del
otro, siendo consciente que no es un viaje neutral, precisamente porque toca lo mas
esencial de la persona (vida — muerte; sentido — sinsentido...) y porque supone un
compromiso, al menos, de no abandono.

La compasion con los que sufren adquiere también una dimension ética no solo por el
compromiso de acompanamiento, sino también por la visibilizacion de nuestro rechazo
a la indiferencia ante la experiencia sufriente y a las causas que pudieran generar o
intensificar ese sufrimiento. Con compasién no puede haber neutralidad.
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;Podemos exigir la compasion a los profesionales sociosanitarios?, se pregunta
lucidamente Ron Paterson. Nuestra obligacién moral, aclara Diego Gracia, consiste en
realizar valores. Los valores son el origen de nuestros deberes. En este sentido, la
compasioén no es soélo un valor intrinseco sino también un deber y, por tanto, un
compromiso moral. No solo porque sea efectivo, sino porque su ausencia habla de una
profunda inhumanidad, sobre todo en las situaciones limites del final de la vida.

Los 22 relatos que en el libro se comparten, tras la estupenda iniciativa y tarea de
compilacion de Antonio Moya y Beatriz Moreno, médico y psicéloga, expertos en
bioética, suponen un ejercicio de visibilidad y de compromiso, asi como la expresion de
una invitacion a un necesario ejercicio de excelencia profesional.
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Miguel Oliveira da Silva, Eutanasia, Suicidio Ajudado, Barrigas
de Aluguer: Para um Debate de Cidadaos. Alfragide: Editorial
Caminho, 2017.

Carlos Pose
Fundacion de Ciencias de la Salud, Madrid

La eutanasia, el suicidio asistido, la maternidad

subrogada son cuestiones que, por mas que

MlGUEl ULWE"iA OA S".VA sean demandadas por una minoria, nos afectan
EUTANASIA a todos. En vez de distanciarnos de estos

s J asuntos y considerarlos responsabilidad Unica

SUICIDIO AJUDADD, Jf  co o5 oosacerss, oo oore aredcer

BARRIGAS participe el conjunto de los ciudadanos. Es lo

DE ALUGUER Oivera da Siva. on Eutandsa, . Suisdlo

ajudado, Barrigas de Aluguer, con el subtitulo
“Para um debate de cidadaos”.

PARA UM DEBATE DE CIDADAOS

Las respuestas a estas cuestiones afectan a la
vida, a la dignidad y a los valores de todos, y
exigen, por tanto, “un informado y sereno
debate de los ciudadanos, sefial de una
verdadera democracia participativa”. Mas aun,
no basta con cuestionar, ni cuestionarse: deben
transformarse estas realidades. Ante |la
ampliacion de los derechos individuales hasta los confines de la vida humana, somos
responsables por la manera en la que el Estado asegura o no la proteccion de los mas
vulnerables, como los seres provenientes de procesos de tecnologia genética y
reproduccion asistida, y las personas cuyo sufrimiento les lleva a solicitar la muerte. En
el debate cada vez mas presente sobre los derechos fundamentales en estas areas,
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¢ dénde podemos encontrar el inestable punto de equilibrio entre los nuevos y los
antiguos derechos?, se pregunta el autor.

En gran parte, la deliberacion y la toma de decisiones bioéticas se ha concentrado en la
autoridad de los 6rganos estatales, que, a través de las politicas publicas, se han
establecido como ultimos responsables en estos temas. Mientras tanto, los ciudadanos
a los que estas politicas les conciernen, quedan al margen de este proceso,
“incapacitados en discernir la totalidad de los aspectos implicados, [...] anestesiados e
indiferentes a las formas de poder que resultan de la tecnolatria [la fe incondicional en
las nuevas técnicas] y del omnipresente paradigma tecnocratico, de su hegemonia
sobre la economia, y de esta sobre la politica, con la introduccion de nuevas y mayores
desigualdades, injusticias e iniquidades reguladas, sobre todo, por las leyes del
mercado.” (p. 20)

No obstante, frente a los avances de la tecnologia y al acceso cada vez mayor a las
técnicas emergentes, teniendo en cuenta los derechos humanos fundamentales que se
extienden cada vez mas hacia el principio y final de la vida humana, se hace evidente
la necesidad de que cada individuo tome posicion: “la Bioética no es solo ni sobre todo
asunto de y para especialistas”, afirma el autor.

Los “nuevos derechos” y las “nuevas libertades” que se configuran dentro de este marco,
la garantia del derecho a la decision individual, llevan, por una parte, a “la libertad
ultima”, la solicitud de muerte anticipada y, por otro, a la creacion de nuevos nifios a
través de la reproduccion asistida. Estos temas conllevan problemas éticos, dice el
autor, como los abusos y presiones indebidas, los diagndsticos erréneos, las
indicaciones que se extienden cada vez mas, en el caso de la eutanasia, y el derecho a
la identidad e historia personal, o nuevas reglas en el ambito de la paternidad y de la
familia, en el caso de los nifios que nacen tras procesos de reproduccion asistida.

La extensién de los “derechos”, o la aparicion de “nuevos derechos”, como los denomina
el autor, no significa que estos sean correctos. Tras la idea de libertad individual y el
progreso tecnoldgico se esconden medias verdades y falacias que han de desmontarse.
Es el caso, por ejemplo, de la maternidad (obtenida por cualquier medio, técnicas de
reproduccion asistida o maternidad subrogada) después de la menopausia, sin limite de
edad superior y argumentada con la autonomia parental y la libertad de las decisiones
reproductivas, que parece rebasar los limites razonables del derecho a la maternidad.
Segun el autor, en casos como estos, la libertad individual de unos significa infringir los
derechos individuales de otros, es decir, de los nifios.

En este contexto, la Bioética, entendida simultdaneamente como ética de las
convicciones y ética de la responsabilidad, se proyecta en las generaciones futuras, “en
una dimension transgeneracional, publica” (p. 66).

En la reproduccion asistida, la reciente aprobacion (y ya derogacion cuando se publica
esta resefia) en Portugal de una Ley que da acceso a la maternidad subrogada (en
algunos casos bien determinados) hace necesario, segun el autor, un debate que parta
de las diferencias entre el deseo de tener un hijo, el derecho de tenerlo y “casi el deber
de tenerlo”, y que alcance los deberes para con los niflos concebidos con técnicas de
reproduccion asistida. Habra que preguntarse qué son los derechos reproductivos, en
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el ambito de la indivisibilidad de los derechos humanos y su nexo de causalidad con el
reciproco reconocimiento de la dignidad, y cuales son sus limites, dado que no existen
derechos ilimitados. Habra que determinar qué deberes parentales implican tales
derechos.

En primer lugar, afirma el autor, debe abrirse el debate sobre la anonimidad en la
donacion de material bioldgico, puesto que esto les niega a los futuros nifios el derecho
a la propia identidad genética. En segundo lugar, pero no menos importante, han de
examinarse los multiples problemas relacionados con la maternidad subrogada: su
caracter voluntario (el unico posible para la Ley portuguesa) o la posible mercantilizacion
de la maternidad subrogada, como ya acontece en otros paises, como EE.UU. o
Ucrania; la proteccion tanto de la mujer embarazada, como del bebé, frente a los riesgos
asociados con la maternidad subrogada (el posible rechazo de un bebé con problemas
genéticos diagnosticados tardiamente; divergencias en la decisién sobre una posible
interrupcion del embarazo; decisiones sobre el tipo de parto, la anestesia, la lactancia
materna, etc., con el propdsito de reducir el contacto y el apego entre la madre-sustituta
y el bebé; cambios sobrevenidos una vez el proceso iniciado, o que puede llevar a un
bebé no deseado ni por los beneficiaros, ni por la madre-sustituta, etc.).

También cabe tener presentes otros temas abiertos al debate, como, por ejemplo, el
continuo y cada vez mas acentuado desarrollo de la innovacion tecnoldgica en las areas
reproductiva y genética, y, en paralelo, el desigual acceso a estos avances de la
tecnologia.

Al otro extremo de la vida, los debates sobre la eutanasia y el suicidio asistido deben
partir desde una definicion clara de estos conceptos, junto con una exposicion “sincera”
de los fundamentos hermenéuticos (antropolégicos, filoséficos, espirituales, culturales y
sociales) de cada una de las partes implicadas en el debate, afirma el autor. La
necesidad de estas aclaraciones se debe a que, incluso entre los profesionales de la
salud, los diferentes términos que se barajan en este debate (“sedagcdo progressiva,
sedacdo profunda e continua, suspensao terapéutica, recusa terapéutica, omissao
terapéutica’) crean confusion, y, segun el autor, aunque el resultado final es el mismo
(la muerte del paciente), “la diferencia en los tiempos, las maneras, la intencion, confiere
a cada una [de estas practicas] diferente valor, peso (axios) y significado ético” (p. 175).
A la vez, citando a otros autores, considera que la falta de aclaracion de los conceptos
puede conllevar el riesgo de que sea imposible que la sociedad portuguesa tome
decisiones responsables sobre este problema, por lo cual cabe la posibilidad de que las
decisiones llegue a tomarlas un pequefio grupo no necesariamente representativo de la
sociedad portuguesa en general.

No obstante, afirma el autor, en Portugal (y, podriamos afiadir, de igual manera que en
Espana), el debate sobre la eutanasia y el suicidio asistido deberia ir precedido por una
extensiva “educacion” en temas de voluntades anticipadas y una implementacién real
de una red de cuidados paliativos. Las voluntades anticipadas y el nombramiento de un
representante para la toma de decisiones en asuntos de salud son temas sobre las
cuales, como insistiamos en nuestro articulo de este mismo numero, “Deliberacion
anticipada de la atencion” (Pose, 2018), es necesario educar tanto al profesional de la
salud, como al paciente. Se trata, pues, de una planificacion anticipada de la atencion

167

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 49
Junio 2018, 49:165-169
DOI: 10.13184/eidon.49.2018.165-169

Hemos leido Carlos Pose

que no se circunscribe Unicamente al fin de la vida o a situaciones de enfermedad grave,
sino que es un proceso amplio, revisable, que se desarrolla a lo largo de toda la vida.

Sobre este tema, el autor recoge una serie de cuestiones que, inevitablemente, han de
aparecer en el debate y que deben aclararse antes de que se tome cualquier decisién a
nivel legal sobre estos asuntos. Por una parte, lo que se puede aprender de otros paises
que ya han legalizado la eutanasia y el suicidio asistido, como Holanda y Bélgica, el
contexto internacional (otros paises que han sometido estos temas a debate, como el
Reino Unido y Francia). Por otra, enmarcar estos temas tanto en la Bioética (debatir
sobre los derechos, deberes y valores asociados a la eutanasia y el suicidio asistido),
como en la legislacién, sociedad y cultura locales.

Mas aun, ni siquiera estas aclaraciones son suficientes para aprobar una Ley. Segun el
autor, es necesario examinar las condiciones concretas de aplicabilidad de tal Ley,
puesto que “hay toda una distancia entre la Ley y la respectiva practica”. Otros factores
que se han de considerar, caso de que la eutanasia y el suicidio asistido lleguen a
despenalizarse en Portugal, segun el autor, son los riesgos de paternalismo y abuso por
parte de los médicos, por una parte, y, por otra, la burocratizacién del proceso, siendo
necesario el consentimiento de varios profesionales de la salud para que tal
procedimiento se realice.

Después de que todas estas cuestiones fuesen aclaradas, queda la pregunta de quién
debera decidir sobre la eventual legalizacién de la eutanasia, si el debate y la decisidn
deberian pertenecer a la esfera estrictamente politica, o si el decisor final deberia ser la
sociedad portuguesa a través de un referendo. La magnitud de esta decision, afirma el
autor, es un factor que puede intimidar y quiza aplazar cualquier intento de debate y
votacion.

“Se muere mal en Portugal”, puntualiza el autor, pero no porque no se haya adoptado
todavia una Ley que apruebe la “muerte asistida”, sino porque los cuidados paliativos
son insuficientes, porque a veces en las instituciones sanitarias no se respeta la voluntad
del paciente, porque se aceptan tratamientos futiles o abusivos, o porque muchas veces,
al final de la vida, faltan afecto y compasion. Si no se solucionan estos problemas,
errores y abusos, jcomo es posible garantizar la autonomia de la voluntad libre e
informada de los pacientes?, se pregunta el autor.

Mas aun, frente al hecho de que el propio concepto de sufrimiento intolerable
(especialmente psiquico) es muchas veces muy subjetivo, y de los sesgos que
intervienen a la hora de hacer evaluaciones correctas sobre el futuro, como la prediccion
afectiva, ¢como es posible garantizar una decisién madura y responsable?

Frente a estos problemas, y a los desafios futuros que vendran junto con el desarrollo
tecnolégico, el autor reivindica “informacién, educacion, debate publico de los
ciudadanos y una mayor y mejor democracia (representativa y participativa)”. A la vez,
defiende una mudanza de paradigmas y el avance hacia “una ética mas interrogativa
que prescriptiva que asume decisiones y responsabilidades en la praxis concreta y que
ni se quede corta, ni vaya mas alla del deber y que exija un informado, participativo y
clarificado debate de los ciudadanos” (p. 269).
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En definitiva, las cuestiones que nos propone Miguel Oliveira da Silva en Eutanasia,
Suicidio ajudado, Barrigas de aluguer, por mas que se vean como excepcionales, son
hoy de la maxima actualidad. No obstante, reducirlas, como tantas veces sucede, a su
expresion juridica, a su permisividad legislativa, es un craso error. En este sentido, es
encomiable la intencién del autor de la obra, llevar el debate mas alla de la esfera
estrictamente politica, exigir un informado y sereno debate de los ciudadanos. Sin
embargo, esto no resulta facil cuando no hay claridad sobre los conceptos ni sobre los
derechos, como sucede en todos estos casos que la obra aborda.
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Agenda de actividades

Jornadas y Conferencias

Ciclo con otra mirada, literatura y enfermedad. La salud a diario
Madrid, jueves 7 de junio de 2018. [Mas informacion]

XIX Ateneo de Bioética: "Etica de los trasplantes”
Madrid 14 de junio de 2018. [Mas informacién]

Actividades Formativas

22 edicién del Titulo Propio Experto en Bioética [Mas informacion]

62 Edicion - Aprendiendo a Ensefiar: Curso de Formacion para
Formadores en Bioética
Madrid, 17 — 21 septiembre 2018 [Mas informacion]

Actualizaciones en Bioética 2018 - 102 edicidn
septiembre - diciembre, 2018 [Mas informacion]

Otras actividades Formativas

Trabajo Fin de Magister, 2017 — 2018

La Fundacion de Ciencias de la Salud (FCS) y la Universidad a Distancia de
Madrid (UDIMA) organizaron para el bienio 2014-2015 el Titulo Propio de
Experto en Bioética, dirigido a profesionales y trabajadores sociosanitarios.

Durante el bienio 2015-2017, se curs6 el Titulo Propio de Experto en Bioética
Clinica.

Constando de 24 créditos ECTS cada uno.
El contenido de ambos titulos se organiz6 de modo que resultaron
complementarios. El primero fue disefiado para dar una soélida formacion basica

en bioética, en tanto que el objetivo del segundo fue analizar en profundidad los
principales problemas de la ética clinica.
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Un total de 10 alumnos han cursado ambas formaciones, acumulando un total
de 48 créditos ECTS, que sumados a los 12 créditos ECTS del Trabajo final de
Master, les permitir4 obtener el Titulo Propio de Master en Bioética.

La totalidad de créditos de la formacién cursada sera un total de 60 ECTS.

Congreso

Salud publicay ética: unaintroduccién

Profesores:

Andreu Segura Benedicto. Comité Bioética Catalunya. Consell Assessor Salut
Publica

Andrea Buron Pust. Hospital del Mar

Lugar:
Llatzeret

Horario:
Del lunes 24 al miércoles 26, de 9.00 a 14.00 h

Descripcién:

La ética proporciona una perspectiva desde la que justificar mejor bastantes
iniciativas de la salud publica, particularmente aquellas que, aparentemente al
menos, limitan los derechos individuales de las personas y los de entidades y
grupos en relacion con los de comunidades y el conjunto de la sociedad.
Doctrinas, teorias y modelos de la ética permiten afrontar las disyuntivas morales
que las actividades de salud publica pueden suscitar y que no se limitan a los
eventuales dilemas entre derechos individuales y colectivos.

No hace mucho que los programas de formacion en Salud Pudblica de las
escuelas mas prestigiosas han incorporado la ética como una disciplina basica
del curriculum de los profesionales. Con unas peculiaridades que la distinguen
de la bioética con la que comparte algunos aspectos, pero de la que la
diferencian otros muy basicos.

Asi pues, el propoésito general del curso es promover el desarrollo de las
aplicaciones de la ética en y para la salud publica.

[Mas informacion]
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