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Editorial Diego Gracia

La importancia de los hechos en la reflexion ética

Diego Gracia
Presidente de la Fundaciéon de Ciencias de la Salud

La Fundacion de Ciencias de la Salud organiz6 el 12 de Noviembre de 2015 una Jornada
sobre el tema: Las enfermedades de transmisién sexual: de la Epidemiologia a la Etica. El
desarrollo general de la sesion puede consultarlo el lector a través del video que esta
accesible en la pagina web de la Fundacién (https://vimeopro.com/fcs/enfermedades-de-
transmision-sexual-de-la-epidemiologia-a-la-etica). Ademas, en el presente nimero de la
revista EIDON se publican algunas de las contribuciones presentadas a esa reunion. Como
advertira pronto el lector, dos de ellas se ocupan de problemas estrictamente
epidemioldgicos y clinicos. Una tercera, de los aspectos psicolégicos y de comunicacion.
Las cuestiones directamente éticas no aparecen tematicamente expuestas, por mas que
estén muy presentes en todos los articulos. De hecho, los articulos mas directamente
relacionados con la ética que se publican en este niUmero tienen que ver con dos temas
algo distintos, como son la Medicina de urgencia y la figura de los Consultores de ética.

Merece un breve comentario el hecho de que en una revista de ética aparezcan publicados
textos que parecen mas propios de publicaciones dedicadas a la clinica o a la
epidemiologia. Uno de los mayores defectos de las aproximaciones mas clasicas a los
problemas éticos esta en el abordaje directo de la dimension moral de tales cuestiones, sin
pasar previamente por un cuidadoso y detallado analisis de los hechos. La ética intenta
responder a la pregunta por lo que se “debe hacer’. Pero esa pregunta solo puede
contestarse correctamente tras un analisis muy pormenorizado de los “hechos” de todo tipo
(clinicos, epidemioldgicos, psicoldgicos, sociales) que estan en la base de tales problemas.
Con malos datos no pueden resolverse correctamente los problemas morales. Esto, por
mas que resulte elemental, es preciso repetirlo con una cierta frecuencia, ya que choca
frontalmente con lo que vemos y oimos cotidianamente en las tertulias de la television y la
radio, y en los comentarios de los periddicos. Hacer las cosas bien es muy complejo y
requiere un gran esfuerzo. EIDON no intenta dar recetas de ningun tipo, sino ayudar a la
reflexion sobre problemas de acuciante actualidad e importancia en nuestra vida sanitaria. Y
para ello, el contar con buenos hechos resulta tan esencial como imprescindible.

En otro articulo de este nimero, Carlos Pose continda la serie ya iniciada en el anterior
sobre la Consultoria ético-clinica. En su amplia y detallada exposicion, revisa las posiciones
gue sobre esa nueva figura han mantenido cuatro de sus creadores e impulsores: Mark
Siegler, Albert R. Jonsen, Ruth Portilo y John LaPuma. Por m&s que entre sus posiciones
existan matices diferenciales, los cuatro coinciden en un punto fundamental: las decisiones
éticas han de partir de buenos hechos, que en el caso de la medicina no pueden ser otros
gue los hechos clinicos. De ahi la necesidad de aproximar la bioética a la clinica, siguiendo
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el modelo de lo que en la practica médica cotidiana se conoce con el nombre de
“consultoria clinica” o “interconsulta”. Los buenos hechos de que el bioeticista debe partir
exigen que acuda a la cabecera del enfermo, que se entreviste con el profesional
responsable del caso, que estudie la historia clinica, que se entreviste con el propio enfermo
y los familiares, etc. La ética es y no puede no ser “filosofia practica”, y todo intento de
construir teorias puramente abstractas o de aislar al bioeticista en una torre de marfil, esta
por principio condenado al fracaso.

Conecta con lo anterior el articulo del doctor Santiago Alvarez Montero, titulado “Valores
clave en la practica clinica”. Dista de ser un azar que entre esos valores el autor incluya la
“fiabilidad”, una de cuyas manifestaciones es la “competencia profesional’. Esta
competencia no puede ser solo técnica, sino también ética y humana. Pero ha de comenzar
siendo técnica, porque, repitdmoslo una vez mas, soélo a partir de buenos datos puede
trabajarse correctamente en ética.

Finalmente, en este nimero se publica un articulo sobre las situaciones excepcionales de la
practica clinica, en su triple forma de urgencias, emergencias y catastrofes. Los hechos en
estos tres casos son tan particulares, que condicionan decisivamente el razonamiento ético,
diferenciandolo del aplicable a las situaciones que cabe llamar “normales”. Lo que de nuevo
nos lleva a concluir que los hechos constituyen el fundamento de la reflexion propiamente
moral. Con malos hechos no puede irse a ningun lado. Algo que, a pesar de su importancia,
pocas veces se tiene en cuenta.

Madrid, Diciembre 2016
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Las enfermedades de transmisidon sexual alcanzan maximos

Sexually transmitted diseases reach an all-time high
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Resumen

Las Enfermedades de Transmisiéon Sexual (ETS), que habian decrecido durante los afios mas duros de la epidemia de
infeccion VIH, han vuelto a subir dramaticamente después. En la actualidad siguen siendo un problema de salud
publica de primera magnitud, tanto en paises pobres como en los que son ricos. Con frecuencia, pueden pasar
desapercibidas por ser poco sintomaticas o asintomaticas pero pueden causar graves complicaciones. Su mas
importante caracteristica es su capacidad de exceder la esfera del individuo y trasmitirse a diferentes personas, siendo,
por tanto, enfermedades compartidas. Las causas de su crecimiento actual son complejas y se enraizan
profundamente en cambios sociales y culturales. Su solucién pasa por mejorar la educacion y la cultura sobre el sexo
desde momentos tempranos de la formacién de los individuos, por mejorar los sistemas de deteccion rapida y por un
acceso facil a consejo y cuidados sanitarios de toda la poblacién sin discriminacién por su pertenencia o no al sistema
sanitario.

Palabras clave: Bioética, Etica clinica, Enfermedades infecciosas, Enfermedades de transmision sexual, Diagnéstico
de enfermedades de transmision sexual, Tratamiento de enfermedades de transmision sexual.

Abstract

Sexually Transmitted Diseases (STDs) are once again dramatically on the rise after having declined during the toughest
years of the HIV epidemic. Today, STDs remain a major public health issue in poor and rich countries alike and are
often overlooked, as symptoms can be minimal or even non-existent, however they can lead to serious complications.
The most distinguishing feature of an STD is the fact that it can spread far beyond an infected person’s circle of
interactions and be transmitted to others, and is thus known as a communicable disease. The causes of this ongoing
growth are complex and deeply entrenched in social and cultural changes. The solution involves improving sex
education and culture from an early age, offering advanced rapid detection systems and enabling easy access to
healthcare and medical advice services for the entire population, without discriminating against those who fall outside
the healthcare system.

Key words: Bioethics, Clinical ethics, Infectious diseases, Sexually Transmitted Diseases (STDs), Diagnosis of
sexually transmitted diseases, Treatment of sexually transmitted diseases.

Emilio Bouza

S° de Microbiologia Clinica y Enfermedades Infecciosas
Hospital General Universitario “Gregorio Marafién”
e-mail: ebouza@microb.net
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Introduccién

Las Enfermedades de Transmisién Sexual (ETS) siguen siendo un problema de salud publica
de primera magnitud, tanto en paises pobres como en los que son ricos. Con frecuencia,
pueden pasar desapercibidas por ser poco sintomaticas o asintomaticas pero pueden causar
graves complicaciones. Su mas importante caracteristica es su capacidad de exceder la esfera
del individuo y trasmitirse a diferentes personas, siendo, por tanto, enfermedades compartidas.
A nadie se le oculta que las ETS y su, todavia, caracter de enfermedades “vergonzantes” o
“secretas” condicionan reacciones y complicaciones que las convierte en peculiares en su
enfoque y manejo.

Entendemos por Enfermedades de Transmision Sexual, aguellas cuyo mecanismo principal de
transmisiébn son las practicas sexuales, frente a enfermedades que, aun pudiendo ser
transmisibles por via sexual, lo son sélo ocasional o anecdéticamente, como podria ser el caso
de algunas formas de hepatitis.

Los agentes de ETS mas comunes son viricos y bacterianos. Entre los primeros destaca la
infeccion por Virus Herpes simplex, el Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH) y el
Papilomavirus Humano (HPV), mientras que entre los segundos, la infeccion por
microorganismos como Chlamydia trachomatis, Treponema pallidum y Neisseria gonorrhoeae
son los representantes principales.

Las formas clinicas de presentacion son también variadas e incluyen cuadros de uretritis en el
varén, cervicitis e infeccién vaginal en la mujer y lesiones
cutaneas localizadas en areas genitales o diseminadas, en
ambos sexos. Como mencionamos, son frecuentemente RN FENN SRS
asintomaticas y, a menudo, son descubiertas con motivo
de despistajes rutinarios que se realizan en determinadas situaciones como es el caso de las
mujeres durante el embarazo o en el momento del parto. Los despistajes sistematicos de
grandes grupos de poblacién no son coste-efectivos y por tanto suelen restringirse a grupos de
riesgo, particularmente a los contactos de pacientes positivos. Su busqueda se hace
particularmente dificil por los prejuicios asociados a estas enfermedades y por los grupos
culturalmente atrasados o econdémicamente minusvalidos en los que inciden con mayor
frecuencia.

Las ETS son dificiles de controlar,
debido sobre todo a su caracter

Las ETS, que habian decrecido durante los afios mas duros de la epidemia de infeccion VIH,
probablemente debido al miedo a contraer una enfermedad considerada mortal en ese
momento, han vuelto a subir draméaticamente después. Se calcula que hay en el mundo unos
500 millones de personas afectadas por ETS, con una especial incidencia en los jévenes y
adolescentes, minorias raciales, hombres homosexuales y personas que practican la
prostitucion o grupos econdmicamente deprimidos. Los Centros para el Control de
Enfermedades de los Estados Unidos de América (CDC), comunican en el resumen anual de
2015 que las cifras de Enfermedades de Transmision Sexual han alcanzado maximos desde
que hay registros (Prevention, 2016).
Sorprende que las cifras de nuevas infecciones
por Chlamydia sean, en EE.UU., de 1.526.658

Su control se hace particularmente dificil por
los prejuicios asociados a estas enfermedades

y por los grupos culturalmente atrasados o .
Lo T (o I R S A S O B e i casos (479 casos por 100.000 habitantes), lo

inciden con mayor frecuencia. que supone un aumento del 6% sobre 2014. Lo
mismo ocurre con los episodios de gonorrea,
gue ascienden a 395.216 (124 casos/100.000 habitantes) y aumentan un 13% desde el afio
anterior, asi como con los episodios de sifilis, con 23.872 casos nuevos y una tasa de 8

4
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episodios por 100.00 habitantes, con un aumento del 19% en comparacion con 2014.
Cualquier ETS puede afectar a cualquier grupo de poblacion, pero el aumento de las
infecciones por clamidia y gonococo ocurren particularmente en la poblacion de 15 a 24 afios
de edad, mientras que la sifilis lo hace en especial en hombres homosexuales. Las razones
para todo esto hay que buscarlas en la existencia de relaciones sexuales mas frecuentes y con
un mayor numero de parejas, y en la relajacién en el uso de medidas de proteccion, pero
también en la pérdida del miedo a enfermedades como el SIDA y a las dificultades de algunos
grupos de poblacién para acudir al médico y recibir asistencia y consejo sanitarios correctos.

Complica la deteccion de ETS, no sélo la etiologia diversa sino también los largos periodos de
incubacién de estas enfermedades, que pueden oscilar entre semanas y afos.

Las secuelas de las ETS pueden ser muy graves e incluyen infertilidad, embarazos ectopicos,
enfermedad inflamatoria de la pelvis y cancer de cuello uterino, mediado por HPV. Las
secuelas vasculares y neurodegenerativas de la sifilis no tratada, a muy largo plazo, son bien
conocidas y han influido y cambiado, con frecuencia, la historia de la humanidad (Decker,
2016).

Los sistemas de vigilancia son muy deficientes. En los Estados Unidos de América, por
ejemplo, el sistema de vigilancia es pasivo y se comunican casos documentados en todos los
laboratorios estatales sobre Gonorrea, Sifilis, Chancroide e Infeccion por Chlamydia (Adams et
al., 2013; Kirkcaldy et al., 2015). Existe también un programa proactivo que estudia el
comportamiento sexual de Hombres que tienen sexo con hombres (MSM) y que sufren
infeccidon por gonococo. Todos esos datos sugieren que se han alcanzado cifras “record” desde
gue se guardan registro en varias de ellas. En Canada se informa desde los distintos territorios,
pero la variabilidad de los datos hace dificil la obtencion de cifras nacionales precisas. Pese a
ello, la informacién existente sugiere también un
LN S SR VN EE G R EEl e HEhicH 6 aumento reciente de ETS en este pais (Gesink
QIR EERGNGERGERE R ERC R EE et al.,, 2014; Ling et al., 2015; Wylie & Van
VARSI NIRRT O Caeseele, 2016). Finalmente, la comunicacion de
contraer una enfermedad considerada morta}I casos en paises de América Central y del Sur es
g” eSe momegto’ JEURCEIEEES SN mucho mas limitada, y en algunos de ellos el
ramaticamente despues. esfuerzo se ha centrado en disminuir o erradicar
la sifilis congénita. Cuba ha sido el primer pais
gue en Junio de 2015 comunicé la erradicacion de la transmision de VIH y sifilis de madre a
hijo (Bristow & Klausner, 2015; Gulland, 2015; Lenzer, 2016).

En lo referente a Asia, la informacién de China sugiere que entre 2005 y 2009 se han
multiplicado por dos los casos de sifilis primaria y secundaria, con un descenso de la gonorrea
en el mismo periodo (Zhang et al.,, 2016; Zhu et al., 2016). En otros paises asiaticos, en
general la informacion es poco precisa, pero parece claro que tanto en China como en Japén
las cepas de N. gonorrhoeae con alta resistencia a Ceftriaxona hacen necesario un sélido
sistema de vigilancia en la regién (Chen, Yin, Dai, Unemo, & Chen, 2016; Deguchi et al., 2016).

Los datos de Australia son mas precisos y se obtienen pasivamente de los laboratorios de
diagnéstico y de las clinicas de ETS. Son de declaracion obligatoria la infeccion por HIV,
Chlamydia, donovanosis, gonorrea, hepatitis B, hepatitis CC y sifilis. En este continente la
cifra mas elevada de casos de sifilis se declar6 en 2013, mientras que el impacto de la vacuna
frente a HPV se demuestra en un descenso espectacular de las verrugas genitales entre la
poblacién mas joven (Cornelisse, Chow, Chen, Bradshaw, & Fairley, 2016; Forrest & Ward,
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2015; Lahra & Enriquez, 2015; Liu, Donovan, Brotherton, Saville, & Kaldor, 2014; Saxton,
Dickson, Hughes, & Ludlam, 2015; Stevens et al., 2015).

Africa y Oriente Medio son un pozo negro de este problema en el que a las carencias del
sistema sanitario se afiaden la frecuencia del contacto de hombres mayores con prostitutas y la
trasmision de sus ETS a jovenes esposas de los que les separan un significativo nUmero de
afios (Kuznik, Habib, Manabe, & Lamorde, 2015; Moodley et al., 2015). La intolerancia a la
homosexualidad en algunos paises hace muy dificil tener una dimensién del problema, pero la
prevalencia de sifilis entre hombres que tienen sexo con hombres en Marruecos, por ejemplo,
oscilaba entre un 7 y un 11% de la poblacion (Johnston et al., 2013). La Organizacién Mundial
de la Salud, por su parte, estima que una de cada 5 ETS curables existentes en el mundo
ocurren en la poblacion del Africa Subsahariana (WHO, 2008).

Los datos de la vieja Europa son también variables, puesto que los sistemas de vigilancia no
son uniformes entre unos y otros paises. Algunos tratan de ser universales y otros se basan
s6lo en datos centinela. La

el [Flyle-Te e ISR\ NN SRR I Tienen  una  especial  incidencia  en  jovenes
[gl{e]gaat-Toile] s NENE-TIENNoI-Tol (=W -TA BN PV (O Sl aclolescentes, minorias raciales, hombres homosexuales
clinicos o de laboratorio. Las 5 ETS [N slislelgEER o [S[=RN o E=Toyilor=1a B E R o {01110 (o3 (0] g o I 8] o Jols5
bajo vigilancia en la Union Europea [EEellellcEllsiCRe ool

son la infeccién por chlamydia, la

gonorrea, la sifilis, la sifilis congénita y el linfogranuloma venéreo (LGV)(Ozolins, D'Elios,
Lowndes, & Unemo, 2013). Una de las preocupaciones en nuestro Continente es la existencia
de cepas de N. gonorrhoeae con resistencia a antimicrobianos, tanto a la penicilina como a las
cefalosporinas de tercera generaciéon y a las fluoroquinolonas (Davido, Bouchand, Tritz, &
Makhloufi, 2016; Golparian et al., 2014; Mlynarczyk-Bonikowska, Kujawa, Mlynarczyk,
Malejczyk, & Majewski, 2016; Sorensen, Dalager-Pedersen, Hojbjerg, & Nielsen, 2013).

En Espafia, la informacion se obtiene a través del Sistema de Enfermedades de Declaracion
Obligatoria (EDO), incluido en la Red Nacional de Vigilancia Epidemiolégica (RENAVE) que
tiene una cobertura nacional e incluye la infeccibn gonocécica, la sifilis y la sifilis congénita.
Otra fuente alternativa de informacién es el Sistema de Informacién Microbiolégica (SIM) que
recopila informacion de una red de laboratorios pertenecientes a 7 comunidades autonomas.
Este sistema proporciona informacion sobre Neisseria gonorrhoeae, Chlamydia trachomatis y
Herpes simplex. En la figura 1 que adjuntamos tomada de la publicacién oficial (Riesgo, 2015),
se muestra la evolucién de la incidencia de sifilis y gonococia en Espafia entre 1995 y 2015.
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Figura 1. Incidencia de infecciones de transmisién sexual
N° de casos y tasas por 100.000 hab. Espana 1995-2013

N° de casos nofificados
Tasas por 100.000habitantes

== Casos Gonococia 1 Casos Siilis
—— Tasa Gonococia —e—Tasa Siiilis

Fuente: Red Nacional de Vigilaneia Epidemiclagica
Elaboracion: Centro Macional de Epidemiclogia

En lo referente a los aislamientos de Neisseria, Chlamydia y Herpes simplex, cuya grafica
tomamos de la misma
publicacion, hay que tener en
cuenta al ver el aumento de
todos ellos que la tecnologia

Las razones para todo esto hay que buscarlas en la existencia
de relaciones sexuales mas frecuentes y con un mayor nimero
de parejas, y en la relajacibn en el uso de medidas de

proteccion, pero también en la pérdida del miedo a . L et
enfermedades como el SIDA y a las dificultades de algunos diagndstica para su detgcmon
grupos de poblacion para acudir al médico y recibir asistencia y [JU&) mejorado
consejo sanitarios correctos. extraordinariamente durante

ese tiempo. A partir de 2015
cambia el sistema espafiol de ETS para adaptarse a las nuevas definiciones de caso de la
Unidén Europea, pasando el nimero de enfermedades a vigilar de 4 a 6.
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2000

N° de diagnosticos

0 .

FLSFELLFTFFFETL TR S

Fuente: Sistema de Informacion Microbiologica.
Red Macional de Vigilancia Epidemiclogica. Centro Nacional de Epidemiclogia

Nuestras cifras de gonococia (7,12 casos/100.000 habitantes en 2013) y sifilis (8
€as0s/100.000 habitantes en 2013), dadas las limitaciones del sistema de comunicacion, tienen
gue ser consideradas como cifras de minimos que sin duda son inferiores a la realidad.

Las causas de esta situacién son complejas y se enraizan profundamente en cambios sociales
cuya discusion excede los limites de estas breves lineas. Su solucién tampoco es sencilla pero
pasa, sin duda, por mejorar la educacion y la cultura sobre el sexo desde momentos tempranos
de la formacion de los individuos, por mejorar los sistemas de deteccion rapida y por un acceso
facil a consejo y cuidados sanitarios de toda la poblacion sin discriminacion por su pertenencia
0 no al sistema sanitario.

Potenciales conflictos de intereses. Los autores declaran no tener ninguno.
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Resumen

Las enfermedades de transmision sexual estdn aumentando a nivel mundial, lo cual puede tener consecuencias
catastréficas en la salud reproductiva y sexual, sobre todo en mujeres embarazadas y en el neonato, ademas de que
estas enfermedades pueden favorecer la adquisicién de otras enfermedades de transmisién sexual. Cada afio se
estima que hay 357 millones de nuevos casos producidos por alguno de los patégenos de transmision sexual mas
prevalentes que podrian ser tratables: Chlamydia trachomatis, Neisseria gonorrhoeae, Treponema pallidum —sifilis- o
Trichomonas vaginalis. Se calcula que, a nivel mundial, hay mas de 500 millones de personas con infeccién genital por
el virus del herpes simplex (VHS). Y mas de 290 millones de mujeres estan infectadas por el virus del papiloma
humano (VPH). En este articulo analizamos todas estas enfermedades de transmisién sexual con el objeto de dar a
conocer las ventajas de las nuevas técnicas de diagndstico y afinar en su tratamiento. En Gltima instancia, es muy
importante concienciar a toda la poblacién para la prevencién primaria de estas enfermedades, y para su despistaje y
diagnéstico adecuados cuando sea necesario.

Palabras clave: Bioética, Etica clinica, Enfermedades infecciosas, Enfermedades de transmision sexual, Diagnéstico
de enfermedades de transmision sexual, Tratamiento de enfermedades de transmision sexual.

Abstract

Sexually transmitted diseases are on the rise worldwide, which can have catastrophic consequences on sexual
and reproductive health, especially in pregnant women and newborns. Furthermore, these conditions can also
increase the risk of acquiring other sexually transmitted diseases. Each year, there are an estimated 357 million
new cases caused by one of the most prevalent treatable sexually transmitted pathogens: Chlamydia
trachomatis, Neisseria gonorrhoeae, Treponema pallidum — syphilis — or Trichomonas vaginalis. More than 500
million people worldwide are estimated to have genital infection with herpes simplex virus (HSV). Furthermore,
over 290 million women have a human papillomavirus (HPV) infection. In this article, we analyse all these
sexually transmitted diseases with a view to making known the advantages of new diagnostic techniques and to
refining their treatment. Ultimately, it is of the utmost importance to raise public awareness for the primary
prevention of these diseases, as well as for their correct identification and diagnosis when necessary.

Key words: Bioethics, Clinical ethics, Infectious diseases, Sexually Transmitted Diseases (STDs), Diagnosis of
sexually transmitted diseases, Treatment of sexually transmitted diseases.
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Introduccién

Segun datos recientes de la Organizacion Mundial de Ila Salud (OMS)
(http://lwww.who.int/mediacentre/factsheets/fs110/en/), actualizados con fecha de agosto de
este afio, se adquieren diariamente mas de un millon de enfermedades de transmision sexual
(ETS) en todo el mundo.

Cada afio se estima que hay 357 millones de nuevos casos producidos por alguno de los
patdgenos de transmision sexual mas prevalentes que podrian ser tratables: Chlamydia
trachomatis, Neisseria gonorrhoeae, Treponema pallidum —sifilis- o Trichomonas vaginalis. Se
calcula que, a nivel mundial, hay mas de 500 millones de personas con infeccion genital por el
virus del herpes simplex (VHS). Y mas de 290 millones de mujeres estan infectadas por el virus
del papiloma humano (VPH).

La mayoria de las ETS son asintomaticas o paucisintométicas, lo que dificulta su
reconocimiento. Algunas, como el linfogranuloma venéreo (LGV), la trichomoniasis vaginal o el
VHS genital, aumentan el riesgo de adquisicion del virus de la inmunodeficiencia humana
(VIH).

En algunos casos estas enfermedades tienen consecuencias adversas graves para la salud
reproductiva, mas alla de la infeccién en si, como son la infertilidad o la transmisién de madre a
hijo. Se calcula que, en el Ultimo afio, mas de 900.000 mujeres embarazadas se contagiaron
con sifilis, lo que se tradujo en 350.000 fetos con distintos grados de afectacion, incluyendo
mortinatos.

Ademas, la resistencia a los antimicrobianos, especialmente en el caso de la gonorrea, supone
una amenaza para reducir el impacto de estas enfermedades a nivel mundial.

Las ETS son enfermedades prevenibles y curables en su mayoria y todas las organizaciones
sanitarias mundiales (p. ej. OMS, el Centro Europeo de
P_revencién y Control de Enfermedades _—ECDC, en suUs | ol e almateie o mhiel
siglas en inglés-, o el Centro de Prevencion y Control de ST

Enfermedades americano —CDC, en sus siglas en inglés-)
tienen como prioridad su prevencion primaria, su diagnostico rapido, el tratamiento de los
infectados, el estudio de contactos, y la comunicacién de los casos a las autoridades de salud
publica, para su control.

Las enfermedades de transmision

Afortunadamente, ha habido avances espectaculares en el campo del diagnéstico de estas
enfermedades, algunos de los cuales repasaremos a continuacion. Es importante tener en
cuenta que la aproximacion diagndéstica de los pacientes sintomaticos y de los asintomaticos
puede ser muy diferente. En este ultimo caso, los métodos diagnosticos tradicionales no suelen
resultar eficaces y, por lo general, es necesario emplear técnicas de deteccion molecular,
mucho mas sensibles.

Neisseria gonorrhoeae

Este patdgeno, cominmente conocido como gonococo, produce diferentes sindromes clinicos,
entre los que se encuentran los siguientes: uretritis del vardn, epididimo-orquitis, cervicitis
mucopulenta o enfermedad pélvica inflamatoria.

El diagndstico tradicional de la uretritis gonocdcica en varones sintomaticos se basaba y se

sigue basando en la tincién de Gram del exudado uretral. La presencia de polimorfonucleares
con diplococos Gram negativos en su interior tiene una sensibilidad del 90-95% y una
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especificidad del 95-100% para el diagndstico de esta entidad (Centers for Disease Control and
Prevention, Workowski, & Berman, 2006; Manavi, Young, & Clutterbuck, 2003). En otras
localizaciones anatémicas (p. ej, exudado endocervical, exudado rectal), en pacientes también
sintomaticos, la especificidad se mantiene por encima del 90%, pero la sensibilidad desciende
hasta el 50%, lo que invalida esta técnica para el despistaje rapido.

Después de la tincion de Gram, lo tradicional era realizar el cultivo en medios selectivos que
inhiben la flora genital saprofita, permitiendo su aislamiento, con el fin de confirmar la
identificacion y determinar la sensibilidad antimicrobiana. La rentabilidad del cultivo depende de
varios factores, como la calidad de la toma de la muestra y su transporte, la localizacion
anatomica de la infeccién, la presencia o ausencia de sintomas, el sexo del paciente, y la
administracion previa de antibiéticos. Se ha estimado que la sensibilidad del cultivo es del 85%
y la especificidad cercana al 100%, con unos valores predictivos positivos y negativos del 99%
y 97%, respectivamente (Serra-Pladevall et al., 2015). En la actualidad, se sigue
recomendando el cultivo de este microorganismo, para poder hacer estudios de sensibilidad y
vigilancia epidemiolégica de la evolucion de resistencias a antimicrobianos en este
microorganismo.

A partir de los afios 90, comenzaron a emplearse las primeras pruebas moleculares de
diagnéstico comercial, bien ensayos de hibridacion de ADN o de amplificaciébn de acidos
nucleicos. Los que se disefiaron en un principio detectaban el gen de la ADN citosina
transferasa, o una regién del gen de la proteina homoéloga del pili (Elias, Frosch, & Vogel,
2015). Posteriormente, las dianas se fueron perfeccionando para evitar los falsos positivos con
especies de neisserias no patdgenas que forman parte de la microbiota habitual. Las dianas
moleculares mas recientes son el gen opa de la membrana externa, el ARN ribosomal 16S, la
deteccién de regiones repetidas directas DR9, e incluso, algunos fabricantes no revelan cuales
son las dianas de sus sistemas de diagnostico comerciales.

Todos estos sistemas ofrecen excelentes resultados y tienen la ventaja de la mayor
sensibilidad en comparacion con la del cultivo tradicional, por lo que permiten el diagnéstico de
infecciones extragenitales, ampliando el tipo de muestras en las que se puede realizar el
diagnéstico, y la deteccién de colonizacion en portadores asintomaticos.

N. gonorrhoeae es un microorganismo exigente que requiere de un transporte y un
procesamiento practicamente inmediatos de las muestras para cultivo, porque, de lo contrario,
su viabilidad se ve seriamente comprometida. De ahi la ventaja del diagndstico molecular, que
proporciona un margen de tiempo mayor para el procesamiento de las muestras.

Una ventaja adicional del diagndstico molecular es que permite estudiar muestras obtenidas de
manera no invasiva, como la orina en pacientes varones y el exudado vaginal en mujeres,
permitiendo incluso la autotoma.

Ademas, algunos de estos sistemas se pueden
usar como diagndstico “point of care” (“POC”, en
el punto de atencion al paciente), con obtencion
de resultados en 15-100 minutos (World Health
Organization, 2013). Se ha publicado recientemente una evaluacion del uso del diagndstico
molecular en el manejo de estos enfermos; se observé que puede aumentar sustancialmente el
porcentaje de pacientes que se diagnostican y reciben tratamiento antibiético adecuado en el
dia de la consulta (la mediana de dias hasta recibir un tratamiento eficaz descendié de 5 a 1,5
dias naturales) (Brook, 2015). Ademas, estos procedimientos diagnésticos permitirian ahorrar 8
millones de libras esterlinas anuales en Inglaterra, y se evitarian al afio 95.000 prescripciones

Pueden tener consecuencias catastréficas en

la salud reproductiva y sexual, sobre todo en
mujeres embarazadas y en el neonato.
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inadecuadas de antibioticos, 189 episodios de enfermedad pélvica inflamatoria y 17.561
transmisiones de N. gonorrhoeae y C. trachomatis. Estas mejoras también se han observado
en otros estudios (Natoli et al., 2015).

Cuando se han evaluado diferentes sistemas comerciales de diagndstico molecular de este
patdbgeno, se han encontrado, respectivamente, los siguientes valores de sensibilidad,
especificidad, y valores predictivos positivos y negativos: 93-100%, 99-100%, 90-100%, 99-
100% (Bercot et al., 2015; Brook, 2015; de Waaij, Dubbink, Peters, Ouburg, & Morre, 2015;
Golparian, Borang, Sundgvist, & Unemo, 2015; Rumyantseva et al., 2015; Serra-Pladevall et
al., 2015; Wind, de Vries, Schim van der Loeff, Unemo, & van Dam, 2015).

Recientemente, se estan poniendo a punto pruebas moleculares no sélo para el diagnéstico
etiologico, sino también para la deteccion de resistencias antibioticas en N. gonorrhoeae (Low
& Unemo, 2016). La resistencia antibidtica en este microorganismo puede deberse a la
alteracion de mdltiples genes (Bharat, Demczuk, Martin, & Mulvey, 2015; Cole, Unemo,
Grigorjev, Quaye, & Woodford, 2015; Hui et al., 2015; Peterson et al., 2015a, 2015b), lo que
hace que hasta ahora so6lo se hayan podido evaluar pruebas que detectan determinadas
mutaciones.

Chlamydia trachomatis
Este patégeno, intracelular obligado, es el microorganismo de transmision sexual mas
prevalente en nuestro medio y mundialmente.

Produce un espectro de ETS en diferentes localizaciones anatomicas (p. ej., tracto
genitourinario, con o sin afeccién ganglionar; infecciones oculares, o infecciones respiratorias),
y puede acarrear complicaciones como la enfermedad pélvica inflamatoria, la infertilidad en la
mujer o los embarazos ectopicos, y la epididimitis y la prostatitis en el hombre.

En funciéon de la proteina principal de la membrana externa (“MOMP”) se divide en 18
serovares, de los que los tipos L-D producen enfermedades genitales y los serovares L1, L2,
L2a y L3 producen un tipo de enfermedad genital especial, el linfogranuloma venéreo (LGV)
(Gaydos & Essig, 2015). La mayoria de las ETS que causa este patégeno son asintomaticas.

Tradicionalmente, se diagnosticaba mediante cultivo en lineas celulares trofoblasticas del saco
vitelino de embriones de pollo, pero los problemas técnicos de este método y la demora en la
obtencion de resultados han hecho que se relegara en beneficio de otros métodos (Gaydos &
Ademés, la presencia de cualquiera Ess,ig, 2015). Estos otros han sido Ia, qletecciérj de
LIS NS | antigenos de la MOMP en muestra clinica mediante
SIS e lol e e = el inmunofluorescencia directa, la deteccion de antigenos
de transmisién sexual. de la MOMP o del lipopolisacarido (LPS) mediante
enzimoinmunoandlisis para el diagnéstico seroldgico, la
deteccién de antigenos del LPS mediante anticuerpos especificos en inmunocromatografia de
muestra directa y, en la actualidad, las técnicas de diagndstico molecular, gue han desbancado
cualesquiera otras (Gaydos & Essig, 2015; World Health Organization, 2013).

En la Tabla 1 se resume la rentabilidad diagnostica de las técnicas diagndsticas mas
frecuentes.
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Tabla 1. Sensibilidad y especificidad de diferentes técnicas para el diagnéstico de Chlamydia
trachomatis en muestras urogenitales (modificado de Brook, 2015; Gaydos & Essig, 2015)

Técnica diagndstica Sensibilidad (%) Especificidad (%)
Cultivo celular 70-85 100
Inmunofluorescencia 80-85 >99
Enzimoinmunoanalisis 53-77 95
Hibridacion directa 65-83 99
Inmunocromatografia 20-70 30-95
directa
Deteccién molecular* 81-100 97-100

* La rentabilidad depende del tipo de técnica (p. ej. reaccién en cadena de la polimerasa,
amplificacién por desplazamiento de hebras, amplificacién de acidos nucleicos basada en la
transcripcién) y del tipo de muestra clinica.

La deteccién de tipo POC mediante técnicas no moleculares ya no se recomienda en la
actualidad, dada su baja sensibilidad (no llega al 70%) y su baja especificidad (en torno al 50-
60%) (Brook, 2015), que, en casos de prevalencia baja de la enfermedad, puede incluso ser
aun menor (Westh & Kolmos, 2003; Zenilman, Miller, Gaydos, Rogers, & Turner, 2003).
Pueden darse reacciones cruzadas con el LPS de otros microorganismos Gram negativos.

Todo lo que acabamos de referir anteriormente sobre el diagndstico molecular de N.
gonorrhoeae es aplicable al diagnostico molecular de C. trachomatis. Las guias internacionales
desaconsejan el uso de técnicas diagnésticas mas antiguas que no utilicen métodos
moleculares (Bignell & Unemo, 2012; Gaydos & Essig, 2015; Lanjouw et al., 2016; World
Health Organization, 2013; Workowski, 2015), dada su baja rentabilidad diagndstica. Se estima
gue los métodos moleculares mejoran el diagnostico en un 20-30% en comparacion con los
métodos tradicionales (Gaydos & Essig, 2015). En la actualidad, todas las técnicas moleculares

R R e L TR R T et detectan los serovares que
S T N R e R e R Rt e e Producen LGV, pero no
entre 15 y 24 afios, las personas con una nueva pareja sexual en el [[NQVEIe[=ToREoTI{=] (=T To =T =Tyl (5
dltimo afio, los contactos sexuales de parejas con un diagnostico [E=IlelRN={e] g =TR1Te]1a=T0] (s MT ST
de una ETS, y los varones homosexuales; ademas de su blsqueda [Eg=Te[0I{gT=1¢- W wola]ilg ey F-T SN =01 =)
en pacientes sintomaticos. diagndstico (p. ej., en caso
de un brote en un
determinado grupo de poblacion, como los varones homosexuales) seria necesario hacer
ademas secuenciacion de los serovares de LGV para aumentar el conocimiento epidemiolégico
del brote y determinar exactamente la duracion del tratamiento antibidtico (de Vries, Schim van
der Loeff, & Bruisten, 2015).

Dada la alta sensibilidad del diagndstico molecular, en paises de renta baja, en los que estas
técnicas pueden resultar prohibitivas, se recomienda mezclar entre 4 y 10 muestras clinicas y
hacer un agrupamiento (“pooling”) con todas ellas. Si el diagndstico molecular de la mezcla
resulta negativo, entonces se informan todas ellas como negativas. Si la mezcla ofrece un
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resultado positivo, entonces es necesario procesar cada una de las muestras por separado.
Este sistema resulta coste-eficaz cuando la prevalencia de las ETS es baja.

Mycoplasma genitalium

Este microorganismo se identific6 en 1980 y la evidencia de su asociacién con sindromes
clinicos del tracto genitourinario se ha ido obteniendo lentamente. La mayoria de los estudios
se han realizado en hombres, ya que la primera vez se aisl6 de un vardén con uretritis no
gonococica (UNG). Hoy se acepta su papel patégeno en la uretritis masculina, y su presencia
en el tracto genitourinario aumenta el riesgo de este sindrome en 5,5 veces (Manhart, Jensen,
Bradshaw, Golden, & Martin, 2015). Causa el 15-20% de todas las UNG en varones, se detecta
en el 10-30% de las mujeres que presentan cervicitis clinicamente y en el 2-22% de las
mujeres con enfermedad pélvica inflamatoria (World Health Organization, 2013).

M. genitalium es un organismo intracelular de crecimiento lento. Puede tardar hasta 6 meses
en crecer, y Unicamente en laboratorios de referencia. Ademas, la sensibilidad del cultivo es
baja. Por ello, los métodos de diagndstico molecular son de eleccién para su diagnaéstico.
Existen diferentes técnicas en el mercado, con rentabilidad variable, dado que la presencia de
inhibidores en la muestra clinica puede dificultar su deteccién. Lo més frecuente es la deteccion
del gen gap, que codifica la enzima 3-fosfato-deshidrogenasa. La mayoria de las plataformas
diagnésticas en el mercado incluyen no sélo este microorganismo, sino también los patégenos
causantes de ETS mas prevalentes. Se han empleado técnicas moleculares para la deteccion
de resistencias antimicrobianas a macroélidos (mutaciones en el ARN ribosémico) y a
fluorogquinolonas (mutaciones en los genes de la ADN girasa y/o topoisomerasa V), pero por el
momento no estan disponibles en el mercado (Waites & Taylor-Robinson, 2015).

Treponema pallidum (sifilis)

Debido a que T. pallidum no se puede cultivar en medios artificiales, el diagnéstico de
laboratorio se basa en la deteccién directa del patégeno en muestras clinicas de pacientes, en
la positividad de las pruebas serolégicas, 0 en ambas.

Hay dos novedades en relacién con la infeccién luética. La primera corresponde al apartado
epidemioldgico, con un incremento importante de la incidencia en los ultimos afios. La segunda
corresponde al diagnostico serolégico, que ahora sigue un algoritmo “reverso”.

El diagndstico microbiolégico directo de la infeccién por Treponema pallidum se puede realizar
mediante la observacion de la espiroqueta en muestras procedentes de lesiones (microscopia
de campo oscuro o tinciones inmunofluorescentes), o mediante la demostracién de genoma
especifico empleando técnicas de diagnostico molecular. Estas técnicas son Utiles en periodos
precoces de la infeccién, previos al desarrollo de anticuerpos.

S TR (VO CL I G S | 55 nuevas técnicas de diagnostico molecular ofrecen
Lel{cTevi(oTo N oo AN PR < cVlI(e (VI NN ventajas muy  importantes: una mayor sensibilidad
SEel[oel[o M W el eI TOVEL E I I diagnostica; el diagnostico tanto en muestras genitales
este campo es la generalizacion del el e EaTIE| S ERRET(6](6] g4k B o[o] S0 E TRE=0 6 LB (015
uso de técnicas (-3 pacientes; la obtencion rapida de resultados y el
enzimoinmunoanalisis (EIA) o tratami_en:[o_ etio!égico diri_gido, con el qonsigujepte ahorro
quimioluminiscencia (CLIA) -pruebas de antibidticos innecesarios; el tratamiento rapido de las

treponémicas- como prueba inicial de parejas sexuales; y la interrupcion de la cadena de la

cribado. Estas técnicas detectan Miekabills

tanto casos antiguos bien tratados como casos activos no tratados. Si el resultado del EIA es
positivo, el suero debe estudiarse con técnicas no treponémicas (RPR, VDRL) para valorar el
grado de actividad de la enfermedad, y con técnicas treponémicas clasicas (TPHA, FTA) para
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confirmar la positividad cuando la prueba RPR es negativa (World Health Organization, 2013;
Workowski, 2015).

En casos menos frecuentes puede hacerse el diagndstico demostrando la presencia del
patégeno en muestras de tejidos.

Virus herpes simplex

Es practicamente imposible conocer la prevalencia real de esta ETS. Hay razones importantes:
no es una enfermedad declarable en la mayoria de los paises de la Unién Europea, con lo que
hay pocos datos epidemiolégicos disponibles. Ademas, la incidencia es dificil de cuantificar, en
parte por los casos no detectados o0 asintomaticos.

El herpes genital es una infeccién viral crénica (de por vida). Hay dos tipos de virus herpes
simplex que pueden causar esta enfermedad; el tipo 1 (VHS-1) y el tipo 2 (VHS-2). La mayoria
de los casos de herpes genital recurrente se deben al tipo 2. Sin embargo, esta aumentando la
proporcion de infecciones herpéticas anogenitales por el VHS-1, sobre todo en mujeres jévenes
y en varones homosexuales.

La mayoria de las personas con un VHS genital, independientemente del tipo, no han tenido
manifestaciones clinicas. Muchas de estas personas tienen infecciones leves o subclinicas
pero eliminan el virus de manera intermitente en el area anogenital. El resultado es que la
mayoria de las infecciones genitales por VHS se transmiten por personas que desconocen que
tienen la infeccidn o que estan asintomaticas en el momento de la transmision.

El diagndstico clinico del herpes genital puede ser dificil, porque las lesiones ulceradas
dolorosas tipicas estan ausentes en muchos casos. La frecuencia de las recurrencias, el
pronédstico y el asesoramiento del paciente varian en funcién del tipo de VHS que ocasiona la
infeccién genital, por lo que se recomienda llegar a un diagnéstico especifico de tipo. Es
importante recordar que en todos los pacientes diagnosticados de VHS genital se debe
descartar la infeccion por el VIH.

Las pruebas virologicas disponibles son la deteccion del virus mediante inmunofluorescencia
directa usando anticuerpos monoclonales especificos de tipo marcados con fluoresceina,
directamente de las lesiones cutaneas; el cultivo en lineas celulares, y las técnicas de
amplificacién de acidos nucleicos. La sensibilidad de las dos primeras técnicas es baja, por lo
gue no se recomiendan. Asimismo, la sensibilidad del cultivo disminuye con las recurrencias y
con los dias de evolucién de las lesiones. La técnica de eleccion en la actualidad es la
deteccién de ADN viral, tanto en infecciones genitales como cuando el virus afecta al sistema
nervioso central o produce infeccién sistémica. Los métodos moleculares permiten igualmente
identificar el tipo viral.

En cuanto al diagndstico seroldgico, tanto los anticuerpos especificos de tipo como los
anticuerpos comunes a ambos VHS
aparecen durante las primeras semanas
después de la primoinfeccion vy
persisten indefinidamente. Los ensayos
seroldgicos de VHS especificos de tipo especifico se basan en la glicoproteina G2 especifica
del VHS-2, y en la glicoproteina G1 especifica del VHS-1.

Se estan desarrollando técnicas moleculares no sélo

para el diagnostico etiolégico sino también para la
deteccién simultanea de resistencias antimicrobianas.
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La deteccion de anticuerpos del tipo IgM no es util, porque estos anticuerpos no son
especificos de tipo y se detectan en la primoinfeccion y en las recurrencias tanto de lesiones
genitales como orales.

Debido a que casi todas las infecciones por VHS-2 se adquieren por via sexual, la presencia de
anticuerpos especificos de este tipo implica la existencia de infeccion anogenital. Es importante
recordar que no existe inmunidad cruzada entre ambos tipos, por lo que una persona con
infeccion genital por el VHS-2 puede infectarse posteriormente con el VHS-1 y viceversa
(Jerome & Morrow, 2015; Workowski, 2015).

La deteccién de anticuerpos frente al VHS o frente a cualquiera de sus tipos no esta indicada
en la poblacién general. Se recomienda determinar la existencia de anticuerpos especificos de
tipo en las siguientes situaciones: a) sintomas genitales recurrentes o atipicos con PCR o
cultivos negativos para VHS; b) diagndstico clinico de herpes genital sin confirmacion de
laboratorio; y ¢) en pacientes cuya pareja tenga herpes genital. También podrian estar
indicados en pacientes con infeccién por el VIH, sobre todo si son promiscuos, y en varones
homosexuales con riesgo elevado de infeccién por el VIH.

Trichomonas vaginalis

ey lely e ECREUET CRESRV I s(eltorA ol E< muy importante concienciar a toda la poblacion
movil, flagelado, ovoide, con forma de BTN ER AV Ie o1 o (kN R R o (= L= o S
pera. Causa la ETS no viral mas FElEESTRelE o E A o[ lofloelo =T e U (oo o o (o)
prevalente en todo el mundo, la FEEEREEEEETD)

tricomoniasis, por delante de la

clamidiasis y de la gonorrea. Ya en 2008 la Organizacion Mundial de la Salud estimaba que se
producian anualmente més de 276,4 millones de nuevos casos al afio. La prevalencia mundial
es del 4,5% (8% en mujeres y 1% en varones). En nuestro medio oscila entre el 1-3%.

Caracteristicamente produce uretritis, vaginitis y cervicitis en mujeres, y origina
aproximadamente el 10% de las UNG en el vardn. La infeccion es asintomatica en el 50% de
las mujeres y en el 70-80% de los hombres. Es una ETS de la 32-52 décadas de la vida.

El flujo vaginal de las mujeres sintomaticas es caracteristico. Es abundante, liquido, espumoso,
verdoso y con mal olor, y aparece de manera subita durante o inmediatamente tras la
menstruacion. Hay disuria (uretritis) concomitante hasta en un 20% de las mujeres. El pH
vaginal es bésico, por encima de 6. Aunque todo lo anterior es muy sugerente de
trichomoniasis, es necesario confirmar el diagnéstico con métodos de laboratorio.

Los tradicionales son: el examen en fresco de la secrecién vaginal, la deteccion de antigenos
con técnicas del tipo POC, el cultivo, y la deteccion molecular mediante amplificacion de acidos
nucleicos. La sensibilidad del examen en fresco es baja (50-70%) y depende mucho de la toma
de la muestra, la calidad del transporte y la experiencia del observador. La sensibilidad del
cultivo es mayor (>80%), aunque esta técnica puede tardar hasta una semana en ofrecer
resultados positivos. La deteccién de antigenos tampoco tiene una buena sensibilidad (60-
95%), aunque la especificidad sea adecuada. Y, como para el resto de patdgenos de
transmision sexual, las técnicas de diagnéstico molecular son las de mayor rentabilidad
(sensibilidad 85-100%, dependiendo de la diana molecular, el tipo de muestra y el sexo del
paciente), y son las de eleccion en la actualidad. Las técnicas de diagndstico molecular usan el
ARN ribosémico del patégeno, que se transcribe a ADN y se detecta por PCR.
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Uno de los efectos colaterales méas importantes de esta ETS, como ocurre con M. genitalium,
por ejemplo, es que la trichomoniasis en pacientes infectados con el VIH aumenta la excrecion
de este virus en secreciones genitales, y, por tanto, su contagiosidad. Y viceversa, la infeccion
por este protozoo aumenta la probabilidad de adquirir el VIH por via sexual en 1,5-3 veces.

Virus del papiloma humano

El virus del papiloma humano (VPH) es un virus ADN del que se han identificado més de 100
oncotipos. Unos 40 pueden infectar el area genital. Casi todas las personas sexualmente
activas se infectan con algun oncotipo del VPH al menos una vez en su vida. Por tanto, la
infeccion genital por el VPH es la ETS mas frecuente. No obstante, la mayoria de estas
infecciones son asintomaticas y autolimitadas.

En los ultimos veinte afios, multiples estudios han aportado una sélida evidencia que confirma
al VPH como agente causal de la préactica totalidad de los casos de cancer de cuello uterino y
de sus lesiones precursoras. La infeccién por VPH de alto riesgo (p. €j., los oncotipos 16 y 18)
causa la mayoria de los canceres y lesiones precancerosas de cérvix (hasta el 70%), pene,
vulva, vagina, ano y orofaringe, mientras que la infeccion por oncotipos de bajo riesgo (p.€j., los
tipos 6 y 11) origina verrugas genitales y papilomatosis respiratoria recurrente.

Un numero importante de verrugas y canceres anogenitales se atribuyen al VPH. Segun datos
de Estados Unidos, en 2009 se estimé que en ese pais se habian producido 34.788 nuevos
canceres asociados con el VPH y aproximadamente 355.000 nuevos casos de verrugas
anogenitales.

Las pruebas de deteccion del VPH constituyen un marcador muy sensible y precoz del riesgo
de cancer o de lesiones precursoras, sobre todo mujeres mayores de 30 afios.

La mayoria de las sociedades cientificas han incorporado en sus recomendaciones las pruebas
de deteccion del VPH cada 5 afios en diferentes ambitos de la prevencion secundaria de esta
patologia (conducta a seguir ante citologias anormales, seguimiento postratamiento y cribado).

Una de las ventajas mas importantes de esta aproximacion al cribado de esta patologia es que
cualquier mujer podria realizarse una autotoma de exudado vaginal y remitirla al sistema
sanitario. Un ejemplo de la aplicacion de esta estrategia es Finlandia, donde existe una politica
de cribado poblacional bien establecida basada en la realizacién de una citologia cada 5 afios
en mujeres entre 30 y 60 afios, con cobertura superior al 70% de la poblacion y organizada a
titulo individual en cada uno de sus municipios. Este programa diagnostica alrededor de 600
lesiones intraepiteliales y previene 200 muertes por cancer de cuello uterino cada afio. En este
pais, en el afio 2011, se introdujo la autotoma vaginal en mujeres entre 30 y 60 afios, a
intervalos de 5 afios. En los casos con deteccion positiva de VPH, se recomienda remitir a
colposcopia a las mujeres mayores de 40 afios, o realizar una citologia por debajo de esta
edad, que en caso de ser normal se repite a los 2 afios.

El diagndstico de la infeccién por VPH se ha venido realizando mediante deteccién del ADN
mensajero del virus. Sin embargo, se ha observado que este procedimiento tiene una
especificidad y un valor predictivo positivo bajos para detectar lesiones precancerosas o
cancerosas, dado que las infecciones son frecuentes y transitorias. Por ello, se han puesto a
punto nuevas técnicas que detectan el ARN mensajero transcrito de los genes oncogénicos E6
y E7, cuya expresion estd disregulada y aumentada en las capas superficiales del epitelio
cuando la presencia de este virus se asocia a malignidad. La positividad de estas técnicas mas
avanzadas es, ademas, un factor de progresion y de mala evolucion.
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En los ultimos afios se ha observado que las infecciones oncogénicas por VPH se asocian a la
expresion de algunas moléculas celulares relacionadas con la replicacién, la transcripcion, la
reparacion del ADN, la apoptosis, la proliferacion, la invasividad y la produccién de metéstasis.
Entre las moléculas que han demostrado una utilidad importante se encuentran las proteinas
pl6 y Ki67. Estas proteinas se sobreexpresan cuando hay cambios displasicos o malignos
producidos por el VPH y se utilizan como antigenos que se detectan de manera rapida en
tejidos.

Las ventajas de la incorporacion de la deteccion del VPH en el cribado se veran a medio plazo.
El principal condicionamiento serd la existencia de un programa bien organizado y con una
cobertura poblacional muy alta.

Otras ETS

Hay muchas otras ETS que no hemos mencionado en esta revision, dado que no es objeto de
la misma hacer una enumeracion exhaustiva de todas ellas. Pero no debemos olvidar ETS
virales muy prevalentes, como el VIH, el virus de la hepatitis B, o el virus de la hepatitis C.

Conclusioén

Los nuevos métodos de deteccién de Enfermedades de Transmision Sexual son mas rapidos y
Mmas precisos, permiten un diagndéstico casi inmediato en la mayoria de las ocasiones y un
despistaje mas adecuado de pacientes asintomaticos u oligosintomaticos. El concepto de que
son procedimientos caros es errneo puesto que se contabiliza exclusivamente el precio de
adquisicion de la prueba y no el impacto clinico en el proceso. Un diagnéstico rapido disminuye
el tiempo en recibir tratamiento adecuado, disminuye el riesgo de transmision de la enfermedad
y la aparicién de nuevos casos. Ademas, se realiza con menos consumo de recursos humanos
y con menor variabilidad del operador.
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Aspectos psicoldgicos y relacionales del paciente con ITS/vih.
Una mirada mas profunda a los aspectos a tener en cuenta en este
tipo de consultas

Psychological and relational aspects in ITS/HIV patients. A closer look at the
aspects to be considered in these types of consultations

Juan Madrid Gutiérrez
Centro Madrid Salud Joven. Ayuntamiento de Madrid

Resumen

El articulo intenta cubrir tres objetivos. En primer lugar, tomar conciencia de que trabajamos con personas con sus
biografias y no con casos protocolizados. Lo que trae el paciente es solo la punta del iceberg. Nuestra mirada debe
dirigirse a la parte profunda y oculta de la persona y que, con mucha frecuencia, él no contara. Estas partes consultas
tienen que ver con las relaciones personales y laborales, con el estigma social, con el mundo de las emociones y de la
sexualidad, con la intimidad de las personas y de las parejas. Por todo esto debemos darnos cuenta de la importancia
de escuchar y validar, a fin de llenar de significado el encuentro profesional-paciente. Es una oportunidad para que
nuestras biografias se enriquezcan a través de un encuentro deliberativo en el que se reformulen significados, valores
y creencias.

Palabras clave: Bioética, Etica clinica, Pacientes con ITS/vih, Relacién clinica, Deliberacion.

Abstract

In this article, | will attempt to cover three objectives. Firstly, we should be aware that we work with people who have
their own background and biography; they are not simply cases on a record. What the patient brings to the table is only
the tip of the iceberg. We should focus on the person’s deep and hidden part, which very frequently, they will not share
with us. These consultations touch on personal and workplace relationships, social stigmas, emotions and sexuality, as
well as the intimacy between couples. Therefore, we should realize how important it is to listen and validate in order to
make the clinical contact a very significant one. This is an opportunity for our biographies to become richer through a
deliberative encounter in which meanings, values and beliefs are reformulated.

Key words: Bioethics, Clinical ethics, ITS/HIV patients, Clinical relationship, Deliberation.
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Centro Madrid Salud Joven. Ayuntamiento de Madrid
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Introduccion

Habia una vez un hombre que queria solucionar todos los problemas del mundo. Este hombre
reflexiono y leyé mucho para resolver estos problemas. Al mismo tiempo, este hombre tenia un
hijo que solo queria jugar con él y siempre insistia, pero el padre nunca podia, porque estaba
demasiado ocupado intentando resolver los problemas de la humanidad. Finalmente, para que
su hijo lo dejara en paz, el padre decidié hacerle un puzzle: de una revista cogié un mapa del
mundo, lo cort6é en pedazos, puso los pedazos en una caja y se los dio a su hijo, diciéndole que
resolviera el problema, que volviera a componer el mapa del mundo. El hijo no dudé y se puso
a resolverlo. Al cabo de un par de horas el nifio volvid con el puzzle resuelto. El padre,
asombrado, le pregunté como lo habia hecho y el hijo le contesté que se habia fijado en que, al
dorso del mapa, habia la figura de una persona. Y como él sabia como era una persona dio la
vuelta a todos los trozos de papel y reconstruyd la figura de la persona. Al volver del otro lado
la hoja se dio cuenta de que habia arreglado el mundo.

Trabajo en un centro que fue pionero en la atencion al vih a mediados de los 80 y desde
entonces ha sido un tema con el que no he dejado de tener contacto en estos casi 30 afios. Por
€s0 quiero dar mis agradecimientos a todas esas personas. Al equipo del centro de ITS y vih
de Montesa del Ayuntamiento de Madrid, en especial a la Dra. Raquel Martin y al Dr. Francisco
Bru. A mis compafieros del Centro Joven, la Dra. Isabel Santamaria, médica y sexdloga y a
Luis Alvarez, enfermero. A Javier Ultra, mediador y educador social, que ha participado en la
puesta en marcha de programas de pruebas rapidas en atencion primaria, en especial dirigidas
al colectivo LTGBI. A Asuncién Roldan, trabajadora social y sexdloga que trabaja en el comité
ciudadano antisida de Navarra y que ha desarrollado programas dirigidos a la poblacion que
ejerce la prostitucion desde los centros de Planificacion Familiar de Navarra. Y, por supuesto, a
las personas que han confiado en nuestro centro y en mi para abordar su salud y de las que
aprendemaos continuamente.

A lo largo del articulo intentaré cubrir tres objetivos. En primer lugar, tomar conciencia de que
trabajamos con personas y no con casos. Los casos » . .
ayudan a reflexionar sobre nuestros estereotipos y como [ bt UGS EIEREE I ERES
nos condicionan, sobre la evolucion de la infeccion, |[asbbemb bt CiLEREERUIElICIEES
sobre la respuesta a los tratamientos, sobre muchas con mapas del mundo que, por un
X ’ lado, facilitan sus vidas y, al mismo
cosas, pero cuando se tiene a una persona delante, no tiempo, limitan el conocimiento de la
es un caso que podamos generalizar. Es una persona [SiSNHEG:
gue trae una biografia, experiencias de vida que le han
hecho aprender a responder y a interpretar lo que le sucede de una manera muy determinada.
Tiene un mapa del mundo que cree que es lo Unico que existe y con él se mueve, siente y
piensa que es real. Por eso cuando llega a nosotros hay muchas cosas que él mismo
desconoce, porgue no estan en su mapa del mundo, y el proceso terapéutico es un continuo
descubrimiento para todos los participantes en ese encuentro de biografias, porque el
profesional también tiene su propia biografia y su propio mapa del mundo.

Otro asunto es darnos cuenta de la importancia de escuchar y validar. La educacion infantil nos
hace propensos a ver las cosas como blancas o negras, buenas o malas, si haces esto te
pasara aquello. Cuando crecemos, nos damos cuenta de que la realidad es mucho mas
compleja y de que hay tantos aspectos que estan entrando en juego que es necesario evitar
precipitarse y escuchar como cada persona ha construido su realidad, de qué manera esta
interpretando lo que le pasa, cOmo estd elaborando emocionalmente esa situacion y qué
significado tiene la respuesta que est4 dando a través de su conducta. En ese proceso de
aprendizaje se ha priorizado ademas el castigo, el boli rojo marcando los errores sobre el boli
verde marcando lo que esta bien, validando. Asi llegamos a adultos con grandes sentimientos
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de culpa y falta de autoestima que también van a condicionar nuestro comportamiento hacia
nosotros mismos y lo que nos rodea.

La dltima idea que quisiera abordar es como este tipo de encuentro entre un profesional y una
persona que plantea su problema en relacion con las ITS y el vih es una oportunidad de que
nuestras biografias se enriguezcan a través de una relacién deliberativa en la que se
reformulen significados, valores, creencias, desde un modelo de entrevista motivacional en la
gue se valide a la persona consultante, se clarifiquen cosas, se aporten nuevos argumentos
gue modifiqguen el mapa del mundo de ambas personas, y en la que se generen procesos de
balance decisional, de toma de decisiones, aceptando lo que hay y lo que cada uno es capaz
de asumir en cada momento. Si todo eso no se llena de tiempo, de significado y de
importancia, hay cosas profundas que no se abordan ni se terminan de resolver.

Ademas de la metéfora del mapa del mundo podemos usar la metafora del iceberg. Cuando
vamos a trabajar con una persona en una consulta de ITS vemos la punta del iceberg, que es
lo que podemos ver sobre la base de nuestro mapa de la realidad, pero que se va ampliando a
medida que dedicamos mas tiempo al paciente y tenemos en cuenta muchos otros factores
gue vamos a tratar en este articulo. Os invito a descubrir todo lo que esta por debajo de eso
que ya vemos.

Relacién profesional y persona que acude a su consulta o servicio
¢Es una consulta como otras?

Dentro de los diferentes modelos de intervencion, la pregunta que se debe hacer es si este
asunto exige una entrevista al uso, si es un problema normal, habitual, una consulta como
otras. Luis Alvarez, enfermero del Centro Joven, me decia que este tipo de consultas es
“especial” porque “la persona que acude a este tipo de consultas viene habitualmente con
sentimientos, miedos, dudas encontradas y hay que saber detectar en qué fase del duelo (con
respeto a la relacion(es) sexual realizada) se encuentra en el momento de acudir a la cita, es
decir, si se encuentran en la fase de negacion, ira, negociacién, depresién o aceptacién, a fin
de que, una vez detectada la fase,, poder trabajar con él esos sentimientos, miedos y resolver
sus dudas.”

Invito al lector a salir del rol profesional y a ponerse en el lugar del paciente en una consulta de
ITS o de atencién primaria, con el objeto de responder a las siguientes preguntas: “; Os habéis
hecho las pruebas alguna vez? ¢Habéis pasado alguna vez miedo pensando en haberos
infectado por haber tenido una relacion sexual? ¢Como te sientes? ¢Qué te preocupa? ¢Qué
te gustaria encontrar en la consulta? ; Como te gustaria que te tratasen?”

En la pelicula El Doctor, un jefe de servicio vive la experiencia de ser diagnosticado de cancer y
tiene que ser tratado en el hospital. Vive todo el trato que le
proporcionan los y las profesionales de la planta y se da
cuenta de todas las carencias y sufrimientos que le genera. A
causa de esa experiencia, cuando felizmente se recupera,
pone en marcha una actividad en la que médicos residentes
tomaban el lugar de los pacientes una semana, para cobrar consciencia de la enorme
vulnerabilidad y necesidad que una persona tiene cuando esta en una situacion de pérdida de
intimidad y de autonomia, de miedo y preocupaciones.

Es preciso llenar el encuentro
profesional de significados a

través de la escucha activa y
la validacién del paciente.

Quizés el tema fundamental de la relacion meédico-paciente es cOmo comunicarnos para
generar un proceso de “abre ostras”, es decir, cdmo podemos hacer permeable nuestra
biografia con la de la persona que tenemos delante, para que esta se abra y pueda darse una
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verdadera comunicacion. Los pacientes solamente se abren si sienten que estan delante de
una persona gue acepta y que puede responsabilizarse, ofrecer respuestas y guiarles hacia
una solucion.

En las consultas de ITS y vih puede haber algunas dificultades que cabe considerar
especificas, desde ponerse en el lugar del paciente a hablar de sexualidad, como
consecuencia de la propia educacion del médico, de los estereotipos asociados a la sexualidad
y los géneros, a la sexualidad y el placer, a la transferencia de vinculos familiares (médico
versus padre/madre, especialmente con adolescentes y jovenes y también con personas
mayores), a los prejuicios (homofobia, transfobia, doble moral, valores morales tradicionales) y
también a la falta de competencias en comunicacién y en el manejo de aspectos psicoldgicos y
éticos.

Preguntas como: ¢Qué te trae por aqui? ¢Qué te preocupa? ¢Por qué quieres hacerte estas
pruebas?, pueden ser oportunas para recibirle y para que se abra, y constituyen una
oportunidad para hablar de su vida. La relacién que se crea puede servir para la segunda parte
de la entrevista, en la que se pueden abordar situaciones comprometidas y tomar decisiones
importantes. ¢Qué piensas sobre como te puede influir un resultado positivo de vih? ¢Coémo
vas a comunicar a tu pareja el resultado positivo de una ITS para que se trate, o que eres vih+?
¢ Coémo influird en vuestra relacion el confesarle que has tenido una relacion con otra persona?
¢,Como le vas a decir a tu pareja (heterosexual) que has tenido relaciones homosexuales?
¢, Cémo puede influir en tu trabajo el ser seropositivo? ¢ Como vas a decir a tu familia que eres
vih+ y homosexual?

Otro asunto importante es el tema de la sexualidad. Mi experiencia esta mas centrada en los
adolescentes a través del trabajo en el
RESRC EHIE SR ERR SRR RS ESIEREEE. Centro Madrid Salud Joven del Ayuntamiento
_consultas. Lo que vemos es solo la punta EN de  Madrid.cSe hace caso a los
iceberg. En lo profupdo estas consultas tienen adolescentes? ¢Se les reconoce su
gue ver con: las relaciones personales, laborales, sexualidad y el hecho de tener relaciones
sexuales? EI contexto actual sigue sin
facilitar la educacion sexual, ni los recursos
de atencibn estdn adaptados a sus
necesidades. Es importante ofrecer a los
adolescentes un lugar en que no se les trate como nifios, sino que se les dé responsabilidad y
apoyo para poder responder y proteger su salud. Muchos de sus comportamientos, también los
de los adultos y mayores, se abordan s6lo desde una perspectiva reproductiva: usar métodos
anticonceptivos para protegerse del embarazo y utilizar el preservativo para protegerse de las
ITS y el embarazo. La salud sexual queda relegada, si no excluida, cuando nuestra sexualidad
forma parte integral de nuestra persona en la relacion con nosotros mismos: cOmMo nos
sentimos como hombres 0 mujeres; cOmo expresamos nuestro deseo sexual; cémo orientamos
ese deseo; como son las relaciones con otras personas. La sexualidad es la gran olvidada en
la formacién de los profesionales y por ende en el contenido de la relacién profesional-paciente.

la estigmatizacion social, la sexualidad, las
emociones y muchos mas aspectos de la vida
del paciente.

La falta de tiempo es sin duda un factor clave en la entrevista profesional de salud. La presion
asistencial sigue siendo una carga insuperable que impide disponer del tiempo que muchas
situaciones, no todas, requieren. Mientras se modifica esta situacion, sucede que las personas
gue requieren abordar situaciones como las ITS y el vih, acuden a recursos especificos en los
que el tiempo es mayor y algo distinta la formacioén de los profesionales. En este sentido, los
comités ciudadanos antisida, las asociaciones LTGBI, las agrupadas en la Federacion CESIDA
y algunos centros institucionales como son, en la Comunidad de Madrid, el Centro de ITS y vih
del Ayuntamiento de Madrid, los Centros Municipales y el centro Joven de Madrid-Salud del
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Ayuntamiento de Madrid, asi como algunos servicios de infecciosas de hospitales publicos,
apoyan la atencion y abordaje de estos problemas.

El disponer de tiempo, el tener las competencias de comunicacién y empatia, el darse cuenta
de nuestros prejuicios y poderlos trascender, el tener formacion en sexualidad, permiten una
relaciébn de calidad en la que se valida a las personas y se les ayuda a aprender de la
experiencia que estan viviendo de forma préctica y positiva, llenando de nuevos significados su
vida y ampliando su mapa del mundo.

Algunas dificultades y fortalezas de los profesionales de salud en las consultas de ITS/vih.

Dificultades Fortalezas
Hablar de sexualidad e Ponerse en el lugar del paciente
e Aceptar a la persona
independientemente de lo que

o Falta de tiempo

e Transferencia de los vinculos pensemos

familiares e Escucha activa. Ser permeable.

Sin juicios
e Médico versus padre/madre e Hablar de sexualidad con
decir | . normalidad
¢ ﬂ:(z:g?r’inf:ﬁ'tr”iga?ue tienes que « Dar tiempo desde el “darse
' cuenta

e Prejuicios. Homofobia, e Validar lo que la persona siente

transfobia, doble moral, valores e Ser muy cuidadoso

morales tradicionales.... e Empoderar a la persona.

_ Devolucion de su mapa de la vida

* Falta de competencias en para que tomen conciencia.

comunicacion, entrevista Llenar de significados

motivacional, aspectos
psicoldgicos, “darse cuenta”

Las consultas de ITS y vih tienen que ver con...
¢ Enfermedades venéreas

El término venérea procede de Venus, diosa romana de la belleza, del amor y de la
fecundidad, version latina de la diosa griega del amor, llamada Afrodita. Conjuga lo
amoroso y lo femenino. Venus pasa a ser sinébnimo de mujer, de amor, de deseabilidad;
y también desde el prisma de la iglesia, desde sus inicios en la Roma convertida al
cristianismo, se la ve, como madre de la sexualidad, y a las enfermedades venéreas
como “el pecado que nos envian los dioses”. Asi como la palabra afrodisiaco se une al
concepto positivo griego, lo venéreo, una vez que el latin se transforma en el idioma
oficial de la iglesia de Roma, pasa a ser definicion de las enfermedades de transmision
sexual, las que la mujer transmite, como si esa fuera su causa real y Unica. Dentro del
ambito del significado de esta diosa también entra el de la prostitucion, las ETS las
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transmiten las prostitutas, mujeres fuera de la norma. Hoy también se incluyen en este
ambito los hombres fuera de la norma: homosexuales, trans, chaperos, inmigrantes.

Cuando se plantean estas cuestiones relacionadas con la sexualidad, el criterio que
siempre ha utilizado la cultura occidental desde sus inicios es el criterio naturalista. La
idea es que la naturaleza tiene un orden y el ser humano también, y las enfermedades
venéreas serian, por lo mismo, “antinaturales”. Pero por mas que se quiera acotar las
enfermedades venéreas a un grupo de desviados o pecadores, la realidad es que han
afectado y afectan a todas los estratos socioeconémicos por igual, y en las consultas
vemos todas las realidades posibles.

A pesar de que son muchas las enfermedades venéreas descritas en la actualidad, han
sido solamente tres las que en el curso de la historia han captado la atencion, debido a
sus connotaciones individuales y sociales, asi como por su alta incidencia, que ha
llegado en varios periodos de la historia no s6lo a nivel de epidemia sino de pandemia.
Ese ha sido el caso de la gonorrea, la sifilis y el vih/sida.

La palabra sifilis proviene del nombre ‘Syphilo’, pastor y protagonista del poema del
polifacetico médico italiano de la ciudad de Verona, Gerénimo o Girolamo Fracastoro
(1478-1553), quien relata como Syphilo fue castigado por haber erigido altares
prohibidos en la montafa. Dicho castigo por llevar una “vida inmoral y llena de vicios” es
la causa de una nueva, terrible y desconocida enfermedad, la sifilis.

e Lasexualidad y sus alrededores

Cuando atendemos este tipo de consultas estamos hablando, mas que de sexo, de la
sexualidad; mas que de practicas de riesgo, de la necesidad de afectos, de
comunicacion, de identidad, de la propia autoestima, de como nos sentimos como
hombres o0 mujeres, de cdmo sentimos y aceptamos nuestro cuerpo y, en fin, de la vida
y sus relaciones. Las relaciones sexuales no se dan de forma aislada de lo que cada
persona es y siente ser.

e Las emociones

Emociones que generan las ITS y el vih Transformando emociones
MIEDO TRANQUILIDAD
VERGUENZA NORMALIDAD
CONFUSION CLARIDAD
DUDAS RESPUESTAS
ENFADO EMPATIA
CULPA COMPRENSION

Es importante ponerse en el lugar del paciente, aceptar a la persona
independientemente de lo que pensemos, hablar de sexualidad con normalidad, validar
lo que la persona siente, empoderarla para que tome conciencia. Un factor importante
en este proceso es la escucha activa, validar y reflejar sus sentimientos, generar
espacios donde la confianza haga que la persona se abra. Estas consultas tienen que
ver, naturalmente, con las emociones, pues el tema de las ITS y el vih esta cargado de
miedo, verglienza, confusion, dudas, enfado y culpa.

El objetivo del profesional a través de la entrevista no es solo dar un tratamiento, sino
también conseguir transformar el miedo en tranquilidad, la vergiienza en normalidad, la
confusién en claridad, las dudas en respuestas, el enfado en empatia y la culpa en
comprension.
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e ;COmo me va a afectar esto en...?

Deciamos al principio que so6lo vemos la punta del iceberg. Debajo del iceberg, del
problema de las ITS, esta todo lo que tiene que ver con el contexto relacional; con el
como me va a afectar esto a mi en mis relaciones personales, en mi trabajo; el temor al
estigma, a ser juzgados por la institucion y por la sociedad; el miedo a desvelar
infidelidades, o una sexualidad no normativa, a ser HSH, a dedicarse a la prostitucion.
¢Afectard esta enfermedad a mi proyecto familiar, de pareja, afectard a la maternidad?

¢, Como puede afectar esto a mis relaciones personales?

CON PAREJA SIN PAREJA RELACIONES NO
CONSENTIDAS

¢, Coémo le digo...? ¢Quién va a tener sexo | Detras de muchas
Sentimientos de culpa conmigo? consultas de ITS y vih hay
Miedo al abandono, a que | ¢Quién me va a querer? gue investigar abusos y
se enfade maltrato, violaciones,
Miedo inconsciente: “soy incluso dentro de las
malo”, “no me va a querer” parejas.
“‘me va a dejar”
No se habla de ITS,
sugieren infidelidades o
desconfianza

e Tiene que ver con el estigma del vih/sida

Se da todavia hoy, en nuestro entorno, la serofobia al vih. Cuando nos enfrentamos al

vih, uno de los primeros :
sentimientos es el miedo a ser [ =ANEECETIEEERARSRAYIIN oVl S ol Sl [VIgE T

discriminado en el entorno familiar, dificultades que podemos considgrar especificas,
laboral o de relaciones. La paradoja desde ponerse en el lugar del paciente a he_ll,alar de
| estigma hace que se se2<u_alldad, deblda§ a la propia educacmn_ (o[]]
es que € 9 que médico, los estereotipos asociados a la sexualidad
invisibilice y esto refuerza el estigma R NE S R R R A
U lET P2 TGNV I LNC SV EICI (ransierencia de vinculos familiares (médico versus
que solo lo sabe el profesional BEEGEREG S el =l tee b (o [o] Se=l L=
sanitario. jovenes y también con personas mayores, a los
prejuicios (homofobia, transfobia, doble moral,
Por otro lado, el gran reto en este B e ST o o) S A - R e
lolnlclyioNcl el o HICNRCIN(Ci-NOll competencias en comunicacion y de manejo de
diagnostico. Hay un porcentaje de la e ol ofsiolo)[o]s[[ololm A= [o)F
poblacién que nunca se ha hecho la
prueba del vih, aun habiendo tenido relaciones de riesgos. Se calcula que alrededor de
un 30% tiene menos de 250CD4 cuando se les diagnostica de vih, por lo que llevaban
tiempo estando infectados. La poblacion homosexual es la que menos retraso tiene, ya
gue se realiza con mas frecuencia, incluso demasiadas veces, las pruebas de vih.

Esta percepcion de estigma y discriminacion puede llevar a la soledad: “Ante el miedo a
gque me abandonen, o simplemente que no me acepten, no busco pareja”. En los casos
en los que las parejas no tienen el vih, la consulta hace que normalice su vida y
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disminuya el estigma. Estas parejas, a su vez, afrontan mejor un resultado vih+ cuando
la enfermedad les afecta.

e Poco sentido del riesgo para la salud

Las personas que acuden con sintomas, confian en el tratamiento, minimizan las
consecuencias y toman conciencia del riesgo de ITS y vih Las personas sin sintomas se
sorprenden ante la oferta de las pruebas de vih y sifilis y tienen una falta de conciencia
de ser transmisores de ITS y del vih.

e Enlos casos de VIH+

En Espafa es obligatorio pedir permiso para hacer la prueba. Existen problemas en el
ejército de confidencialidad y en muchas consultas se piden las pruebas sin pedir el
permiso a los pacientes, aunque se les informe de todo lo que se les va a hacer.

Cuando se les pregunta en qué ha cambiado su vida desde que saben que son
seropositivos, sorprende que, en muchos casos, lo vivan como algo que les ha ayudado
a ver las orejas al lobo y parar el tipo de vida que llevaban; se alimentan mejor, dejan de
drogarse y controlan mas la vida nocturna; dan mas valor a la pareja y al dia a dia,
estdn mas presentes en sus vidas consigo mismos y con los demas.

e Tiene que ver con los derechos

El Real Decreto Ley 16/2012
de 20 de abril (RD-L) marcé un
punto de inflexién en la politica
sanitaria espafola, acabando
con el sistema de acceso
universal a la sanidad. El RD-L
y las normas que lo han ido
desarrollando introducen las figuras de asegurado y beneficiario frente al de paciente o
ciudadano, y excluye del sistema por primera vez a un grupo de ciudadanos, las
personas inmigrantes en situacion irregular. De un dia para otro casi 900.000 personas
se quedaron sin acceso al sistema sanitario y, en un principio, muchos casos de vih y
sida se guedaron sin tratamiento, lo que afiadié un factor mas a todos los descritos: el
factor de la desproteccion.

Puede ser aconsejable disponer de dispositivos
de atencién especificos (centros jovenes; centros
de ITS y vih; asociaciones LTGBI, etc.), dado que

el tiempo limitado de las consultas habituales no
permite manejar en su globalidad y complejidad
este tipo de consultas.

Ha sido gracias a los colectivos sociales, en especial “Yo si”, “Sanidad universal”,
“Médicos del Mundo” y otras organizaciones que se ha podido minimizar el impacto del
decreto.

e Perspectiva de género

Otro tema importante es el que tiene que ver con la perspectiva de género. No se trata
necesariamente de cémo abordan el tema los hombres y las mujeres, sino de la forma
tan desigual y perjudicial en que se construye el mundo para una parte de la sociedad,
en este caso las mujeres. En un reciente estudio sobre sexualidad en adolescentes, se
observo que los estereotipos de género siguen fuertemente arraigados, lo que puede
ser una razon de por qué no se erradica, por ejemplo, la violencia de género.

En el tema de la sexualidad y el sexo siempre han estado castigadas las mujeres y las
personas que no responden al rol tradicional de la heteronormatividad, a la que se le ha
otorgado, ademas, la condicién de natural.
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Este tema es lo suficientemente complejo e interesante que en este articulo sélo voy a
esbozar algunos apuntes para sensibilizar a los profesionales para que lo tengan en
cuenta. Simplifico en el cuadro algunos aspectos diferenciales en hombres y mujeres.
Habria que hacer muchas mas apreciaciones segun la orientacion sexual, la identidad
sexual, en las personas trans, etc...

Consultavih e ITS desde la perspectiva de género

MUJERES HOMBRES
e Sumisién o Exceso de confianza, “yo
e FEducada para cuidar, no para controlo”, “a mi no me va a
cuidarse pasar’
e Amor romantico e Promiscuidad
o Elideal de pareja e Falta de autocuidado vy
e Anteponer el disfrute del otro, responsabilidad
“necesita correrse” e La culpa la tienen las mujeres
e Confiar en el control del otro e Son unas guarrillas, han estado
e |deal de la maternidad. Miedo a no con muchos hombres
tener hijos e Se hacen las pruebas segun
e No estd bien visto que pregunten con qué mujeres
sobre sexualidad e Con prostitutas
e Mito de la virginidad/castidad. Menos e Uso del poder. Violencia de
promiscuas género
e Se hacen las pruebas cuando inician ¢ Rechazo del condon
una nueva relacion. ¢ Autocuidado? e No se vincula el condén al
e Mayor vulnerabilidad a las ITS y cuidado de la otra persona
expuestas a la violencia de género
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El nacimiento de la ética clinica y el auge del eticista como consultor

The birth of clinical ethics and the heyday of ethicists as consultants

Carlos Pose
Facultad de Filosofia. Departamento de Filosofia y Antropologia
Universidad de Santiago de Compostela

Resumen

En este articulo analizamos la aproximacion de la ética a la clinica, lo que dio origen al nacimiento de una nueva
area de conocimiento en medicina, la “ética clinica”, y a la aparicion de una nueva figura profesional, la del
“eticista” como consultor ético-clinico. En su origen intervinieron al menos dos factores. Por un lado, el frustrado
intento de seguir ensefiando la ética médica al modo clasico, esto es, en las Facultades de medicina y segin
programas de ética muy tedricos y poco practicos. Por otro lado, la complejidad cada vez mayor de la toma de
decisiones en la practica clinica, lo que hacia que los comités de ética asistencial, que ya se habian constituido
a tal efecto para reducir la incertidumbre y angustia en las decisiones, se percibieran como un mecanismo
inapropiado para abordar con solvencia los problemas médicos en el contexto clinico. Estos comités no sélo se
acabaron viendo como 6érganos que hacian sus deliberaciones lejos de la cabecera del paciente, sino que
ademas sus recomendaciones sobre la toma de decisiones se percibian poco operativas y muy burocraticas. De
ahi que comenzase a tomar forma la figura del consultor ético-clinico como alternativa al mas penoso trabajo de
los comités de ética. Sin embargo, a pesar del auge de esta figura, el papel del eticista estuvo plagado de
ambigliedades, tanto ética como legalmente, lo cual sera abordado en proximos articulos.

Palabras clave: Etica clinica, Consultoria ética, Comités de ética, Etica hospitalaria

Abstract

This article analyses the manner in which ethics bridged the gap separating it from clinical practice. This led to
the birth of a new medical field, “clinical ethics”, as well as to the emergence of a new professional, the “ethicist”,
as an ethical-clinical consultant. There were at least two main causes for this. On the one hand, the fruitless
attempts to continue teaching medical ethics in the classical manner, that is, as a subject taught in medical
schools and following very theoretical curricula, with little actual practice. On the other hand, the ever-growing
complexity of the decision-making process in clinical practice. This meant that the hospital ethics committees,
which had been established with a view to reducing the uncertainty and distress that accompanied the decision-
making process, were perceived as an inappropriate means of dealing in a sound manner with the clinical
medical problems. These committees were eventually seen as bodies which deliberated at a distance from the
bedside, and whose recommendations in decision-making, furthermore, were bureaucratic and not sufficiently
functional. For this reason, the figure of the ethical-clinical consultant began to take shape as an alternative to the
more difficult task of ethics committees. In spite of this surge, the ethicist’s role was fraught with ambiguities, both
ethically and legally. This will be the subject of articles to follow.

Key words: Bioethics, Clinical Ethics, Ethics consultation, Ethics committees, Ethics in Healthcare
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Introduccién

Los profesionales de la salud se han preocupado por los problemas éticos desde el nacimiento
mismo de la medicina. Sin embargo, la amplia atencion que se ha dado a la ética en el &mbito
clinico es bastante reciente. Durante muchos afios la ética fue vista como un asunto propio de
los estudios filosoficos y teoldgicos, y por lo tanto no tenia otra funcién social mas que la de
servir a los intereses de las distintas comunidades religiosas (moral teolégica) o de conformar
el contenido de algunas materias universitarias (ética filoséfica). Esto comenzd a cambiar
significativamente con las revoluciones sociales y culturales de los afios 60. En cuanto estas
revoluciones afectaron al mundo de la medicina, la ética empezd a ocupar un puesto
importante en la gestion de la salud fisica y mental de las personas, hasta el punto de
convertirse en lo que hoy conocemos como ética clinica. Es de este asunto de lo que vamos a
tratar en este articulo.

Desde los afios 60, el principio ético del respeto a las personas y su autonomia en la toma de
decisiones empez6 a producir importantes cambios en la investigacion y en la practica clinica.
La preocupacion por los problemas éticos en la atencién a los pacientes, que comenzé a cobrar
visibilidad con el caso de Karen Ann Quinlan, pero que ya estuvo precedida por los problemas
relacionados con la seleccion de los pacientes para recibir didlisis y trasplantes de 6rganos, en
las décadas de los 70 y 80 dio lugar a la creacion de los primeros comités de ética asistencial.
La idea de establecer comités de ética dentro de los hospitales estuvo relacionada con la
inclusion de los valores humanos en las decisiones médicas en los casos dificiles y tuvo como
objetivo la disipacién de la incertidumbre y angustia tanto desde el punto de vista moral como
legal. No obstante, después de la constitucion de los comités de ética, la practica de la
consultoria ética en los Estados Unidos no careci6 de dificultades. Los comités recién formados
encontraron resistencia, por una parte, por su labor a distancia de la cabecera del paciente, v,
por otra parte, por la burocratizacion del proceso de toma de decisiones. Se prefiguraba la
necesidad de un nuevo modelo de consultoria ética més operativo. Uno de los problemas
identificados como un obstaculo al buen funcionamiento de las consultas ético-clinicas fue la
laguna existente entre los médicos y los eticistas. La mayoria de los médicos no habian sido
formados en los conceptos, las habilidades o el lenguaje de la ética, al igual que pocos eticistas
habian sido instruidos en los problemas de la medicina clinica. Por lo tanto, ni un grupo ni el
otro podia identificar, analizar y resolver completamente los problemas éticos en la practica
clinica.

Consecuentemente, como en seguida veremos, con la labor de un pequefio grupo de eticistas
esto estaba a punto de cambiar. A partir de los afios 70, las facultades de medicina empezaron
a incluir en su cuerpo docente a profesores de filosofia y teologia con el objeto de que
impartieran cursos de ética dentro del curriculum de la medicina. Estos especialistas en ética
trabajaron junto a sus colegas clinicos tanto en el contexto académico como en el clinico, y
pronto comenzaron a publicarse los resultados de las primeras conferencias sobre ética clinica
y consultas éticas. En lo que sigue analizaremos los trabajos de los autores mas importantes
desde el punto de vista de la consultoria ético-clinica y de la figura del eticista: Mark Siegler,
Albert Jonsen, Ruth Purtilo y John La Puma.
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Mark Siegler y el nacimiento de la ética clinica

En 1972, el doctor Mark Siegler se unié al personal docente de la Universidad de Chicago,
como uno de los primeros miembros del nuevo Departamento de Medicina Intensiva. En el
desempefio de esta funcién, organiz6 y dirigid6 una de las primeras Unidades de Cuidados
Intensivos de Chicago y descubridé que tanto los profesionales clinicos como sus alumnos no
tenian a donde acudir para resolver los problemas éticos que surgian en las UCls. Es asi como
lo cuenta Mark Siegler en una reciente entrevista:

Asi que Al Tarlov [su Catedratico en la Facultad] dijo: “Vamos a abrir esta unidad,
tiramos unos cuantos tabiques, ponemos siete camas... Tendremos vigilados a
los pacientes. No vendra nadie, porque no podremos hacer nada por ellos”. [...]
Tirar los tabiques y conseguir los equipos de vigilancia fue facil, pero todo el
mundo, todos los pacientes mas enfermos de medicina, cirugia, obstetricia, de
todas partes del hospital vino a parar a nuestra unidad de siete camas. [...]
Cualquier cuestion ética que te puedas imaginar pasaria por nuestra unidad:
decir la verdad, consentimiento informado, decisiones subrogadas,
racionamiento... Cuestiones relativas al final de la vida... El 75% de nuestros
pacientes ingresados moria. [...]

Asi que esas eran las cuestiones a las que teniamos que enfrentarnos. Yo
acudia a la literatura, la literatura médica, en busca de respuestas. Ni en los
libros de texto de medicina ni en sus indices se encontraba nada. Tampoco se
encontraba nada en las principales revistas de calidad que sometian los articulos
a revision por pares. Las 10 principales revistas médicas de la época no tenian
nada que decir al respecto. Por eso yo tenia dificultades para ensefiar a mis
alumnos, mis residentes, mis especialistas de la unidad, sobre esos nuevos retos
gue estaba planteando la evolucién tecnolégica. (Fins, 2016)

Las numerosas iniciativas existentes hasta ese momento no habian conseguido capacitar
adecuadamente a los profesionales de la salud cuando ellos se enfrentaban a sus actividades
diarias. Los programas impartidos hasta entonces eran principalmente tedricos tanto en las
revistas de ética médica como en los departamentos dedicados a la ética medica de las
distintas Universidades. Y su misma pluralidad programatica desvelaba que en el tema de la
ensefianza de la ética la medicina no habia alcanzado todavia el nivel de la ensefianza de la
clinica.

Al examinar el desarrollo de los programas de ética médica de la pasada
década, es asombroso ver las aproximaciones innovadoras, creativas y
esencialmente heterogéneas que han surgido de las numerosas Universidades y
facultades de medicina que han entrado en este nuevo campo. La diversidad de
enfoques, y el analisis critico que estos nuevos programas reciben, sugieren que
no se ha encontrado un Unico modelo universalmente aplicable. El disefio de un
programa de ética médica permanece en una fase experimental. (Siegler, 1978:
951)

Para reducir la distancia entre la teoria y la practica, muchas otras aproximaciones
experimentales a la ensefianza de la ética incluyeron seminarios sobre patologias concretas, la
incorporacion de filosofos en los hospitales universitarios y cursos de libre eleccién de ética
médica para los residentes. En este contexto es en el que hay que situar, por ejemplo, los
cursos intensivos de introduccion y especializacion en ética médica que comenzo a ofrecer el
Kennedy Center (creado en 1971) de la Universidad de Georgetown. Sin embargo, estos
cursos también se centraban en problemas tedricos y se encontraban lejos de la realidad diaria
de la practica clinica. (Tapper, 2013: 419)
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Muchas de las innovaciones curriculares en ética médica se centran en el disefio
de cursos preclinicos obligatorios o de libre eleccién para los estudiantes de
medicina. En un esfuerzo paralelo, pero menos avanzado, se han intentado
desarrollar programas de ética médica creativos, orientados hacia la clinica.
Entre estos se incluyen congresos, reuniones de trabajo, seminarios,
conferencias, y, lo mas notable, presentaciones y debates de casos éticos. Estos
debates organizados oficialmente, generalmente se centraban en casos clinicos
reales que planteaban problemas éticos y filoséficos; y en ellos participaban
clinicos y eticistas de formacion filosoéfica. (Siegler, 1978: 951)

“Casos clinicos reales que planteaban problemas éticos vy filosoéficos”. Eso era a lo maximo que
se habia sabido llegar. En consecuencia, incluso los ultimos esfuerzos por poner en marcha
innovadores programas de ensefianza de la ética tropezaban con la barrera de la clinica. El
andlisis de un problema ético y filosofico de un caso clinico fuera del contexto en el que surge,
por lo general, el contexto hospitalario, por mas que tenga un interés notable, carece todavia
del ingrediente necesario para considerarse una propuesta definitivamente novedosa y
revolucionaria: la toma de decisiones ético-clinicas, que por definicibn ha de ser siempre
situacional y concreta.

Mark Siegler se dio cuenta de ello al dirigir la UCI del Hospital Universitario de Chicago, sin
contar con experiencia previa en esta area. De hecho, existian pocas unidades de este tipo v,
segun las palabras de Siegler, “[s]encillamente, no habia nada igual’ (Fins, 2016). En este
contexto surgi6 la colaboracion entre Siegler y James Gustafson, que habia hecho trabajos de
bioética en el Hastings Center a finales de los 60. A lo largo de tres afios, esta colaboracion
tomé la forma de una serie de encuentros en las que los dos analizaban casos a partir de la
experiencia clinica de Siegler y de las revistas que aportaba Gustafson.

Trabajando con Jim Gustafson, me di cuenta de que existia un importante ambito
no estudiado en la medicina y la ética: el ambito que denominamos ética médica
clinica. Lo que quiero decir es que, si queria ensefiar ética clinica de cabecera a
los alumnos, si queria investigar en ese ambito, especialmente la investigacion a
partir de los datos... no habia nadie trabajando en esas cuestiones practicas en
las que intervienen los médicos,
pacientes, enfermeros, el entorno
clinico, la sala de urgencias, las
Unidades de Cuidados Intensivos, las
unidades hospitalarias, el departamento
de consulta externa... Y en torno a esa
época [...] me hice cargo de lo que me
di cuenta de que seria el trabajo de mi vida: hacer todo lo posible por aproximar
al maximo todos esos ambitos entre si. Cuando hablo de esos &mbitos me
refiero a los conceptos filosoficos y teolégicos de la bioética y las ideas practicas
aplicadas de la ética clinica y la medicina clinica que permitirian trasladar esos
conceptos a la practica diaria con los pacientes y las familias, los enfermeros y
los profesionales sanitarios. (Fins, 2016)

Los primeros comités de ética
hospitalarios se formaron como
consecuencia de la preocupacion por

los problemas éticos relacionados con
el uso de las nuevas tecnologias en
medicina.

Por eso Mark Siegler, a partir del articulo de 1978 titulado “A Legacy of Osler: Teaching Clinical
Ethics at the Bedside”, comienza a desarrollar lo que denomina por primera vez “ética clinica”.
Ya no se trata de lo mismo.

Estos esfuerzos para desarrollar programas que relacionan la ética y la filosofia
con la medicina clinica son notables, pero deberian distinguirse de la propuesta
formulada aqui —ensefar la ética clinica a la cabecera del paciente, integrandola
dentro de la ensefianza de la medicina clinica. Esta diferencia es comparable a
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la diferencia que existe entre ensefiar medicina clinica en el aula en vez de a la
cabecera del paciente. (Siegler, 1978: 952)

La expresion “ética clinica” tiene como inspiracion remota el cambio que un siglo antes se
habia producido en la ensefianza de la medicina gracias a la figura de William Osler.

No es necesario recordar la extraordinaria contribuciéon de William Osler a la
educacién médica norteamericana, pero es probable que su mayor y mas
duradero logro se centrara en la importancia de la experiencia practica en el
aprendizaje de la técnica médica a través de la prolongacion de la ensefianza
clinica desde los libros de texto, el laboratorio y el aula, hasta la ensefianza
clinica a la cabecera del paciente. Una de las declaraciones que mas le
enorgullecian era: “Yo ensefié a los alumnos de medicina en la cabecera del
paciente”.

Una de las mas completas descripciones de su filosofia en la ensefianza de la
medicina se encuentra en una ponencia que él ofrecié en 1902 en la Academia
de Medicina en Nueva York, en la que declaré: “en lo que puede denominarse el
método natural de ensefianza, el alumno comienza con el paciente, contindia con
el paciente, y finaliza su estudio con el paciente, utilizando los libros y las clases
tedricas como herramientas, como medios para alcanzar un objetivo... Para el
estudiante que comienza en medicina y cirugia, una regla que le va a
proporcionar seguridad es no aprender sin tener el paciente como libro de texto,
y la mejor ensefianza es la que le proporciona el paciente mismo.”

Estas declaraciones de Osler de 1902 resultaron ser visionarias. Desde entonces
su método educativo ha dominado la educaciébn médica norteamericana.
Verdaderamente, la ensefianza de la cama permanece siendo la piedra angular
de nuestra ensefianza clinica para los estudiantes de tercero y cuarto afio de
medicina, y para casi todos los programas de formacién de postgrado. La
ensefianza de la medicina a la cabecera del paciente es considerada, al menos
en los EEUU, como la mejor manera de ensefiar medicina clinica. Incluso en
estos dias de revoluciones y modificaciones curriculares, han sido pocas las
voces que han sugerido cambiar este sistema de educacion médica. En parte, el
éxito de este modelo educativo ha hecho innecesario su reevaluacién o
modificacion. El sistema osleriano de ensefianza a la cabecera del paciente ha
resultado ser muy efectivo y por lo tanto ha permanecido. (Siegler, 1978: 952)

Hemos citado este largo texto porque el cambio que Osler introdujo en la ensefianza de la
medicina es el que Siegler ve necesario introducir en la ensefianza de la ética médica. No
obstante, la expresion “ética clinica” pudo significar inicialmente varias cosas y por lo tanto
carecer de completa claridad.

El término “ética clinica” esconde una ambigliedad. Puede referirse tanto a la
introduccion de consideraciones éticas especificas en las decisiones de los
médicos sobre el cuidado de los pacientes, como a la interpretacién o analisis
ético de las decisiones clinicas. En el primer sentido, solamente los médicos u
otros clinicos “practicaban” la ética clinica; en el segundo sentido, otras
personas, como los filésofos o los tedlogos participaban en la construccion y
andlisis critico de las decisiones clinicas. Esta Ultima actividad constituye la
consultoria ética, una actividad que llegd a ser cada vez mas frecuente al final de
la década de los 70. (Jonsen, 1998: 366)

Esta ambigliedad se resolvié poco después con la publicacion, en 1982, de la obra de Mark

Siegler, William Winslade y el propio Albert Jonsen, titulada Etica clinica. Aproximacion practica
38

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



EIDON, n° 46
diciembre 2016, 46:34-69
DOI: 10.13184/eidon.46.2016.34-69

El nacimiento de la ética clinica y el auge del eticista como consultor Carlos Pose

a la toma de decisiones éticas en la medicina clinica (Jonsen et al., 2005). En ella se define la
“ética clinica” como “la identificacion, el analisis y la resolucion de problemas morales que
surgen en el cuidado de pacientes concretos... La ética clinica esta relacionada
intrinsecamente con la labor mas importante del médico, que es decidir y poner en practica la
mejor atencion clinica para una persona concreta en unas determinadas circunstancias”.
(Jonsen, 1998: 366)

Nosotros intentamos incorporar las consideraciones éticas generales que se
estaban perfilando en la creciente literatura sobre bioética al proceso habitual de
toma de decisiones de los médicos en su atencion al paciente. [...] La obra Etica
clinica proponia un método de analisis que se aproximaba més, en nuestra
opinion, al razonamiento de los clinicos que a las especulaciones de los
filésofos. (Jonsen, 1998: 366)

En el “Prefacio” que escribid el Dr. Robert Petersdorf, una figura importante en la ensefianza de
la medicina, a la obra Etica clinica, subrayé que la mayoria de los libros de ética son
demasiado tedricos para responder a las necesidades practicas de los médicos, y afiadio:

Este pequefio libro aborda los problemas éticos en la medicina de forma
bastante diferente. Escrito por un eticista, un clinico y un abogado, aborda los
problemas éticos en términos reales... El consejo que ofrecen los autores
concuerda con el sentido comun, con los principios éticos generalmente
aceptados, y con las normas juridicas. (Jonsen, 1998: 366)

Este testimonio de Petersdorf no s6lo encanté a los autores del libro, sino que contribuyé a la
promocioén de la figura del consultor ético en la medida en que facilitaba un consejo practico
aglutinando la perspectiva clinica, ética y juridica. No por casualidad se considera a Mark

— Siegler como uno de los iniciadores de la consultoria
Pronto se percibio que a [abor de (ISR frey

los comités de ética asistencial se

P2 o G S el SH e st Por lo tanto, y volviendo al articulo de Siegler de 1978, lo
del paciente. gue el autor quiso subrayar con la expresion “ética
clinica” —ahora parece menos ambigua— es el vinculo de
la ética clinica con la practica de la medicina y la atencién al paciente. Frente a los programas
tradicionales, Siegler propuso como alternativa un cambio orientado hacia los profesionales de
la salud y su formacion, para abordar los problemas éticos de la préactica clinica. La perspectiva
de Siegler implicaba formar a los clinicos para practicar una medicina mas correcta, e incluso
formar a los clinicos como consultores éticos alli donde fuera necesario.

Cuando se ensefia medicina a la cabecera del paciente, cambia el ambiente de
la entera unidad médica [...]. Mas aun, ensenfiar ética clinica y valores humanos
[...] a la cabecera del paciente permitira que todo el equipo médico —los clinicos,
los residentes, las enfermeras, los trabajadores sociales, los capellanes, los
nutricionistas, los administradores y el paciente— participen de forma activa en la
experiencia educativa en su totalidad, incluida la toma de decisiones clinicas.
(Siegler, 1978: 953)

Esta alusion a los valores del paciente es de la maxima importancia, dado que si la toma de
decisiones tiene que ser compartida, el clinico debe hacer lo posible por conocer los deseos del
paciente en orden a indicar las opciones terapéuticas.

La presencia fisica del paciente requiere que este sea considerado como un
sujeto mas que como un objeto, y esto facilita el objetivo pedagégico de
humanizar la atencion médica. Mas concretamente, el paciente puede participar
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directamente en la toma de decisiones sobre sus opciones terapéuticas. Mas
aun, la ensefianza de la ética médica a la cabecera del paciente enfatiza y
refuerza la idea osleriana del paciente como ensefante, porque los valores,
aspiraciones y deseos del paciente deben ser reconocidos y comprendidos antes
de que el clinico tome una decision técnica. (Siegler, 1978: 952)

Cuando escribe esto, Siegler no estd pensando
Unicamente en el colectivo de médicos, sino en
todo el equipo de atencién al paciente. De hecho,

Los comités de ética asistencial también
resultaron ser una solucion imperfecta a los

_ problemas éticos debido a la burocratizacién
recuerda las observaciones de Osler, cuando RN S]]y

afirmaba que eran las enfermeras quienes
aprendian gracias al contacto directo con los pacientes, lo que podia seguir siendo valido en la
actualidad.

Hoy en dia, no son los residentes quienes aprenden la ética médica al lado del
paciente, sino principalmente las enfermeras, los asistentes sociales y los
capellanes. Ha llegado la hora de proporcionar formacion en la ética médica y en
los valores humanos a todo el equipo de atencion sanitaria. (Siegler 1978: 953)

Por lo tanto, el giro de la propuesta de Siegler sobre la ensefianza de la ética clinica afecta a
distintos aspectos de la practica de la medicina. Por un lado, hace que la ética se convierta en
un asunto de todo el equipo de atencion al paciente y no sélo de la profesién médica. Por otro
lado, une la competencia técnica con la competencia ética, pues “para poder practicar la
medicina ética o la medicina humanista de forma efectiva, la primera y principal obligacién del
médico es llegar a ser técnicamente competente”. (Siegler, 1978: 953) Siegler recuerda en este
sentido al médico humanista espafol Pedro Lain Entralgo cuando afirma que “la amistad entre
el médico y el paciente deberia consistir ante todo en el deseo de ofrecer ayuda técnica
efectiva —la benevolencia concebida y realizada en términos técnicos.” (Siegler, 1978: 953).
Finalmente, mientras la aproximacion a los problemas éticos en la atencién al paciente y la
investigacion clinica a través de casos hipotéticos reales analizados en un seminario 0 en un
aula es muy imperfecta, los pacientes reales y los desafios tanto médicos como éticos que
ellos plantean a los clinicos se encuentran a la cabecera del paciente. (Siegler, 1978: 952)
Siegler ilustra esta idea con el problema de decir la verdad.

Aunque el principio de decir la verdad se puede ensefiar haciendo referencia a
las teorias filosoficas del utilitarismo o de la ética deontolégica, este tema podria
ensefarse de forma mucho mas eficiente y relevante a la cabecera del paciente
cuando un clinico debe comunicar un diagndstico grave a un paciente o cuando
un médico actia como un pregonero de malas noticias, es decir, cuando
deliberadamente proporciona el prondstico mas pesimista a la familia de un
paciente con una enfermedad aguda. Cuando un médico ofrece un prondstico o
decide cuéanta informacion dara un paciente, asiste a una situacion con un
potencial de enseflanza en la cual el clinico que ejerce de profesor puede
empezar a formular los principios éticos que subyacen a sus decisiones clinicas.
(Siegler, 1978: 952)

La propuesta de Siegler no estaba exenta de dificultades. El propio autor lo reconoce y clasifica

LT

éstas en cuatro categorias: “falta de cualificacién ética de los profesionales”, “estudiantes poco

preparados para aprender ética a la cabecera del paciente”, “rechazo por parte de los médicos
a ensefar ética a la cabecera del paciente” y, por ultimo, “problemas éticos que no se
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encuentran a la cabecera del paciente”. Sin embargo, Siegler cree que algunas de estas
categorias contienen argumentos poco soélidos para rechazar su propuesta de la ética a la
cabecera del paciente. Considera, por ejemplo, en relaciéon a la oposicion de los médicos a
ensefiar ética en el contexto hospitalario, que la idea de introducir un programa oficial de ética
médica en las ensefianzas universitarias seria tanto innecesario como redundante. La ultima
categoria, no obstante, si parece contener argumentos consistentes, pues ciertamente no
todos los problemas éticos se encuentran a la cabecera del paciente.

Los problemas que se prestan a la ensefianza a la cabecera del paciente
implican la critica de principios como decir la verdad, la relacién entre los valores
y la toma de decisiones y la relacion entre las decisiones técnicas y éticas. Pero
otros problemas éticos importantes normalmente trascienden el contexto
hospitalario, como por ejemplo los problemas juridicos, como el derecho a la
asistencia sanitaria, el reparto de recursos meédicos escasos, los problemas en la
limitacion de la investigacién tales como los experimentos con fetos y la
manipulacion genética, y los problemas tan aparentemente clinicos como la
definicion de muerte o indicaciones de interrupcion del embarazo. Estos ultimos
problemas plantean dilemas filosoficos y politicos complejos y con amplias
ramificaciones sociales, y su solucién requiere la participacion tanto de los
profesionales médicos como de muchos expertos no médicos, como los
filésofos, tedlogos, economistas y politicos. El profesional médico podria
proporcionar tan sélo una modesta contribucién al analisis global de estas
cuestiones, y por lo tanto, parece evidente que no todos los problemas de la
ética médica pueden ser tratados de forma efectiva a la cabecera del paciente.
(Siegler, 1978: 954)

Por lo tanto, si bien es cierto que no todos los problemas pueden ser analizados en el contexto
hospitalario, como reconoce Siegler, estos problemas tampoco podrian ser resueltos de una
sola vez en un aula universitaria de ética médica ni en un seminario de andlisis de casos
clinicos, dado que la aportacion de los profesionales de la salud en este aspecto es mas bien
modesta. A lo que si apunta esta perspectiva es a que los problemas morales tienen que ser
abordados a distinto nivel. Siegler distingue tres niveles de discurso moral. El primer nivel es el
de las decisiones ético-clinicas que se toman a la cabecera del paciente. El segundo nivel es el
de los principios y valores éticos mas profundos que subyacen a estas decisiones. Y enraizado
en este nivel estaria el tercero, que lo constituyen los principios filoséficos mas basicos y
generales. Como parece obvio, en relacién al primer nivel, “la ensefianza de la ética médica a
la cabecera del paciente puede centrarse necesariamente en los aspectos ético-clinicos de las
decisiones, mientras deja fuera el andlisis de los fundamentos de los juicios filoséficos y éticos.”
(Siegler, 1978: 955) Estos fundamentos, de segundo y tercer nivel, habria que aprenderlos en
otros contextos y deberian incluir una formacién preclinica sobre los sistemas éticos y los
principios filos6ficos con el objetivo de que los estudiantes comprendieran las raices de las
decisiones ético-clinicas en el contexto hospitalario. Esto se deberia traducir desde el punto de
vista de la ensefianza de la ética médica en una colaboracion entre eticistas-filésofos y clinicos
en los afos de formacion preclinica y mas tarde en el contexto hospitalario, dando mas peso a
los primeros en el periodo preclinico y mas a los segundos en el clinico. (Siegler, 1978: 955)
Siegler observo que la medicina estaba separando lo clinico de lo ético en su intento de ayudar
a la toma de decisiones. Por eso consideré que esta via era errénea en lo que significa una
aproximacion puramente técnica a los problemas clinicos. La practica médica tiene tanto una
dimensidén técnica como ética que en este nuevo contexto modifica el rol del clinico en cuanto
profesor.
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Los médicos que realizan tareas de ensefanza clinica tienen la obligacion de
concienciar de los principios y problemas de la ética que son relevantes en el
contexto hospitalario, incluyendo los niveles de discurso moral [referidos mas
arriba], la importancia de la clarificacién de los valores en la toma de decisiones
ético-clinicas, y el analisis ético de los nuevos problemas que surgen de las
nuevas tecnologias. (Siegler, 1978: 955)

Con esto Siegler no est4 pensando en profesores todavia no preparados en el &mbito clinico, o
traidos de especialidades mas préximas a las humanidades o la ética.

Seria desafortunado si estos profesores fueran seleccionados principalmente de
disciplinas como la psiquiatria, la medicina preventiva y salud publica, la
medicina comunitaria y la medicina legal (como algunos han sugerido),
excluyendo los campos clinicos tradicionales como la medicina interna, la
cirugia, la pediatria, la obstetricia y ginecologia (Siegler, 1978: 955)

Dicho de otro modo, la ética, en alguna medida, esta presente en el contexto de la ensefianza
de la clinica, por lo que todo médico ha de tener que contar con ella necesariamente. Por lo
tanto, las facultades de medicina deberian identificar a los clinicos que, venidos de cualquier
especialidad, poseyeran tanto la habilidad como el deseo de aprender mas sobre ética y
desarrollar habilidades de ensefianza en esta area. Precisamente con el objeto de facilitar esta
labor a estos clinicos interesados en la ensefianza de la ética en la practica clinica, el doctor
Siegler da una relevancia especial al “rol de eticista”.

Cualquiera que sea el programa especifico de formacion, se deberia alentar a
los eticistas-fildsofos a interactuar tanto académica como no académicamente
con los médicos y estudiantes de medicina y comunicar sus hallazgos a los
médicos. Aunque este tipo de interaccion puede ocurrir primariamente en la
facultad de medicina en el periodo preclinico —en conferencias, seminarios y
cursos oficiales— deberia indudablemente continuar en la facultad de medicina
en el periodo clinico en congresos y en los debates de casos éticos, asi como a
la cabecera del paciente. Adicionalmente se deberia animar a los eticistas a
publicar sus resultados en revistas cuyos suscriptores sean estudiantes de
medicina, profesionales médicos y profesores clinicos. (Siegler, 1978: 955)

Si todo esto es asi, la tradicional ética médica debe transformarse en “ética clinica”. Esta es la
conclusion del articulo de Siegler.

La ética médica entonces se transformaria en la disciplina humanista que se
encuentra a la base de la practica de la ética clinica. La ética clinica, es decir, las
habilidades practicas, deberian enseflarse a la cabecera del paciente en
términos oslerianos, y esta formacion deberia ser realizada primariamente por
clinicos. (Siegler, 1978: 956)

Esto que Siegler proponia en 1978 y que cabia ver
como uno mas de tantos enfoques en la ensefianza
de la ética, se materializO poco después por
distintas vias. Por una parte, al afio siguiente, en

Uno de los problemas identificados como
un obsticulo al buen funcionamiento de
las consultas ético-clinicas fue la laguna

i e ; s existente entre los médicos y los eticistas,
1979, Siegler publico un articulo con el significativo BRI STER PR S PR S b b (= [efo) -

titulo “Clinical Ethics and Clinical Medicine” (Siegler, FleleEN =l Hel a0 0 itz o] 02 6 [k
1979), con el que abria una nueva seccion editorial
en la Revista Archives of Internal Medicine y consagraba la denominacion dada al nuevo modo

de enfocar tanto la ensefianza como la practica de la ética médica.
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En este numero de la revista Archives se introduce una nueva seccién editorial.
Se publicar4d de forma ocasional y presentara las opiniones de los médicos
clinicos sobre un amplio rango de problemas clinicos que les obligan a
enfrentarse directamente a problemas éticos que surgen en la préactica diaria.
Esos articulos serdn escritos por clinicos y estaran dirigidos a la comunidad de
profesionales de la salud. Esta nueva seccién se llamara ETICA CLINICA, una
reflexiébn sobre el hecho de que, en la practica de la medicina, los problemas
clinicos y éticos estan entrelazados. (Siegler, 1979: 914)

En este articulo Siegler contrasta la ética clinica, que se centra en los problemas a los que se
enfrentan los clinicos en la practica, con la bioética médica, que enfoca las cuestiones
relacionadas con las politicas institucionales. En los 15 afios anteriores al articulo, afirma
Siegler, la bioética médica se establecié como un campo bien definido en Estados Unidos, con
una multitud de publicaciones, tanto articulos en revistas de especialidad como libros, y
programas de especializacion en las Universidades (Siegler, 1979: 914). No obstante, Siegler
expone sus reservas acerca de este campo:

El campo de la bioética médica ha sido creado y liderado, en gran parte, por
profesionales no médicos, es decir, por teblogos, fildsofos, sociélogos, abogados
e historiadores. Los médicos, los cientificos y los demés profesionales de la
salud han tenido solo un papel limitado en su desarrollo. Los avances en la
bioética médica son inquietantes y requieren nuestra atencién. La falta de
implicacion de los médicos es alarmante. [...] Los bioeticistas que no participan
en el proceso de la atencién a los pacientes han producido cambios legislativos,
administrativos y juridicos que afectan a la practica de la medicina, y esta claro
en este momento que la medicina se ha limitado a reaccionar a los principales
desarrollos de la bioética médica, en vez de participar activamente en ellos o
anticiparlos. Mas aun, gran parte de la ensefianza de la bioética médica a los
estudiantes de medicina la lleva a cabo este nuevo grupo de bioeticistas, y no los
médicos. La proliferacion de la figura del eticista-profesor y su preponderancia en
la ensefianza es otro aspecto inquietante del desarrollo de la bioética médica.
Por otra parte, es reconfortante observar que incluso algunos de los primeros
lideres del campo de la bioética médica se han preocupado por su desarrollo y
han intentado implicarse de forma mas profunda en las realidades de la medicina
clinica. (Siegler, 1979: 914)

El caracter tedrico, alejado de la cabecera del paciente, era en la vision de Siegler el principal
problema del recién formado campo de la bioética médica, que ignoraba los problemas de la
practica clinica.

La bioética médica se preocupa cada vez mas por el andlisis y la formulacién de
politicas publicas a gran escala en medicina y en ciencia, y no ha prestado
suficiente atencion a muchos de los dilemas éticos que surgen a menudo en la
interaccion entre médicos y pacientes. [...] La bioética médica es un movimiento
intelectual que se preocupa por cuestiones que afectan las actividades diarias de
la medicina, pero que se ha desarrollado en gran parte fuera de la profesion
médica. (Siegler, 1979: 914)

Es en este contexto en el que Siegler recomendd una aproximacion de la ética a la clinica,
afirmando que “la practica de la medicina clinica ha sido siempre una combinacion Unica de
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competencia técnica y sensibilidad ética, y todo esto, unido, constituye el arte del médico.” La
distincion que se hacia tradicionalmente entre las decisiones éticas y las decisiones clinicas era
erronea. Desde este punto de vista, afirma Siegler, el término “ética clinica” es un pleonasmo
necesario para reflejar la realidad de los dilemas que los avances tecnoldgicos en la medicina
habian provocado en la préctica clinica.

En cierto sentido, el término “ética clinica” es pleondstico, porque la buena
medicina cinica es necesariamente la medicina ética. La razon por titular esta
nueva seccion editorial “Etica clinica” es que los cambios en la medicina
moderna —en particular, pero no Unicamente los avances tecnolégicos de los
ultimos 30 afios— han provocado un rango inesperado de dilemas éticos que
requieren respuestas creativas y reflexivas a nivel clinico. (Siegler, 1979: 915)

La necesidad de que sean los propios médicos los que busquen soluciones a los dilemas éticos
de su profesién tiene sus raices, segun Siegler, en su responsabilidad directa hacia los
pacientes. De esta manera, la ética clinica podia responder a la cuestidon, que ya se habia
planteado, de que los comités de ética podian acabar diluyendo esta responsabilidad y
disminuyendo la autoridad de los médicos.

La ética clinica también explora la idea de que el papel del profesional médico es
Unico. La relacion entre médico y paciente se basa en una competencia y una
formacion técnica especificas. Este conocimiento y formacién especializada se
usa para ayudar a los pacientes, para curar o aliviar sus enfermedades, y para
ofrecer apoyo con el fin de que ellos superen el miedo, el dolor y el sufrimiento
gue a menudo son consecuencias de una mala salud. Una vez que el paciente le
haya solicitado, el médico se implica en el problema de este. El médico nunca es
un mero observador. El no se puede basar en la falsa valentia de los no
combatientes. EI médico es personalmente responsable por el paciente si falla
en llevar a cabo su cometido por falta de competencia o negligencia, o porque,
por cualquier razén, deja de actuar en beneficio de su paciente. (Siegler, 1979:
915)

En su articulo, Siegler utiliz6 la analogia de Kierkegaard para distinguir entre el especialista que
domina la teoria y el que se implica de forma activa en la practica:

Imaginemos un piloto de navio, y supongamos que ha superado todas sus
pruebas con excelentes resultados, pero todavia no ha salido al mar.
Imaginemos que esta en medio de una tormenta; él sabe todo lo que tiene que
hacer, pero hasta ahora él no ha conocido el terror que siente un marinero
cuando las estrellas se esconden en la oscuridad de la noche; €l no ha conocido
la impotencia que se siente cuando el piloto ve que su timén no es mas que un
juguete para las olas; él no sabe cémo la sangre sube a la cabeza de quien
intenta hacer calculos en tal momento; en suma, él no tiene idea del cambio que
tiene lugar en el que conoce cuando tiene que aplicar este conocimiento.
(Siegler, 1979: 915)

La nueva seccion editorial de la Revista Archives of Internal Medicine se dirigia, por tanto, a los
médicos que habian conocido en su propia experiencia esta diferencia entre la teoria y la
practica de la que hablaba Kierkegaard. Siegler concluye su articulo afirmando que el propdsito
de la nueva seccion era “servir principalmente como foro para los médicos clinicos”, pero que
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también esperaba que pudiera convertirse en “un recurso en el cual los teéricos no médicos
pudieran basar sus analisis e hipotesis.” (Siegler, 1979: 915)

Por otra parte, y ya en 1980, Siegler, junto con Albert Jonsen y William Winslade, desarrollaron
el conocido método de los cuatro parametros que orienta la toma de decisiones evaluando las
indicaciones clinicas, las preferencias del paciente, su calidad de vida y otros rasgos
contextuales. Este método fue publicado, dos afios después, en 1982, en la ya mencionada
obra Etica clinica. Aproximacion practica a la toma de decisiones éticas en la medicina clinica.
(Jonsen et al., 2005)

El método se basaba también en la experiencia
directa de Siegler, junto a Stephen Toulmin, en las
actividades del Center for Clinical Medical Ethics,

cambio que un siglo antes se habia  mees ; -
producido en la ensefianza de la medicina donde se hacia etI(':a de una forma practica y

gracias a la figura de William Osler. aplicada al dia a dia" (Fins, 2016). El equipo,
integrado por consultores, enfermeros,

trabajadores sociales y filésofos, analizaba casos presentados por los clinicos y hacia la
consulta ética en la cabecera del paciente. Posteriormente se redactaba una nota de consulta
gue se incluia en la historia clinica del paciente. Es decir, se seguia el modelo de interconsulta
clinica. De esta manera, se prefiguraba la solucion que Siegler iba a ofrecer en un articulo
posterior: los problemas relacionados con la toma de decisiones en la practica clinica no
podian resolverse mediante decisiones burocraticas tomadas por un comité, sino mediante la
labor de pequefios grupos de consultores trabajando conjuntamente con los médicos
responsables de los casos.

La expresion “ética clinica” introducida por
Siegler tuvo como inspiracién remota el

En 1986 Siegler publicd, en efecto, otro articulo titulado Ethics committees: Decisions by
bureaucracy. En él expresaba su preocupaciéon por la burocratizacién del proceso de toma de
decisiones que genera el paso de los casos clinicos por los comités de ética asistencial y
proponia como alternativa pequefios grupos consultivos con experiencia clinica. Las principales
objeciones a la funcién de los comités de ética asistencial no son muy distintas de las ya vistas
por otros autores en el apartado anterior. Podrian reducirse a tres o cuatro: amenazan con
minar la relacion tradicional entre médico y paciente, imponiendo cargas administrativas y
normativas sobre los pacientes, familiares y médicos; cambian el contexto de la toma de
decisiones, al pasar de la consulta o del lugar mas proximo al paciente a la sala de reuniones o
despachos administrativos; aumentan el nimero de implicados en la toma de decisiones,
personas sin conexidn directa con el caso, como otros médicos, enfermeras, abogados,
personal administrativo, eticistas, clérigos, etc., lo que les puede acarrear serios conflictos de
interés entre su responsabilidad hacia el paciente y el esfuerzo por minimizar los riesgos, por
ejemplo, de inseguridad juridica; pueden dificultar al hospital el desarrollar politicas
institucionales y repartir recursos econdémicos mas eficientemente; quitan, o por lo menos
disminuyen la autoridad en la toma de decisiones del médico responsable desde el punto de
vista clinico, moral y legal en el cuidado del paciente, delegando las decisiones ético-clinicas
dificiles a los comités; etc. Esta Ultima es para Siegler la objecion mas preocupante:

A diferencia de los médicos responsables de la atencion al paciente, a los
comités les falta conocimiento médico especifico, no se han formado en la ética
de la atencién al paciente, tienen poca responsabilidad civil o juridica en las
decisiones, y no tienen la aprobacion del paciente para la toma de decisiones.
Entonces, delegar la toma de decisiones a los Comités de ética institucionales
podria ser incorrecto para los médicos y los hospitales. (Siegler, 1986: 22)
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Siegler refuerza esta idea citando a Christine Cassel:

Al juntarse muchas perspectivas y areas de conocimiento diferentes se puede
crear el “crisol” en donde se puedan tomar las mejores decisiones (es decir, las
mas humanas y justas). Pero un comité también puede proporcionar el contexto
en que se tomen decisiones incorrectas, sobre las cuales nadie asuma la
responsabilidad ultima. Es més probable que esto ocurra en un marco en el que
la mayoria de los miembros del comité se encuentra relativamente lejos del
contexto clinico, en que existe un conflicto de intereses con las necesidades
administrativas, y en que la dinamica del grupo se encuentre burocratizada. Tal
comité ya no es un crisol de cara a moderar los valores aparentemente en
conflicto, sino un organismo cuyo principal valor no es la angustia que causa el
dilema moral, sino la eficiencia de la toma de decisiones, el respeto a las leyes y
el acatamiento de las normas y prohibiciones juridicas. (Cassel, 1985: 287-302)

Quiza convenga aclarar que la critica que tanto Siegler como Cassel realizan a la existencia de
los comités se refiere al uso concreto del comité como organismo adecuado para la toma de
decisiones. Hay que recordar que muchos hospitales habian formado comités de ética para
protegerse de las posibles denuncias judiciales con pacientes incapaces o con medidas de
soporte vital. La President’s Commission habia revisado la mayoria de los comités de ética
asistencial y habia recomendado su constitucién en uno de sus informes, Deciding to Forego
Life-Sustaining Treatment. Las funciones que le
SR ESEN RS CERCINIEEREIEREIDICE  atribufan al comité tanto la President’s Commission
CEEECIERTIYERE EUCIIREIBERIERIES  como la Asociacion Americana de Medicina y la
IISE, R BE COneeinicme, St Asociacion Americana de Hospitales, Siegler las
resume en las siguientes: desarrollar programas
educativos sobre temas de bioética; proporcionar
un foro interdisciplinario de debates sobre
problemas de bioética; asesorar a las personas que solicitan consejo del comité; y examinar y
evaluar las politicas hospitalarias relacionadas con temas de bioética. (Siegler, 1986: 22)

nuevo modo de practicar la medicina que
estuvo a la base de la consultoria ético-
clinica.

Sin embargo, existia bastante controversia sobre el papel del comité de ética en orden a la
toma de decisiones sobre quitar, poner o continuar con medidas de soporte vital. No todos los
autores tenian la misma opinién. Mientras algunos defendian que habia que conceder
autoridad a los comités para la toma de decisiones, lo cierto es que habia muy poca
experiencia sobre el desempefio de este papel. Y aunque la mayoria de los comités no se
veian a si mismos con el papel de tomadores de decisiones, sino que declararon tener un
papel consultivo, asesor, informativo, y de creacién de consenso antes que de tomador de
decisiones, cada vez se estaban convirtiendo mas en parte importante del proceso de toma de
decisiones en pacientes criticos con medidas de soporte vital. Este era precisamente el temor
de Siegler, es decir, que estos comités llegaran a estar cada vez mas implicados, directa o
indirectamente, en las decisiones de atencién al paciente y por tanto que acabaran por usurpar
el papel y la responsabilidad de los que deberian tomar esas decisiones. Aunque sélo el 31%
de estos comités examinados declararon que una de sus funciones era efectivamente “tomar
las decisiones finales sobre las medidas de soporte vital” (President’s Commission, 1983), ellos
también limitaban o modificaban las decisiones clinicas de modo indirecto a través de la
elaboracion de politicas institucionales, normas, reglamentos, revisando casos de modo
retrospectivo dando su aprobacion y desaprobacioén, representando la opinidn de la institucion,
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etc. Siegler llega a mencionar la presién que los debates del comité pueden ejercer sobre el
médico responsable, por mas que su opinién no tenga otro valor que consultivo.

[El comité de ética asistencial puede] influir a los médicos a tomar la decision
“correcta” mediante la presién moral y el poder del grupo. Fost cité un ejemplo de
un desacuerdo entre el pediatra responsable y un neonatdlogo, caso que llego al
comité de ética hospitalaria. Aunque el comité no voté ni ofrecidé una
recomendacién oficial, su debate “parecidé mostrar que una pequefia mayoria
estaba a favor de continuar el tratamiento”. Fost escribe: “El presidente del
comité le dijo al médico responsable, ‘Por supuesto, el comité no tiene ningun
poder para tomar decisiones; la eleccion te pertenece.” A lo que el médico
respondié: ‘iTonterias!” Comprensiblemente sentia una enorme presion social
para continuar el tratamiento y sabia que si decidiera lo contrario estaria yendo
en contra de sus colegas”. (Siegler, 1986: 23)

A su entender, los comités de ética deberian separarse completamente del proceso de toma de
decisiones y de la consultoria ética, y ni siquiera deberian revisar y analizar criticamente las
decisiones que se han tomado con anterioridad. El principal papel del comité deberia
reservarse para el desarrollo y coordinacién de un amplio programa educativo. Por ejemplo, el
comité podria ofrecer guias sobre gestion de recursos institucionales, implantar programas de
formacion de clinicos (médicos, enfermeras, etc.) con el fin de proporcionar los conocimientos y
las habilidades necesarias para tomar decisiones correctas en cada una de las especialidades,
etc. En todo caso, deberian desaparecer después de haber llevado a cabo este programa de
formacién y haber proporcionado las bases para la formacién de nuevos profesionales.

Me sentiria mucho mas tranquilo si pensara que los comités de ética
institucionales fueran una medida provisional y a corto plazo, con el objetivo de
formar a un suficiente nimero de clinicos para que asumieran la labor de tomar
decisiones ético-clinicas correctas. La mayoria de las burocracias no funcionan
de esta manera, y me imagino que es mas probable que vayamos asistiendo a
una mayor burocratizacion de los comités de ética institucionales, con todo lo
que ello implica, incluyendo la publicacién de boletines informativos, nuevas
revistas, y la formacion de organizaciones a nivel nacional. (Siegler, 1986: 23)

De ahi que Siegler proponga una alternativa a la actividad de los comités.

En lugar de los comités de ética, yo animaria a la formacion de muchos
pequefios grupos consultivos que poseyeran una gran experiencia clinica en su
propia especialidad y compuestos principalmente por clinicos implicados [en los
casos] pero acompafiados ocasionalmente por otros expertos. Estos grupos
consultivos se formarian en aquellas unidades clinicas consideradas “areas
éticas de alto riesgo”. Por tanto, un hospital grande podria tener grupos
consultivos diferentes, por ejemplo, en la unidad de quemados, en el servicio de
oncologia médica, en las unidades de cuidados intensivos (neurocirugia, sistema
respiratorio, neonatal), atencion del SIDA, urgencias, y en las unidades de
transplante de organos. Para los centros médicos que realizan varios tipos de
trasplantes podria constituirse un grupo consultivo para cada equipo. (Siegler,
1986: 23)

La idea de constituir diferentes grupos consultivos le viene sugerida a Siegler por el hecho de
gue cada disciplina clinica presenta un conjunto de problemas ético-clinicos especificos.
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Califica de “presuntuoso” pensar que un clinico tiene la suficiente formacién para abordar los
diferentes problemas de las distintas especialidades médicas. Igual que en medicina se
distingue entre nosotaxia y clinica, en ética habria que distinguir entre los principios éticos,
como decir la verdad y la autonomia, y la ética clinica, es decir, el modo de aplicar esos
principios.

En conclusion, esta propuesta de Siegler concuerda con la tendencia general que venia a
potenciar el papel del eticista como consultor frente a la labor de los comités como 6rganos
adecuados para la toma de decisiones clinica. Quiz& el matiz en este autor es que, mas que en
un unico consultor, piensa en un grupo consultivo, que ademas estaria formado por clinicos
apropiados para cada especialidad. Ya la President’s Commission, en su informe de 1983, en el
que recomendaba la formacion de comités, hablaba de que “podrian desarrollarse subcomités
con areas de especializacion; si esto fuera asi, una reunién de los miembros de estos
pequefios grupos seria suficiente”. (President's Commission, 1983: 166) Sin duda, esta via
venia a dar respuesta en buena medida a la falta de operatividad de los comités en las
instituciones hospitalarias a la hora de tomar decisiones complejas.

Albert Jonsen y el auge del eticista como consultor

Como vimos en el anterior articulo (Pose, 2016), la creacion de los comités de ética asistencial
encontré mucha resistencia en sus inicios en una parte de los profesionales de la salud. Las
razones fueron varias, algunas de ellas, la distancia con que se percibian las deliberaciones del
comité respecto del lugar en que se tomaban las decisiones médicas, y su falta de operatividad
a la hora de reunir a los miembros del comité. Todo esto fue replanteando, por un lado, la
ensefianza de la ética médica en las instituciones hospitalarias y en las facultades de medicina,
propiciando un acercamiento cada vez mayor de la ética a la clinica, y dando lugar a lo que con
Siegler se llamaria “ética clinica”. Por otro lado, se fue creando el contexto para que la
demanda de la figura del consultor hospitalario comenzara a crecer. Esta demanda encontrd
respuesta precisamente en la labor de un pequefio grupo de “eticistas”, generalmente
profesores en las facultades de medicina, encargados de la ensefianza y orientacién ética de
los alumnos ante los nuevos problemas médicos. Tal fue el caso, entre otros, de John Fletcher,
William Winslade, John Golensky, Ruth Macklin, y el mas destacado, Albert Jonsen.

Albert Jonsen empezé a ejercer en 1972 como profesor universitario de ética médica en la
facultad de medicina de la Universidad de California en San Francisco, donde permanecio
hasta 1987, trasladdndose posteriormente a la Universidad de Washington en Seattle como
responsable del Departamento de historia de la medicina y ética médica, que ocup6 hasta su
jubilacion en 1999. Ademas de formar a muchas de las figuras importantes en el campo de la
ética, fue el primer eticista que comenzé a ensefiar ética en contacto con la clinica en la Unidad
de Cuidados Intensivos Neonatales. Entre 1972 y 1973 fue miembro del primer Comité
establecido por The National Heart, Lung and Blood Institute con el propésito de examinar los
problemas éticos, legales y sociales derivados del desarrollo de un nuevo dispositivo médico, el
primer corazon artificial completamente implantable. En 1974, el Congreso de los Estados
Unidos establecid la Nacional Commission (National Commission for the Protection of Human
Subjects of Biomedical and Behavioral Research), que desarroll6 sus trabajos hasta 1978.
Albert Jonsen fue uno de los elegidos para formar parte de ese grupo selecto de personas,
cuyos informes pusieron los cimientos de lo que desde entonces ha sido la ética de la
investigacion biomédica y, por extension, de la bioética en general. De hecho, fue uno de los
redactores del famoso e influyente Belmont Report, donde aparecieron por primera vez los
principios de la bioética que se generalizaron en todo el dominio de la ética clinica por parte de
Beauchamp y Childress al afio siguiente. En ese mismo afio, en 1978, Jonsen fue nombrado
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miembro de la President’s Commission (President’s Commission for the Study of Ethical
Problems in Medicine and Biomedical and Behavioral Research). Los informes de esta
Comisidn constituyeron el primer cuerpo doctrinal de la bioética.

Todo este bagaje convirtid a Jonsen en un pionero de la practica de la “ética clinica”, lo que le
llevo a defender el papel del eticista como consultor hospitalario con el objeto de ayudar a los
médicos en la toma de decisiones dificiles.

Jonsen, aunque procede de la filosofia y la teologia, es sin embargo un firme
partidario de Ila “ética clinica”,
entendida como una nueva disciplina
al mismo nivel que el resto de las
especialidades medicas, VAl consultivos integrados por especialistas,
objetivo es ayudar a los clinicos a RN I eI RN G ERER T [V = 16 L]
tomar las decisiones correctas en FEUESERRERRELIEEE

caso de conflictos de valores. De ahi
proviene su fuerte compromiso con la promocién de la consultoria ética en las
instituciones sanitarias, sobre todo en hospitales, donde los consultores en
materia de ética pueden desarrollar una labor similar a la realizada por cualquier
otro especialista al atender una consulta de cualquier otro servicio. (Gracia,
2015)

De ahi que la alternativa a la actividad de
los comités la representara la consultoria
ética individual o en pequefios grupos

No obstante, la figura de consultor encontré cierta resistencia entre los médicos. En una fecha
tan temprana como 1973 el Dr. Franz Ingelfinger publicé un articulo titulado Bedside ethics for
the hopeless case, sin duda, un precedente de lo que con Mark Siegler se llamaria “ética
clinica”. Pese a su brevedad, este articulo constituye un testimonio critico tanto del contexto en
el que se fraguaron los primeros comités, como del auge del eticista como consultor o
consejero para la toma de decisiones médicas dificiles.

Algunas instituciones han establecido comités formados por personas con
acreditaciones impresionantes en teologia, jurisprudencia y humanidades, asi
como en medicina, pero tal tribunal es administrativo y distante, una
representacion de la ética abstracta. Sus deficiencias pueden resumirse en el
modo como los profesionales de la salud lo denominan: el escuadrén divino (the
God Squad). (Ingelfinger, 1973: 914)

En cuanto a los eticistas, y dado que las decisiones clinicas dificiles comenzaban a ser una
realidad inherente a la practica de la medicina, afirma que estan en auge en su intento por
ayudar éticamente, no sélo, pero también, a la toma de decisiones médica.

Este es el auge de los eticistas en la medicina. Este analiza los derechos de los
pacientes, de los sujetos de investigacion, de los fetos, de las madres, de los
animales, e incluso de los médicos. (jY qué lejos esta esto de aquellos dias en
que la “ética” médica consistia en condenar la incorreccion de practicas
econdmicas como las comisiones por derivacion y la publicidad!). Con una l6gica
impecable —una vez establecidos los supuestos bdasicos— y con una prosa
elegante, el eticista desarrolla sus argumentos. Sus opiniones, como aquellas de
L. J. Henderson, son a menudo sagaces y proféticas. Sin embargo, sus juicios
son esencialmente fruto de un ejercicio especulativo y permanecen abstractas e
idealistas hasta que se hayan demostrado en el laboratorio de la experiencia.
(Ingelfinger, 1973: 914)
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Esta vision del eticista, al que el autor califica en otro articulo de “humanista” recluido en su
“torre de marfil” (Ingelfinger, 1973: 914) y, por lo tanto, alejado de los problemas del contexto
hospitalario, tenia mucho que ver con las principales figuras de la ética médica de entonces.
Ingelfinger las concibe como representantes de dos posiciones extremas, una conservadora y
absolutista, y otra liberal y situacionista. Las primeras estarian representadas por autores como
Ramsey (Ingelfinger, 1973: 914; Ramsey, 1971: 700-706), mientras que las segundas por otros
como Fletcher (Ingelfinger, 1973: 914; Fletcher, 1971: 776-783). Cabia una via intermedia, pero
esta ya no procedia de tedlogos ni filosofos, sino de profesionales de distintas especialidades
médicas. Autores como Duff, Campbell y Shaw establecen las guias estratégicas y tacticas con
el objetivo de ayudar al médico a elegir entre la vida y la muerte para sus pacientes.

Deberian encontrarse soluciones, afirma Shaw, “basandose en las circunstancias de cada caso
antes que en aproximaciones formuladas dogmaticamente”, y Duff y Campbell lo ratifican: “Se
deberia esperar y tolerar un amplio rango de posibilidades en la toma de decisiones”. Algunas
filosofias, para ser sinceros, promueven unas normas bastante rigidas de comportamiento ético
profesional, pero los médicos parecen preferir los principios del individualismo. Asi como hay
pocos ateistas en las trincheras, de la misma manera tiende a haber pocos absolutistas a la
cabecera del paciente. (Ingelfinger, 1973: 914)

Esta via intermedia constituye para Ingelfinger una estrategia adecuada sobre todo para
gestionar casos de pacientes incapaces o afectados por una enfermedad que no se puede
aliviar ni curar, evitando por lo tanto cursos extremos.

Un [curso extremo] seria ignorar el problema por indiferencia, o evitarlo por
temor, ambos comportamientos inaceptables. Otro [curso extremo] seria no
aceptar el dilema por fanatismo, identificable por la rapidez y falta de
responsabilidad, con los cuales se aplica la etiqueta de “doctor Nazi” o “asesino”
a los que tienen opiniones diferentes. (Ingelfinger, 1973: 914)

Existiria un tercer curso o estrategia, que es el que podia proporcionar un comité de ética
asistencial, que evitaria estos dos extremos pero que desde el punto de vista de Ingelfinger
intentaria diluir la responsabilidad de la toma de las decisiones dificiles. Como ya hemos visto,
este autor describe criticamente el papel de los comités, y por ello propone otro curso de
accion distinto siguiendo de nuevo a los médicos Duff y Campbell, cuando estos se preguntan
quién decide por un paciente no capaz, por ejemplo, por un nifio.

Entonces, cuando Duff y Cambell preguntan quién decide por el nifio, la
respuesta es: tl, el médico del nifio, pues ¢ quién otro estaria en una posicion tan
crucial como para asegurarse de que se hayan hecho las consultas adecuadas
para determinar que el paciente se encuentra en una situacion sin posibilidad de
esperanza, de que se expligue esta situacibn a los padres detallada y
empaticamente, y de que ellos tengan acceso a los consejos que provengan de
un amplio rango de campos? ¢Quién otro podria orientar a todos los implicados
hacia la toma de una decision, y quién seria mas responsable de consolar [a los
padres] después de que se haya tomado la decision? La sociedad, la ética, las
actitudes institucionales y los comités pueden proporcionar unas guias de amplio
alcance, pero la responsabilidad final de la toma de decisiones recae en el
médico del caso. (Ingelfinger, 1973: 914)
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Estas tesis llevaron a Ingelfinger a sostener que, pese “al auge de los eticistas en la medicina”,
aquel que haya proporcionado atencion al paciente es el que esta en la mejor posicién de dar
consejo a los médicos sobre el tratamiento o el no tratamiento.

La persona que mas derecho tiene a aconsejar a los médicos sobre el
tratamiento —sostiene un sabio miembro de la profesibn médica—, es aquel que
ha tratado él mismo a los pacientes. EI mismo principio se aplica sobre el no
proporcionar tratamiento. Cuando se
cuestiona la moralidad de continuar con las
medidas de soporte vital para un paciente

sin esperanza, ¢/quién tiene la mayor RS s o e 1y

gue aquel que ya ha tenido que tomar [este

tipo de] decisiones? Shaw, Duff y Campbell,

que [...] describen la agonia de tener que seleccionar a los nifios que tuvieran “el
derecho a morir”, tienen las acreditaciones (credentials) necesarias. Puede ser
que, como filésofos, ellos no sean mas que aficionados, pero se han templado
en el fuego. (Ingelfinger, 1973: 914)

Para muchos autores el eticista es
un “mediador” que ayuda a las
partes implicadas en un conflicto

Al articulo de Ingelfinger respondié pronto Albert Jonsen con otro titulado, no por casualidad,
“El auge del eticista”. (Jonsen, 1976) Y en él comienza matizando la afirmaciéon hecha por
Ingelfinger sobre “el auge del eticista en la medicina”.

Yo soy eticista, formado en filosofia y teologia e interesado en los debates
fascinantes de la moralidad. He entrado recientemente en el campo de la
medicina. Aungue me encuentro muy a gusto, no puedo estar completamente de
acuerdo con el doctor Ingelfinger en que este es el “auge” del eticista. Todavia
tenemos que acreditarnos como miembros Utiles del equipo médico. Sin
embargo, tengo que admitir que nuestras voces son oidas mucho mas a menudo
en las revistas de medicina que antes. (Jonsen, 1976: 5)

Jonsen considera que el reconocimiento y la legitimacién que el Dr. Inglefinger busca del
eticista en la medicina, insistiendo en que “el médico responsable [...] debe ser el que tome la
decision crucial sobre el tratamiento del paciente”, es unidimensional. De ahi que proponga una
nueva via intermedia para la toma de decisiones.

El filosofo, observando la practica médica a distancia, puede formular juicios
sobre el “amplio rango de posibilidades” de lo ético. Estos juicios adquieren la
forma de principios éticos, expresados en términos universales: no matar, no
hacer dafio, decir la verdad. ElI médico, implicado directamente en la practica de
la medicina, debe tomar decisiones rapidas, concretas y a menudo irrevocables,
en las cuales los principios universales se enfrentan al arduo desafio de la
realidad. Los eticistas podrian formular sus principios desde la proverbial torre de
marfil; los médicos, sumergidos en la realidad inmediata de sus unidades
hospitalarias, de las clinicas y de las salas de operaciones, pueden encontrarlos
de poco valor a la hora de aliviar el sufrimiento de las decisiones. Yo sugiero que
los eticistas y los médicos deberian encontrarse a medio camino entre los
principios y las decisiones en el terreno de las “consideraciones éticas”. (Jonsen,
1976: 5)
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Por lo tanto, lo que Jonsen propone es una especie de alianza entre el eticista como pensador
con capacidad de esbozar posibilidades universales de accién y el médico como responsable
de la toma de decisiones concreta. El propdsito del eticista, como ya afirmara Aristoteles de la
propia ética, es ayudar al médico, o a aquel que tenga la responsabilidad de tomar la decision,
a ver como, cuando, por qué —o incluso si— un principio u otro es relevante para los hechos de
un caso particular o para la formulacién de politicas sobre ciertos tipos de casos.

Las consideraciones éticas engloban cuestiones como: ¢Cémo decidir cuéles
son las prioridades cuando el bien individual y el bien publico parecen
irreconciliables? ¢ Cual es la fuerza y la validez del argumento que favorece al
“mayor bien para el mayor nimero de personas”? ;Qué significa enfrentarse a
un aparente conflicto de principios morales? ¢Realmente hay alguna diferencia
moral entre un acto de omisién y un acto de comisién? ¢ En qué sentido y en qué
medida es una obligacion decir la verdad? ¢ Cémo responsabilizar a una persona
si sus acciones conllevan tanto consecuencias deseables, como indeseables,
intrinsecamente entrelazadas? ¢Qué tipo de razones justifican desviarse del
principio de la igualdad de trato para todos? (Jonsen, 1976: 5)

Muchas de estas preguntas, que poseen una formulacién general, pueden traducirse sin
embargo en otras muchas mas concretas y proximas al contexto hospitalario. Jonsen piensa en
casos reales.

Un investigador médico puede desear dirigir estudios sobre alergias que
requieren un grupo control de nifios sanos. ¢Puede compensar el proposito
noble de prestar mejor atencion médica a millones de otros nifios enfermos el
riesgo —bajo, pero real- de causar dafio a estos nifios? Un pediatra debe decidir
si ingresa a un bebé prematuro a la unidad neonatal de cuidados intensivos, pero
al precio de “sustituirle” por otro bebé que ha mostrado pocas posibilidades de
recuperarse. ¢Justifica la promesa de éxito en el caso del recién llegado la
interrupcién del tratamiento del otro? Un neurdlogo informa a un padre de familia
gque este padece corea de Huntington y es obligado a mantener la
confidencialidad. ¢Impide el secreto profesional del médico informar a la familia
del paciente sobre las consecuencias que esto implica para ellos y para sus
hijos? (Jonsen, 1976: 5)

Como es obvio, estos problemas son nuevos en la practica de la medicina, y tienen mucho que
ver con los ultimos avances de la ciencia y tecnologia aplicada a este saber. Sin embargo, las
consideraciones éticas son muy antiguas, forman parte de los problemas que la filosofia y la
teologia han debatido durante afios, y de ahi que el eticista esté en mejores condiciones que
nadie para sacar a la luz algunos errores o falacias de algunos argumentos utilizados en los
debates en torno a los problemas clinicos antes citados. Este seria el papel del eticista.

Los eticistas deberian poder hacer eso, no porque sean mas perspicaces o mas
inteligentes, sino porque han estudiado a fondo la Idgica y la sustancia de los
grandes debates histéricos en torno a principios y su aplicacion. Asi como un
buen estadistico puede a veces mejorar un protocolo de investigacion sefialando
un error conceptual que un buen clinico podria pasar por alto, de la misma
manera un buen eticista deberia marcar los errores légicos de un argumento
ético que incluso las personas sensatas podrian no observar. Los eticistas
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podrian ser utiles como ‘clarificadores’ del debate, e incluso mas utiles como
mediadores. (Jonsen, 1976: 6)

No deja de ser sorprendente encontrar en la cita anterior el término “mediador”. Es importante
llamar la atencion sobre él porque esta concepcion del eticista como “mediador”, aqui apenas
apuntada, ir4 cobrando cada vez mas relevancia hasta acabar convirtiéndose en el modelo de
consultoria ética mas extendido en las distintas asociaciones o instituciones que se dedican al
desarrollo tedrico-practico de esta actividad dentro de la profesion médica. Estoy pensando en
La figura del consultor individual la Veterans’ Administration o en la American Society for
S ek el L | Bioethics and Humanities. De hecho, Jonsen fue, junto con
El ol ety John Fletcher, el primer especialista en ética de los
ST E e st el E epa | Institutos Nacionales de la Salud y uno de los fundadores
modelo del comité de ética. de la Society for Bioethics Consultation, que en 1998 entro
a formar parte de la nueva American Society for Bioethics
and Humanities, junto con la American Association of
Bioethics y la Society for Health and Human Values. No obstante, quiza en honor a la verdad, lo
gue aqui Jonsen entiende por mediacion esta todavia lejos de identificarse con lo que este
término significa técnica y mas recientemente en las anteriores asociaciones o instituciones.
Basta con detenerse en el autor que cita Jonsen y en las metéforas que utiliza:

Platén, el mayor de los eticistas, utilizd6 dos metaforas médicas para describir su
labor. Los eticistas, dijo él, son matronas y curanderos. Como matronas, ayudan
a traer a la luz una idea de cuya concepcion y nacimiento no son responsables.
Ellos s6lo son responsables de garantizar que el proceso se lleva a cabo
correctamente. Como curanderos, ellos reconstruyen los argumentos a menudo
confusos y descuidados que las personas utilizan para justificar y definir sus
decisiones. Su preocupaciéon es que cada persona que tenga que decidir, decida
racional y responsablemente. (Jonsen, 1976: 6)

La metafora del eticista como mediador o ayudante sin duda ha hecho fortuna. Platén la toma
de su maestro Sécrates. Lo que no esta claro es que haya recibido la misma interpretaciéon
desde entonces, ni que esa sea la traducciéon correcta de la actividad socratica. De hecho, lo
Unico que Jonsen parece que quiere decir es que “el eticista puede ser util como ‘clarificador’
del debate™ o que incluso podria ser mas util como “mediador” (Jonsen, 1976: 6)

La mediacién consiste en proporcionar a las partes en conflicto algunos
principios y posicionamientos que ellos puedan reconocer como terreno comun.
Terreno comun es el lugar donde los argumentos se transforman, por un lado, en
lo que cominmente se entiende por consenso, y por otro lado, en una
negociacioén realista. Son estos factores los que conforman las politicas publicas.
[...] Los eticistas, que pueden tener convicciones personales profundas sobre los
problemas en debate, profesionalmente proporcionan la clarificacion que la
historia y el andlisis de los valores y de los principios introducen en el debate.
(Jonsen, 1976: 6)

Mediacion, clarificacion, consenso, negociacion; dado que todos estos son elementos que
forman parte de la gestion de los conflictos en las sociedades democraticas, se introducen aqui
como modo de resolver el conflicto entre la cada vez mayor complejidad de la practica de la
medicina y el interés publico.

La especializacion causada por la alta tecnologia y la ciencia a veces entra en
conflicto con la exhaustividad y equidad en la proporcion de atencion sanitaria.
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Los errores de comprension y los encendidos debates surgen en torno a los
“derechos a la atencion sanitaria” y los “derechos al consentimiento informado”.
La presion para la investigacion con sujetos humanos generada por la ciencia
médica a veces entra en conflicto con los derechos y el bienestar de estos
sujetos.

Los eticistas podrian conocer la historia del concepto de “derecho” y como definir
y justificar estos “derechos”. (Jonsen, 1976: 6)

Para Jonsen la raiz de estos conflictos y la necesidad de que el eticista funcione como
mediador se debe a que en los debates publicos de aquel momento era dificil encontrar ese
terreno comun al que se referia mas arriba. Tanto los médicos como los cientificos eran
personas centradas muy intensamente en sus asuntos, lo cual no les permitia la vision mas
amplia que podian proporcionarles los eticistas.

En nuestros dias, cuando las areas mas amplias de la medicina y la ciencia se
estan convirtiendo en asuntos de politica publica, tal labor de mediacion puede
resultar valiosa. (Jonsen, 1976: 6)

Mas alla de este juicio de intenciones, Jonsen demuestra la eficacia del papel del eticista como
mediador mediante la apelaciéon a la labor que venia haciendo desde 1974 la National
Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research.
Recordemos que Jonsen form¢é parte como “eticista” de esta Comisién desde 1974 hasta 1978.
Y pone un ejemplo de lo que habia sido un reciente debate dentro de la Comisién sobre la
investigacion con fetos, tema que estaba causando un gran impacto emocional a nivel social y
politico.

El Congreso encargd a los miembros de la Comisién que hicieran un informe
recomendando “las condiciones, si las hubiera, bajo las cuales tal investigacion
podria dirigirse o apoyarse”. Durante las reuniones, varios grupos presentaron
posiciones opuestas. Se invitd a los eticistas a que examinaran los argumentos.
Sus consideraciones sugirieron principios en torno a los cuales la polarizaciéon de
los defensores podria reducirse, aungque no se pudiera eliminar completamente.
Basando sus deliberaciones en estos principios, la Comision publicé las
recomendaciones que preservaban las exigencias tanto de la investigacion como
del interés publico. (Jonsen, 1976: 6)

La conclusion del articulo de Jonsen es pues que los eticistas y los médicos deberian
encontrarse en el punto intermedio de las consideraciones éticas, ese terreno comuin que
permite la mediacion, el consenso, la negociacién, etc. Cada uno aportaria una dimension
necesaria para la toma de decisiones. Sélo por esta via se podria conseguir que la medicina
fuera mas humana, justa, honesta y compasiva.

Unos afios mas tarde, en 1980, Jonsen publico otro articulo, esta vez titulado “Can an ethicist
be a consultant?” Su contenido se basa en las experiencias del autor en la unidad de
neonatologia en San Francisco desde principios de los 70. Asi lo relata Jonsen en una reciente
entrevista concedida al Prof. Diego Gracia y al Dr. Joseph Fins y publicada en la revista
EIDON:

Jonsen: El Dr. Dunphy, director del Departamento de cirugia, y el Rector del
centro, el Dr. Philip Lee, me invitaron a venir al centro médico. Ambos creian que

deberia haber algun tipo de contenido de ética en la ensefianza de la medicina, y
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de ahi que me dieran un puesto de profesor. El problema que me encontré
inmediatamente fue que no tenia ni idea de lo que debia hacer. No habia ningin
curso, ni clases ni ciclos con la excepcion de las tipicas clases que se impartian
al mediodia por el Dr. Chauncey Leake.

Tenia aproximadamente un afio para pensar en lo que queriamos conseguir. Y
durante el curso de ese afio, el evento principal que tuvo lugar en mi vida en la
Facultad fue la invitacibn que me curso el Dr. William Tully, que era el jefe de
Neonatologia, para unirme a ellos
en la sesion semanal de andlisis
de casos. Tully, que era catélico y
CIERETINERSEIEIETRIEVEREI contenido este nuevo campo de trabajo con

CURIENET VN R RN NIl algunos manuales y programas formativos.
verds, en estos casos vas a

encontrar cosas de las que nunca oiste hablar y en las que jamas has pensado”.
En las unidades de cuidados intensivos neonatales se dan sobre todo un
conjunto de circunstancias: la circunstancia de nacer prematuramente, los
problemas con la capacidad pulmonar..., un montén de cosas de este tipo. Eran
casos muy distintos y variaban cada semana segun los iban presentando los
médicos responsables. A continuacion, se suponia que yo debia realizar un
comentario. Por eso, por exigencia de Tully, lo que yo hacia era sobre todo una
ética basada en casos, pero sin ninguna teoria muy madurada.

En la década de los 90 diversas sociedades
y asociaciones replantearon el problema de
la consultoria ético-clinica y dotaron de

Joseph Fins: ¢Y esta labor funcioné bien? Es decir, teniendo en cuenta tu
formacioén anterior...

Jonsen: Si, funcion6 bien y a menudo la defiendo. Escribi un articulo basado en
aquellas experiencias, “Can an ethicist be a consultant?” En él me centré sobre
todo en realizar una comparativa entre la tarea del confesor-consejero en el
mundo religioso y la tarea de un especialista en ética en el mundo médico. De
modo que si, ambos encajaban bien y siempre surgia alguna experiencia nueva
cada semana, lo cual es una caracteristica de la ética de casos. Surge una
nueva experiencia en cuanto uno encuentra un caso nuevo. (Fins, 2015)

En efecto, en el articulo de 1980, “Can an ethicist be a consultant?”, Albert Jonsen examina “los
problemas psicoldgicos y politicos asociados a la presencia de un profesional no médico en el
ambito clinico.” En su libro de 1994, “Ethics Consultation: A practical guide”, John La Puma y
David Schiedermayer lo describen como el primer articulo que analizé el proceso de la consulta
ética, sus beneficios y sus dificultades. (La Puma et al., 1994: 44)

Jonsen define la figura del consultor, en el sentido aceptado en la practica de la medicina,

como

un colega respetado, a quien un médico le solicita ayuda en un caso
desconcertante, un profesional que posee conocimientos especificos y de quien
se espera, después de haber hecho un analisis independiente, que le ofrezca
sugerencias al médico del caso acerca del diagnostico y del tratamiento del
paciente. (Jonsen, 1980: 157)
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De esta definicibn, son importantes varios conceptos o expresiones. Una de ellas es la de
“colega respetado”, algo a lo que Jonsen parece dar mucha importancia y que desencadena la
solicitud de ayuda.

El conocimiento especifico del consultor proviene de su familiaridad y contacto
critico con la literatura sobre un problema concreto, de la experiencia clinica mas
intensa, centrada sobre aquel problema y, especialmente, de una habilidad muy
aguda en la logica del diagnéstico diferencial. EI consultor se enfrenta con
regularidad a casos dificiles y est4d familiarizado con los problemas
controvertidos. (Jonsen, 1980: 157)

Jonsen se pregunta por otro lado sobre el papel de la ética en el contexto clinico y adopta la
misma perspectiva que Daniel Callahan, que declaraba que la ética deberia alejarse de una
interpretacion “estrecha” del término y poner sus servicios a disposicién de los clinicos, es
decir, de los tomadores de decisiones.

Yo adopto la misma posicién [que Callahan] al hablar del eticista como consultor,
adoptando una manera de “hacer ética” que es directa mas que indirectamente
relevante para las decisiones clinicas. Esta manera, aunque bastante
desconocida para la ética filos6fica moderna, tiene una larga historia en la
tradicion de la ética occidental, donde se conoce como casuistica. El eticista
como consultor es un casuista. (Jonsen, 1980: 158)

Jonsen hace un analisis de lo que se entiende por casuistica y de como se puede aplicar esta
perspectiva a la labor del eticista-consultor, pues se trata de una nocion compleja que soporta
distintos sentidos.

En el sentido amplio del término, la casuistica se refiere al debate de un caso
concreto que provoca desconcierto, a la luz de ciertas normas o reglas éticas
generales. Presuntamente, la comprension de la relaciébn entre las reglas
generales y la situacion concreta resolveria el dilema moral, mostrando cual de
las diferentes reglas deberia prevalecer. En este sentido amplio, la casuistica es
una parte inevitable del razonamiento moral comudn, que por su haturaleza se
mueve entre las consideraciones generales y las decisiones en situaciones
especificas (Jonsen, 1980: 159)

El ejemplo que utiliza Jonsen para ilustrar este sentido es el que aparece en la Antigona de
Sofocles. Antigona sabe perfectamente tanto que los muertos deben ser enterrados como que
al rey se le debe obedecer. Sin embargo, cuando el rey ordena que su hermano no sea
enterrado, Antigona utiliza la casuistica, interpreta Jonsen, para llegar a la conclusién de que la
ley de que hay que enterrar a los muertos, siendo una ley de la naturaleza, la antepone a la
autoridad del rey, que es una ley humana, y de este modo resuelve el dilema.

En un sentido mas restringido, la casuistica se referia a determinados sistemas
de razonamiento moral. En estos sistemas, se confrontaba una cierta vision
sobre la naturaleza de la vida moral, la cristiana, con una situacién real o ficticia
bien definida y se plantea la pregunta: “; Qué deberia hacer el cristiano en esta
situacion?” La tarea de esta casuistica era determinar como la vida moral
propuesta al creyente se aplicaba en las actividades de la vida diaria. [...] Los
casos concretos se construian alrededor de [preguntas abstractas] y su
descripcion estaba hecha de tal forma que llevaran a respuestas, no sobre estas
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preguntas abstractas, sino sobre las circunstancias concretas que se
analizaban.” (Jonsen, 1980: 159)

En este sentido, Jonsen, al igual que Callahan, critica la tendencia a tratar los problemas de la
ética médica desde una perspectiva estrictamente tedrica, incapaz de proporcionar soluciones
a los problemas reales.

Es un supuesto casi universal que una teoria ética desarrollada y coherente
debe preceder al andlisis de los problemas morales que surgen de los casos. Se
invierten esfuerzos considerables en la creacién de teorias éticas, como el
utilitarismo, a partir de las cuales se puedan alcanzar conclusiones sobre los
casos. El problema es que esto es un esfuerzo futil. Los casos que se
“resuelven” mediante estos métodos casi inevitablemente dejan a las personas
insatisfechas; generalmente, existe una manera completamente diferente de ver
y de resolver el problema que se puede arguir con la misma conviccion. De
hecho, se puede decir que la teoria moral ha absorbido simplemente al caso,
haciendo de este una mera ilustracion de la manera en que la teoria trata los
dilemas morales. Todos aquellos a los que la teoria en si no los convence
quedan excluidos, con su dilema todavia sin resolver. Este enfoque de la ética ha
dado origen a la idea de que la ética “no tiene soluciones” para los problemas
gue trata. (Jonsen, 1980: 161)

Para evitar las frustraciones que provoca este enfoque, Jonsen propone la idea de que “una
teoria ética completa debe proceder del analisis de los casos.” (Jonsen, 1980: 161) Desde esta
perspectiva, afirma el autor, muchos autores consideran que la ética médica es, de hecho, “una
nueva casuistica”. Sin embargo, Jonsen comenta que, a pesar de que se use el término y se
debatan los casos, la filosofia analitica no ha desarrollado un proceso de razonamiento que
tenga como objetivo final la resolucién practica de los problemas éticos.

De hecho, es bastante comdn que el casuista moderno actie como un filésofo
moral tradicional: desmenuzar el problema y dejarlo en pedazos, diciendo: “Yo
deconstruyo las cosas. Es tu deber juntar las piezas nuevamente.” La filosofia
moral plantea las preguntas, pero no ofrece respuestas. El andlisis —la
deconstruccién y el planteamiento de preguntas— es una actividad importante,
pero no es lo que el médico del caso busca en una consulta. A menudo, el
médico del caso tiene la mayoria de las piezas; lo que quiere es que el consultor
las junte. Las preguntas estan alli; lo que se necesita es la respuesta, una
respuesta que conduzca a alguna decisidon concreta sobre la gestion de la
situacion del paciente. EI médico que solicita la consulta, si tiene una
comprension profunda de la medicina, no espera certezas, pero si espera
garantias acerca de un curso de accion. El consultor no entregard un informe
conteniendo “la verdad”, puesto que normalmente eso es algo inalcanzable, sino
mas bien “opiniones mas o menos probables.” Estas son, de hecho, las
caracteristicas de la casuistica. Se presta menos atencion al andlisis que a la
reunion de los diferentes factores relevantes para un caso concreto y, una vez
reunidos estos, a la distincién entre ellos. El principal propésito de la casuistica
es el de ofrecer una respuesta que conduzca a una decision. No se preocupa por
la verdad, pues a menudo en las decisiones précticas no hay verdad, sino que se
preocupa por lo que es mas o menos probable. Finalmente, su objetivo es
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ofrecer seguridad o, como decian los casuistas, “una cierta conciencia”; es decir,
resolver los dilemas morales concretos. (Jonsen, 1980: 162-3)

La hipotesis que propone Jonsen es que existe una serie de “actos mentales” (mental moves)
especificos para la casuistica que permitian a los casuistas clasicos aproximarse a la toma de
decisiones en los problemas éticos. Estos actos, afirma el autor, podrian ayudar a desarrollar la
ética como disciplina y, a la vez, facilitar el papel consultivo de la ética médica. Los actos
centrales para construir una “nueva casuistica” Jonsen los reduce a tres: la tipificacion, el uso
de maximas y un sistema para medir o cualificar la seguridad (typification, use of maxims,
assurance rating). (Jonsen, 1980: 165)

La tipificacion o la formulacién de una taxonomia de casos es necesaria para acercar la ética al
contexto clinico. Para el médico, argumenta Jonsen, cada caso es Unico en su complejidad; no
obstante, el consultor debe tener la capacidad de encuadrar los casos en una tipologia en la
cual ninglin caso es completamente Unico o completamente general, sino un tejido complejo de
roles y responsabilidades que son relevantes para la interpretacién y la resoluciéon de cada
caso. (Jonsen 1980: 165)

En la casuistica clasica, el caso no era una mera descripcion de los hechos, sino una
construccion en torno a un concepto 0 a una norma moral. A la vez, estos conceptos no
intervenian directamente en la resolucién del caso, sino que formaban una base, un escenario
sobre el cual se desarrollara el problema moral. En vez de esto, los casos a menudo hacian
referencia a un tipo de principio ético cuyo valor era imposible de demostrar, pero que se
aceptaba generalmente como un factor de peso en el debate moral. Estos principios podian ser
axiomas de la jurisprudencia romana, citas biblicas 0 maximas cuyo origen se desconocia.
Aunque estos principios parecen no tener un lugar en el discurso tedrico de la ética
contemporanea, afirma Jonsen, siguen manifestandose, de forma explicita o implicita, en el
discurso moral.

En las consultas ético-clinicas, algunas expresiones aparecen rapidamente:
“Tiene derecho a morir”, “Tengo una responsabilidad hacia mis pacientes”,
“‘Mientras no hagamos dano...” A mi, estas expresiones me resultan mas
parecidas a las méaximas de los antiguos casuistas que a principios; su
generalidad y demostrabilidad son limitadas. Los eticistas modernos parecen
querer analizarlas de modo que quede manifiesto su lugar en una teoria, mas
qgue aplicarlas al caso en si. Sin embargo, la Ultima opcion pareceria mas util
para la consultoria. (Jonsen, 1980: 166)

Por otra parte, Jonsen subraya como objetivo principal de la casuistica clasica hacer
comprender al agente moral que una accién, sobre la cual habia dudas especulativas
irresolubles, no podria llevarse a cabo mas que con certeza moral practica, algo muy distinto de
la certeza absoluta. Quiza esto es lo mas importante.

Una de las caracteristicas méas notables de la casuistica era su reconocimiento
de que, en la mayoria de los asuntos morales, la certeza era inalcanzable. [...]
Su esfuerzo estaba orientado hacia expresar opiniones sobre las decisiones
morales y clasificar estas opiniones como improbables, menos probables o mas
probables. Ahora es un axioma para los eticistas modernos que la ética no
produce “conclusiones verdaderas”. En esto, los casuistas y los eticistas estan
de acuerdo. No obstante, mas alla de este punto sus opiniones se separan,
cuando el casuista le dice al responsable de la toma de decisiones: “Ahora
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puedes actuar de buena fe y elegir la solucion mas probable o una de las
soluciones probables. No obstante, cometerias un error si aceptaras la solucion
menos probable o improbable.” El eticista simplemente dice: “He analizado las
posibilidades; ahora la eleccion depende de ti.” (Jonsen, 1980: 167)

Para Jonsen, la clasificacion de las opciones posibles seguin su grado de probabilidad es la
caracteristica mas importante de la casuistica clasica que se puede aplicar, y de hecho se ha
aplicado en la labor de los eticistas clinicos, reflejada en articulos como el de James Childress,
“Who shall live when not all can live?”. (Childress, 1970)

Como consecuencia del andlisis de la casuistica clasica, Jonsen se pregunta si no deberia
exportarse este procedimiento a la consultoria ético-clinica como una nueva casuistica.

Parece oportuno desarrollar una nueva casuistica que pueda permitir lo que
muchos, tanto eticistas como clinicos, desean: una forma de discurso ético en el
cual una persona que posea una determinada informacion, amplia experiencia y
habilidades especificas pueda ser Util para otra persona que tenga que tomar
una decisién. Esta es la consultoria y, como proponemos, sera llevada a cabo no
por meros eticistas, sino por eticistas [que también son] casuistas. (Jonsen,
1980: 167)

En la misma entrevista que habia concedido en el afio 2015, el Dr. Fins pregunté a Jonsen por
este mismo tema.

Joseph Fins: Para situar todo esto en una perspectiva historica, ¢.se ejercia ya la
ética clinica en aquella época o fue este el primer intento de hacerlo?

Jonsen: Que yo sepa fue el primer intento. Siegler empezaba a emplear el
término de ética clinica cuando era un médico joven y de alguna forma se sentia
inclinado hacia la consulta clinica. No recuerdo el afio de publicacion del ensayo
donde él introdujo el término de ética clinica, pero debié de ser por aquella
misma época. Aparte de eso, no recuerdo que hubiera nada mas sobre ética
clinica. La verdad es que era muy distinto de otros trabajos que se estaban
llevando a cabo en materia de ética, que funcionaban a un nivel bastante
abstracto.

La obra de Dan Callahan, que empieza con ese famoso ensayo Bioethics as a
discipline, explica que deberia existir una base filoséfica y, segun recuerdo,
ensalza los casos como experiencias de los médicos y de otro personal médico.
Resulta muy orientado a casos y, sin embargo, Dan nunca tuvo ninguna
experiencia clinica. Lo mismo se puede decir de Bob Veatch y sus primeras
publicaciones, las cuales, que yo recuerde, no prestan ninguna atencion a los
casos. Veatch, Callahan y Gorovitz son lo mismo, pero no aportan gran cosa. Y
no recuerdo a nadie més, excepto a mi.

Fins: ¢ Y Pellegrino?
Jonsen: ¢ Pellegrino? No, no creo. Creo que si lees la obra de Pellegrino...

Fins: Es mas tedrica de alguna manera...
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Jonsen: En mi opinion es un intento de convertir el trabajo del médico en un
pensador con una direccion tedrica y, por tanto, en alguien que no hace
demasiado desde un punto de vista clinico.

Fins: Correcto. Resulta ir6nico que el médico (Pellegrino) se convierta en teérico,
y que el filésofo (Jonsen) ejerza la practica.

Jonsen: Si. (Fins, 2015)

Ruth Purtilo y la primera consulta ética hospitalaria registrada

La primera consulta ética registrada como tal la realizo la eticista Ruth Purtilo, profesora de
ética y fisioterapia en la Universidad de Nebraska, con la publicacién en el New England
Journal of Medicine en 1984 del articulo “Ethics consultations in the Hospital”. (Purtilo, 1984
983-986) En él describe por primera vez una consulta ética sobre un recién nacido a término
con una gastrosquisis, lo que planteaba el problema de si deberia iniciarse la nutricién
parenteral, dado que esto implicaba sucesivas intervenciones a todo lo largo de la vida y con
resultados muy inciertos.

Acabo de volver de una consulta ética sobre una de las situaciones a las que los
clinicos no esperan jamas enfrentarse. [...]

A la vuelta a mi despacho, exhausta, encontré una nota de uno de los
administradores del hospital informandome de que un hospital cercano estaba
planificando emplear a un eticista. Sé, por las reuniones y debates con los
colegas, que la demanda de eticistas continlta aumentando. Me parece que ha
llegado el momento de hacer real la idea de un eticista hospitalario. La nota —y la
corriente de cambio que refleja— tiene un efecto extrafiamente inquietante sobre
mi, quiza porque el problema del nifio [al que nos hemos referido] incomodo
tanto a los implicados, 0 quizads porque yo me he estado preguntando cual
deberia ser el papel real del eticista. (Purtilo, 1984: 983)

Este fragmento refleja varias cosas. La primera, que la figura del consultor continuaba
creciendo con fuerza en la actividad hospitalaria, por lo que su labor como consultora no era en
absoluto inusual ni completamente novedosa. La segunda, que tuvo el atino de elevar a
conocimiento publico con la publicacion de su articulo, que la preocupacién de los clinicos en la
toma de decisiones estaba subiendo de nivel, lo cual estaba poniendo en cuestién el modo
tradicional de practicar la “buena” medicina. En el caso arriba referido, cuando el médico le
solicito ayuda, le dijo:

¢ Podrias reunirte con nosotros (los médicos y los residentes)? Estamos muy
tensos. Estamos exhaustos, tratando de decidir qué hacer. Los padres no han
dormido en toda la noche. Ahora estan a la puerta de mi despacho y quieren
hablar conmigo sobre lo que esta pasando. Las enfermeras se sienten muy
afectadas. (Purtilo, 1984: 985)

Estas situaciones parece que estaban llegando a ser tan frecuentes que “algunos clinicos no
ven otra alternativa més que una jubilacion anticipada o un cambio de profesion para escapar
de la presion” (Purtilo, 1984: 984).
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La tercera cosa que llama la atencidn tiene que ver justo con el modo de ofrecer ayuda. El caso
gue describe la Prof. Purtilo es similar a los problemas éticos que se debatian en la prensa o se
analizaban en la literatura médica. En este sentido, la figura del eticista no venia a resolver
problemas distintos, sino, si acaso, a resolverlos de modo distinto. La soluciéon de acudir a un
comité ya no era la Unica salida posible ni quizas la més operativa.

Inicialmente yo pensé que el modelo de comité ayudaria a despejar mis dudas
sobre las responsabilidades del eticista. Pero en nuestro hospital la mayoria de
los casos en que los clinicos podrian beneficiarse de la ayuda de un eticista
empatico y experimentado, nunca llegan al comité. Todos estdn de acuerdo en
gue no es rentable reunir al comité para cada problema ético dificil o complejo —
el comité con todos sus miembros solamente se redne cuando las deliberaciones
preliminares muestran un problema excesivamente complejo. Por lo tanto,
aunque los eticistas hospitalarios y los clinicos podrian agradecer la presencia
de un comité como un medio adicional de abordar los problemas graves, estos
comités no resolverdn los problemas tan incbmodos como el que causé mi
preocupacion esta tarde [en el caso referido]. (Purtilo, 1984: 984)

Este nuevo planteamiento exige, no obstante, una definicién del papel del consultor ético. La
Dra. Purtilo se pregunta en el articulo si el uso del término “consultor” es apropiado para
describir las actividades que los eticistas desarrollan con los clinicos y cual es el procedimiento
apropiado para abordar las consultas éticas. Tales cuestiones no habian sido resueltas por los
hospitales o profesionales que solicitaban los servicios de un eticista. En los debates informales
entre eticistas y clinicos se sugeria una analogia entre la consulta clinica y la consulta ética. En
este sentido algunas instituciones habian dado pasos hacia el establecimiento de la figura del
consultor ético de modo similar a la figura del consultor clinico. Sin embargo, existia division de
opiniones en torno a este tema, dado que el término “consultor’ podia resultar confuso y llevar
a procedimientos de consulta ética como si se tratase de una consulta clinica. En este punto la
autora del articulo plantea una serie de interrogantes para los que todavia no existia respuesta
clara: ¢Cémo deben obtener los consultores la informacién? ¢ Del médico responsable? ¢ De
otros miembros del equipo? ¢ Directamente del paciente o familia? ¢ Deberia el eticista tener
acceso a la historia clinica del paciente? ¢ Deberia solicitarse consentimiento al paciente para
realizar estos servicios? ¢Dobnde se registran las consultas éticas? ¢Deberia el eticista
introducir los resultados en la historia clinica del paciente? Si no se introducen en la historia
clinica, ¢entonces, donde? ¢Y cuanto deberia recibir el eticista por sus servicios? ¢Quién
deberia pagar? ¢La administracion? ¢El paciente? ¢ElI seguro? Y finalmente, ¢estan
preparados tanto los profesionales como los gestores del hospital para hacer cambios en la
legislacién para adaptarse a la figura del eticista?

Cuando yo planteé esta [ultima] cuestion en nuestro hospital, la administracion
respondié con unas preguntas que daban que pensar: ¢cuantos eticistas estan
dispuestos las 24 horas del dia y los fines de semana a prestar un servicio de
consultoria? Uno, o como mucho, con dos eticistas que presten sus servicios en
el hospital, ¢son suficientes para atender a las demandas los siete dias de la
semana, las 24 horas? ¢Han reparado los eticistas en los sacrificios inherentes
al invertir su energia en esta labor en vez de en las actividades académicas
tradicionales de investigacion, publicacion y enseflanza? No hay ninguna
respuesta, clara ni por parte de los administradores ni por parte de los eticistas.
(Purtilo, 1984: 985)
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Por lo tanto, la conclusién a la que llega la Dra. Purtilo en su articulo es que la posicion del
eticista es ambigua tanto ética como legalmente. Y por eso propuso que responsables de las
politicas hospitalarias (eticistas, personal clinico y administradores) evaluaran de modo
conjunto la funcién del eticista, establecieran una lista de actividades de trabajo, y con ello
redujeran la ambigledad del papel del eticista.

Etica y legalmente, al realizar sus consultas, mientras los consultores clinicos
avanzan con cierta facilidad sobre el camino ya trillado de la tradicion, el eticista
camina en la cuerda floja. Para sacar a la luz estas dificultades, los clinicos y los
eticistas deberian examinar criticamente si el término consultor es apropiado
cuando se aplica al eticista. Un debate a nivel nacional sobre este tema podria
cumplir esta funcibn de modo efectivo. Si, tras los debates, el concepto de
consultor todavia deja demasiadas preguntas sin responder, otros términos
(como “enlace” [liaison] o “asesor” [adviser]) podrian ser mas adecuados. La
administracion hospitalaria y los comités de atencién sanitaria podrian ayudar en
la evaluacion de las funciones del eticista y la definicion de sus actividades de
trabajo. Finalmente, los varios problemas procedimentales que se han planteado
anteriormente deben resolverse.

Los cuerpos responsables de las politicas hospitalarias, trabajando
conjuntamente con los eticistas, el personal médico y la administracion de los
hospitales podrian reducir considerablemente la ambigliedad en torno al papel
del eticista. Solamente cuando se dé prioridad a estos problemas, nuestro
sistema de salud podra garantizar a la sociedad la calidad de atencion mas alta
posible. (Purtilo, 1984: 985-986)

En lo que concierne a la practica ética hospitalaria, la Dra. Purtilo afirmé que la consulta ética
implicaba un analisis minucioso de las obligaciones morales, de los derechos, las
responsabilidades y de los conceptos de justicia. (Purtilo, 1984: 984) De hecho, en sus propias
consultas éticas, ayudd a los clinicos a ordenar sus pensamientos, asegurandose de que
poseyeran todos los datos éticos necesarios para evaluar el problema moral. (Purtilo, 1984:
984) Con ello confirmé a la vez el problema que ya anteriormente se habia identificado en la
labor de los comités, esto es, que la mayoria de los casos en que los clinicos necesitaban la
ayuda de un consultor, nunca llegaban al comité, principalmente por el coste elevado que
suponia reunir un comité para cada caso (Purtilo, 1984: 984).

John La Pumay el servicio de consultoria ético-clinica

A mediados de 1980, el Dr. John La Puma particip6é en el primer programa de especializacion
en consultoria ética organizado por Siegler en el MacLean Center for Clinical Ethics. De ahi
salié el método Siegler-La Puma, que posteriormente este ltimo publicé en el Western Journal
of Medicine en un articulo titulado “Consultations in clinical ethics: I1ssues and questions in 27
cases” (La Puma, 1987). Este método mantenia los cuatro pardmetros elaborados por Siegler,
pero, por un lado, profundizaba en la historia social del paciente y, por otro, a diferencia de los
modelos de Jonsen y Purtilo, utilizaba de modo crucial una estructura similar a la de la consulta
clinica tradicional, es decir, el examen de los datos clinicos.

Para clarificar los problemas éticos y ensefar los métodos de andlisis ético, en
los Ultimos afios ha aumentado la tendencia a proporcionar consultoria ética en
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el contexto hospitalario. La funcion consultiva de los comités de ética
hospitalarios ha venido sugerida por los fil6sofos, los abogados y también por la
President's Commission for the Study of Ethical Problems in Medicine and
Biomedical and Behavioral Research. Sin embargo, algunos autores se han
planteado si pueden usarse los principios de la ética clinica para ayudar a la
toma de decisiones en la atencién a pacientes. (La Puma, 1987: 633)

En su articulo, el doctor La Puma analiz6 las 27 consultas éticas que fueron solicitadas por
médicos y personal de un hospital universitario y llevadas a cabo por clinicos del Centro para
Etica Clinica de la Universidad de Chicago.

Al solicitarse una consulta, el especialista en ética clinica recogia informacion
basandose en un modelo establecido para las consultas éticas. Primero, se
recogia informacion sobre la historia clinica y los resultados de laboratorio. Se
entrevistaba al médico que habia solicitado la consulta. Después se examinaba
al paciente vy, si este era capaz de comunicarse, se le entrevistaba. Segun las
necesidades, se hacian entrevistas a los trabajadores sociales, los familiares, los
administradores y otras “personas importantes”. Después de reunir los datos, se
evaluaban los principales problemas éticos. Después de debatir los problemas
junto con un clinico-eticista, se hacian sugerencias con el objetivo de resolver las
cuestiones clinicas. Se citaba y se ponia a disposicion de los interesados la
bibliografia relevante referente a la jurisprudencia, las politicas hospitalarias y la
literatura ético-clinica. El consultor organizaba o conducia (0 ambas cosas)
reuniones con la familia, reuniones del equipo de profesionales y revisiones
conjuntas del caso para casi todos los casos. Los informes sobre las consultas,
titulados “Etica Clinica” o “Consulta Etico-Clinica” se recogian en las notas de
evolucion clinica.

En cada consulta se identificaba la cuestion clinica y el principal problema ético.
La cuestién clinica —como, por ejemplo, “;podemos redactar una orden de no
reanimacion?” —se registraba al principio de cada informe de consulta. El
principal problema ético identificado por el consultor en su evaluacion o discusion
—como por ejemplo las indicaciones éticamente apropiadas para la orden de no
reanimacion— se definia utilizando un método basico de toma de decisiones
ético-clinica. (La Puma, 1987: 633).

Como en los otros casos que habian impulsado el desarrollo de la figura del consultor, La
Puma subraya que la mayoria de las consultas éticas analizadas en su estudio eran casos
relacionados con la limitacion del esfuerzo terapéutico (el 67%). Otras consultas trataban
cuestiones relacionadas con el trasplante de érganos o con la falta de acuerdo entre los
médicos responsables del caso, entre los médicos y la familia o entre el paciente y la familia.
(La Puma, 1987: 634).

Las solicitudes de consulta reflejaban siempre una cuestion clinica, aunque esta no siempre
coincidia con el principal problema ético y, en muchos casos, los consultores ayudaron al
médico responsable a identificar otros problemas éticos que no se habian sefalado.

El Dr. La Puma clasifica en tres categorias las razones de los clinicos para solicitar una
consulta ética en los casos analizados: para obtener asistencia en la toma de decisiones, para
obtener asistencia en la gestion del caso y para obtener asistencia en la solucién de
desacuerdos.
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La primera, la asistencia en la toma de decisiones, representaba en algunos
casos un mero apoyo para que el médico tuviera la seguridad de que su propia
decision era moralmente justificable; en otros casos, los médicos se sentian
realmente desconcertados ante casos muy complejos. En estos Ultimos casos,
se solicitaba asistencia en la gestién del caso. Aqui el consultor desarrollaba un
papel especialmente activo, aconsejando cuando era apropiado quitar la
respiracion artificial o qué medicamentos contra el dolor era apropiado introducir.
En tercer y dltimo lugar, la asistencia en la resolucién de desacuerdos requeria
gue el consultor fuera un tipo de enlace diplomatico que ayudara a las partes en
conflicto a llegar a conclusiones mutuamente aceptables. (La Puma, 1987: 636)

Al igual que Siegler, La Puma considera necesaria una aproximacion al paciente:

Nuestras consultas fueron préacticas, clinicas y educativas. A lo largo del proceso
consultivo se ayudd a los médicos a resolver problemas éticos dificiles y a
mejorar sus habilidades de toma de decisiones. En cada caso, el consultor
intent6 integrar el proceso consultivo y la sintesis del caso. Mas instructivas que
los informes escritos o las citas de la literatura médica resultaron ser las
interacciones entre el consultor y el equipo de atencion al paciente. Una cosa es
ensefiar didacticamente las indicaciones apropiadas para las érdenes de no
reanimacion o la limitacion de soporte vital, y otra cosa completamente distinta
trabajar junto a los clinicos en las unidades médicas y analizar a la cabecera del
paciente el caso de un paciente individual. (La Puma, 1987: 636)

El Dr. La Puma destaca la importancia de la experiencia y del know-how del clinico en la
realizacion de las consultas éticas, pero sostiene que no es suficiente, dada la poca
preparacion y experiencia que los clinicos tienen en el analisis de los problemas éticos. Es aqui
donde entra la figura del consultor ético:

La experiencia como clinico fue inestimable en realizar las consultas. Se ha
observado que el conocimiento por parte del consultor ético de la atencion a
pacientes ayuda a que este sea aceptado por los médicos que solicitan la
consulta. Los clinicos, incluso algunos no médicos, comprenden los matices y las
dinamicas de la atencion a los pacientes y adquieren esta comprensién mediante
la observacion a la cabecera del paciente y la experiencia. Reconocer la unicidad
de los problemas de cada paciente y saber que la atencion médica se basa en
las necesidades médicas son dos factores que estan en el centro de la figura del
consultor-eticista.

A algunos puede parecerles que cualquier clinico sabio y con experiencia puede
realizar consultas éticas. Los clinicos que son tanto sabios como experimentados
saben muy bien la necesidad de equilibrar los aspectos técnicos y los morales de
la atencién a pacientes. Indiferentemente de la sabiduria de cualquier médico en
particular, la verdad es que la mayoria de los médicos de los hospitales
universitarios tienen relativamente poca experiencia en el analisis de los
problemas morales. Ensefiar a los médicos a construir su propio marco
conceptual para la toma de decisiones es el deber de muchos de los consultores
en el ambito de la medicina. Un médico-eticista puede ensefiar los conceptos
fundamentales relevantes, asi como el lenguaje especial de la ética, mientras
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apoya a los médicos a desarrollar una estrategia coherente y estructurada para
el andlisis de los problemas éticos que surgen diariamente en la practica clinica.

Mas aun, un consultor ético tiene la tarea especifica de reunir las partes dispares
0 conocidas de modo incompleto de la evolucion médica e historia social de un
paciente. Dadas las capacidades tecnoldgicas cada vez mayores de la medicina,
los hospitales proporcionan principalmente servicios técnicos. Es posible que los
médicos ocupados, incluso aquellos interesados en la ética, tiendan a marginar
los valores y la historia personal de los pacientes, dejando estos datos de lado,
especialmente cuando un paciente es enfermo critico. El consultor ético tiene la
formacion especial y la responsabilidad profesional de ayudar a reunir los datos
relevantes y restablecer el foco ético central de un caso. (La Puma, 1987: 636)

También resaltdé que los comités de ética no eran la mejor solucién para resolver los problemas
éticos que surgian en la practica clinica.

Entorpecidos por estandares variables que dificultan su composicién y con una
responsabilidad juridica incierta, los comités de ética generalmente no han sido
capaces de asumir el papel consultivo con éxito. Nuestro equipo consultivo pudo
responder rapidamente a las solicitudes de los médicos y traer a la cabecera del
paciente tanto los conocimientos médicos, como una comprension ética de la
situacion. Pocos comités de ética tienen el tiempo o la disposicién para analizar
la historia clinica de un paciente o examinar a un paciente y hacer
recomendaciones sobre su tratamiento. Con su composicion multidisciplinar y
orientacion administrativa, muchos comités de ética estan bien preparados para
examinar las politicas hospitalarias problematicas, pero menos preparados para
realizar consultas en casos de pacientes especificos. (La Puma, 1987: 636)

Como otros autores, sefalé que los profesionales médicos pueden tener reservas frente a la
figura del consultor ético, asi como las preguntas que todavia quedaban por responder.

Los médicos pueden tener reservas sobre la consultoria ética. Pueden temer las
posibles consecuencias juridicas tras no seguir las recomendaciones escritas de
un consultor o la pérdida de la autonomia para gestionar los casos. Muchos
pueden dudar de la utilidad real del analisis y de los consejos éticos. En esta
serie de 27 casos, recibimos muchos comentarios positivos sobre nuestro apoyo
clinico y nuestro enfoque educativo. Existen pocos datos sobre la eficacia de las
consultas éticas o sobre las consultas médicas en general, aunque Perkins y
Saazthoff mostraron que la consultoria ética “a veces cambia la gestion de los
pacientes y casi siempre refuerza la confianza del médico en el plan final de
tratamiento.” Claramente, se necesita mas investigacion para determinar la
utilidad de las consultas, quiza utilizando evaluaciones de seguimiento tanto por
parte del consultor, como por parte del médico solicitante.

Sobre las consultas éticas quedan muchas preguntas importantes sin responder:
¢ Quién deberia realizarlas? ¢Como deberian realizarse? ¢Qué habilidades
deberia tener un consultor? Quiza la mas importante pregunta es también la mas
bésica: ¢Cudl es el objetivo de la consultoria ética? ¢Deberian los consultores
éticos implicarse en los temas de la formulacién de las politicas institucionales, o
trabajar en la clinica y ensefiar la ética clinica a los médicos a la cabecera del
paciente? (La Puma, 1987: 636)
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La conclusién a la que llega el doctor La Puma en este articulo es que los consultores éticos
deben poseer una amplia gama de conocimientos, desde la ética a la medicina y hasta la
psicologia y la sociologia, para ser capaces de aconsejar a los médicos en el proceso de toma
de decisiones en la practica clinica.

Los consultores en ética clinica deberian ser competentes tanto en medicina
como en ética y tener profundas habilidades interpersonales y comunicativas. En
cada consulta, los eticistas clinicos deberian ensefiar a los médicos las
destrezas necesarias para la toma de decisiones. [Estas destrezas] en la ética
clinica son habilidades practicas, puesto que la medicina es principalmente la
atencion a los pacientes, distinguiéndose de las humanidades y las ciencias por
su finalidad préactica. Los eticistas clinicos pueden ayudar a los médicos de los
hospitales a alcanzar soluciones éticas en un amplio rango de casos dificiles. (La
Puma, 1987: 636)

No es sorprendente, entonces, que al final de la década de los 80 en las revistas de
especialidad se pudieran encontrar anuncios de empleo como el siguiente, recogido por el Dr.
La Puma en un articulo posterior:

Se busca: Eticista hospitalario. Profesional dedicado (del campo de la medicina,
enfermaria, derecho, filosofia o ética) con varios afios de experiencia clinica,
para proporcionar consultas éticas en el hospital. Imprescindibles buenos
conocimientos de derecho de la salud, facilidad en relacionarse con los
pacientes y el personal, y capacidad de interactuar con el Comité de Etica
Hospitalario y el Comité de Etica de la Investigacion (IRB). El caracter
pragmatico es esencial. Salario en funcién de la formacion y experiencia. (La
Puma et al., 1998: 1109)

No obstante, segun varios autores, el auge de los consultores éticos en Estados Unidos no
significd6 que se abandonara por completo el modelo del comité de ética. Se trataba, como
observé el Dr. La Puma, entre otros, de una distribucion de las tareas: mientras que los
consultores desarrollaban su actividad en contacto con los pacientes, los comités de ética
debian continuar su labor a nivel institucional, desarrollando politicas de actuacion y de
evaluacién de la consultoria ética.

Los consultores éticos y los comités necesitan continuar trabajando
conjuntamente, pero deberian tener diferentes tareas: la atencién a los pacientes
es una tarea para los consultores, mientras que la evaluacion y la elaboracion de
politicas institucionales, en funcidén de la experiencia clinica, es una tarea para el
comité. De este modo, los consultores éticos y los comités de ética pueden y
deben ser componentes complementarios de los esfuerzos que una institucion
hace para mejorar la atencién a los pacientes. (La Puma et al., 1998: 1112)

Conclusién

En los Estados Unidos la consultoria ético-clinica comenz6 en algunos centros médicos
universitarios a finales de los afios 60 y a principios de los 70 y recibié un impulso importante
con el desarrollo de los comités de ética a finales de los afios 70 y a principios de los 80. (Pose,
2016). En este periodo, el avance rapido de la tecnologia médica obligd a los pacientes en
estado critico, a sus familias y a los profesionales de la salud a enfrentarse a decisiones éticas
dificiles. A la vez, la autoridad tradicional del médico se veia contestada no solamente por los
movimientos para los derechos de los pacientes, sino también por los cambios en la manera en

66

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



EIDON, n° 46
diciembre 2016, 46:34-69
DOI: 10.13184/eidon.46.2016.34-69

El nacimiento de la ética clinica y el auge del eticista como consultor Carlos Pose

gue se proporcionaba atencion a los pacientes en los hospitales de atencién terciaria, donde
los pacientes eran tratados a menudo por equipos formados por médicos, enfermeras,
trabajadores sociales, auxiliares y otros profesionales. Las decisiones acerca de la limitacion
del esfuerzo terapéutico en casos de adultos incapaces o bebés prematuros se tomaban en un
vacio legal a menudo dominado por los temores a los procesos civiles e incluso penales. En
este ambiente habia un alto grado de incertidumbre sobre cual seria el modo 6ptimo de
resolver los problemas éticos dificiles sin acudir a los tribunales de justicia.

En su decision del caso Quinlan en 1976, el Tribunal Supremo de Nueva Jersey sugirio,
aungue con cierta ambigiiedad, el uso de los comités de ética para asistir a las personas que
se enfrentaban a decisiones dificiles al final de la vida. A principios de los afios 80, las reglas
federales “Baby Doe” impulsaban a los hospitales a desarrollar mecanismos internos para lidiar
con la toma de decisiones en casos de nifios con discapacidades fisicas graves. En 1983 la
President's Commission respaldd la idea de la toma de decisiones compartida entre los
pacientes y los médicos. La Comisién sugirié la consulta de un comité de ética como posible
manera de resolver los conflictos que surgian en el contexto clinico, pero observé que la
eficacia de tales consultas no se habia demostrado.

De esta manera, se habian sentado las bases para la creacién y la implementacién de los
comités de ética asistencial, como mecanismo para compartir la responsabilidad de la toma de
decisiones en la préactica clinica y aliviar la angustia relacionada con los problemas éticos que
las nuevas techologias estaban planteando. No obstante, los comités resultaron ser una
solucion muy imperfecta: por una parte, sus deliberaciones se realizaban a distancia de la
cabecera del paciente, lo que podia diluir la responsabilidad; por otra parte, la burocracia y los
gastos inherentes a la reunion de un comité hacian que muchos casos que necesitaban este
tipo de intervencién no llegaran ante el comiteé.

La alternativa al modelo del comité se encontré en una aproximacion de la ética a la clinica, en
la figura de un profesional que conjugaba el saber ético con la experiencia clinica, es decir, “a
la cabecera del paciente”. Por tanto, acababa de nacer un nuevo campo de conocimiento, la
ética clinica, y una nueva profesion, la del consultor ético-clinico. Para esto fue necesario un
cambio de paradigma en la ensefianza de la ética médica en las Facultades de medicina, asi
como la creacion de instituciones para la formacion de estos nuevos profesionales.

En proximos articulos abordaremos la implicacion de distintas instituciones y organizaciones en
el desarrollo tanto de la teoria como de la practica de la consultoria ética. En 1985, la red de
Institutos Nacionales de Salud y la Universidad de California de San Francisco cofinanciaron la
organizacion de un congreso en Bethesda, Maryland, para profesionales designados como
consultores éticos por sus instituciones. En el congreso patrticiparon 53 invitados, y otras 50
personas manifestaron su interés por participar en otras reuniones de este tipo.
Consecuentemente, en 1986 se establecid oficialmente la Society for Bioethics Consultation,
con el objetivo de proporcionar apoyo y formaciéon continua para los consultores ético-clinicos.
Mas tarde, esta organizacién se unié con la Society for Health and Human Values y con la
American Society for Bioethics, formando en 1998 la American Society for Bioethics and
Humanities.

Por otro lado, en 1991, la Joint Commission para la Acreditacion de las Organizaciones de
Salud incluy6 la existencia de un mecanismo, que vino a identificarse con la figura del consultor
o de un organismo de consultoria ético-clinica para resolver las disputas acerca de las
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decisiones al final de la vida, entre los requisitos para la acreditacion de las instituciones
sanitarias.

En septiembre de 1995 se organiz6 un congreso sobre la Evaluacion de la Consultoria de
Casos en la Etica Clinica, con el fin de examinar los objetivos de la consultoria de casos éticos
y desarrollar una metodologia para la evaluacion de las consultas de casos éticos. Como
resultado de este congreso, un grupo de trabajo conjunto de la Society for Health and Human
Values y la Society for Bioethics Consultation publicé el muy debatido informe de 1998, Core
competencies for health care ethics consultants, que ofrecié una definiciébn de la consultoria
ética, recomendaciones sobre el proceso de consultoria, asi como una lista de los
conocimientos y de las habilidades necesarias para realizar consultoria ético-clinica de modo
efectivo.

En consecuencia, en la década de los 90 la consultoria ética podia considerarse en fase de
maduracion: existia un manual, muchas publicaciones y revistas dedicadas a este campo y un
namero creciente de guias de ética en la practica clinica. No obstante, la practica de la
consultoria ética individual seguia teniendo importantes incdégnitas relacionadas con el
procedimiento de toma de decisiones, la formacion y la acreditacién de los profesionales
dedicados a la consultoria ética y la evaluacion de las consultas de casos. Pero esta ya es otra
cuestién que analizaremos en proximos articulos de esta serie.
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Facing tragedies from an ethical point of view
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Resumen

Las urgencias, emergencias y catastrofes tienen un punto en comin, dado que se trata de situaciones
“extraordinarias”. Eso hace que en ellas la determinacion de los deberes se haga con criterios distintos a los
habituales. En la situacién de urgencia lo prioritario es proteger un valor que esta gravemente amenazado, por lo
general la vida. El riesgo de un valor importante y la falta de tiempo, hacen que las decisiones deban tomarse
con criterios que son sensiblemente distintos a los de las situaciones ordinarias. Asi, por ejemplo, la urgencia es
una de las excepciones al consentimiento informado. En la emergencia el factor determinante no es el tiempo
sino el grave dafio a un valor individual o colectivo. Las emergencias no afectan sélo a situaciones agudas sino
también a enfermedades croénicas, en las que puede estar comprometida no sélo la salud individual o privada
sino también la salud pudblica. Las emergencias se diferencian de las catastrofes porque estas son crisis en las
gue existe una inadecuacion entre las necesidades sanitarias y los recursos disponibles. En ellas el criterio es
necesariamente teleoldgico, seleccionando a los pacientes en funcién de la maxima utilidad de las actuaciones.
Este criterio sélo puede usarse de modo “excepcional”, razén por la que no cabe convertirlo en “norma”.

Palabras clave: Bioética, Etica clinica, Urgencias, Emergencias, Catéstrofes.

Abstract

Crises, emergencies and catastrophes have a common denominator, given that they are all “extraordinary”
situations. This implies that in these cases, duties are established according to different criteria than the usual. In
a crisis, the priority is to protect a value which is under serious threat, generally life. The threat to an important
value and the lack of time lead to decision-making using significantly different criteria than those at play in
ordinary situations. Thus, for example, a crisis is one of the exceptions to informed consent. In emergencies, the
dominant factor is not time, but rather a serious threat to an individual or collective value. Emergencies do not
only affect acute situations, but also chronic illnesses, in which not only individual health, but also public health
can be at risk. Emergencies differ from catastrophes in the respect that these are crises in which there is an
inadequacy between healthcare needs and available resources. In these, the criterion applied is necessarily
teleological, by selecting patients based on maximal usefulness of actions taken. This criterion can only be used
“exceptionally”, therefore it should not become “a norm”.

Key words: Bioethics, Clinical ethics, Crises, Emergencies, Catastrophes.
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La ética de lo cotidiano

La ética tiene como objetivo la realizacion de valores. He aqui dos palabras, realizacién y
valores, que es preciso explicar.

Valores son las cosas que los seres humanos tenemos por valiosas, es decir, importantes;
aquellas que apreciamos, que queremos 0 estimamos. No se trata de cosas extrafias sino de
aquellas que colorean nuestras vidas y nos lanzan a la accién. Los valores tienen capacidad
motriz, nos impulsan a su logro o realizacion. Las estimaciones comienzan siendo meramente
subjetivas. Pero como ellas ponen en tensién al ser humano y le impulsan a actuar, resulta que
los actos humanos consisten siempre en la realizacién de valores, con lo cual estos, de ser el
resultado de estimaciones meramente subjetivas, pasan a tener carécter propio, objetivo,
independizandose del sujeto que los realizdé y cobrando vida propia. Nuestros actos realizan
siempre valores; valores o disvalores. Y al objetivarse y convertirse en realidades, entran a
formar parte de lo que Hegel llamé “espiritu objetivo”, es decir, de la cultura. Hay culturas
religiosas, culturas artisticas, lo mismo que culturas corruptas. Y tanto la religiosidad como la
belleza o la corrupcion, son valores objetivados a través de los actos de los miembros de una
sociedad. Unos son valores positivos y otros disvalores o valores negativos.

¢ Por qué llamamos a unos valores positivos y a otros valores negativos? ¢COmo ponemos
signo, el signo mas o el signo menos, a los valores? Este es un fendmeno muy curioso. Los
valores negativos también son valores. Quiere decirse con ello que también los valoramos,
pero negativamente. Porque los valoramos, nos parecen
importantes; pero lo que consideramos importante es que R INERERCIe[[eE 0] (6] NS
no se realicen, que no entren a formar parte del depésito  [CUUEIREREEN Pl RE SR eleel
objetivo de valores que de una sociedad. No queremos [heshEUIEE IEREREERE R EL )
que en ese deposito esté la fealdad, o la vulgaridad, o la kb SlEE B CCE
corrupcion, etc. Adviértase que el signo de mas o de

menos que ponemos a los valores indica una cosa de la maxima importancia, y es que los
valores piden su realizacion, tienden a ella; es decir, nos “obligan”. Es el momento propiamente
moral. La ética trata de los actos humanos, de lo que debe o no debe hacerse. Y eso que
debemos hacer es siempre lo mismo, realizar valores positivos y evitar la objetivacion de los
valores negativos. Por ejemplo, todo el sistema sanitario tiene por objeto realizar un valor
positivo, que es la salud, y evitar en lo posible otro negativo que es la enfermedad. Y lo mismo
cabe decir respecto del bienestar y el malestar, o el placer y el dolor, la vida y la muerte, etc.
(Gracia, 2013).

Una consecuencia fundamental de todo lo anterior, es que nuestra primaria obligacion moral es
realizar todos los valores que se hallen en juego en una situacion concreta, 0 que entren a
formar parte de una decision. No se trata de optar por uno, el que consideremos mas
importante, en detrimento de los demas. Nos obligan todos, y nuestro primario deber moral es
realizarlos todos, todos y cada uno, o lesionarlos lo menos posible. EI médico, por ejemplo,
tiene que procurar cuidar de la vida y la salud de sus pacientes, pero ha de tener en cuenta
también el valor econdmico, y el estético, etc. Esto no resulta facil de hacer, habida cuenta de
gue cuando hay varios valores implicados, estos suelen entrar en conflicto entre si, de tal modo
gue no sabemos muy bien cdmo promover la realizacion de todos a la vez, o como respetar
todos en el interior del mismo acto. Esto tendemos a resolverlo optando por el valor més
importante en detrimento de los demas. Pero eso no es, en principio, correcto, segun ya
sabemos. Nuestra primera obligacion es identificar todos los cursos de accibn a nuestro
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alcance, y entre ellos elegir aquel que salve los valores en conflicto y que por tanto evite su
lesién, o que los lesione lo menos posible. Algo que exige someter el conflicto a un analisis
detallado, o deliberar sobre el “problema” que tenemos entre manos, o lo que también es lo
mismo, sobre los valores y los cursos de accion. Pero como eso resulta dificil, los seres
humanos buscamos aplicar a estas situaciones la ley del minimo esfuerzo, y procuramos
convertir los problemas en dilemas, reduciendo todos los cursos de accion a dos, de tal modo
gue el asunto se reduzca a la eleccion de uno de esos dos valores, en detrimento del otro. Lo
cual supone, en la practica, optar no por el curso éptimo sino por el pésimo. (Gracia, 2011: 101-
154)

He creido conveniente hacer esta breve descripcion de lo que cabe llamar la toma de
decisiones éticas en condiciones normales, o cotidianas, o la ética clinica de lo cotidiano, para
diferenciarla de la que ahora nos ocupa, la ética clinica de las situaciones excepcionales, las
gue hemos denominado situaciones tragicas. Porque, como veremos inmediatamente, en estas
los criterios de decision varian, y resultan correctas cosas que en situaciones normales no lo
son.

Pero antes de ello, intentemos definir qué entendemos aqui por “tragedia” y por tanto qué
queremos decir cuando hablamos de “situaciones tragicas”.

El fenédmeno de lo tragico

Hay situaciones humanas que todos calificamos de “tragicas”. Los griegos antiguos las
convirtieron en modelo de muchos de sus poemas épicos y de sus creaciones teatrales. Una
situacion tragica es la que relata la lliada, cuando el hijo de Priamo, el rey de Troya, Héctor,
una persona joven, fuerte, inteligente y
Para decidir correctame_r]te es_preciso identificar prudente, excelente esposo y buen padre,
todos los cursos de accion posibles, y entre ellos objeto de admiracion y respeto no sélo por
los troyanos sino también por los aqueos,
tiene que combatir en un cuerpo a cuerpo
con Aquiles, sabiendo de antemano que
perecerd en el combate. Por salvar el honor de su pueblo, se inmola personalmente. A los
griegos esto les admiraba tanto, que a los personajes como Héctor los llamaban héroes y los
consideraban hombres perfectos, semidioses. De hecho, Apolo le llama en el canto VII de la
lliada “el divino Héctor” (Homero, 1999: 243; Il VIl 42). El poeta canta asi la tragedia de su
muerte:

elegir aguel que mejor salve los valores en conflicto
0 que los lesione lo menos posible.

Su madre

se meso los cabellos, arrojo el nitido velo lejos

y prorrumpio en muy elevados llantos al ver a su hijo.
También su padre emiti6é un lastimero gemido, y las gentes
por la ciudad eran presa de llantos y de lamentos.

Todo parecia como si la almenada llio se estuviera
consumiendo entera por el fuego desde los cimientos.
(Homero, 1999: 847; Il XXII, 405-411).
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Su madre, Hécuba, dice entre sollozos:

iHijo mio! jAy misera de mi! ¢ A qué vivir con este atroz
sufrimiento, ahora que estas muerto? Noche y dia eras para mi
una prenda de orgullo en la ciudad y un provecho en la villa
para todos los troyanos y troyanas, que como a un dios te
daban la bienvenida. También para ellos eras una gran gloria
en vida; pero ahora la muerte y el destino te han alcanzado.
(Homero, 1999: 847; Il XXII, 431-436)

Analicemos con algo de cuidado la hazafia de Héctor. Una caracteristica de la accion tragica es
gue en ella siempre se pierde un valor que consideramos importante, muy importante. Max
Scheler escribié en su ensayo Sobre el fenédmeno de lo tragico: “Todo lo que puede llamarse
tragico se mueve en la esfera de los valores y las relaciones de valor. En un mundo carente de
valores -como el que, por ejemplo, construye la fisica mecénica estricta- no hay tragedias”
(Scheler, 2003: 206). En el caso de la
guerra de Troya, no se trata soélo de la Los seres humanos procuramos convertir los
muerte de Héctor, y por consiguiente de la problemas en dilemas, reduciendo todos los cursos
pérdida de su vida, sino también de la de
otros muchos troyanos, habida cuenta de
que la derrota de Héctor habia de conducir
irremisiblemente a la guerra. Por tanto, primera nota de la accién tragica: en ella se pierden
valores, de modo que la tragedia consiste precisamente en eso, en la pérdida de valores, sin
gue los seres humanos lo puedan evitar. Como dice Scheler, “un valor tiene que ser destruido
para que se dé el fendmeno de lo tragico” (Scheler, 2003: 207).

de accién a dos, de tal modo que el asunto se
reduzca a la eleccién de uno de esos dos valores,
en detrimento del otro.

Hay una segunda caracteristica muy significativa. Ello se debe a que la pérdida de valores que
resulta “evitable” por los seres humanos, no es propia de las situaciones tragicas. “Asi, siempre
que la pregunta: ‘¢ Quién tiene la culpa?’ permite una respuesta clara y determinada, falta el
caracter de lo tragico. S6lo cuando no hay ninguna respuesta, emerge el color de lo tragico.
S6lo cuando tenemos la impresién de que cualquiera en la mayor medida pensable habria
prestado oidos a las exigencias de su ‘deber y con todo habria tenido que ver venir la
calamidad, lo sentimos como tragico.” (Scheler, 2003: 219) No cabe duda de que lucha cuerpo
a cuerpo con Aquiles “voluntariamente”. Pero también es verdad que se trata de una “libertad”
muy peculiar, porque a la vez no tiene mas remedio que hacerlo, y por tanto actia de modo
“necesario”. Esto es lo que Scheler llama “inevitabilidad” de la destruccion de valores en toda
tragedia (Scheler, 2003: 211). De hecho, si no hubiera aceptado el reto, le habriamos
considerado “cobarde” y la emocion tragica habria desaparecido. Esto es interesante, pues
permite identificar una nota de la tragedia, su necesidad, el hecho de que se impone de modo
implacable a los seres humanos, que por mas que quieran no pueden evitarla.

Se da una tercera nota no menos significativa que las dos anteriores. Se trata de que el héroe
tragico actia libremente, y por tanto lesiona valores libremente, a pesar de lo cual no
consideramos que esté actuando moralmente mal. Es un fenémeno curioso, sobre el que llamoé
la atencién Max Scheler hace ahora exactamente un siglo. La conducta del héroe se considera
moralmente ejemplar, por mas que en ella se pierdan valores muy importantes. Desde el punto
de vista moral, la pérdida deliberada de valores es siempre negativa, pero en el caso de la
accion heroica sucede todo lo contrario. Es una accién que se juzga no s6lo como moralmente
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positiva sino como ejemplar, digna no tanto de imitar cuanto de admirar. De algin modo, tal
accion se encuentra mas alla de las categorias éticas de “bueno” y “malo”. Dice Scheler: “Lo
malo tragico se encuentra mas alla de lo ‘justo’ y lo ‘injusto’ determinables, de lo ‘conforme al
deber’ y de lo ‘contrario al deber” (Scheler, 2003: 221). De ahi que Scheler distinga entre la
“culpa culpable o moral” de la “culpa inocente o tragica” (Scheler, 2003: 225).

Estas tres notas, que la tragedia lleve a la destrucciéon de valores, que tal destruccién se
presente como necesaria o inevitable, y que a pesar de ello se juzgue la accibn como
moralmente positiva, son las que caracterizan la accion tragica y hacen que en los
espectadores genere sentimientos que van desde la admiracion al temor. A esto debia estarse
refiriendo Aristoteles, cuando escribié en su Poética que la tragedia, “mediante la compasion y
temor lleva a cabo la purificacidon de tales afecciones” (Aristoteles, 1988; 145; Poet 1449 b 27-
28)

Esto es lo que los espectadores podian contemplar en las tragedias clasicas, por ejemplo, la
Antigona de Séfocles, y lo que constituye su “nudo tragico”
PLEREE G REERERC U (Scheler, 2003, 212). Pero las tragedias no siempre son
UETIEREERC IR ERSEUBIERSEE.  consecuencia de las  decisiones tomadas por  seres
humanos, sean estos héroes o no. Ello se debe a que las
dos primeras notas descritas se dan también en sucesos o
fendbmenos de la naturaleza. Piénsese en un terremoto, o
en un accidente aéreo. En ellos se pierden muchas vidas humanas, y por tanto sufre mucho un
valor importante, la vida, sin que los seres humanos podamos evitarlo. Y por eso lo calificamos
de tragedia. Generalizando, cabe decir que se produce una tragedia siempre que se pierde un
valor humano importante sin que hayamos podido evitarlo, es decir, cuando coexisten la
pérdida de valor y la inevitabilidad.

pierde un valor que consideramos
importante, muy importante.

El término tragedia lo aplicamos de modo directo e inmediato a la pérdida del valor vida que no
ha estado en nuestras manos evitar. Pero no es necesario que sea la vida el valor afectado. La
tragedia se cierne al perderse cualquier otro valor de los llamados intrinsecos. Por ejemplo, si
un incendio en el museo del Prado quemara toda la pintura de Goya o de Veladzquez, lo
calificariamos de tragedia, por méas que no hubiera habido victimas personales.

Asi caracterizada la tragedia, podemos ahora definir la “situacién tragica” como aquella en la
gue esta en riesgo 0 a punto de perderse uno o varios valores humanos importantes. La
situacion tragica es la que desencadena la tragedia, como sucede en las obras de teatro. El
riesgo de perder valores propio de la situacién tragica genera en el ser humano una obligacion,
la de poner en préactica todos los recursos disponibles para evitar la tragedia, o para paliar sus
consecuencias, caso de que ya se haya producido.

Lo que plantea problemas a la ética no son las tragedias en si sino las “situaciones tragicas”,
bien antecedentes, porque pueden desembocar en tragedias, bien consecuentes, porque
generan resultados negativos que es preciso corregir. El sistema sanitario tiene que estar
preparado no sélo para las situaciones que cabe calificar de normales o cotidianas, sino
también para las excepcionales o tragicas. Esas son las que aqui interesan: las situaciones
antecedentes de urgencia y emergencia y las consecutivas a las catastrofes, bien naturales,
bien provocadas por los seres humanos.
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Etica de las situaciones de urgencia

La medicina se ocupa preferentemente de las enfermedades y los trastornos biolégicos que
cabe llamar “normales”. A la ética le sucede lo mismo. En el caso de la ética, esta normalidad
consiste en que quien haya de tomar la decision tenga el tiempo suficiente para reflexionar
sobre ella, identificar los valores en juego y los conflictos de valores y buscar, entre todos los
cursos de accién, aquel o aquellos que considere 6ptimos. Lo “normal” es que haya tiempo
suficiente para llevar a cabo el proceso completo, canénico o estandar de la toma de
decisiones. En estos casos hay que proceder conforme al criterio ya expuesto en el primer
epigrafe de este articulo, porque en caso contrario se estara actuando mal.

Hay veces, empero, en que no hay tiempo para llevar a cabo todo ese proceso. Hay valores en
juego, hay valores amenazados, muy amenazados, que requieren una intervencion inmediata,
a fin de evitar que se lesionen de modo irreversible. Estamos, pues, en una situacion tragica o
a las puertas de una tragedia. Y ademas tenemos claro que en tales casos los criterios
normales de toma de decisiones éticas no sirven, ya que conducirian irremisiblemente a la
pérdida de uno o varios de los valores en juego, habida cuenta de que exige la actuacion
urgente e inmediata.

¢, Qué hacer, entonces? Puesto que no procede aplicar el procedimiento normal de toma de
decisiones éticas, hay que poner en practica otro que ya no cabe llamar normal sino
extraordinario. En las situaciones que amenazan tragedia y que exigen intervencion inmediata,
el criterio moral no puede ser otro que salvar el valor que estd en riesgo de perderse
irremisiblemente; es decir, proteger el valor mas amenazado. Del criterio normal de buscar la
proteccion de todos los valores en juego, hemos pasado a otro que cabe llamar simplificado o
de urgencia, en el que nuestra primera obligacion es proteger el valor que se halla en grave
riesgo, sin atender a los demas.

Un ejemplo puede aclarar esto. Es obvio que un profesional sanitario no puede tomar
decisiones sobre el cuerpo de otra persona sin contar con su autorizacion, y por tanto sin
cumplir previamente con el requisito del consentimiento informado. El profesional tiene que
respetar no un valor, sino cuando menos dos, la salud o la vida del paciente, por una parte, y
su decisién autbnoma, por otra. Ni que decir tiene que habra otros valores ademas de estos
dos implicados, pero como ejemplo sirve el modelo
simplificado de dos valores. Teniendo en cuenta ambos es EESICECICIRIETEERECE EIE
como debe proceder en condiciones normales. Pero en caso e EECEEREE Rl IR SRR
de urgencia, por ejemplo, cuando tras un accidente de
circulacion una persona esta en parada cardiorrespiratoria,
la obligacién del profesional es proteger el valor més
amenazado, la vida del paciente, y por tanto iniciar las maniobras de reanimacion, sin atender
al requisito del consentimiento informado. De hecho, la legislacion espafiola deja bien claro que
el consentimiento informado no es exigible en casos excepcionales, como son las situaciones
de urgencia.

punto de perderse uno o varios
valores humanos importantes.

Urgencia es falta de tiempo. Y la falta de tiempo obliga a simplificar los procesos de toma de
decisiones. Cosas que en situaciones normales no pueden ni deben considerarse correctas, en
los casos de urgencia resultan preceptivas. Esta es la peculiaridad de la ética de las urgencias.

Si las urgencias se definen soélo por la falta de tiempo, la mayor parte de las actuaciones que se
llevan a cabo en medicina de urgencia o en los servicios de urgencia de los hospitales no
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cumplen con ese criterio, ya que las amenazas al valor vida o al valor salud no son inminentes.
Lleva confusién el hecho de que en el lenguaje comdn suelen actuar como sinénimos los
términos “urgencia” y “emergencia”. Una emergencia sanitaria, como luego veremos, es una
situacion que pone en riesgo grave uno o varios valores (por ejemplo, vida, salud, bienestar),
pero sin que el factor tiempo exija intervenir con tanta rapidez que haga de ella una situacion
de urgencia. Como en las urgencias también estan en riesgo grave valores, es posible decir
gue las urgencias son un tipo particular de emergencias, pero que no todas las emergencias
son urgentes.

Este problema terminolégico tiene consecuencias reales, ya que, por ejemplo, en los
denominados “servicios de urgencia” de los hospitales no sélo se atienden casos urgentes, sino
también emergencias sanitarias de todo tipo. No es un azar que en el idioma inglés a estas
unidades se las denomine emergency rooms. Como en espafiol eso no es asi, seria
conveniente, al menos, diferenciar con claridad lo que son “situaciones de urgencia” de los
“servicios de urgencia”. La distincion es importante, porque en las primeras si es posible aplicar
la excepcion de urgencia, es decir, la proteccion el valor mas amenazado con independencia
de los demas, en tanto que en los servicios de urgencia no, o al menos no en todos los casos.
Los criterios éticos de urgencia no pueden utilizarse mas que en las situaciones realmente
urgentes, y en todos los deméas casos que se traten en los servicios de urgencia, debera
seguirse, si resulta posible, el procedimiento normal de toma de decisiones.

La confusion sobre lo que debe entenderse o no por “urgencia”, quedd paradigmaticamente
reflejada en el punto sexto del articulo décimo de la Ley General de Sanidad del afio 1986. El
articulo es el relativo al derecho al consentimiento informado, dentro del catdlogo general de
derechos de los usuarios del sistema de salud. El articulo dice asi:

6. [El usuario del Sistema Nacional de Salud tiene derecho] a la libre eleccion entre las
opciones que le presente el responsable médico de su caso, siendo preciso el previo
consentimiento escrito del usuario para la realizacion de cualquier intervencién, excepto en los
siguientes casos:

a) Cuando la no intervencion suponga un riesgo para la salud publica.

b) Cuando no esté capacitado para tomar decisiones, en cuyo caso, el derecho correspondera
a sus familiares o personas a él allegadas.

¢) Cuando la urgencia no permita demoras por poderse ocasionar lesiones irreversibles o
existir peligro de fallecimiento.

Resulta obvio que este Ultimo punto puede interpretarse, y de hecho se interpretd, de dos
modos distintos. Puede entenderse que define la “urgencia” como aquella situacién que “no
permite demoras por poderse ocasionar lesiones irreversibles o exigir peligro de fallecimiento”.
Es el caso de la urgencia genuina. Pero puede también considerarse que cuando el paciente
rechaza un tratamiento que pone en peligro su vida, o que puede ocasionarle lesiones
irreversibles o peligro de fallecimiento, entonces cabe aplicar la excepcion de la “urgencia”, y
por tanto contravenir la decision libre e informada del paciente. En esta interpretacién se amplia
al campo entero de las emergencias el procedimiento de toma de decisiones propio de las
urgencias, lo cual es claramente incorrecto. Lo cual viene propiciado por el caracter ambiguo
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gue el término urgencia tiene en nuestra lengua, con un sentido que cabe llamar estricto o
correcto, y otro claramente laxo e incorrecto.

Esta confusién queda en principio subsanada por la Ley 41/2002 de Autonomia del paciente,
cuyo apartado 2.b del articulo 9 afirma que "los
facultativos podran llevar a cabo las [k EERELEECEIEERE IR YW ERENRIE L IERY
intervenciones clinicas indispensables en favor [k b IWER RN RIIIECIELRRERE L)
de la salud del paciente, sin necesidad de moral no puede ser otro que salvar el valor
contar con su consentimiento (...) cuando
existe riesgo inmediato grave para la integridad
fisica o psiquica del enfermo y no es posible
conseguir su autorizacion, consultando, cuando las circunstancias lo permitan, a sus familiares
0 a las personas vinculadas de hecho a éI”. Parece deducirse que si es posible conseguir la
autorizacion del paciente, los facultativos no deben intervenir en contra de su voluntad, incluso
en caso de grave riesgo para la integridad fisica o psiquica del enfermo. De cualquier modo,
resulta sorprendente que la urgencia no se haya incluido como excepcion al consentimiento
informado. Lo cual demuestra que dista mucho de estar claro, al menos para el Derecho, qué
debe entenderse por situacion de urgencia.

gque estd en riesgo de perderse
irremisiblemente; es decir, proteger el valor
méas amenazado.

Los “servicios de urgencia” que mas directamente relacionados con el rescate de pacientes en
“situaciones de urgencia” son los servicios moviles creados por Ayuntamientos y Comunidades
auténomas, como el Servicio de Asistencia Municipal de Urgencia y Rescate (SAMUR) de
Madrid, o SUMMA 112 (Servicio de Urgencias, Emergencias, Catastrofes y situaciones
especiales de la Comunidad Autonoma de Madrid). Entre los problemas éticos que se les
plantean en su actividad cotidiana estan los siguientes:

Urgencias en domicilio:

e (Cuando parar una RCP (reanimacion cardiopulmonar)? (¢Hay que actuar sin
informacion sobre el paciente y su proceso, como en los casos de muerte subita sin
antecedentes previos, etc.?).

e ¢ Deben los familiares estar presentes en el acto de reanimacion?

e ¢ Qué hacer cuando los familiares se niegan a las maniobras de reanimacion?

e ;Como y cuando informar a familiares sobre las posibilidades de donacion en asistolia
en PCR (parada cardiorrespiratoria no recuperada)?

o ¢ Deben respetarse las Ultimas voluntades o las instrucciones previas de los pacientes?

e ¢ Qué papel deben jugar los padres en el caso de los menores de edad?

Urgencias en la via publica:

e ;CoOmo procurar la muerte digna (analgesia, sedacién) de aquellos pacientes con
pronostico vital infausto o que no pueden ser rescatados a tiempo?

e ;COmo operativizar el consentimiento informado en situaciones de urgencia?
¢, Como proceder ante las situaciones de maltrato o de violencia conocida?

e ¢ Qué hacer con los errores asistenciales? ¢ Como notificar los errores?
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e (¢ COmo encauzar el traslado hacia los centros utiles u 6ptimos, que ofrecen las mayores
posibilidades de éxito para pacientes concretos?

e (COmo realizar las maniobras de resucitacion extrema (toracotomia de emergencia,
etc.) en la via publica?

o ¢ Cuanto riesgo tienen obligacién de asumir los profesionales en las urgencias?

El problema de las emergencias

Emergencia es sinbnimo de crisis, de situacion andmala que exige actuaciones inusuales. El
Diccionario de la Real Academia da estas dos definiciones de emergencia: “Suceso, accidente
que sobreviene”, y “Situacion de peligro o desastre que requiere una accion inmediata”. Afade
gue en Guatemala, Puerto Rico, Republica dominicana y Venezuela es sindbnimo de urgencia.
Intentando dar coherencia a estas definiciones, cabe
situacién que pone en riesgo grave decir que es emergencia todo suceso o accidente
uno o varios valores (por ejemplo, s_obrevenldo que exige intervencion, por poner en
VL e N P e s el riesgo  determinados  valores que se consideran
It i N A aee e importantes. EI que la intervencion haya de ser
o6 crae R EGE EREERTGERSTE e inmediata no puede considerarse una condicion
de urgencia. necesaria, por mas que sea frecuente. Hay
emergencias que, como veremos a continuacién, no
exigen intervenir con urgencia. Por eso deben denominarse emergencias los acontecimientos
imprevistos que ponen en peligro bienes o valores importantes, con independencia del factor
tiempo.

Una emergencia sanitaria es aquella

¢ Hay situaciones de emergencia en las que el factor tiempo no juegue un papel fundamental, y
que por tanto no quepa calificar de urgentes? Pensemos en los habitos insanos de vida que
acaban afectando no sélo a la salud privada o individual de las personas, sino incluso a la
salud publica, cual es el caso de la obesidad. Cuando en una poblacién aumenta el nUmero de
obesos, no hay duda de que se esta ante un problema, mas aun, ante una crisis de salud,
privada y publica. ¢ Cabe llamarlo una emergencia? Parece que si, puesto que hay valores muy
importantes seriamente amenazados, por mas que no se trate de una urgencia. Herington,
Dawson y Draper se preguntaban hace escaso tiempo si no conviene repensar la idea usual
sobre lo que son emergencias en salud publica (Herington, Dawson, Draper, 2014: 26-35). El
término “emergencia” suele utilizarse en salud publica, dicen los autores, s6lo para las
situaciones “agudas”, como es el caso de las epidemias, pero no para los problemas “crénicos”.
La razén que se aduce es que caso de ampliar demasiado un concepto que permite tomar
medidas excepcionales, podrian verse afectados los derechos individuales y violadas la
libertades.

La raiz de este modo de pensar la encuentran los autores en el filosofo John Stuart Mill, y mas
en concreto en su libro On liberty, donde defiende la tesis de que el Estado no debe interferir
con la conducta individual de las personas capacitadas mas que cuando existe riesgo de que
su conducta sea perjudicial para otros. De acuerdo con este criterio, para que se de una
emergencia deben cumplirse dos condiciones: primera, que el riesgo sanitario de la poblacion
sea grave; y segunda, que ese riesgo sea inminente. Este es el criterio que cabe considerar
canonico. Soélo en situaciones excepcionales, Mill acepta que se intervenga en el caso de
inminente riesgo para el bienestar de la propia persona que realiza el acto. El texto dice asi:
“Es funcién propia de la autoridad publica la proteccion contra los accidentes. Si un funcionario
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publico u otra persona cualquiera viera que alguien intentaba atravesar un puente declarado
inseguro, y no tuviera tiempo de advertirle el peligro, podria cogerle y hacerle retroceder sin
atentar por esto a su libertad, puesto que la libertad consiste en hacer lo que uno desee, y no
desearia caer en el rio” (Mill, 1984: 182) La cuestion esta en saber hasta dénde llega o cuando
es licito aplicar este criterio del grave riesgo para su salud o su vida.

Tras exponer las razones aducidas por Mill, los autores del citado articulo llaman la atencion
sobre el hecho de que con ese enfoque se expulsan de la definicion de emergencia todos los
problemas cronicos. De ahi su tesis de que la condicién de excepcionalidad hay que entenderla
en un sentido distinto al propuesto por Mill, de tal modo que se considere excepcional toda
situacion en la que los individuos carecen de “capacidad” para eliminar o controlar un riesgo
grave para su salud. Dada su limitada capacidad para decidir, los autores piensan que no cabe
apelar al respeto de la libertad personal para no considerar emergencia una situacion de ese
tipo, sobre todo si afecta a una mayoria de la poblacion. Esto es lo que los autores llaman “the
tragedy of the common”. Ejemplos tipicos son el tabaco y la obesidad. Estas emergencias
sanitarias no vale dejarlas a la pura gestion personal y el Estado tiene que jugar en ellas el
papel de coordinador y controlador social. Este es el caso de la obesidad, dado que su impacto
en la salud de la poblacibn amenaza con ser mayor que el de los casos mas conocidos de
emergencias en salud publica (Nuffield Council of Bioethics, 2007). Situaciones de ese tipo
pueden obligar al Estado, ante la necesidad de proteger bienes o valores comunes, a
establecer prohibiciones, y por tanto a restringir el disfrute de bienes o valores privados. Otro
ejemplo paradigmético lo constituye el tabaco. Y otro la vacunacion obligatoria. Las
emergencias obligan a disefiar estrategias “publicas” de manejo o control de situaciones como
las descritas, mediante procedimientos de educacién sanitaria, etc.

El articulo de Herington, Dawson y Draper suscitd, como era de esperar, opiniones en contra,
apelando al derecho de todo ser humano a que se respeten sus habitos de vida (Gostin, 2014:
36-7). El que puedan considerarse nocivos para él no es motivo suficiente para justificar
cualquier tipo de restriccibn o prohibicion, ni tampoco para aplicar la clausula de
excepcionalidad de Mill. Para defender esta posicién, nada les viene a los detractores mejor
gue traer de nuevo a colacion la autoridad del propio Mill, que explicitamente afirma: “Tan
pronto como una parte de la conducta de una persona afecta perjudicialmente a los intereses
de otras, la sociedad tiene jurisdiccion sobre ella y puede discutirse si su intervencion es 0 no
favorable al bienestar general. Pero no hay lugar para plantear esta cuestiéon cuando la
conducta de una persona, 0 no afecta en absoluto a los intereses de ninguna otra, o no los
afecta necesariamente y si s6lo por su propio gusto (tratandose de personas mayores de edad
y con el discernimiento ordinario). En tales casos, existe perfecta libertad, legal y social, para
ejecutar la accion y afrontar las consecuencias” (Mill, 1984: 154).

Este debate no hace mas que actualizar otro que es clasico en la ética de la salud publica
(Fundaci6 Victor Grifols i Lucas, 2006, 2011; Puyol, 2014). Se trata de si las intervenciones del
Estado deben quedar limitadas a los casos en que se pone en riesgo la salud o la vida de
terceros, o si resulta también legitimo coartar la libertad de los individuos a fin de proteger su
propia vida o salud. El ejemplo paradigmatico de esto lo constituye la competencia del Estado
para exigir a los motoristas que lleven casco, habida cuanta de que en caso de accidente lo
gue peligra es su propia vida, o si puede hacerse obligatorio el uso de los cinturones de
seguridad en los coches. La razén que dan quienes estan a favor de estas medidas, que son la
mayoria, es que, caso de accidente, sus consecuencias, que en muchos casos son
enfermedades graves y lesiones medulares incapacitantes, afectan no sélo al propio individuo
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sino también a otras personas y a la propia sociedad. No llevar puesto el casco o no
abrocharse el cinturon no son puros actos intransitivos, por mas que lo parezcan.

Pero mas all4d de esta polémica, lo que resulta claro es que el aumento de ciertas patologias
cronicas, como la obesidad, puede considerarse un
problema de salud publica tal, que tenga sentido
hablar de una “emergencia sanitaria”. Y es en estos B o SR RS o 1
casos, precisamente, donde se ve bien lo que FERENECREGE slo]alle) S

diferencia a las emergencias de las urgencias. Se trata
de crisis sanitarias, pero en la que el tiempo no es el factor fundamental y decisivo.

Las catéstrofes son situaciones de
urgencia en las que las necesidades

Las emergencias no solo pueden afectar a las poblaciones sino también a los propios servicios
sanitarios. En estos también se dan situaciones de crisis en las que se encuentran
amenazados importantes valores. Este puede ser el caso de algunas listas de espera. Es obvio
que las listas de espera pueden existir en patologias que no lesionan gravemente valores de
las personas, pero cuando la espera en los servicios de las instituciones sanitarias publicas
pone en grave riesgo un valor importante, y sobre todo la vida, entonces es claro que se esta
ante una situacion de emergencia.

Las emergencias se manejan desde el punto de vista ético con los mismos criterios de las
urgencias, es decir, buscando la proteccion de los valores amenazados, y por tanto actuando
con un criterio claramente deontolégico (Aacharya, Gastmans, Denier, 2011). Cuando esto no
es posible, cuando no cabe proteger los valores amenazados, o el valor mas amenazado, que
es siempre la vida, ante la desproporcién entre las necesidades sanitarias y los recursos
disponibles, entonces la emergencia se convierte en catastrofe.

La ética de las catastrofes

Las catastrofes son situaciones de urgencia en las que las necesidades de atencién inmediata
son superiores a los recursos disponibles (Burstein, Hogan, 2007). Dado que se trata de
situaciones de urgencia, vale para ellas todo lo dicho a propdsito de éstas. Pero el hecho de
gue haya una desproporcién entre necesidades y recursos, obliga a sumar otro criterio de
excepcionalidad a los ya indicados. Este criterio no tiene caracter deontolégico, como el de
buscar la proteccion del valor mas amenazado, sino claramente teleoldgico, dando prioridad a
guien es mas probable que resulte beneficiado por la intervencion asistencial.

El nombre con el que se conoce esta excepcion es el de “triaje”, palabra castellana aceptada
por el Diccionario de la Real Academia define como “accién o efecto de triar”. Y el verbo triar lo
define como “Escoger, separar, entresacar”. Los linguistas consideran que el término triaje es
un galicismo insufrible, y que el sustantivo derivado correctamente del verbo triar seria “triado”,
no “triaje”. En cualquier caso, el término que se ha impuesto es triaje, que en la actualidad tiene
dos acepciones distintas, seguin que se utilice en el contexto de la medicina de urgencia, o se
aplique a situaciones catastroficas. En el primer sentido, que cabe llamar laxo, por triado o
triaje se entiende la “clasificacion” de pacientes de acuerdo con la urgencia (Travers, Waller,
Bowling, Flowers, Tintinalli, 2002). Antes hemos distinguido entre “situaciones de urgencia” y
“servicios de urgencia”, habida cuenta de que no todo lo que llega a un servicio de urgencia se
halla en situacién de urgencia. De ahi la necesidad de que en esos servicios se proceda a la
clasificacion de pacientes de acuerdo con la gravedad de su patologia y la urgencia mayor o
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menor del tratamiento requerido. Este es el primer sentido del término triado o triaje, la
clasificacion de pacientes de acuerdo con la urgencia mayor 0 menor.

Pero hay otro sentido del término triado o triaje, que es por otra parte el original y mas estricto.
Se trata no sélo de clasificar a los pacientes sino de “seleccionarlos” en aquellas situaciones en
gue las necesidades son muy superiores a los recursos. El triado como clasificacion de
pacientes se hace en situaciones que no cabe calificar de catastréficas sino de normales, en
tanto que el triado como seleccion se lleva a cabo en aquellas otras que son claramente
catastroficas.

El triaje que tiene por objeto no soélo clasificar sino seleccionar pacientes, fue introducido por el
gran cirujano Larrey, organizador de la sanidad militar en los ejércitos napole6nicos, hasta
entonces anclados en las anticuadas técnicas de Ambrosio Paré (Iserson, Moskop, 2007).
Consiste en la seleccidn de los pacientes a los que se atendera antes que a los demas, a pesar
de que no sean los mas gravemente enfermos sino los més recuperables (Domres, Koch,
Manger, Becker, 2001). Esto contradice el criterio deontoldgico que antes hemos descrito como
propio de las urgencias y emergencias, ya que se condena de modo consciente y voluntario a
muerte cierta o probable a determinados pacientes (Moskop, Iserson, 2007). Este criterio es
absolutamente extraordinario y excepcional, de tal modo que sOlo puede utilizarse en
situaciones en las que hay una clara desproporcién entre las necesidades sanitarias y los
recursos disponibles. Tomar este tipo de decisiones y atender a estas personas exige unas
cualidades muy especiales de los profesionales y requiere un cuidadoso entrenamiento (Larkin,
Arnold, 2003).

Conclusién

Urgencias, emergencias y catastrofes son situaciones especiales que obligan a maodificar, al
menos parcialmente, los procedimientos normales o canonicos de toma de decisiones en el
campo de la medicina. En ellas no pueden utilizarse los mismos criterios que en el ejercicio
“ordinario” de la profesiéon. Pero por ello mismo, las pautas a que deben someterse tienen
caracter claramente “extraordinario”. Esto significa que son “excepciones” a los criterios
normales, que ademas no pueden utilizarse mas que cuando hay razones extraordinarias para
ello (Altevogt, Stroud, Hanson, Hanfling, Gostin, 2009). La norma es siempre la norma, y la
excepcion debe verse como lo que es, una mera excepcion a la norma, que ha de cumplir dos
requisitos: primero, que nunca puede verse como norma, sino s6lo como excepcién, 0 como
algo soélo aplicable en casos excepcionales; y segundo, que quien quiera utilizarlo tiene de su
parte la carga de la prueba, de tal modo que esta obligado a justificar la excepcion, y por tanto
el caracter excepcional de la situacion, que no permite la aplicacién usual de la norma.

Los nifios tejanos conocen desde su mas tierna infancia las hazafas de los héroes locales, que
no son ni Héctor, ni Aquiles o Ulises, sino los Rangers, los Rangers de Texas. De los Rangers
se dice que “cabalgaban como los mexicanos, disparaban como los hombres de Tennessee y
peleaban como el mismisimo diablo”. Este cuerpo se cred en 1835, y corre la fama, no sé si
verdadera o ficticia, de que nunca ha muerto un Ranger a manos de sus adversarios, porque
ellos “primero disparan y luego preguntan”. Me cont6 esta anécdota un conocido bioeticista
tejano, Tristram Engelhardt. Son héroes, pero héroes tragicos. Porque sus técnicas solo
pueden resultar justificables en momentos absolutamente excepcionales; es decir, en las
situaciones de auténtica tragedia.
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Core values in medical practice

Santiago Alvarez
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Resumen

Se proponen tres valores clave en la practica clinica: la solidaridad, el criterio profesional autbnomo y la
fiabilidad. La primera se entiende como tomarse en serio la situacion de otros y actuar en su apoyo. Incluye la
primacia del bienestar del paciente, el respeto a las decisiones auténomas y la justicia. El criterio profesional
auténomo consiste en estar actualizado y entrenado, y actuar con prudencia. Incluye valores como el saber
cientifico, el saber hacer, el saber prudencial y una autonomia profesional responsable. La fiabilidad consiste en
hacerse digno de confianza y requiere competencia, transparencia y vinculo.

Palabras clave: Bioética, Etica clinica, Valores, Solidaridad, Autonomia, Fiabilidad.

Abstract

We propose three core values in clinical practice: solidarity, autonomous professional judgment and reliability.
Solidarity means to take the situation of others seriously and to act in support of it. It includes the primacy of
patient welfare, respect for autonomous decisions and justice. By independent professional judgment, we
understand to be properly updated and trained, as well as to act prudently. It includes values such as scientific
knowledge, skilfulness, practical wisdom and responsible professional autonomy. Reliability entails
trustworthiness and requires competence, transparency and connectedness.

Key words: Bioethics, Clinical ethics, Values, Solidarity, Autonomy, Reliability.
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Valores clave en la practica médica

Ninguna deliberacién sobre valores parte de cero. Por otro lado, deberia apoyarse en una
reflexibn previa sobre los hechos. De ahi que sea oportuno hacer una breve revision de
algunos hechos especialmente significativos para la practica clinica en medicina. Por ejemplo,
es sabido que en las ultimas décadas se han producido acontecimientos funestos en la historia
de la medicina, como los sucedidos bajo el régimen nazi, que dan cuenta de la desmesura
organizada y sistematica a la que puede llegar la practica médica.

También hemos asistido al enorme poder proporcionado por los desarrollos cientifico-técnicos,
poder proporcional a la responsabilidad moral a la que se enfrentan los médicos. Como
consecuencia, se han desarrollado esbozos éticos y marcos normativos de alcance universal.
Estos ultimos, desde criterios de legitimidad y justicia, han dado lugar a un marco legal
actualizado que regula la practica clinica y obliga de forma contundente, orientando la
asistencia, la docencia y la investigacion en medicina por cauces sumamente exigentes.

Por otro lado, es notorio el poder que han ido alcanzando las organizaciones dentro de los
sistemas sanitarios. Estas estructuras sociales han adquirido un papel primordial en una
distribucion més equitativa de los recursos sanitarios y sitan a los médicos ante la dificil tarea
de mantenerse fieles a los valores tradicionales en medicina, como el de la primacia del
paciente, y cooperar en el seno de las organizaciones sanitarias a la construccion de una
distribucion mas justa de los recursos sanitarios.

Junto a estos hechos de caracter general, es necesario sefalar otros que se producen
habitualmente en la practica clinica y que, por su proximidad y cotidianidad podrian pasar
desapercibidos, a pesar de que tienen una gran importancia. Aun cuando la medicina ha
experimentado enormes cambios y desafios en las Ultimas décadas, el colectivo médico sigue
contando con profesionales excelentes, que se han ido adaptando de forma inteligente a las
nuevas situaciones y son, en si mismos, un reflejo vivo de lo que se puede y se debe llegar a
conseguir en la practica médica, aun en circunstancias sumamente probleméticas. De ahi que
deban mencionarse, por unos u otros motivos, como un referente vivo y de primer orden para
quienes tienen la oportunidad de colaborar con ellos. Junto a este dato, no se puede olvidar la
importancia que tiene el reconocido papel de la conciencia moral personal de cada clinico,
como instancia subjetiva respetable y punto de apoyo para el desarrollo de un ejercicio
profesional autbnomo y responsable.

Un esbozo de valores clave

Todos estos elementos constituyen, cada uno a su modo, un conjunto de hechos que
representan un punto de partida para elaborar una reflexién sobre valores clave en la practica
médica. Estos hechos soportan valores tan evidentes como los de la vida humana, el respeto
debido a las personas, el propio saber médico, el valor del papel de la perspectiva ética en la
practica clinica, los marcos normativos que la orientan y regulan segun criterios de justicia, el
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valor de las estructuras sociales que hacen posible una accesibilidad de las personas a los
servicios sanitarios, el de los profesionales excelentes o el del criterio de conciencia moral.

Son hechos que aluden o soportan de un modo u otro valores que han ido calando en la
corporaciéon médica y que, por tanto, van perfilando un conjunto de referentes que sugiere
posibilidades para una busqueda de unos valores clave en medicina. Ellos son apoyo en la
medida en que ya permiten vislumbrar lo que en el fondo podria y deberia ser una buena
practica médica, sugiriendo algunas de sus mejores posibilidades. Y al mismo tiempo son
canon, dado que ayudan a ponderar la mesura o desmesura del esbozo de valores que se
vaya a proponer.

El esbozo que ahora se presenta deberia ayudar a orientar la vida profesional hacia la
excelencia. Puesto que la préactica clinica es una actividad sumamente compleja, parece
razonable partir de un nicleo conceptual sencillo, constituido solo por tres valores clave de facil
retencion, a partir de los cuales se pueda desarrollar la presentacién de otros valores que se
despliegan, de forma logica, a partir de ellos. Son clave porque con ellos se podria trenzar el
hilo conductor de una trama narrativa para toda la vida profesional y porque, como se ha
sefalado, a su vez abren la puerta a un conjunto de valores profesionales y humanos de
especial importancia en el ejercicio clinico.

En su formulacién y descripcion, forman parte de un proyecto o esbozo que no estaria
concluido sin una reflexién sobre los deberes a los que estos valores obligan. Sin embargo,
esto Ultimo no es objeto del trabajo actual. A la vista de los referentes mencionados arriba,
pueden definirse al menos tres valores centrales en la practica médica: la solidaridad humana,
el criterio profesional autonomo vy la fiabilidad.

El primero tiene mucho que ver con el valor o la dignidad propia de los seres humanos y su
caracter sumamente vinculante. El segundo estd estrechamente relacionado con el saber
acumulado a lo largo de los siglos por la tradicion médica occidental, asi como con su
aplicacion practica. Y el tercero alude a un intangible de una enorme trascendencia para la
practica clinica, la confianza, sin la cual no es posible el ejercicio de la profesion. El primero
podria considerarse un elogio del bonum, la bondad, a la que se alude como una opcién radical
en la practica médica; el segundo podria ser tenido en cuenta como un elogio del verum, la
verdad, que se invoca como busqueda libre e insobornable de la verdad cientifica y prudencial;
y el tercero podria ser un elogio del pulchrum, algo muy vinculado a las formas y que se
sugiere como la busqueda de una pulcritud que haga ciertamente fiable el ejercicio de la
medicina.

La solidaridad humana

El término solidaridad procede del latin, “solidus”, y fue utilizado inicialmente en el lenguaje de
la construccién y del derecho. En el primero se aludia a la
cohesion de diversas partes. En cuanto al segundo, en El
digesto o Pandectas de Justiniano (483-565), la expresion
“obligatio in solidum”, alude a la obligacion en_bloque de Iqs valores. Son la solidaridad, el
deudores con un acreedor. La voz se populariza en Francia Bt i Ea ey = o s ) loh
en el siglo XVIII y evoluciona inicialmente como un FERE[TsFl6h

significado muy préoximo semanticamente al de caridad y al

Se propone un esbozo de tres
valores, que son clave porque a
su vez abren la puerta a otros
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de filantropia (Pérez, 2007). En Espafia empez6 a utilizarse en el siglo XIX y procedia de
“solidus” como “soldus”, “moneda sodlida o consolidada”, a diferencia de las demas, de valor
escaso o variable (Coromines, 2008).

En cualquier caso se trata de un término muy utilizado en los dos ultimos siglos en el terreno
politico, juridico, socioldgico, filosofico y teoldgico. Desde una perspectiva sociolégica, Emile
Durkheim (1858-1917) acufi6é la nocion de solidaridad organica, para referirse al vinculo de
interdependencia que necesariamente se produce con la divisibn del trabajo en el
funcionamiento de las sociedades desarrolladas (Durkheim, 2014). Siempre alude a una union,
cohesibn, asociacion, hermandad o fraternidad, en la que todos los individuos estan unidos
para un fin normalmente legitimo (Pérez, 2007).

Aqui se propone la solidaridad como valor. Si la psicologia y la sociologia la descubren como
algo que pertenece a la estructura y condicion humana, la ética la muestra como algo por
hacer. Desde esta perspectiva se ha propuesto una definicion de solidaridad que presupone su
dimensioén estructural, es decir, como “vinculo”, pero que incluye también la idea de una
exigencia para la accién. Segun esta definicion, la solidaridad seria “la disposicién de tomarse
en serio el punto de vista de otros y actuar en su apoyo” —‘the willingness to take the
perspective of others seriously and to act in support of it"— (Gunson, 2009). Esto podria
interpretarse como un ejercicio restringido al terreno del dialogo, lo cual seria claramente
insuficiente. Por otro lado, la palabra “willingness”, “disposicion” en castellano, nos situa en el
terreno de las actitudes, que podrian considerarse como un acto subjetivo perteneciente a un
curso de accién concreto. Por eso parece razonable matizar esta definicién, asumiendo
sencillamente la solidaridad como tomarse en serio la situacién de otros y actuar en su apoyo.

Visto asi, se puede decir que la practica médica es, por su propia indole y en su mejor version,
un ejercicio activo de solidaridad. El reconocimiento del otro y su vulnerabilidad es la puerta
gue abre, ya desde los inicios de la tékhne iatriké, el desarrollo de la relacion clinica, uno de los
modos mas bellos por los que se concreta la solidaridad humana. Pero el médico tiene una
forma especifica de cuidar de lo humano, que es el cuidado de la salud. No asume la tarea de
hacerse cargo de la totalidad del individuo, no es una responsabilidad como la del padre
respecto de su hijo, que se ocupa del nifio como totalidad. En el caso del médico se trata de
una responsabilidad muy elevada, pero al mismo tiempo, limitada (Jonas, 1995: 183).

Esto supone que, en determinadas circunstancias, puede surgir un conflicto entre solidaridad y
practica médica. En el transcurso de la vida profesional, el clinico como discente, asistencial,
docente, gestor o investigador, se enfrenta a multiples situaciones que tienden a desvincularle
del principal bien que tiene delante, que no es otro que cada una de las personas que estan
bajo su responsabilidad. Se trata de situaciones en las que otros valores diferentes de la
solidaridad, como el propio saber médico o el estatus social, pueden colisionar o competir con
aqguel. Ahi estan los tragicos ejemplos en los que se ha antepuesto el interés cientifico-técnico
de la practica médica a las personas, como el de la utilizacion de poblaciones vulnerables para
realizar experimentos éticamente injustificables o la colaboracién sistematica de muchos
facultativos con el régimen nazi (L6pez-Mufioz & Alamo C, 2008).

De ahi la necesidad de subrayar la idea de solidaridad humana, imprescindible para sefalar la
importancia de una practica clinica centrada en las personas. Se trata de una idea que se
defiende, paraddjicamente, a partir del valor especifico de cada ser humano en particular. Ya
desde la filosofia estoica se ha considerado que todo ser humano es un bien cuyo valor no
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puede cifrarse, porque no tiene precio. Y esta idea ha pervivido a lo largo de la historia,
justificAndose por razones diversas: por la racionalidad (Grecia clasica), por la filiacion divina
(Tomas de Aquino), por la voluntad (Pico della Mirandola), por ser fin en si mismo (Kant)...
(Torralba, 2005).

Sea como fuere, cada ser humano se presenta como un universo unico, complejo y, en el
fondo, insondable. En la experiencia del cara a cara con cada paciente es posible toparse con
un enigma que solo podra descubrir quien sea capaz de poner a punto sus sentidos, su mente,
su sensibilidad y, ademds, un genuino aprecio por el otro. Quiz4 por eso, aunque con otras
razones, desde la filosofia se ha afirmado que las personas no son reducibles a categoria
alguna (Lévinas, 1977), por mucho que algunas de esas categorias, como las categorias
diagnosticas o terapéuticas, puedan ser médicamente Utiles. Es ese valor atribuido a las
personas, su dignidad ontoldgica (Torralba, 2005), lo que hace que se pueda afirmar con
rotundidad que siempre merecen la maxima consideracion y respeto, independientemente de
su edad, sexo, etnia o convicciones.

Pero los seres humanos no solo son un enigma
asombroso y de incalculable valor. Ademas, desde
su fragilidad, interpelan, solicitan ayuda y reclaman
S 0 e e e sl s TR ol @tencion. Y desde ahi obligan, comprometen y se
ol o A S T T AV S RS s w ey imponen.  Puedo hacer oidos sordos, puedo
activo de solidaridad. refugiarme etiquetando al otro con categorias
manejables cognitivamente (“es un terminal”, “es
un ca. de ovario”) pero no dejara de estar ahi. Su rostro concreto, cercano o lejano,
comprensible o incompresible, familiar o foraneo, obliga por su indole infinita, irreductible y
Unica. Hay bienes que vinculan con mayor o menor fuerza, pero los hay que se imponen de tal
forma que solo es buena la voluntad la que los quiere (Taylor, 1996). Las personas y su salud
pertenecen a estos ultimos. De ahi la importancia de la “primacia del bienestar del paciente”
(“Medical professionalism in the new millennium”, 2002), que no hace sino poner en valor las
nociones de no maleficencia y de beneficencia.

La solidaridad es entendida como tomarse
en serio la situacion de otros y actuar en
su apoyo. De ahi que se pueda afirmar

La solidaridad no puede ser sino adhesion a la causa de la promocién y el progreso de las
personas, pero no solo del mas cercano, sino del progreso humano en general, con una
apertura universal en tiempo y espacio. No es, por tanto, aceptable la mera complicidad con los
mas proximos. Esto se ha argumentado desde muy diferentes perspectivas, pero lo ha
expresado con una gran fuerza el filésofo lituano Emmanuel Lévinas: “El lenguaje, como
presencia del rostro, no invita a la complicidad con el ser preferido, al “yo-tu” suficiente y que se
olvida del universo... El tercero mira en los ojos del otro[...] La epifania del rostro como rostro,
introduce la humanidad [...] La presencia del rostro —lo infinito del Otro— es indigencia,
presencia del tercero (es decir, de toda la humanidad que nos mira) y mandato...” (Lévinas,
1977: 226). De ahi que la nocién de solidaridad deba incluir una exigencia de justicia, de
equidad y juego limpio.

El criterio profesional autbnomo
Es posible saber mucha medicina y actuar como si se supiera muy poca. Hay que esforzarse,
es cierto, pero hay quien lo consigue. El criterio clinico se basa necesariamente en el saber

médico, que es mucho mas que tener conocimientos de medicina. El saber médico consiste
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simultaneamente en un saber tedrico 0 un estar actualizado; en un saber hacer o un estar
entrenado; y en un saber actuar, es decir, estar bien orientado a la hora de aplicar lo anterior y
evaluar y manejar médicamente una situacion concreta.

La practica médica, ya desde sus raices, se ha basado en el conocimiento. Los médicos
hipocraticos manifestaron una profunda estima por el saber: “... el médico debe ser un amante
de la sabiduria...”; hasta el punto de que habia que “conducir la sabiduria a la medicina y la
medicina a la sabiduria” (Sobre la decencia). Desde entonces, en la tradicion médica occidental
cobran gran importancia la investigacion, el conocimiento, la experiencia, el razonamiento
correcto y el acierto. Y se menosprecian la ignorancia, la inexperiencia y el error (Garcia Gual,
1990).

Pero lo que era la physis para los antiguos es ahora para nosotros la realidad, algo mas
complejo. A la medicina le interesa todo lo que
puede afectar al hecho de enfermar o de sanar.
L_a fea"_o,'ad hy_mana se puede _a'bordar desde su del bienestar del paciente (no maleficencia y
dimension fisica, pero también desde otras SRR I RN E R o o
muchas, como la psiquica, social, historica, EERTEENEE AL ot

moral, etc., que requieren un abordaje racional
especifico. Tras un avance espectacular de las ciencias relacionadas con la salud, el
conocimiento médico no puede ser sino una determinada comprensién en profundidad sobre el
hecho de enfermar y sobre los diversos modos de ayuda médica. Este conocimiento no es
entendido solo como una nube de datos registrados en algun lugar, sino como algo propio del
médico concreto.

La solidaridad humana, tal como se ha
esbozado, incluye valores como la primacia

Y se construye desde la busqueda rigurosa de verdades racionales, es decir, de verdades
probadas mediante la experiencia, ya sea esta fruto de la investigacion o de la practica clinica.
Si la investigacion aporta datos Utiles respecto del hecho general de enfermar, la indagacion
diagnostica que se produce en contacto directo con el paciente aporta un conocimiento y una
comprension del hecho particular de enfermar del paciente concreto. Los datos generalizables
proporcionados por la investigacion aportan hipotesis y un valor predictivo para llegar a
comprender lo que le ocurre o puede ocurrirle al paciente.

Lo que médicamente se le pide al conocimiento es que sea racional, que se pueda probar y
gue cuente con unos estandares de evidencia apropiados al objeto de estudio. Pero ademas,
debe tener una clara aplicabilidad para la practica clinica. Esto exige ampliar los conocimientos
proporcionados por las ciencias naturales a los proporcionados por las ciencias humanas; asi
como un esfuerzo de seleccidn y sintesis que permitan y faciliten la tarea de la sanacion.

No obstante, estar actualizado y estar bien entrenado (conocer y saber hacer) no lo es todo en
la practica médica. Para que haya criterio clinico es necesario saber actuar, saber aplicar, en
definitiva, todos esos conocimientos y habilidades adquiridos. Se trata de un saber practico,
que los clasicos denominaron phronesis. Aristételes lo entiende en un sentido muy general y en
su Etica a Nicomaco afirma que es una “cualidad propia de los administradores y de los
politicos” porque pueden ver lo que es bueno para ellos y para los hombres (1140b 5-10). Sin
embargo, sus planteamientos se pueden aplicar perfectamente a la medicina. La prudencia es
un saber que se nutre de lo universal (lo teorico, lo generalizable) y lo particular (los datos del
escenario clinico concreto), “porque es practica y la accion tiene que ver con lo particular”
(1141b 15). Al tener que ver con lo particular “llega a ser familiar por la experiencia, y el joven
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no tiene experiencia” (1142a 15). De ahi, por cierto, la importancia de la tutoria en el proceso
de formacioén de estudiantes y residentes.

Las decisiones prudentes se consiguen mediante la deliberacion, que es “una especie de
investigacion” que requiere tiempo. “El que delibera mal yerra y el que delibera rectamente
acierta”, por lo que la buena deliberacion alcanza una opinién con rectitud, es decir, con
verdad, y esta de acuerdo con lo util, tanto en relacién al objeto, como al modo y al tiempo
adecuado para realizarla (1142b 1-30). En medicina diriamos que una buena deliberaciéon
alcanza un juicio clinico de acuerdo con el mejor resultado posible para el paciente,
realizadndose con un procedimiento correcto y en un tiempo adecuado.

Pero “la prudencia es normativa, pues su fin es lo que se debe hacer o no” (1143a 5-10), ya
que “tiene por objeto lo que es justo, noble y bueno para el hombre” (1143b 20-25). Siendo asi,
este saber practico tiene como meta poner al servicio del bien de cada ser humano todo
conocimiento y todo desarrollo tecnoldgico de las ciencias de la salud. Se trata de un saber
practico que integra sensibilidad, conocimiento, habilidades y experiencia, para lograr la salud
del paciente y el bien de todos los implicados en condiciones de incertidumbre, que son las
habituales en el ejercicio de la medicina. Esto quiere decir que el criterio clinico se nutre de los
conocimientos, de las habilidades, del saber practico para aplicarlas y, con este, de un sentido
moral, un sentido de lo que esta bien y lo que no esta bien.

Hay, por tanto, una estrecha relacién entre saber practico y conciencia moral. Esta parece ser
algo interno y propio de cada uno, que distingue lo bueno de lo malo de forma directa e
El criterio profesional autbnomo consiste en mm_edlata. (,:aSI Instlntlvgmepte, podriamos
L e G e T e decir. De ahi que la conciencia pueda actuar
asi como actuar con prudencia. |nc|uye valores COoMmo Instancia Ol’len'[adOI’a (0] SanC|0nad0ra de
como el saber cientifico, el saber prudencial v ([RGB WelflolfNel-Welol (=l ((o](ARS{=Te[VIg =l ot Tl R
una autonomia profesional responsable. Dicho de otro modo, nos indica lo que se debe
hacer y lo que no se debe hacer, lo que se
deberia haber hecho y lo que no se deberia haber hecho. Es una expresién de la experiencia
subjetiva del deber o de la experiencia ética, ya que “la ética consiste en actuar conforme a
deber” (Gracia, 2012). De ahi su caracter radicalmente moral.

La conciencia es falible, sin duda, pero tiene la posibilidad de hacerse mas precisa para
discernir lo bueno de lo malo mediante la deliberacion prudente y la configuracién de un modo
de ser personal segun la realizacion efectiva de valores, esto es, por la virtud (Aristételes,
1985). Se enriquece con la deliberacién, pero no es exactamente lo mismo que la prudencia.
Esta puede y debe ser una cualidad de la conciencia moral, pero es posible una conciencia
moral imprudente.

Lo que le confiere a la conciencia moral un valor muy especial es su caracter personalisimo, el
hecho de ser algo propio del sujeto. A la conciencia le pertenece el momento de intimidad en el
que uno se reconoce auténticamente a si mismo. Y donde se enfrenta a una experiencia
auténoma del deber. La conciencia moral, como experiencia subjetiva y autbnoma del deber, le
posibilita a cada uno juzgar por si mismo cualquier premisa externa que se le proponga. Tal es
su importancia que “antes de llegar a actuar, cada uno esta obligado por la conciencia moral a
juzgar por si mismo partiendo de aquellas premisas aceptadas de buena fe y por confianza, y a
extraer por si mismo las ultimas consecuencias que determinen inmediatamente su actuar [...].
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Por mor de la conciencia moral el hombre tiene que juzgar por si mismo [...]; en caso contrario
actua de manera inmoral y sin conciencia” (Fichte, 2005).

Por si no hubiera quedado suficientemente claro se ha llegado a afirmar con gran contundencia
que “ningun mandato, ninguna sentencia, aunque fuera emitido como algo divino, es
incondicionalmente algo obligatorio porque se encuentre aqui o all4, o sea expuesto por este 0
aquel; [...] es un deber absoluto no aceptarlo sin una indagacion propia, sino solo después de
haberlo examinado ante la propia conciencia moral, y es carecer absolutamente de conciencia
moral omitir este examen” (Gracia, 2012). De todo esto se puede deducir que, si bien puede
gue haya conciencia moral sin prudencia, parece que no puede haber auténtica prudencia sin
conciencia moral, pues esta parece ser el fundamento estructural de aquella.

Y es que ese “juzgar por si mismo” supone asumir la auténtica responsabilidad moral. Eludir el
examen de la propia conciencia moral equivale a eludir esa responsabilidad moral, que es lo
mismo que optar por la irresponsabilidad de actuar ciegamente al dictado de otros. Esto no
significa que no se deba confiar nunca en nadie, sino que esa confianza ha de ser considerada
a la luz de un juicio responsable y autbnomo. La conciencia perezosa, que se deja llevar, es
una conciencia irresponsable. No es mala voluntad. Es quiza algo peor, es la blanda tibieza
propia del que no tiene 0 no quiere tener de criterio propio.

En una profesién en la que el papel formativo de la tutoria es muy importante esto tiene una
especial relevancia. Ese papel no puede consistir en un ejercicio de obediencia ciega al tutor,
sino en un proceso en el que el que aprende va adquiriendo de forma disciplinada, progresiva y
critica un criterio profesional propio, que le permite asumir una mayor responsabilidad y
autonomia en la toma de decisiones. El criterio propio se ve amenazado por multiples flancos:
por la propia irresponsabilidad, por las presiones ejercidas por pacientes, o la disciplina debida
en el seno de los equipos, las organizaciones sanitarias o las decisiones politicas... Pero es la
conciencia moral auténoma la que proporciona el momento de conexion con lo mejor y lo mas
propio de uno mismo.

Frente a la sumision, la pasividad, o la cultura de la queja, que siempre le echa la culpa a otros
de los problemas que uno tiene, frente a todo eso, se propone poner en valor el criterio
profesional autonomo. Adquirido este mediante el durisimo estudio, la adquisicion de
habilidades, de experiencia que nutre el saber practico y con la formacion activa de una
conciencia moral autonoma, libre y responsable.

La fiabilidad

El ejercicio médico requiere una fiabilidad mutua para la cooperaciéon entre el paciente, el
médico y la sociedad. Y esa cooperaciéon se funda en la confianza y en la complicidad moral
entre las partes (Pellegrino & Thomasma, 1993). Se dice que la fiabilidad es la cualidad del que
§e _hace dlgnq de conflanzg. Por tan_to, la La fiabilidad consiste en hacerse digno de
fiabilidad esta ligada a la nocién de confianza, EEEHTEGFER IR e[S e eIV T o
que ha sido abordada desde perspectivas e olsilglelbA R i1k o d= oo

diversas, como la socioldgica o la politica, pero
de un modo sorprendentemente limitado por la filosofia o la propia medicina.
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Qué es la confianza. La palabra viene del latin “fido”, que significa fiar o afianzar. Se puede
entender la confianza como adhesion, ya sea espontanea o deliberada, a algo por conocer, con
una cierta seguridad de que no se va a errar. Esa seguridad es fisica, mental, emocional y
relacional. Y se da en condiciones de incertidumbre. Se trata, por tanto, de certidumbre en la
incertidumbre. Esa seguridad se diferencia de la proporcionada por el conocimiento racional
porque esta se apoya directamente en pruebas y aquella no o, al menos, no en el mismo tipo
de comprobaciones.

Vivimos inevitablemente en un clima de confianza, del que solo nos percatamos si falta o se
contamina. En la practica médica se actla asi, por ejemplo, cuando se confia en ciertas
hipétesis antes de ser probadas; cuando se acepta el testimonio de los investigadores; cuando
se considera que el paciente no esta engafiando al médico que le atiende; o en el trabajo en
organizaciones, cuando se presupone que estas ofreceran un entorno laboral adecuado para
ejercer.

Aceptar la confianza. El médico, cuando acepta la confianza, se sitda en la obligacion de actuar
al cuidado de los bienes que se depositan bajo su responsabilidad, que incluyen la propia
confianza otorgada, las personas, su salud, o lo que sea que se confia en funcién del ejercicio
profesional. Si el que otorga la confianza, pone en las manos del médico esos bienes, el
médico, en el momento en el que acepta esa confianza, se encuentra en la obligacion de ser
fiable o confiable. Se pone en deuda, situandose en un determinado marco de deberes. La
confianza aceptada obliga, en definitiva, a una fidelidad o lealtad hacia quien la otorga
(Pellegrino & Thomasma, 1993).

Otorgar confianza. Cuando decido otorgar mi confianza a alguien dependo de su buena
voluntad, por lo que confiar es una forma de aceptar la propia vulnerabilidad ante la posible,
pero no deseable, mala voluntad, falta de buena voluntad o desinterés del otro hacia uno
(Baier, 1986). Y para entender los riesgos morales que entrafia la confianza es importante ver
la suerte de vulnerabilidad que introduce el bien que esta en juego. No es lo mismo confiarle a
otro un euro, que la salud (del paciente al médico) o la propia vida profesional (del médico a la
organizacion sanitaria). Confiamos cuando suponemos que el otro usara los poderes que
ejerce libre y prudentemente, de una forma competente y no maliciosa. Otorgar confianza es,
pues, dejar a otras personas cuidar de algo estimado por mi, cuando ese cuidado requiere
algun ejercicio libre y prudente de cierto poder (Baier, 1986).

Estar en confianza. La filésofa Annette Baier afirma que la confianza infantil, que no necesita
ser ganada pero siempre esta ahi a menos que sea destruida, es un buen ejemplo para
comprender las posibilidades y la espontaneidad que entrafia el estar confiadamente. Ese estar
confiadamente del nifio se prolonga en cierto modo en la edad adulta. Solo nos percatamos de
su importancia cuando falta o se contamina. Es posible detectar en la entrevista clinica la
desconfianza del paciente, que provoca una sensacion inconfundible de pérdida de tiempo,
malestar y falta de entendimiento. Por parte de los pacientes, no es extrafio presuponer una
desconfianza ligada a la opinion de que los médicos estan menos disponibles, mas a la
defensiva, menos interesados en ellos y mas interesados en hacer dinero o disfrutar del ocio
gue en otras cosas (Pellegrino & Thomasma, 1993). Los médicos, por su parte, con cierta
frecuencia ponen bajo sospecha a los gestores de las organizaciones sanitarias en las que
trabajan, y viceversa.
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Para que pueda generarse un “estar en confianza” se hacen necesarias formas de verificacion
0 comprobacion de la misma. Esto, en una situacion de asimetria como es la que suele
caracterizar la relacion clinica, depende principalmente del que recibe la confianza. El clinico se
hace fiable si muestra transparencia, competencia y vinculo con respecto a quien le otorga esa
confianza (Baier, 1986), lo cual quiere decir que un buen enemigo de la confianza es la
carencia de alguno de estos tres elementos.

Validez ética de la confianza. La confianza, por mucho que sea un valor, es algo éticamente
ambiguo. Otorgarla, aceptarla o estar en ella no es garantia de validez ética. Hay relaciones de
gran confianza, pero éticamente censurables, como las que se dan en el seno de una
organizacion mafiosa. Por otro lado, la sospecha o desconfianza, puede ser una actitud valida
desde un punto de vista ético, como en el caso de sospechar que uno puede estar siendo
traicionado. Por tanto, la complicidad moral que posibilita un estar en confianza puede ser algo
muy practico, pero no tiene por qué ser éticamente valido.

Para la fildsofa Annette Baier la confianza es éticamente valida, en primer lugar, cuando no es
corrupta y no perpetua “brutalidad, tirania o injusticia”. Pero, ademas, lo es en ausencia de
cualquier razén para sospechar motivos fuertes que entren en conflicto con las demandas de
fiabilidad, segun el punto de vista del que confia. Es decir, en tanto en cuanto que el que confia
ve que, aunque haya diferentes motivos, intereses o razones del otro, los que sostienen su
confianza ganaran respecto de los que la subvierten. Para esta autora, la confianza seria
“moralmente decente” cuando, desde la transparencia, puede prevalecer frente a la sospecha.

En conclusion, se han presentado tres valores, la solidaridad humana, el criterio médico y la
fiabilidad profesional. El orden lexicogréafico refleja la importancia dada a cada uno vy, sin
embargo, los tres son imprescindibles para la practica médica. Puede haber solidaridad sin
criterio y sin confianza, pero un criterio médico responsable y prudencial dificilmente es
concebible sin solidaridad humana. La fiabilidad se nutre de vinculo y competencia,
relacionados a su vez en las nociones de solidaridad y de criterio médico. Sin ellas no hay
fiabilidad.

Se trata de valores clave, porque dan acceso a otros valores importantes. La solidaridad
humana, tal como se ha perfilado, incluye la primacia del bienestar del paciente (no
maleficencia, la beneficencia), el respeto a las decisiones auténomas y la justicia. El criterio
médico incluye el saber cientifico-técnico, el saber prudencial y una autonomia profesional
responsable. Y la fiabilidad incluye competencia, transparencia y vinculo. La cuestion ahora
seria ver como se construyen, es decir, cual es el modo concreto por el que pueden llegar a
desarrollarse. Pero este es otro tipo de deliberacidon, una deliberaciéon sobre los deberes.
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En Persona Pablo Rodriguez del Pozo

Entrevista a Pablo Rodriguez del Pozo

Diego Gracia
Presidente de la Fundacién de Ciencias de la Salud

Nacido en Argentina, Pablo Rodriguez del Pozo se
licencié en Medicina y en Derecho en la Universidad
de Coérdoba (Argentina) e hizo su especialidad en
Medicina Forense en la Escuela de Medicina Legal de
la Universidad Complutense de Madrid. Se doctoré en
Derecho en la Universidad Carlos Il de Madrid, bajo
la direccion de Gregorio Peces-Barba. Eran los
ultimos afios 80 y primeros 90. A la vez que realizaba
los cursos de doctorado y su especialidad médica,
hizo los dos afios del Magister en Bioética de la
Universidad Complutense de Madrid.

Conoci a Pablo Rodriguez del Pozo en los afios de
gestion de su tesis doctoral y sus inicios en la
bioética. Después, ha llevado a cabo diversas
actividades, entre otras la de asesor gubernamental
para la reforma del sistema de salud en Argentina, docente del Programa de Bioética
de la OPS, e instructor de la materia Sistemas de Salud en la Escuela de Salud
Publica de la Universidad de Buenos Aires. Desde el afio 2003 vive en Qatar, donde
ensefia bioética en el campus que alli tiene la Facultad de Medicina de la Universidad
de Cornell (Weill Cornell Medicine), cuya matriz esta en Nueva York. Desde alli, se
desplaza regularmente a Espafia, donde tanto su persona como su obra son
conocidos y reconocidos.

Diego Gracia: Tu familia, si no recuerdo mal, emigré a Argentina desde Espafia.
¢ Es asi?

Pablo Rodriguez del Pozo: Soy un poco una rareza, ya que el argentino medio, en mi
generacion, es mucho mas mezclado, siempre con uno o mas abuelos italianos o de
otros lugares de Europa. Mi padre era madrilefio, y toda mi familia materna viene de
Gallicia, salvo por alli algin antepasado vasco. Mi padre llegé a Argentina en 1950,
escapando del hambre de la posguerra, para tratar de mantener econémicamente
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desde alli a sus padres y hermanos menores, cosa que hizo hasta entrados los afios
70.

DG: Cuéntanos tu etapa de formacion en Cérdoba, antes de tu venida a Espafia.

PRdP: En retrospectiva fueron afios de bastante estudio y —creo— de buena formacion
béasica. Pero no los disfruté. Los vivi mas bien como afios desnortados, de continua
basqueda entre existencial e intelectual, supongo ahora, sin saber muy bien qué
buscaba ni mucho menos qué encontraria. Estudié medicina. Pero las ciencias basicas
de los primeros afios, si bien me fascinaban, me dejaban frustrado con su tecnicismo.
Sentia que estudiaba para fontanero, o reparador de televisores. Mis profesores, lo
mismo que casi todos mis compaferos pasaban por —y posaban de— cientificos. A mi,
en cambio, si bien me deslumbraban las bases cientificas de la medicina, la histologia,
la fisiologia, la microbiologia, todo eso, me atraian igual o mas las humanidades: la
historia, la literatura, la economia, y alguna filosofia de cotillon. Mientras mis
comparnieros leian avidos el New England Journal en los ratos libres, a mi me daba por
Herddoto, los latinoamericanos, Borges, Edgar Allan Poe, Camus, Jardiel Poncela,
Victor Hugo, Ludwig Erhard, Gardia Lorca y por supuesto Balzac, que me ensefiaba
de la vida. Pero todo sin orden ni concierto.

Después de terminar con bastante éxito el tercer ailo de medicina, decidi estudiar
derecho. La medicina quedd aparcada por un afio y pico largo, pero luego fui
retomandola y llevando las dos carreras un poco a la par. Por aquel entonces empecé
a trabajar en el servicio de medicina forense en los tribunales de mi provincia, y crei
gue habia encontrado la manera de sacar provecho de mi indecision entre las ciencias
y las humanidades. El tiempo demostraria que, mas que desnortado, tenia los ojos
vendados.

DG: ¢Qué te hizo venir a Espafia?

PRdP: Vine a hacer mi especialidad en Medicina Legal y Forense, en la Escuela de
Medicina legal de la Universidad Complutense, e intenté sacar una beca del Instituto
Espafiol de Emigracion. Pero el Instituto no daba becas para medicina, asi que me
inscribi en los cursos para los que si me becaban, o sea en el Instituto de Derechos
Humanos de la Universidad Complutense, para cursos de doctorado en Derechos
Humanos. La picaresca me costd tener que hacer al mismo tiempo ambas
especialidades, Medicina Legal y Forense, que era la que me habia llevado a Madrid,
y Derechos Humanos, que era la que me daba de comer. Esta locura me cambié la
vida para siempre.

Un dia, en clase de Medicina Legal, el profesor Vicente Moya Pueyo dio una leccion
sobre los derechos de los enfermos. Esto me hizo caer la venda de los ojos, y por
primera vez vi claramente aquello que, sin saberlo, habia estado buscando en los
ualtimos seis u ocho afios de mi vida: la bioética, o sea la conexién entre medicina y
humanidades, de una manera que me resultaba por fin evidente, pero que habia sido
incapaz de siquiera vislumbrar hasta aquel momento. Alli mismo decidi que mi trabajo
final en Derechos Humanos seria, precisamente, sobre los derechos del paciente.
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Aparcar la Medicina Forense hasta nuevo aviso fue una decision que se tomé por si
misma. Mi diploma de especialista quedo para decorar mi despacho.

DG: Hiciste tu doctorado la Universidad Carlos Ill. De ella era rector Gregorio
Peces-Barba, que a la vez era el rector de la Universidad. ¢Qué nos puedes
contar de su personalidad?

PRdP: Lo méas probable es que aquel trabajo final sobre derechos de los pacientes
haya sido un producto bastante mediocre. Sin embargo alcanzé para llamar la
atencion del presidente del tribunal evaluador, y director, a la vez, del Instituto de
Derechos Humanos, don Gregorio Peces Barba. Me parece que a este gran expositor
y tremendo impulsor de la doctrina de los derechos humanos, le sorprendié mucho oir
hablar de los derechos de los pacientes como una cuestion de derechos humanos.
Creo que vio gran potencial a esta materia. Tanto, que casi en seguida se ofrecio a
dirigirme una tesis doctoral sobre aquel tema, e incluso me ayuddé a conseguir una
beca para poder llevarla a cabo. Cuando pas6 a ser el rector de la recién creada
Universidad Carlos Ill, me llevé a mi con él.

Peces Barba era un personaje de un carisma arrollador. De una cultura juridica
enciclopédica, adicto al trabajo, duefio de un verbo siempre socarrén y de un inmenso
sentido del humor. Creo que yo le conoci en sus afios de oro como docente. Alejado
de la politica (en ese entonces habia dejado el Congreso de los Diputados), su Unica
pasién era la ensefianza. Por ejemplo, casi no alcanzaba uno a saludarlo que ya
preguntaba a bocajarro “; qué estas leyendo?”, y lo examinaba sobre sus lecturas, que
—en sus palabras eran— “el tesoro de un profesor universitario”. Nunca le faltaba
alguna recomendacion sobre los clasicos y las novedades, que habia que estudiar,
claro, para no ser pillado en falta en el siguiente encuentro. Pero luego, con la misma
naturalidad podia pasar a hablar de zarzuelas o del Real Madrid, 0 a contar en primera
persona historias de la transicién, para pasmo de este provinciano recién llegado.

En lo personal, le debo eterno agradecimiento. Imaginese, un personaje de aquel
calibre académico y politico apostando asi, de buenas a primeras, por un perfecto
desconocido como yo, que no pertenecia a ningun circulo ni familia, que no tenia mas
padrinos que los de bautismo, que ni siquiera era parte de la Universidad, ni en
Espafia ni en Argentina, sino un aspirante a meédico forense en una ignota provincia
sudamericana. Creo que esta apuesta la hizo en un intento de abrir un nuevo y
prometedor camino para el mundo de los derechos humanos. La doctrina de los
derechos humanos era entonces un angulo desde el que pocos 0 ninguno se habian
ocupado de lo que entonces empezaba a conocerse ya bien en Espafia como bioética,
a partir de su trabajo en el Departamento de Historia de la Medicina.

DG: Dedicaste la tesis doctoral al derecho a la salud y a la asistencia sanitaria.
¢A qué conclusiones llegaste en ella?

PRdP: Mi conclusién fundamental resulté ser que el derecho a la asistencia sanitaria
en sentido técnico (es decir en sentido juridico, capaz de dar pie a prestaciones
exigibles mediante la accion judicial), es muchisimo mas limitado en cuanto a las
personas y en cuanto a sus contenidos de lo que el imaginario social cree, no sin
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ayuda de la irresponsabilidad incondicional de los politicos y el aliento de los intereses
sectoriales. Intenté decir que los limites de aquel derecho eran y son sumamente
acotados.

Mas adelante me he ido dando cuenta de que los sistemas de salud llamados
universales, terminan produciendo transferencias netas de bienestar desde los mas
pobres hacia las clases medias, e incluso a las clases altas. Por ejemplo, los pobres,
por su pobreza misma y por la ignorancia que, bien la acompafa, bien la produce,
tienen entre 8 y 12 afios menos de expectativa de vida que las clases medias y altas.
Asi, cuando estas clases comienzan realmente a gastar en salud, sobre los 70 6 75
afios o cosa asi, los pobres de esa misma generacion hace unos 8 afios que ya estan
muertos y que dejaron de gastar. Pensemos quién se lleva, pues, los recursos. Al
mismo tiempo, la manera en la que se financia el gasto en atencion médica penaliza
mas a los mas pobres, y las prestaciones que se ofrecen no les aprovechan, ya que
caen en terreno demasiado enfermo. Todo esto es bien conocido, claro. Tampoco creo
gue haya inventado la rueda. Lo interesante seria entender por qué profesamos esta
adoracion casi religiosa por el elefante blanco del sistema de salud.

DG: En esos mismos afios hiciste el Magister en Bioética que se impartia en la
Facultad de Medicina de la Universidad Complutense. Fue tu inicio en la
Bioética. ¢ Qué recuerdas de aquellos afios?

PRdP: Fui una especie de estudiante crénico, porque cursé tres afios de Magister, en
lugar de dos. El primero —gracias a su inmensa amabilidad— como simple oyente, ya
que con tanta medicina legal y tantos derechos humanos, no tenia ni para las tasas
académicas. Los otros dos afios los hice ya como alumno matriculado. Fueron, con
inmensa diferencia, los mejores afios de mi vida. No s6lo se me habia caido la venda
de los ojos: me sentia, ademas, cada dia como aquella Hellen Keller de la pelicula The
miracle worker (El milagro de Ana Sullivan), cuando de repente, a partir de la palabra
“agua”, Hellen Keller encuentra la cifra del cddigo tactil de Anne Sullivan, y aquella
clave —jagua!— le hace entender el nombre —y por ende la nocién abstracta— de todas
las cosas del mundo. Pues para mi las clases, las lecturas, las discusiones de aquellos
afos estuvieron plagadas de momentos como los de aquella escena. Cada dia vivia
mi momento “jagua!”, en donde todo en la ética biomédica, y en la medicina misma,
pasaba a cobrar sentido, todo se podia comprender y expresar en palabras. La magia
de un docente es que sus alumnos tengan momentos “jagua!”.

DG: Un tema siempre presente y a veces algo conflictivo es el de las relaciones
entre ética y derecho, los dos sistemas normativos que existen en toda
sociedad. Por similitud con el término bioética, ha surgido el de bioderecho.
¢, Cuéles son las semejanzas y diferencias?

PRdP: El derecho es como maximo una ética de minimos. Vivimos una hiperplasia
legislativa y regulatoria, que —me parece— anquilosa el debate y la reflexion moral, y
sustituye la responsabilidad moral individual autébnoma por la adecuacion al protocolo
de la norma heterénoma. jY todos con la conciencia tan tranquila! Todo esto, en el
mejor de los casos. Creo casi que se esta formando en el mundo del bioderecho una
suerte de proliferacion legislativa sincitial, sin forma ni funcion muy clara.
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En uno de mis cursos tengo que preparar a mis alumnos para un examen nacional
“multiple choice” que hay que tomar los EE.UU. para luego poder optar a una
especializacion (una suerte de pre-examen-MIR, llamado USMLE). Pues mire si sera
triste: mi consejo para pasar el examen es “no marquéis la respuesta que os va a
hacer mejores personas, sino la que os va a dejar libres de problemas legales”, porque
esa es normalmente la respuesta "correcta" en ese examen. De mas esta decir que
siempre aclaro que aquel consejo es al solo efecto de superar el examen, y que en la
vida diaria hay que hacer lo que consideremos nos hara mejores personas, incluso si a
veces nos metemos en problemas. Pero mal estamos si tenemos que adoptar un
discurso para pasar el examen y otro para ser buenas personas.

DG: De esos afios viene tu amistad con Joseph Fins. ¢ Cémo comenz6?

PRdP: En el verano de 1990 pasé un par de meses como becario en el Hastings
Center, que en aquel entonces era —a falta de un término mas feliz— una especie de
Vaticano de la bioética. Usted habia estado alli pocos afios antes. Después de aquella
estancia suya, Joseph llegé al Hastings como asociado para medicina clinica. Como
usted sabe, Joseph tiene una pasion ancestral por Espafia. El habia leido cosas suyas
en el Hastings Center Report, y Daniel Callahan le habra hablado de usted. Pero creo
que fue Paul Homer quien le habia insistido en que tenia que ponerse en contacto con
usted, supongo que porque Joseph ya pintaba en aquel entonces como el menos
estadounidense de los bioéticos estadounidenses, en el sentido de que se preocupaba
mucho por los problemas de fundamentacion de la bioética, mas alla de la pura toma
de decisiones. Me parece que Homer se dio cuenta de que usted guardaba las claves
gue Joseph estaba buscando. Cuando llegué al Hastings Center lo primero que hizo
fue preguntarme si lo conocia y si podia ponerlos en contacto.

Pero teniamos mucho mas en comun. Los dos perteneciamos a lo que podriamos
llamar “la segunda generacion” en la bioética. Compartiamos, ademas, aquella
vacilacion entre la medicina y las humanidades. Joseph, siendo médico, habia hecho
en realidad su “bachelor degree” (o sea los primeros cuatro anos de Universidad en el
sistema estadounidense), con una diplomatura en historia. La amistad surgié de
inmediato, y desde entonces hemos estado siempre en contacto ininterrumpido. De
regreso a Madrid, me ocupé de ponerlos a ustedes en contacto. Quién iba a decir que
me tocaria tener un papel en lo que luego ha sido entre ustedes una amistad
floreciente y una colaboracion mas que fructifera.

DG: Tras doctorarte en Madrid, regresaste a Buenos Aires. Cuéntanos tus
experiencias de esos afos.

PRdP: Para estupor de Peces-Barba, que sélo tiempo después me lo perdond vy,
confieso, siendo tal vez desagradecido con él y un poco con todos los que me dieron
mis momentos “jagua!” en Madrid, lei la tesis y regresé a la Argentina, a la que ya
echaba mucho de menos después de casi cinco afios de ausencia. Hoy creo que en
aquel momento regresé a la Argentina simplemente porque luego de mi ciclo en
Madrid sentia que ya me podia morir tranquilo. Imaginese. Acababa de leer una tesis
dirigida por Peces-Barba ante un tribunal de lujo, presidido nada menos que por Don
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Pedro Lain Entralgo, en donde estaba usted junto a Félix Lobo, Eusebio Fernandez y
Santiago Gonzéalez Ortega. Tenia ademas una mujer extraordinaria (la de siempre, y
hasta hoy). ¢ Qué mas se le podia pedir a la vida?

En Buenos Aires, bendecido como siempre por mi buena estrella, me incorporé en
seguida a un equipo multidisciplinario muy compacto, formado por economistas,
juristas 'y meédicos, para proponer una reforma del sistema de salud para los
trabajadores en Argentina. En aquel entonces —y hoy también— el sistema estd en
manos de los Sindicatos Verticales (por decirlo en lenguaje peninsular), a partir de una
ley de la dictadura del general Ongania, que era, ni falta que hace decirlo, un fascista
de enciclopedia.

Lo primero que comprendi fue la sabiduria infinita de aquel dicho espanol, de que “no
es lo mismo ver los toros desde la barrera”. Menos miedo hubiera tenido con seis
Victorinos en Las Ventas.

Lo segundo que entendi fue que tal vez el principal problema del sistema de salud
somos los médicos. Mis peleas con los colegas médicos de mi propio equipo fueron
constantes. Encontré, en cambio, desde mi formacion bioética y desde mis andanzas
por el mundo de los derechos humanos, desde la filosofia moral y politica, que quienes
mejor comprendian la nocion del bien comdn y contaban con las herramientas para
realizarlo, eran los economistas (no los financieros, ni los hombres de negocios, ni los
lobistas, que para el ojo del publico son “economistas”). Me refiero a los economistas
en el sentido de Pantaleoni, Pareto, Mises, Samuelson o el propio Friedman, o
Amartya Sen. O, si se prefiere, Victor Fuchs, Kenneth Arrow o Evans y Stoddart.

Los expertos de mi equipo no eran de aquella talla, claro, pero tenian la formacién y la
capacidad para imaginar como servir al bien comun en lugar de ceder a los intereses
sectoriales. Creo que lo que mas prendi6 en mi fue —parafraseando creo que a
Clemenceau— que la salud es algo demasiado serio para dejarla en manos de los
médicos... y mucho menos, agrego, de los sindicatos verticales.

Fijese: Hasta aquel entonces, y hasta ahora, los impuestos al salario destinados a la
salud de cada trabajador, iban a la caja del sindicato Unico (que se llama Obra Social).
Asi, la Obra Social de la construccion —de bajos salarios y alta natalidad— cuenta con
muchos menos recursos per capita que la de los bancarios, cuyos sueldos son mucho
mas elevados y tienen pocos hijos. Esto, ademas de injusto, es una dilapidacion de
esfuerzos y de recursos. Nuestra propuesta era poner todos los impuestos al trabajo
destinados al sistema de salud en un fondo comun, para luego distribuirlos per capita,
ajustando la cuota en parte en funcién del riesgo (edad y sexo, por ejemplo), y dejando
a los jefes de familia elegir la Obra Social. Una especie de managed competition a la
sudamericana. Los primeros en oponerse fueron los sindicatos y los médicos, ademas
de los politicos. “jAgual”

Algo se logré en materia de reforma, pero no mucho. Publiqué algunas cosas, pero en

aquella época me toco escribir mas para el BOE que para las revistas especializadas.
Fue toda una experiencia, que termin6 en un librito sobre el sistema de salud en la
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Argentina, que publiqué junto a los dos economistas y amigos del equipo, uno de ellos
hoy ministro de economia en mi provincia.

DG: El aflo 2003, de la mano de Joseph Fins, te trasladaste a Qatar, a ocuparte
de la ensefianza de |la ética médica en la Facultad de Medicina de la Universidad
Cornell de Nueva York en Qatar. Supongo que seria una experiencia muy
enriguecedora, pero también un gran reto.

PRdP: Cuando Cornell abrié la Facultad de Medicina en Qatar (Weill Cornell Medicine
- Qatar), se le pidié a Joseph que buscara quien diera alli los cursos de ética médica.
Claro, en el Oriente Medio una cosa es ensefar algo objetivo y neutral desde el punto
de vista religioso, el ciclo de Krebbs por ejemplo, y otra cosa es ir a ensefar ética.
Con su habitual pragmatismo —en el mejor sentido de la palabra— Joseph pensé que lo
mejor era buscar a alguien que no perteneciera a la cultura estadounidense ni a la del
Oriente Medio, sino a alguien mas bien equidistante, imparcial, que en principio no
provocara resistencias ni adhesiones, y que conociera al mismo tiempo la ética médica
de los EEUU y la de otras partes del mundo. Joseph pensd que un servidor podia
ocupar ese lugar.

Fue un gran acierto, no por mi persona, sino porque la quimica con el estudiantado
local se ha ido dando casi naturalmente con este hispano-argentino, sin que nadie esté
a la defensiva, sin suspicacias. Todo hay que decirlo, con la ayuda de Maradona y de
Messi. Y esto no lo digo en broma.

Qatar es un lugar diferente a todos, con una sociedad local que al ojo occidental
resulta indescifrable. Es un mundo tribal, lleno de cddigos ininteligibles para el
occidental promedio. Puede que incluso para el experto. Todos son por lo general
cordiales y abiertos, pero de puertas afuera. El &mbito familiar queda, para los de
fuera, siempre bajo siete llaves.

DG: ¢Qué cursos das en la Cornell-Qatar?

PRdP: Doy un seminario de siete semanas —que pronto se extendera a un semestre—
de introduccion a la ética médica. Es mas que nada un curso para ir explorando los
problemas éticos vy filoséficos propios de la medicina, y para inculcar el habito de
pensar el mundo moral de la medicina en tonos de gris, no en blanco y negro, como un
poco dicta la cultura en aquella region. Usando textos literarios (las columnas de Lewis
Thomas en el New England, La muerte de Ivan llyich, la Metamorfosis, algunos
tratados hipocraticos, El dilema del médico, etcétera), vamos abordando la teoria del
conocimiento general y cientifico, el mundo del paciente (Ilvan llych), el mundo de la
familia del enfermo (La metamorfosis), el mundo del médico (Hipécrates, Carlos
Williams), todo en esa linea, con mucha lectura y mucha discusion en clase.

En segundo de medicina doy un curso llamémosle canonico de ética médica, con
problemas del principio de la vida, consentimiento informado, ética en pediatria,
problemas éticos del final de la vida, ética de la investigacion. Este es un curso basado
en contenidos. Para volver al principio de esta conversacion, con demasiados
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contenidos regulatorios, para mi gusto. O sea que nos paseamos un poco por el
sincitio, pero son las exigencias de las agencias de acreditacion de los EE.UU.

En cuarto de medicina doy algo que creo que es unico (creacion de Joseph Fins, dicho
sea de paso): una rotacion en ética médica. Alli los alumnos se pasan dos semanas en
el hospital, a la cabecera del enfermo, observando el mundo del hospital y del
enfermo, explorando la “historia personal” (por oposicion a la “historia clinica”) del
paciente. Observan como hacemos medicina cuando hacemos medicina (llamémosle
sociologia del hospital), conversan con las familias, se interesan por los fines del
tratamiento para el paciente. Todos los dias se hace una mesa redonda para discutir lo
observado y para planear tépicos a explorar. Este es mi curso favorito, y tal vez el mas
agradecido por los alumnos, sobre todo una vez que comienzan su residencia médica
(MIR).

Colaboro, ademas en algunos cursos de ciencias basicas (inmunologia, patologia,
farmacologia), un poco porque no somos muchos en Doha y a todos nos toca hacer de
todo. Pero otro poco porque quiero que mis alumnos me vean como un médico que
conoce las ciencias, las discute y las ensefia, y no alguien que solamente sabe de
ética y no conoce la medicina. Es una estrategia de curriculum implicito para ganar
legitimidad y hacerme con el respeto de mis alumnos (y de mis colegas, dicho sea de
paso).

DG: Tu has mostrado siempre gran preocupacion por los métodos docentes. En
el Congreso de Bioética Fundamental y Clinica del afio 2013 presentaste una
ponencia sobre Educacion bioética basada en competencias. ¢Qué métodos
utilizas en la ensefianza?

PRdP: La moralidad no es una competencia. ldentificar problemas morales concretos
segun un listado, puede que lo sea. Pero identificar y resolver los problemas morales
desde algo mas que una ética de checklist, ciertamente no lo es. Entrenar para la
competencia moral es conformarse con una ética de minimos, estatica y acritica.
Educar es inculcar valores y desarrollar virtudes, ademas de dar contenidos para que
los futuros médicos identifiqguen, comprendan y —por supuesto— puedan verbalizar los
problemas y los buenos ejemplos morales (porque por suerte hay de todo) a que se
enfrenten en su vida profesional.

Esto de la educacion ética basada en competencias a mi me parece un disparate por
donde se lo mire. Ya no en términos tedricos, sino en términos puramente l6gicos.
Charles Culver, que fue el que empez6 hablando de esto hace muchisimos afios,
sostenia que no se puede educar la moral, porque los estudiantes llegan a la facultad
de medicina con el caracter moral ya formado. En EE.UU. los que acceden a medicina
tienen todos mas de 22 afos, lo que ayuda a entender la postura de Culver. (En
nuestro medio —Espafa, Argentina, Qatar— con ingresantes de 17 6 18 afios, seria
mucho mas dificil). No obstante, la propuesta de Chuck (a quien frecuenté en los 90,
cuando él vivia en La Plata y yo en Buenos Aires) supondria, primero, que el caracter
moral se puede evaluar mediante un método fiable, cosa que esta por demostrarse.
Segundo, supondria que todos y cada uno de los estudiantes admitidos en medicina
hacen el test cuya exigencia y fiabilidad no se han demostrado, y que aquel test
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determina que tienen el caracter moral ya formado. Repito: todos los ingresantes.
Tercero, supone —contra la evidencia unanime de los investigadores— que durante la
carrera de medicina no se produce la llamada “erosién moral”’, que en otras palabras
quiere decir que los alumnos ingresan a medicina un poco como sofiadores y ya en
tercer afio son unos cinicos de bastante cuidado. En fin, me parece que no termino de
ver esto de la enseflanza basada en competencias.

En cuanto a los métodos que utilizo, podria decirle —como reza en los programas de
los cursos que dicto— que son el seminario de discusion, las lecciones magistrales, la
casuistica y la observacion participativa. Nominalmente es asi. En la practica la verdad
es que improviso sobre la marcha. Como un cirujano, me planteo unas metas (inculcar
valores, fomentar actitudes como la curiosidad, la observacion, la tolerancia, el andlisis
sereno, exigir que toda aseveracion sea fundamentada discursiva y racionalmente,
etc.), y voy corrigiendo el rumbo a medida que la operacion avanza, segun con qué me
vaya encontrando. Me asusta pensar que al final de un curso de ética se me puedan
exigir resultados inmediatos y cuantificables. Eso serd posible para algunos
conocimientos, que una semana después igual se olvidan. Pretendo que mis cursos
agreguen una diferencia no sélo en lo inmediato, sino a cinco, diez o veinte afos vista,
cuando mis alumnos sean residentes, jefes de servicio 0 ministros de salud.

DG: La ensefianza de todo, y muy en especial la ensefianza de la ética, no hay
duda de que necesariamente ha de estar muy relacionada con el contexto
cultural. No puede ser lo mismo ensefar bioética en Nueva York que hacerlo en
Qatar. En 2011, Joseph Fins y tu publicasteis un articulo sobre este problema,
The hidden and implicit curricula in cultural context: new insights from Doha and
New York (Acad Med. 2011 Mar;86(3):321-325.

PRdP: Lo que intentabamos decir en aquel articulo era que aquello de que ‘el
mensajero es el mensaje”, de McLuhan puede ser verdad en el mundo anglosajon, de
ahi que haya que estar atento al curriculum implicito que —como mensajeros— dan las
escuelas de medicina a sus estudiantes, mas alla del mensaje, o sea de los
contenidos explicitos. Pero, afiadiamos, para el Oriente Medio —al menos en materia
de ética médica— habria que decir que “sdélo hay mensajero; nadie prestara atencion al
mensaje”. Esto, claro, es una caricatura. Nuestra intencion era sefalar que el
curriculum implicito, en la cultura del Oriente Medio, es mas importante y mas
perdurable que el curriculum explicito en ética médica. Queriamos decir que alli se
ensefia con lo que se es, mas que con lo que se dice, como, mutatis mutandis, el
Hipdcrates de Sobre la decencia (Decorum).

DG: Esto nos lleva a otro tema y a otra publicacion tuya. Se trata del tema de la
maduracion del juicio moral a lo largo del proceso formativo. En 2012 publicaste
junto con Rogelio Altisent y el grupo de bioética de Zaragoza un articulo sobre la
maduracion del juicio moral en el proceso de aprendizaje de la bioética (Delgado
Marroquin MT, Altisent Trota R, Buil B, Mufioz P, Martin Espildora MN, Rodriguez
del Pozo P. Andlisis de la maduracion del juicio moral en el proceso de
aprendizaje de la bioética. Educacién Médica. 2012). ¢;Qué concluisteis en ese
trabajo?
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PRdP: Hacer ese trabajo mostré nuestras propias contradicciones. Por un lado,
sostenemos —0 al menos un servidor sostiene— que trabajamos para el futuro y que no
tiene sentido medir los resultados inmediatos de nuestra ensefianza bioética.
Agregamos, ademads, que incluso si lo quisiéramos medir, no habria ningin método
fiable. Pues bien, con todo y con eso, mis amigos y yo hos embarcamos como si tal
cosa en la quimera cuantitativa, y nos propusimos medir el impacto de nuestra
docencia. Contradicciones aparte, fue una buen a experiencia.

Usamos el Moral Judgment Test de Georg Lind, de la Universidad de Constanza, que
intenta medir la maduracién del juicio moral sobre una escala de Kohlberg (nivel pre-
convencional, convencional y post-convencional) modificada. Comparamos dos grupos
mas o menos homogéneos de estudiantes en Doha y en Zaragoza, antes y después
de tomar nuestros respectivos cursos de ética médica. Los cursos son distintos, o sea
que alli habia un sesgo evidente. Como sea, lo que vimos fue que no habia mayores
cambios en la maduracion del juicio moral antes y después de los cursos. Lo que si
parecia, con bastante validez estadistica, era que en Doha los alumnos se mostraban
después de los cursos mas abiertos a considerar posiciones alternativas, mientras que
antes de los cursos parecian no dudar en las respuestas dadas a ciertos dilemas que
plantea el test. En cualquier caso, este estudio no ha sido replicado, o sea que las
conclusiones deberian ser vistas, si bien como muy sugerentes, todavia un poco
provisionales. Por cierto, fue el propio Geog Lind, ¢quién si no?, el que me convencié
de que hiciéramos el estudio.

DG: Las diferencias culturales repercuten muy directamente en varios capitulos
muy importantes de la bioética. Se ha comprobado repetidamente, por ejemplo,
gue el consentimiento informado es percibido de modo muy distinto por los
norteamericanos, y en general por quienes pertenecen a la cultura anglosajona,
que por los europeos mediterraneos. Y supongo que las diferencias seran adn
mayores en el caso de quienes forman parte de la cultura arabe.

PRdP: El consentimiento informado es un excelente banco de pruebas para los
estudios inter-culturales. Los anglosajones tienden a obtener la informacion de los
textos explicitos, sin “leer” mayormente el contexto. En las culturas mediterraneas la
tendencia es a “leer” el contexto y no darle mayor relevancia al texto. Las primeras son
llamadas por los Hofstede (Geert y Gert-Jan) low-context, las segundas high-context.
Para el consentimiento informado esto es clave. El anglosajon medio se leera la letra
grande y la pequefia, hara preguntas y a través de las palabras se dara por informado.
El mediterraneo —o el arabe— medio mirara a todo el cortejo contextual en el que se le
ofrece el texto, mucho mas que al texto mismo, y se dara por informado mas por lo
gue olfatee en el ambiente que por lo que le diga el texto oral o escrito.

Hace un par de afos hicimos, otra vez con los amigos de Zaragoza, un estudio sobre
gué pensaban los pacientes que acababan de dar su consentimiento informado,
consistente tanto en Doha como en Zaragoza en una hoja informativa y unas palabras
de algun médico o enfermera, para practicas invasivas (endoscopias). En ambos
lugares los pacientes respondian practicamente lo mismo: que es una pura formalidad,
que es algo que se firma para librar de responsabilidad al médico y al hospital, que la
decision ya la habian tomado antes y por eso estaban ese dia en el hospital, que del
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texto no sacaron nada en claro, salvo que alli nadie se queria hacer responsable por
ellos, que la informaciéon se la dieron amigos o conocidos o0 que la sacaron de la
Internet. La Unica diferencia apreciable era que en Doha los pacientes antes de firmar
pedian unos momentos para rezar, y que querian que alguien de la familia estuviera
presente, o bien se quejaban de que los habian hecho firmar sin que ningun familiar
los acompafiara. En uno y otro caso, los pacientes sostenian, con total sentido comun,
que si ya estaban alli el hospital para el procedimiento, eso significaba que habian
consentido con todo el cuerpo, y que no veian por qué habia que firmar nada.

Creo que el gran desafio sigue siendo la toma de decisiones compartida.

DG: En 2012 publicaste junto con Fins y colaboradores un trabajo sobre las
actitudes y practicas de los médicos cataries en el asunto de decir la verdad a
los enfermos oncoldgicos (Rodriguez del Pozo P, Fins JJ, Helmy I, El Chaki R, El
Shazly T, Wafaradi D, Mahfoud Z. Truth-telling and cancer diagnoses: physician
attitudes and practices in gatar. The oncologist. 2012 Nov; 17(11):1469-74).
Supongo que es un ejemplo muy significativo de lo que venimos tratando.

PRdP: Ese fue un trabajo hecho con mis alumnos. La intencién era fijar una linea
basal, como hizo en su momento Oken en 1961 y que luego replicaria Novack en
1979, mostrando la evolucion de los criterios de los médicos en cuanto a informar
sobre el diagndstico de cancer.

El resultado de nuestro estudio fue mas que interesante, porque casi todos los
médicos declaraban que su politica personal era siempre informar a los pacientes
sobre su diagnostico de cancer. Sin embargo, el cuestionario contenia una segunda
parte sobre si hacian excepciones a su politica personal, con un listado de posibles
circunstancias. Y alli vino la sorpresa: casi todos los médicos declaraban hacer, o
estar dispuestos a hacer, excepciones a su propia norma de siempre informar, en un
namero amplisimo de circunstancias. Creo que concluiamos que la razén les dictaba a
los médicos una cosa, pero la cultura en definitiva podia mas que la razén, y aquello
de informar siempre era mas que nada una expresion racional no internalizada
culturalmente.

DG: Tu permanencia de tantos afios en Qatar te esta convirtiendo en un
auténtico experto en bioética intercultural o transcrultural. Todo un reto, quiza
hoy, en la época de la globalizacion, més necesario que nunca antes.

PRdP: A medida que avanzo en esta conversacion me da la impresion de que he
tenido varias vidas. No sé si he vuelto a mis origenes provincianos, pero cada vez
estoy mas convencido de que la medicina puede ser todo lo global que quiera, pero los
pacientes son a fin de cuentas locales. Son siempre locales. Y me parece que el modo
de llevar a la cabecera del enfermo una ética médica que tenga sentido para el
paciente, que ponga en acto lo que Lain llamaba “la autenticidad del bien”, es
focalizarse en el paciente individual con su cultura local.

DG: ¢ Cual es, en tu opinién, el papel de las Humanidades médicas en todo este
proceso que venimos analizando? ¢Y el de la medicina?
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PRdP: Decia Letamendi que el que s6lo sabe medicina, ni medicina sabe. Habra que
decir que el que solo practica medicina (o técnica médica), ni medicina practica. El
médico deberia ser ante todo un humanista. Pero esto es una utopia en estos tiempos
de exuberancia irracional, que diria Alan Greenspan, de tecnologia de punta, de ultra-
especializacion y competencia feroz, de medicina personalizada, de farmacos
carisimos que prolongan menos de 90 dias la vida de pacientes con cancer, de gasto
en atencion médica que se lleva el 17% del Producto interior bruto en EE.UU. y que
provoca la quiebra de familias enteras.

A mi me da la impresion de que la medicina actual es una gran burbuja, de las muchas
gue ha habido en la historia, desde la de los bulbos de tulipanes de mediados del XVI,
a la de las “punto com” de los 90. Estas burbujas, al tocar su limite natural —la
irracionalidad tiene un limite— estallan por cualquier hecho, muchas veces por motivos
casi intrascendentes. Un dia nos despertaremos y nos daremos cuenta de que la
medicina actual nos cuesta muy cara y no nos hace felices.

Puede que un dia la historia diga que la medicina de nuestros dias recuerda a la
leyenda de los antiguos romanos, que se ponian ahitos de comida para luego vomitar
y seguir comiendo. La mayoria de lo que hoy hacemos en materia médica puede que
no tenga mas uso ni provecho que los manjares en aquella fabula. Les tocara a las
humanidades médicas explicar por qué el estallido de la burbuja médica era previsible
y por qué se veia venir, y por qué nadie hizo nada para evitar que siguiera
hinchandose. A méas de uno le tocara recordar en clase el mito de Casandra.

DG: Paraterminar, ¢quieres afiadir algo para tus colegas y amigos espafioles?

PRdP: Nada mas. ¢(Qué mas le puedo pedir a la vida si estoy en EIDON y tengo
colegas y amigos espafioles?
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Introduccién

Los avances cientifico-técnicos han conseguido en las Ultimas décadas un aumento en
la supervivencia de los recién nacidos, que son cada vez mas prematuros, pero con
mayor nimero de secuelas.

Hasta la primera mitad del siglo XX, el neonato era s6lo un humano inmaduro, con un
cerebro incompetente que solo respondia a estimulos con reacciones reflejas, sin
capacidad para discriminar representaciones de objetos fuera del cuerpo, ni
interaccionar con su medioambiente y con una conducta limitada a ciclos de suefio y
alimentacion®.

Es relativamente reciente el conocimiento de las reacciones dinamicas y selectivas y
de la expresién de emociones por parte de los recién nacidos hacia los cuidadores y la
comunicacion humana. Brazelton cre6 una escala para evaluar este comportamiento y
posteriormente estudiar su desarrollo, objetivando una conducta integrada con
distintos niveles de gradacion, rica en definiciones emocionales (posturas...) y por
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tanto representando probablemente funciones corticales superiores e integracion
sensorial***

Las alteraciones graves de la vigilia, al igual que en los adultos, pueden dividirse en
los siguientes estadios: coma, estado vegetativo y muerte cerebral. En el momento
actual no es posible el diagnéstico del estado de conciencia minima en un neonato.

Hoy dia, es dificil la evaluacion del comportamiento de los neonatos y las alteraciones
del despertar, mas aun si el cerebro es inmaduro o prematuro. No es mas facil
dilucidar sus valores a la hora de tomar una decision por representacion.

Todo ello complica el andlisis y resolucién de los conflictos que se presentan en la
practica clinica.

Un caso clinico

Nifio de 35 dias, intubado en ventilacion mecanica convencional sin parametros
agresivos. Antecedente de prematuridad (treinta semanas de edad gestacional y 1.400
gramos). Sedoanalgesiado con fentanilo, en estado vegetativo tras sepsis, meningitis
y ventriculitis por E. Coli resistente a ampicilina y gentamicina a los 8 dias de vida, y
status convulsivo de mal control a pesar de tratamiento con fenobarbital y acido
valproico. Tuvo importante inestabilidad hemodindmica que precis6 drogas
vasoactivas a altas dosis (dopamina, dobutamina y noradrenalina) y reapertura del
ductus arterioso en dos ocasiones. A los 32 dias fue posible suspender tratamiento
vasoactivo.

Evolucion neurologica:

Hasta los siete dias de vida, el recién nacido presentaba un tono postural y
movimientos normales de las extremidades, acorde con su edad gestacional, asi como
reflejos de succidén y prensién presentes. Hasta ese momento, sélo se observan
hemorragias subependimarias bilaterales en la ecografia cerebral.

A partir del octavo dia de vida, entra en estado de coma con pupilas medias
arreactivas y ausencia de movimientos espontaneos, presentando ecograficamente
cambios quisticos en la matriz germinal.

A los quince dias de vida, continla en coma, si bien en la ecografia se objetiva
dilatacion ventricular con ecos y septos (sugerente de ventriculitis), asi como
hiperecogenicidad difusa del tAlamo izquierdo y parcialmente del derecho de posible
origen isquémico.

En el electroencefalograma realizado a los dieciocho dias de vida, se visualiza
actividad de base de 5 Hz con rachas de depresion de voltaje y ondas lentas de alto
voltaje con rachas rapidas de 11-12 Hz que coinciden con clonias.

A los veintiin dias se produce apertura ocular, comprobandose reflejo oculocefélico y
movimientos de liberacion subcortical que se correlacionan con dilatacion ventricular
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bilateral de 15mm con ecos y septos, asi como lesiones talamicas. Se diagnostica
hidrocefalia posthemorragica y estado vegetativo.

Deliberacion sobre los hechos

Informacion neonatoldgica:

Los resultados de la atencién a los nifios prematuros en el hospital de referencia
durante el periodo 2008-2014 fueron los siguientes:

23 12 4 (33,3%) 3 (75%) (25%)
24 52 26 (50%) 25 (96,2%) (48%)
25 57 38 (66,6%) 33 (86,8%) (57,9%)
26 13 87 (78%) 73 (83,9%) (64,6%)
27 97 87 (89,7%) 77 (88,5%) (79,4%)
28 98 84 (85,7 %) 79 (94%) (80,6%)
29 133 123 (92,5%) 108 (87,8%) (81,2%)
30 156 148 (94,9 %) 136 (91,9%) (87,2%)
31 225 212 (94,2%) 202 (95,3%) (89,8%)
32 259 255 (98,5%) 224 (87,8%) (86,5%)

HIC: Hemorragia intracraneal. LPV: Leucomalacia periventricular

La hemorragia de la matriz germinal intraventricular esta presente en el 20-30% de los
nifos prematuros. Este hecho se produce por factores anatémicos vasculares, la
vulnerabilidad de la sustancia blanca periventricular y la insuficiente regulaciéon
vascular cerebral. Esta lesion no produce alteraciones en el neurodesarrollo. Aun asi,
evolutivamente hay que descartar leucomalacia periventricular, que puede dar lugar a
diplejia espéstica y, si es extensa, a trastornos en el neurodesarrollo y a veces
hidrocefalia poshemorragica®?.
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El servicio de neurocirugia del hospital de referencia publicé en 2009 los siguientes
datos:

Pacientes intervenidos. Hidrocefalia post-hemorrigica del prematuro.

Pac. Se o EC PN Factores EQ) P Papile DV Cultive  EPQ) Complicaciones Seg. Complic aciones EF
n® de riesgo precoces (meses) tardias
1 Masc 31 1660 SDR 38 2000 11| Girave - 14 No 48 m Escafocefalia. Catéter 1
corto (vilvulo-indep)
2z Masc 34 2400 No 50 000 m Cirave - 16 MNo J0m Coleccion 1
subgaleal persistente,
recambio valvular
3 Masc 31 1036  SDR. sepsis. 180 4000 IAY Girave, - 10 Crisis comiciales 20m Escafocefalia 4
EC tabicada Atrofia cerebral
4 Fem 33 1680 SDR. 27 2000 1 Grave - 10 MNo 24 m No 1
5 Mase 31 1350 SDR 33 1800 I Girave - 14 No 30m Mo 1
& Mase 37 2180 SDR, sepsis 23 2500 IAY Girave - 7 Crisis comiciales 42m Ventriculo en 3
hendidura, recambio
valvular, doble DVP
T Masc 34 2400 No 12 2400 1AY Girave - 20 No 42m Escafocefalia 2
Ventriculo en hendidura
recambio valvular
8 Masc 3% 3100 Trombopenia 45 4000 [AY Grave - 5 Mo 36 m No 2
w Masc 34 18RO SDR 33 2500 m Grave =- 7 Mo 42 m No 1
10 Fem 33 2100 Mo 12 2100 1 Grave - 3 No 30m Escafocefalia, 4
atrofia cerchral
Crisis comiciales
11 Fem 29 1600 SDR. 56 2100 I Grave - 11 MNo Sm Pérdida seguimiento 1
12 Fem 38 3000 No 60 4800 1] Cirave - 3 No 42 m No 1
13 Masc 321900 No 15 2000 11| Girave - 10 No 24 m No 3
14 Masc 21 1105  SDR,sepsis 40 2000 m CGirave + 120 Meningitis candida, 24 m Recambio valvular 4
hidrocefalia tabicada miiltiple
15 Masc 26 850 SR, sepsis o4 1600 1 Girave 30 Actmulo 24 m Recambio valvular 2
LPV peri-valvular multiple
16 Fem 32 1100 SDR 27 1600 1\Y Girave 28 No 18 m Mo 2
17 Mase 31 1600  SDR, sepsis 32 1600 AT Grave 17 Crisis comiciales 5m Mo 3
18 Fem 27 900 SDR 34 1200 11| Girave 60 Hidrocefalia tabicada 18 m Escafocefalia. 4
2° DVP. Dehiscencia Dehiscencia herida
herida, sutura Recambio vakvular
miltiple
19 Masc 34 2600 Mo o7 3100 [\Y Girave - 2 No 12m No 2
20 Masc 27 1050  SDR, sepsis 39 1600 1 CGirave - 25 Mo 1m Pérdida seguimiento 1
21 Masc 34 2100 SDR 19 2700 1 Grave - 7 Mo 12 m Disfuncion valvular 1

proximal, recam bio

EG: edad gestacional (semanas); PN: peso al nacer (gramos); SDR: sindrome distrés respivatorio; ECN: enterocolitis necrotizante; EQ: edad cirugia (dias); PO:
peso cirugia {gramos); DV: dilatacién ventricnlar; Cultive: LCR obtenido durante implantacion de DVP; EPQ: estancia hospitalaria postquirargica (dias); Seg: seguimiento tras alta inicial ( meses);
EF: Estado funconal (grado).

Casi el 50% de los pacientes prematuros diagnosticados de hemorragia
intraventricular desarrollaron una hidrocefalia poshemorragica, siendo la derivacién
ventriculo-peritoneal del LCR la Unica posibilidad de tratamiento definitivo, aunque con
gran porcentaje de complicaciones infecciosas o de obstruccion, existiendo el debate
sobre cual es el momento mas oportuno para la intervencion. En principio, puede
intervenirse con un peso mayor de 1.500 gramos y, por supuesto, siempre que no
exista contraindicacién absoluta, como por ejemplo podria ser la comorbilidad severa
con repercusion en las expectativas de calidad de vida®®.

Otros datos de interés prondstico*™*:

Los recién nacidos con meningitis precoz tienen un 10% de mortalidad, teniendo los
supervivientes alteraciones graves en el neurodesarrollo en un 20% de los casos y
moderado en un 35%.
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Cuando el agente etiologico de la meningitis es una bacteria Gram negativa, la
mortalidad aumenta hasta un 17% y las secuelas neurolégicas hasta un 55%, con un
3% de alteraciones en el neurodesarrollo, un 30% de crisis epilépticas y un 25% con
paralisis cerebral.

El prondstico empeora si, ademas, la sintomatologia dura mas de 24 horas, hay
necesidad de ventilacion mecanica y soporte inotrépico, las crisis comiciales persisten
mas de 72 horas, el coma se instaura en las primeras 12 horas, o dura mas de 24,
llegando la mortalidad en este Gltimo caso hasta un 50-75%.

CICLOS REFLEJOS

EsTapo |CAPACIDAD| v, a | RESPUESTAS | o eo. | pE TRONCO | FUNCION EEG
DE MOTORAS VIGILIA ENCEFALO RESPIRATORIA
DESPERTAR
. Presentes o PR, Brote
Ausentes o nivel alterada o g
Coma Ausente Ausente ; ; Ausentes ausentes supresion,
inferior L ausente . L
transitoria T isoeléctrico
transitoria
LAl Ausente Ausente Ausentes Ausentes LTS AUSETIE Isoeléctrico
cerebral permanente permente
Estado Presentes.
. Presente Presente Presentes | Presentes Presentes Alterado
vegetativo .
No propositivos
skl Presentes
consciencia | Presente Presente es y Presentes | Presentes Presente Alterado
minima propositivos

Las alteraciones graves de la vigilia pueden dividirse en cuatro estadios: coma, muerte
cerebral, estado vegetativo y estado de conciencia minima. Se considera estado
vegetativo permanente, cuando la causa no es traumética y dura mas de tres meses'®
17

En los recién nacidos y més si son prematuros, la evaluacion de estos estados resulta
dificultosa debido a la inmadurez de su sistema nervioso, existiendo escalas
adaptadas para su edad, donde se exploran los reflejos troncoencefalicos: reflejos
pupilares, oculocefalico, oculovestibular, corneal, estornudo, nausea y cilioespinal.

El coma es un estado transitorio de grave alteracién de la capacidad de despertar, que
evoluciona hacia la recuperacion de la vigilia o, en ocasiones, hacia la pérdida
irreversible de todas las funciones cerebrales (muerte cerebral). El sujeto en coma es
incapaz de despertar ante estimulos nociceptivos fuertes, respuesta motora
estereotipada, subita y sin mostrar acostumbramiento.

110

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



EIDON, n° 46
diciembre 2016, 46:106-121
DOI: 10.13184/eidon.46.2016.106-121

El cerebro prematuro, donde todavia no llega la ciencia ¢, Y los valores?

Felipe Verjano

Respuesta motora
Movimientos alternantes
suaves

Movimientos débiles
perezosos

Retirada del miembro
estimulado

Movimientos

estereotipados antes
estimulos

Actitud que mimetiza
descerebracion

Flacida

Respuesta ocular

Focaliza y sigue al menos
30° horizontalmente

Apertura espontanea de los
0jos

Apertura de los ojos al dolor

Respuesta oculocefélica
intacta

Respuesta oculocefalica
alterada

Respuesta oculocefalica

Respiracion y
vocalizacion

Llanto de tono normal

Gemido o llanto débil

Mueca

Respiracién
espontéanea

Respiracién periédica,
hiperpnea refleja
central, respiracion de
Biot 0 ataxica

Apnea

ausente y pupilas fijas

En el estado vegetativo reaparece la capacidad de despertar, con movimientos
oculares y parpadeos, pero con incapacidad de interaccionar con el entorno y expresar
coherentemente sus emociones®®.

Se denomina estado vegetativo persistente'®? a aquel que dura al menos un mesy se

corresponde con lesiones en los nucleos del tAlamo y en sustancia blanca subcortical.
En el neonato no es posible el diagnéstico del estado de conciencia minima®*%.

Por otra parte, el diagnéstico de muerte cerebral es poco frecuente, en torno a un 6%
de las muertes neonatales, no siendo necesario para iniciar cuidados paliativos?’ 2.

En sintesis, para considerar un recién nacido en muerte cerebral, es esencial la
ausencia de reflejos del tronco. Actualmente existen criterios®*° para llegar a este
diagnéstico en los neonatos de mas de 34 semanas de edad gestacional,
considerandose poco fiables por debajo de esta edad, por la inmadurez de los
reflejos®* . Asi, el test de apnea tiene menor respuesta en los menores de 32
semanas y la presencia de actividad eléctrica o de flujo sanguineo cerebral no
descarta la muerte encefalica® .
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Guia para la determinacion de muerte cerebral en nifios:

- Historia

1.-Causa del coma capaz de producir
una pérdida irreversible de la funcién
cerebral

2.-Ausencia de una condicion
intracraneal que tenga remedio
quirdrgicamente

3.-Ausencia de drogas o situaciones
confusoras, sedantes y paraliticas

- Examen neuroldgico

1.- Comay apnea que requieren
ventilacién mecanica

2.-Ausencia de movimientos
espontaneos, posturas, convulsiones o
de cualquier respuesta (excepto
reflejos espinales)

3.-Ausencia de funcion del tronco del
encéfalo:

- Pupilas en posicién media, midriaticas
y con ausencia de respuesta
fotomotora a la luz

- Ausencia de los reflejos:
oculocefalico...

- Ausencia de movimientos faciales con
estimulacién dolorosa

- Ausencia de esfuerzo respiratorio y
una prueba de apnea

- Exclusién de confusores

1.-Exclusién de hipotermia (menor de
32°) o hipotension no controlada

2.-Exclusion de un trastorno metabdlico
grave o de un trastorno endocrino

- Intervalo entre evaluaciones segun
la edad

1.-Desde neonato a término a 2 meses
de edad. 48 horas

2.-Dos meses a 1 ano. 24 horas

3.- Mayor de un afio a menor de 18
afios. Opcional

- Test de confirmacion

1.-Desde neonato a término a 2 meses
de edad. Dos test de confirmacién

2.-Dos meses a un afio. Un test de
confirmacioén

3.-Mayor de un afio a menor de 18
afos. Opcional

En adultos, la reduccion del metabolismo cerebral se ha comprobado mediante PET o
RNM funcional, siendo menor del 50% en el coma, de un 40 a un 60% en el estado
vegetativo y de un 60% en el estado de minima conciencia®. Sin embargo, para un
16% de neuropediatras, el diagnostico de estado vegetativo no es posible en los
menores de dos meses®" %,

Una dificultad mas en la valoracién neuroldgica de los recién nacidos pretérmino es el
inicio, entre la semana 27 y 32, de los estados de conducta (suefio profundo, ligero,
somnoliento, vigilia tranquila, activa y llanto), con los cuales intentan controlar sus
reacciones ante estimulos internos y externos®. La organizacion de estos estados es
pobre en el prematuro menor de 34 semanas y el sistema motor muestra una débil
modulacion en el grado de organizacion e integracion del sistema nervioso autonomo
con otros sistemas.

Se ha comprobado la repercusion en la conducta del neonato de las lesiones
caracteristicas del prematuro (hemorragia intraventricular, infarto hemorrégico
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periventricular y leucomalacia periventricular), con alteraciones del desarrollo
estructural y funcional del cerebro®®*®, mediante una escala denominada Assesment of
Preterm Infantis Behavior para menores de 36 semanas.

Lo que se consigue mediante esta escala es evaluar la madurez neuroldgica relativa
como parte de los cuidados neonatales individualizados con atencion preferente al
desarrollo (NIDCAP), e incorporar a los padres como participantes activos en el
proceso de observar y aprender del comportamiento de su hijo.

Hechos socio-culturales relevantes:

Hijo de padres de origen arabe, musulmanes, universitarios, con participacion en los
cuidados y gran carga afectiva; participacion que reforzaron cuando comenzé a
presentar movimientos aparentemente normales y apertura ocular de origen
troncoencefélico. Hablaban con frecuencia con su imam y, tras ser informados sobre el
estado neuroldgico del nifio, sus sentimientos hacia su hijo se podrian resumir en la
siguiente frase: “Mi hijo estd asi porque tiene un fin en este mundo que aln no
conocemos”.

Durante la evolucion de la enfermedad existio falta de consenso entre los
profesionales respecto a la actitud terapéutica a tomar, dando lugar a informacion
contradictoria a los padres y aumentando su confusién.

Se plantearon distintos tratamientos: punciones evacuadoras de liquido
cefalorraquideo para aliviar hidrocefalia, terapias antibiéticas mas agresivas
intratecales, ventriculostomia, etc. Estas técnicas requerian derivar al nifio para su
atencion por un neurocirujano.

Por este motivo, se intenté pedir mas pruebas diagndsticas para constatar su estado
neuroldgico, o al menos una segunda opinién, lo cual no fue posible, pues para los
profesionales del hospital terciario el caso estaba claro.

En este contexto, tanto el profesional encargado habitualmente del nifio, como la
enfermeria que se ocupaba de sus cuidados, estaban moralmente agotados.

Deliberacion sobre los valores

A. Lista de problemas éticos:

1. ¢ Deberiamos colocar drenaje de derivacion ventriculo peritoneal para disminuir
la hidrocefalia?

2. ¢Deberiamos suspender la sedoanalgesia, para realizar una valoracion
neuroldgica adecuada?

3. ¢ Deberiamos realizar un nuevo electroencefalograma?
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4. ¢ Deberiamos iniciar limitacion del esfuerzo terapéutico?

5. ¢Deberiamos esperar a ver la evolucibn neurolégica, por si finalmente
despertara?

6. ¢ Deberiamos derivar al nifio para una segunda opinién del estado neurolégico?
7. ¢ Deberiamos derivar al nifio al Hospital Terciario, para continuar cuidados?

8. ¢Deberiamos respetar la actitud y los sentimientos de los padres y continuar
con otras alternativas terapéuticas?

9. ¢Deberian los profesionales sanitarios que atienden al nifio consensuar la
informacién y la toma de decisiones sobre el tratamiento?

10. ¢ Deberiamos continuar consumiendo recursos?
B. Eleccion del problema a analizar:

Al profesional que atendia al nifio se le plantearon varias dudas, pero el problema que
consideraba mas importante fue si deberia iniciarse limitacion del esfuerzo terapéutico.

C. Identificacion de los valores en conflicto:

Se analizé el conflicto que existia entre los valores a favor de la vida del nifio (la
autonomia o decision de los padres, la utilizaciébn de alternativas de tratamiento
complejas (valor tecnoldgico) y el valor religioso) frente al bien del menor (calidad de
vida futura aceptable para la sociedad, guias de buena practica en el estado actual de
la ciencia y valor econémico, dado el gran consumo de recursos).

Deliberacién sobre los deberes

A. ldentificacion de los cursos extremos:

Uno es continuar con distintas opciones de tratamiento para mantener la vida del nifio,
y el otro es retirar todas las medidas de soporte vital.

B. Identificacion de los cursos intermedios:

1. Informar a los padres sobre el mal pronéstico y calidad de vida futura y
reevaluar periddicamente el estado neurolégico del nifio hasta los 3
meses.

2. Informar a los padres sobre el mal prondstico y derivar al paciente para la
realizacion del drenaje ventriculo peritoneal, cuando alcance el peso
adecuado.

114

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



EIDON, n° 46
diciembre 2016, 46:106-121
DOI: 10.13184/eidon.46.2016.106-121

El cerebro prematuro, donde todavia no llega la ciencia ¢, Y los valores? Felipe Verjano

3. Informar a los padres sobre el mal pronéstico e intentar controlar las crisis
comiciales con mas farmacos antiepilépticos hasta que desaparezcan en
el EEG, y reevaluacion neuroldgica posterior.

4. Caso de alcanzarse la estabilizacion neurologica, plantear soporte
ventilatorio domiciliario.

5. Hablar con los padres y con su orientador religioso sobre el pronéstico y la
calidad de vida futura del nifio.

6. Realizar interconsulta al Comité de Bioética.
C. Curso 6ptimo:

Se realizd una revision del estado actual del conocimiento, teniendo en cuenta la
opinion de los profesionales que valoraron los probables o dudosos resultados caso de
que se intentara alguna nueva técnica diagndstica o terapéutica; se pidié ayuda
espiritual a su orientador religioso para la informacién a los padres; y finalmente fue
necesaria la opiniébn del Comité de ética Asistencial de nuestro centro para poder
identificar los valores en conflicto y asi poder ayudar a los profesionales y los padres
en la toma de la decisién. Esta fue la de continuar con las maniobras de confort que se
venian realizando, pero con la finalidad de limitar el esfuerzo terapéutico.

D. Pruebas de consistencia:

Se entendi6 que la decision tomada en el caso antes presentado estaba debidamente
justificada, argumentada, no era susceptible de cambiar con el paso del tiempo y
estaba acorde con la legislacion vigente, dentro de una cultura del perfecto estado de
bienestar, donde la calidad de vida es un valor muy importante.

Reflexion cientifica y moral**’

Tras la descripcion del conocimiento actual proporcionado por la neonatologia, se
comprueba la existencia de dificultades para valorar la conducta de los nifios
prematuros, asi como el diagndstico en los mismos de las alteraciones de la vigilia.

El objetivo ético tradicional de la medicina, y en concreto de la pediatria y la
neonatologia, ha sido llegar a la curacién del nifio, lo que ha dado lugar a una
disminucién de la mortalidad infantil. Esto ha tenido consecuencias culturales que se
han reflejado en la practica médica, dando lugar a conductas que cabe calificar de
paraddjicas.

Por un lado la inocencia y la ternura originada por la desproteccién de los nifios en los
primeros afios de vida, ha dado lugar a cierto puerocentrismo, y a una medicina
preventiva con una mentalidad centrada en los cuidados y en los derechos de los
infantes.
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Por otro lado, una vision de la bioética basada en principios, con la autonomia como
pilar fundamental del acto médico, ha proyectado esta categoria en el nifio, con las
dificultades inherentes, dado que el consentimiento han de llevarlo a cabo otras
personas, con el consiguiente conflicto cuando la perspectiva de padres y médicos no
coincide.

Para dar solucion a este problema se ha intentado suplir esa categoria por la del mejor
interés del nifio. Pero el concepto de mejor interés del nifio choca con dos grandes
dificultades: el que la autonomia tenga que ser subrogada y el que la calidad de vida
sea tan poco clara en el caso de un recién nacido. Todo esto ha dado lugar a una
cierta cultura de la muerte en las unidades de Neonatologia.

Una ética individualista, emotivista y utilitarista, ha reducido la realidad de la vida
humana a un vago concepto de calidad de vida, sobre todo en el caso del nifio, que no
puede expresar su parecer, elimindndolo a veces sin intentar sanarlo, tomando como
base protocolos que se han venido aplicando en los adultos, como por ejemplo el
Protocolo de Groningen. Parece que una vida enferma no es digna de ser vivida
cuando los deseos delos padres se ven frustrados, lo que produce rechazos o duelos
patolégicos.

La verdadera ética médica busca la beneficiencia; debe defender al mas débil, que se
encuentra en un estado de indefension y gran vulnerabilidad. Desde una ética del
cuidado, el hecho de atender a otra persona se rige por el principio de responsabilidad,
sin el cual el concepto de autonomia resulta inhumano. La autonomia necesita de la
responsabilidad. La sociedad humana surge del hecho de que nos sentimos
vulnerables, lo que nos exige ayudarnos mutuamente, cuidarnos los unos a los otros,
ser solidarios.

Los descubrimientos de la neuroplasticidad humana de los Ultimos afios vienen a
apoyar esta evolucibn moral de la sociedad. Segun ese nuevo paradigma del
desarrollo que es el modelo denominado de seleccion de grupos neuronales, el
desarrollo estructural y funcional del cerebro en animales esta en relacion con las
estructuras sensoriales,. Las influencias epigenéticas modularian la divisién, adhesion,
migracion y muerte de las células, asi como la extension y retraccion de axones*®®’,

La percepcion esta determinada por lo que esperamos, lo que influye decisivamente
en los procesos de neurorehabilitacion. El problema estd en los malos habitos
precoces®. Las escalas de desarrollo miden habitos mal adaptativos, que generan
retrasos en la recuperacion de entre tres y cuatro afios.

Hay que distinguir entre dafio permanente, en cuyo caso el objetivo sera lograr
independencia funcional, y habito mal adaptativo, donde el objetivo serd crear un
nuevo habito. Se deben evitar la hipotonia y asimetria musculares, que dan lugar a
alteraciones biomecénicas y que impiden que el cerebro recuperado, alrededor de los
cuatro afios, aprenda nuevas funciones.
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La bioética estd ayudando a forjar un cambio mas responsable en la toma de
decisiones, donde el neonato como persona humana tiene derechos y unos valores
que debemos proteger, aunque nunca haya tenido la oportunidad de expresarlos o
construirlos. Deberiamos concebir a las personas enfermas y, en concreto, a los recién
nacidos enfermos como personas con la dignidad suficiente para vivir una vida futura,
a pesar de su probable diversidad funcional, y en el contexto de una solidaridad que
ha hecho que nuestra sociedad evolucione y que probablemente sea el valor que
debemos presuponer que tenemos desde el nacimiento y que caracteriza a la
humanidad.

La solidaridad nos permite proyectar o tomar decisiones con la sensibilidad y los
valores necesarios para que la sociedad pueda mejorar, siendo responsable con los
demas, con el medio ambiente y con las generaciones futuras.

La ciencia no ha conseguido todavia resolver nuestras dudas sobre la evolucién de los
nifios prematuros con lesiones cerebrales; y los dltimos avances en
neurorrehabilitacién estan todavia aumentando mas esta confusién. Esto lleva a que
se incrementen los problemas morales en estas situaciones, dado que la incertidumbre
en los hechos produce necesariamente incertidumbre en la valoracién de los mismos.
Dicho de otro modo, los nifios prematuros con lesiones cerebrales nos plantean
diferentes conflictos en los que aparecen implicados valores como la solidaridad, la
responsabilidad, la beneficiencia, etc.
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25 anos de la Fundaciéon de Ciencias de la Salud

Madrid, 3 de octubre de 2016

Javier Puerto
Patrono de la Fundacion de Ciencias de la Salud

El dia 3 de octubre de 2016 celebramos el 25 aniversario de la Fundacién de Ciencias
de la Salud: de lo que fue, de lo que es y de lo que pudo haber sido y no fue.

Una conmemoracién de este tipo requiere cierto tono de bolero que, segun Rafael
Giro, el ficticio musicélogo cubano, confidente de Mario Conde, no el real, sino el
detective libresco creado por Leonardo Padura, no es una realidad, sino un deseo de
realidad, al que se llega a través de una apariencia de realidad.

El tango, a diferencia del bolero, es un canto macho, bronco y exageradamente
melancélico. Para Alfredo Le Pera y Carlos Gardel, veinte afios no es nada.

iPero hombre! jComo no va a ser nada! Veinte afios es la cuarta parte de la esperanza
de vida de un ser humano en un pais del primer mundo: jes una barbaridad de tiempo!
Luego veinticinco afios son una barbaridad mas cinco afos.

Llegados a este punto de la exposicion, escuchamos la voz afiebrada de otro tanguista
famoso: Albert Einstein nos recuerda la relatividad del tiempo. jTiene razén! 25 afios,
para las instituciones a las que pertenecemos algunos de nosotros (la Universidad
Complutense de Madrid, la Real Academia Espafiola, la Real Academia de la Historia
0 ésta Real Academia de Bellas Artes de San Fernando), no es un tiempo dilatado
porque proceden, exactamente, para hablar con el rigor debido derivado del oficio de
historiador, de los tiempos de Maricastafia. 25 afios para una institucion privada,
dependiente por entero del mecenazgo de una empresa farmacéutica, no es una
barbaridad de tiempo mas cinco afios, ni un periodo temporal con si con sa, sino
directamente un milagro.

Hace ese tiempo milagroso, aproximadamente en el pleistoceno, cuando despertamos
en un despacho para constituir la Fundacién, a impulso de Glaxo, hoy Glaxo
Smithkline Beecham, José Miguel Colldefors continuaba alli y, sin embargo, es un
dinosaurio mucho mas joven que el resto. Desde entonces han pasado por la empresa
tres presidentes, la ultima de los cuales, Cristina Henriquez de Luna, acaba de
saludarnos a todos y, al menos, una fusion con otra gran empresa, ademas del
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monstruo de fauces sanguinolentas de la crisis y aqui seguimos, en éste tiempo
milagroso. No exactamente como al principio pero si en lo fundamental: un trabajo
impregnado del deseo de verlo todo Con otra mirada, con la mayor excelencia de la
gue somos capaces y con absoluta independencia de los patronos exteriores hacia los
pertenecientes a la compafiia y a la empresa en si misma.

Empezamos con una amplia seccion dedicada a la formacién médica, otra a la
investigacion cientifica, y una tercera a la bioética. Las humanidades relacionadas con
la sanidad —recordamos todos la autoridad de Les Luthiers cuando describen el
gobierno de una dictadura, bananera o no: Ministro del Interior: Exmo. Sr. General
Pérez; Ministro de Sanidad: Exmo. Sr. General Lopez; Ministro de Obras Publicas:
Exmo. Sr. General Fernandez; Ministro de Cultura: Sargento Enésimo —me las
encomendd a mi, luego de vencer amplias reticencias, no a mi persona, sino a las
humanidades en si mismas, el entonces director de la Fundacién, Alfonso de Egafa,
siempre con la complicidad y el apoyo del Dinosaurio Joven Colldefors.

Empezamos con una revista llamada EIDON, “ver” en griego, titulo sugerido por Diego
Gracia, en donde intentdbamos seguir el camino abierto por El Paseante, en los
aspectos formales, y por Ramén Gaya en Madrid, cuadernos de la Casa de la Cultura,
editada fugazmente en la Valencia en guerra de 1937, en donde se admitian trabajos
de las llamadas dos culturas. Tratdbamos de hacer lo propio, pero no desde la
investigacion, sino desde la alta divulgacion y no salié mal, aunque la revista sufri6 tres
singladuras diferentes. En primer lugar, el cambio a un formato menos oneroso, luego,
el paso a un formato digital y, por ultimo, la transmutacion radical a una revista
dedicada a la bioética, como la Fundaciéon en su totalidad.

Junto a Diego Gracia y Benito del Castillo, levantamos la Biblioteca de Clasicos de la
Medicina y de la Farmacia espafiola, una coleccién ejemplar en la que a facsimiles
magnificos de libros clasicos, afiadiamos ensayos de los mejores especialistas sobre
cada autor o tema. La publicacion de la Flora Peruviana et Chilensis, editada junto a
Doce Calles, gano el Premio Nacional de Edicion del Ministerio de Cultura.

Junto a Colldefors, desarrollé el ciclo En tierra de nadie, en donde, sobre un mismo
asunto, intervenia un cientifico y un humanista; al principio con la colaboracion de la
Residencia de Estudiantes y luego por diversos lugares de Espafia.

También con la Residencia de Estudiantes y con un comité cientifico de lujo formado
por Carmen Iglesias, Diego Gracia y José Manuel Sanchez Ron al que, en ocasiones,
se sumaron el lamentablemente desaparecido Gonzalo Anes o Maria Tena, organicé
el ciclo Desde la Memoria, centrado en diversos aspectos de la Historia y de la Historia
de la Ciencia en Espafia. Se publicaron siete tomos con los trabajos de los humerosos
participantes en ellos.

Pero el ciclo que nos marc6 a todos e impregnd el quehacer fundacional fue Con otra
mirada. Lo iniciamos unos ilusionadisimos y algo preocupados Colldefors, Egafia y yo
mismo. Tras el cese del Director de la Fundacion, la nueva Directora, Maria Dolores
Sanchez Puerta, nos aport6 idéntico apoyo, en este y en los demas ciclos y algin que
otro enfado, pues soportaba, y soporta mal, el gran nimero de plagios, en titulos,
ideas y planteamientos a los que, en ocasiones, se nos sometio.
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Con otra mirada supuso la entrada de la Literatura en la Fundacién. Los autores
espafoles e hispanoamericanos que nos gustaban, en nuestra calidad de lectores
voraces, los invitamos a que hablasen de la enfermedad, de la salud, de la ciencia, de
los sentimientos y de la vida, con su propia voz, tan diferente, casi siempre, a la de los
profesionales sanitarios o los investigadores cientificos. Esa mirada, para mi, fue el
mejor y mayor aporte de la gente corriente a la Fundacién. La literatura, al fin y al
cabo, es relato, pero también filosofia, arte, pintura, ensayo y el sentir vital y fluido de
los contemporaneos sin voz, que encuentran en ella la suya. La literatura, sigo
creyendo, es, 0 puede y debe convertirse, en el arte y la ciencia total. EI mejor modo
de educar y educarse. Ademas, cumple el viejo aforismo de hacerlo deleitando. No
puedo, ni debo citar a todos los que intervinieron, pero si decir que nos opusimos a
que organizara el ciclo algun critico de moda y lo hicimos casi artesanalmente, con
gran esfuerzo personal. Por eso pusimos tanto carifio en su desarrollo, aunque,
lamentablemente, sélo publicamos un libro con parte de las intervenciones y, junto a la
Residencia de Estudiantes, algunas de las mismas en unas pequefias y exquisitas
piezas.

En definitiva, las humanidades en la Fundacién no hubieran sido posibles sin la
omnipresencia de José Miguel Colldefors, al principio con la ayuda de Alfonso de
Egafia y, desde que él dejo la Fundacién, con la de Maria Dolores Sanchez Puerta.

En nuestro caso no fue el comandante quien llegé y mandé parar la fiesta, sino el
monstruo babeante y desgraciado de la crisis, de cuyas garras ain no nos hemos
liberado.

La Fundacion decidié dedicarse por entero a la bioética y sélo persistié un ciclo,
modesto, dedicado a Los valores de la Historia, celebrado en colaboracion con la Real
Academia Nacional de Farmacia, ademas de las jornadas de investigacion cientifica y
de investigacién sanitaria, impregnadas, también, de ese componente bioético.

Cuando me consultaron el cambio, como el personaje de Melville contesté: jpreferiria
no hacerlo!

Personalmente no soy un hincha de la ética como materia de estudio en general, ni de
la bioética en particular.

Sin embargo acepté el cambio, en primer lugar, por las circunstancias econémicas
restrictivas en que se produjo, y por la actitud de GSK que, en lugar de desprenderse
de la Fundacion y dejar una labor de mecenazgo tan generosa, dilatada y sostenida en
el tiempo y durante las diferentes direcciones de la compafiia, aceptdé optimizar
recursos con las mismas condiciones de libertad e independencia en las que siempre
nos desenvolvimos. En segundo lugar, por quien lo abanderaba, nuestro Director
Diego Gracia que, en realidad, seguia con su actividad de siempre, ahora ampliada:
los aceptadisimos cursos de bioética de diversa duracion, la redaccién de guias de
bioética para distintas especialidades médicas, los ateneos de bioética, los informes,
las publicaciones y la colaboracion docente con diversas instituciones administrativas y
de docencia y, como siempre, con la mayor excelencia y aceptacion entre los
profesionales de la salud. Por ultimo, porque se consider6 muy necesaria para la
formacion integral de nuestros médicos.
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Por eso hablaba, al principio, de lo que fuimos, de lo que somos y de lo que pudimos
ser y no somos.

Una vez justificado ampliamente el acto, me queda solo presentar a los participantes
en esta nueva entrega de Con otra mirada, desde mi particular punto de vista, pues
todos ellos son ampliamente conocidos.

De José Miguel Colldefors he dado las claves suficientes para aquilatar su actividad
con respecto a estos temas. Me falta por decir que, ademas de letraherido, lo que es
bastante frecuente entre los abogados, es un importante ejecutivo, con amplias
responsabilidades dentro de GSK, lo que ya no es tan usual. No se pregunten por qué
es amante de las humanidades, ni cuando saca tiempo para leer tanto. Son cuestiones
—que a mi me hacen a menudo -y se responden por si mismas: ¢ Cuando saca tiempo
cada uno para respirar o para comer? Si esas preguntas no se efectuaran nunca,
estariamos en el buen camino de la educacién y de la cultura en Espafia y no
necesitariamos dosis reforzadas de bioética. Lo que admira no es la actitud de José
Miguel, sino su excelencia cuando se involucra en un asunto.

Luis Mateo Diez es un gran amigo de la Fundacion y de todos y cada uno de nosotros.
Nos ha acompainado en Con otra mirada, En tierra de nadie; en Madrid y en donde le
hemos pedido que acuda. Nos ha aconsejado y ayudado desinteresadamente siempre
gue nos ha sido necesario y, ademas, por encima de sus propias circunstancias, nos
ha ensefiado a encarar la vida con humildad, amabilidad, exigencia discreta,
excelencia y esperanza. Raymond Chandler aconsejaba no conocer al autor de tus
textos favoritos. Aunque el consejo, pese a la misantropia implicita, no es del todo
desdefable, en este caso sucede absolutamente al revés. El ser humano al menos
iguala a su obra que es radical y absolutamente magistral. Luis Mateo ha creado un
mundo y, como el de Descartes, se parece extraordinariamente al vivido por nosotros.
Ni siquiera ahora, cuando los temas se vuelven mas cercanamente tenebrosos, mas
oscuros como las pinturas de Goya, la negrura supera la belleza de la forma, la
perfeccion en la descripcion de los protagonistas y los escenarios, la profunda
socarroneria de algunos didlogos o la franca carcajada en otros. El que esté hoy aqui
con nosotros, el que nos haya acompafado tantos afios es un lujo que agradecemos
fraternalmente.

Soledad Puértolas es una escritora que nos tiene encandilados desde siempre.
Aument6 nuestra admiracion hacia ella con su intervencion en la Fundacion. La
literatura de Soledad, para mi, es de una delicadeza extrema. Evoca la belleza de un
ser elegante, la profunda nostalgia de una vida inaprensible, superada con la fuerza
del nadador de fondo; es una literatura de sensaciones, de sugerencias, de
fragancias... sélida y evanescente a la vez.

Empezamos a conocerla con El bandido doblemente armado y salimos, algunos
patronos, mientras estuvo abierto, cargados de libros y de resacas.

Luis Landero nos empez0 a sorprender y admirar con sus juegos de la edad tardia —
gue luego resulté ser temprana — nos demostrd, durante su intervencién en la
Fundacién, que es un animoso y profesional guitarrista, antes de que los lectores lo
supieran por su propia pluma, ademas de novelista y profesor, y nos emocioné cuando
un invierno salié a su balcon. También se ha tropezado con el inmenso amor con que
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el Estado trata a sus creadores, de ciencias o de humanidades, una vez jubilados,
pero esa es otra historia y ahora no es el momento de los lamentos, ni de los enfados,
sino del espiritu del bolero.

Por mi ya esta bien, incluso sé que me he excedido; pese a lo cual, seguro que he
olvidado agradecer a alguien la barbaridad de afios mas cinco que he disfrutado en la
Fundacién. Me disculpo por adelantado.

Ahora les toca a ustedes desvelar las neblinas del ayer y hacer que lo que tanto
amamos reviva, aunque sea durante un breve tiempo.
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Enfermedades raras: Cienciay Etica. XVIlI Ateneo de Bioética
Madrid, 25 de octubre de 2016

Carlos Pose
Facultad de Filosofia. Departamento de Filosofia y Antropologia. Universidad de
Santiago de Compostela

Desde el afio 1998, la Fundacion de Ciencias de la Salud viene organizando con
periodicidad anual los Ateneos de Bioética. Su objetivo es analizar en profundidad
alguna de las cuestiones mas actuales o relevantes en esta disciplina.

El tema elegido para el Ateneo de 2016 es “Enfermedades Raras: Ciencia y Etica”. Se
denominan “enfermedades raras” todas aquellas patologias de caracter crénico o
incapacitante, o que ponen en riesgo la vida de los pacientes, y cuya prevalencia en la
poblacion es por lo general inferior al 5 por 10.000 personas. A causa de su baja
frecuencia, no han sido objeto de estudio preferencial por parte de comunidad
cientifica, razébn por la que tanto su diagnéstico como su tratamiento resultan
particularmente dificiles.

No obstante, los avances en genética molecular han permitido identificar muchas de
las causas de estas enfermedades e iniciar la busqueda de tratamientos especificos.
Por otro lado, dada su baja prevalencia, para la promocién de tales estudios resulta
necesario que colaboren los sectores publico y privado, no sélo porque de ese modo
aumentan las sinergias, sino también por el elevado coste, tanto de la investigacion
como de algunas de las nuevas terapéuticas puestas a punto.

El Ateneo estuvo dividido en dos mesas, la primera dedicada a los problemas técnicos
y éticos de la investigacion en enfermedades raras, y la segunda a los problemas ético
gue surgen en el abordaje clinico de estas enfermedades. La primera mesa, titulada
“Enfermedades raras y medicamentos huérfanos”, estuvo moderada por D. José M.
Mato, Patrono de la Fundacion de Ciencias de la Salud. En ella participaron, en primer
lugar, D2 Camen Ayuso, del S° de Genética del Instituto de Investigacion Sanitaria de
la Fundacién Jimenez Diaz de Madrid, con la ponencia “Las enfermedades raras y sus
problemas”. La segunda ponencia estuvo a cargo de D. Rafael Dal-Re, Investigador
clinico del Programa BUC (Biociencias UAM+CSIC) del Centro de Excelencia
Internacional de la Universidad Auténoma de Madrid, con la ponencia “El desarrollo
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clinico de los medicamentos huérfanos”. Tras un pequeno debate y un descanso, se
inicié la segunda mesa titulada “Clinica y ética de las enfermedades raras”. Moderada
por D. Juan Carrién, Presidente de la Federacion Espafola de Enfermedades Raras
(FEDER), en ella participaron D. Juan A. Bueren, Jefe de la Division de Terapias
Innovadoras del CIEMAT / CIBERER / ISFJD, con la ponencia “Estado actual y
perspectivas de la terapia génica de enfermedades raras”. La segunda ponencia, “Las
enfermedades raras y la ética”, estuvo a cargo del Prof. D. Diego Gracia, Presidente
de la Fundacién de ciencias de la salud. Con ello se cerr6 la media jornada de este
Ateneo.

Las enfermedades raras y sus problemas

La Dra. Carmen Ayuso centrd su exposicion en los problemas relacionados con la
genética en el caso de las enfermedades raras. Su presentacion se dividié en cuatro
partes: una introductoria, en la que la Dra. Ayuso hizo una descripcion de lo que son
las enfermedades raras, una segunda parte, centrada en el diagnostico genético de las
enfermedades raras y los cambios que han surgido recientemente en este campo, una
tercera parte, en la que la Dra. Ayuso compard la investigacion y el diagnostico
genético y las cuestiones relacionadas con los aspectos éticos que afectan a estas dos
actividades, y, por ultimo, cerrdé su intervencién con unas reflexiones en torno a esta
situacion actual sobre diagndstico genético e investigacion.

No hay unanimidad en la definicion de las enfermedades raras. En la UE, las
enfermedades raras se definen por dos criterios: un criterio es el de la baja
prevalencia, con un limite por debajo de 5 casos por 10.000 personas; el otro es un
criterio clinico, que define una enfermedad rara como aquella que es cronica, grave o
que produce discapacidad o elevada mortalidad. No obstante, en EE.UU. el Unico
criterio es el de la prevalencia, por lo que se consideran enfermedades raras las que
afectan a menos de 200.000 personas. En Australia, o algunos paises asiaticos, el
umbral de la prevalencia se establece de una forma diferente.

Tanto en Espafia como en Europa a las enfermedades raras se aplica el criterio
clinico: 2/3 de ellas afectan a pacientes en edad pediatrica. Este hecho no tiene
Unicamente consecuencias sanitarias y sociales, sino también econdémicas, puesto que
se sabe que el coste estimado de cada paciente con una enfermedad rara es de
aproximadamente $5.000.000 a lo largo de toda su vida. Ademés, en su conjunto,
estas enfermedades afectan a un numero importante de personas (6-8% de la
poblacién en algun momento de su vida, lo que en Espafa significa unos 3 millones de
personas, o unos 30 millones en Europa) y abarcan un amplio espectro de patologias
distintas (unas 6.000-8.000 enfermedades, de las cuales el 80% son genéticas). Los
pacientes que padecen estas enfermedades sufren dolores crénicos (el 20% de los
casos), déficit motor, sensorial o intelectual (el 50% de los casos), y en una tercera
parte de los casos, pérdida de autonomia personal. También se registran malos
pronosticos vitales (el 50% de los casos) y altas tasas de mortalidad en los primeros
afos de vida.

Para los profesionales, estas enfermedades también plantean problemas especificos.
Por el nimero reducido de casos, los clinicos encontraran pocos pacientes, o incluso
ninguno, con una determinada enfermedad, lo que hace imposible acumular
experiencia sobre todas las enfermedades raras. Cada grupo disciplinar tiene
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experiencia con un determinado grupo de enfermedades. También existe poca
formacion relacionada con estas enfermedades. Otro problema es la gran complejidad
clinica de estas enfermedades, que afectan a diferentes 6rganos y funciones, por lo
cual requieren un abordaje multidisciplinar por parte de los profesionales de la salud.

Con estos problemas en mente, la Dra. Ayuso afirmé que las necesidades que puedan
tener los pacientes o las familias son, fundamentalmente, de provision de pruebas
diagnoésticas adecuadas y de tratamientos eficaces. Respecto a los profesionales,
afadio, las principales necesidades son la formacién y la investigacion en este campo.
También es importante resolver algunas cuestiones como el abordaje multidisciplinar
de las enfermedades raras y la colaboracion internacional, especialmente con las
entidades que financian la investigacion.

Desde el punto de vista de la investigacién, lo mas importante es el diagndstico y el
tratamiento de estas enfermedades. Estos también son los objetivos que se ha
propuesto el CIBERER, que, entre 2006 y 2015, no solamente ha logrado un aumento
extraordinario de sus publicaciones, sino que también ha participado en la designacion
de 5 medicamentos huérfanos, en mas de 200 ensayos clinicos y en el registro de mas
de 100 enfermedades raras.

¢En qué punto esta el diagndéstico genético de las enfermedades raras? Segun la Dra.
Ayuso, en los Ultimos tres afios, gracias a los conocimientos sobre el genoma y a los
desarrollos biotecnoldgicos, se conoce la base genética de cerca de 6000
enfermedades, de las cuales unas 5000 son enfermedades raras. Ademas, se dispone
de pruebas diagnésticas para 4700-4800 enfermedades raras. En Espafia se pueden
diagnosticar algo menos 1500 enfermedades. En el afio 2014 se publicé una Orden
mediante la cual se reconoce la inclusién de la atencién por parte de los servicios de
genética a los pacientes del Sistema Nacional de Salud. De esta manera se acredita la
posibilidad de diagnéstico y consejo genético, asi como el seguimiento médico
posterior dentro de la cartera de servicios del SNS.

No obstante, a esta situacion se ha llegado en los dltimos afios, puntualiz6 la Dra.
Ayuso. Por ejemplo, las técnicas de secuenciacion del genoma ayudan a aumentar los
diagnésticos de enfermedades raras del 15% al 50%, lo que ha producido un cambio
del manejo clinico, porque evita pruebas diagndsticas indtiles y peligrosas, permiten
realizar un seguimiento personalizado de la situacién clinica, introducir cambios
terapéuticos y ayudan en la identificacién de portadores de enfermedades raras y en la
planificacion reproductiva.

Pese a los resultados conseguidos hasta ahora, todavia existen problemas con la
calidad de los estudios. La Dra. Ayuso enumer6 algunos. Un primer problema tiene
que ver con las técnicas de secuenciacidon masiva, que no son exactas. Un segundo
problema es el de la interpretacion de los resultados, dado el nimero muy alto de
variantes genéticas y la existencia de variantes de significado incierto. Para tratar de
establecer claramente el tipo de variante estudiado, hay que recurrir a las bases de
datos y tener en cuenta el contexto clinico y familiar del paciente.

Ademas de los hallazgos relacionados con la prueba que se esta realizando, la Dra.
Ayuso contd que existen también hallazgos genéticos inesperados, no relacionados
con la patologia estudiada, pero si con otras enfermedades tratables, como el cancer
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hereditario o las patologias metabdlicas tratables. Por tanto, en un estudio genético
pueden encontrarse varios tipos de resultados: resultados relacionados con la
enfermedad rara en estudio (resultado claro y positivo, ningun resultado o variante de
significado incierto); hallazgos gendémicos secundarios o inesperados, relacionados
con otra enfermedad; y resultados que pueden afectar a los familiares del paciente, en
cual caso, si son graves e intervenibles, es obligatorio comunicar estos resultados a la
familia.

Otra cuestion importante que tratd la Dra. Ayuso son las similitudes y las diferencias
entre la investigacion y el diagnéstico genético. En general, cuando se recibe a un
paciente con sospecha de enfermedad rara, se establece qué prueba genética seria la
idénea vy, si se establece la causa genética de la enfermedad, se ofrecen consejos
genéticos relacionados con el diagndstico predictivo, con otros familiares y con las
decisiones reproductivas, etc., y se remite al paciente a otros médicos para consejo y
seguimiento médico. En los casos en los que no se encuentra la causa genética, se
anima a los pacientes a participar en estudios de investigacion para averiguar la causa
de sus enfermedades. Los pacientes ya diagnosticados también pueden participar en
estudios funcionales y preclinicos, en estudios observacionales y en ensayos clinicos.

Por tanto, la practica clinica y la investigacién en los estudios genéticos tienen
importantes similitudes y se pueden realizar conjuntamente, por las mismas personas,
pero en condiciones diferentes. La practica clinica permite responder a una cuestion
clinica, relacionada con un problema médico, mientras que, en la investigacion, el
objetivo es afadir conocimiento y validar hipétesis, y la relevancia clinica para el
participante es limitada. Los criterios que rigen estas dos actividades son diferentes:
criterios de calidad clinica en el caso de la préactica clinica, por lo cual es necesaria la
correcta acreditacién de los profesionales, centros participantes, etc., y criterios de
validez cientifica, ética y social en el caso de la investigacion. Asimismo, las
obligaciones morales en las dos situaciones no son idénticas; en un caso, afectan a la
relacion médico-paciente, y en el otro, a la relacién investigador-participante.

Los estudios genéticos, tanto los de diagnéstico como los de investigaciéon, implican
algunas cuestiones éticas relacionadas con la fiabilidad de los resultados, la
confidencialidad e intimidad, el manejo de la informacion, etc. En este ultimo aspecto,
dijo la Dra. Ayuso, es de especial atencién la comunicacion de los resultados de la
investigacion genética, puesto que se han de respetar la confidencialidad y la intimidad
de los participantes. Para ello se anonimizan o se codifican los resultados. También es
importante la informacién que se divulga a los participantes. En este caso es relevante
la fiabilidad de los resultados del estudio, los riesgos y beneficios de conocer los
resultados para los participantes y sus familiares, la manera en que se ha recogido el
consentimiento informado, etc. Los resultados globales de un proyecto deben
comunicarse siempre, es una obligaciébn ética; por otra parte, los resultados
individuales primarios deben comunicarse si son solicitados, y los resultados
individuales “secundarios o inesperados” deben comunicarse si existen beneficios para
la salud y el sujeto lo solicita.

Como conclusion, la Dra. Ayuso hizo algunas reflexiones sobre lo necesario para que
la investigacion y el diagnéstico genético sean realmente correctas. La condicién
principal es la calidad técnica y cientifica, sin olvidar, a su vez, la importancia de hacer
publicos los resultados de la investigacion.
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El desarrollo clinico de los medicamentos huérfanos

El Dr. Dal-Re abri6 su ponencia recordando a la doctora Francis Kelsey, la
responsable de que la talidomida se aprobase en EE.UU., por lo cual fue condecorada
por el presidente Kennedy. Hoy en dia, la talidomida esta disponible en 2 indicaciones,
en el tratamiento del eritema nudoso en la lepra y en el tratamiento del mieloma
mdltiple, gracias a la existencia de regulacion especifica de medicamentos huérfanos.
Otro ejemplo, dijo, es la zidovudina, que fue el primer antiretroviral que se ensayd
entre los afios 85 y 87 y luego fue aprobada para el tratamiento del HIV/SIDA, y que
también se desarrollé y se aprob6 gracias a la regulacién de medicamentos huérfanos.

Para situarnos en el escenario, el Dr. Dal-Re aporté algunos datos y reflexiones.
Record6 la definicion de un medicamento huérfano, aquel que se utiliza para el
tratamiento de enfermedades raras y crénicas, pero inmediatamente afiadié que
también estas enfermedades ponen en peligro la vida del paciente. Como la definicién
americana solo tiene en cuenta la prevalencia, muchos profesionales solo se centran
en el concepto epidemiolégico. Con respecto al concepto europeo de enfermedad rara,
recordd que se usa el criterio clinico de enfermedad. Ademas, para que una
enfermedad se considere rara y, por tanto, para que se le asocie un medicamento
huérfano correspondiente a su tratamiento, en Europa, la enfermedad no tiene que
tener tratamiento satisfactorio autorizado, o, si este existe, el nuevo medicamento
proveerd un beneficio significativo. Esto tiene como resultado dos tipos de
enfermedades: unas enfermedades con baja incidencia y relativa prolongada
supervivencia (como, por ejemplo, la fibrosis quistica) y otras con incidencia que no es
baja, pero con corta supervivencia (como, por ejemplo, el mieloma mdultiple o el
carcinoma de pancreas).

Por tanto, afirmé el Dr. Dal-Re, un medicamento huérfano se define por tener las
siguientes caracteristicas: esta destinado a la prevencion o el tratamiento de
enfermedades raras; es improbable la recuperacién de la inversiéon de su investigacion
y desarrollo; y, por ultimo, debera ser ‘designado’ como tal por la Agencia Europea del
Medicamento (EMA). Para obtener esta designacion, el fabricante debera enviar a la
EMA informacion sobre una serie de aspectos, como la prevalencia de la enfermedad
y su gravedad; la carencia de medios satisfactorios de diagndéstico, prevencion o
tratamiento de la enfermedad; el beneficio / riesgo previsto frente al de los tratamientos
existentes; y el probable retorno de la inversion, en términos de costes de
investigacion y desarrollo, produccién y comercializacién durante 10 afios. Para ser
autorizado por la Comisién Europea, un medicamento debe acreditar que su calidad
guimico-farmacéutica es similar a los otros medicamentos y que los datos de
toxicologia, farmacologia y clinica son iguales que para los otros medicamentos.
Ademas, la EMA puede autorizar un segundo medicamento huérfano similar a un
primero ya comercializado si la produccién del primero no es suficiente o si el primer
medicamento demuestra tener una ratio beneficio-riesgo superior al primero.

En la investigacion clinica en enfermedades raras, subray6 el Dr. Dal-Re, se ha de
tener en cuenta que “es mas difilcil establecer un efecto terapeutico real en una
enfermedad rara que en una enfermedad comun.” (Behera el al, 2007) La
investigacion clinica de nuevos medicamentos no aspira a aclarar la incertidumbre,
sino a reducirla. Las preguntas que se han de hacer son: ¢(Es este nuevo
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medicamento eficaz y seguro para el tratamiento de una determinada enfermedad? El
efecto encontrado en el ensayo clinico ¢es real y reproducible? Cuando se habla de
encontrar un efecto de un medicamento en un ensaayo clinico, se ha de tener en
cuenta el efecto real de este, pero tambien el efecto placebo y el efecto Hawthorne,
segun el cual el ser humano reacciona diferente cuando se siente observado de
cuando no se siente observado. También se han de tener en cuenta los posibles
sesgos, como un defecto en el disefio del ensayo clinico, en la realizacién del estudio
o en el andlisis de los resultados.

El disefio de estudio mas potente es el ECA (Ensayo clinico aleatorizado), porque
permite establecer una relacion causal entre un medicamento y un efecto y de esta
forma es posible eliminar muchos sesgos. En el ECA se compara un nuevo
medicamento, un medicamento experimental o un medicamento huérfano, con un
grupo control, que puede ser un placebo o un medicamento aceptado como el
estandar. Para ser éticamente correcto, el ECA debe plantearse en una situacién de
“equivalencia clinica”, es decir, desconocimiento del resultado. Esto fue demostrado en
2013 por Djulbegovic et al., que analizaron 860 ECA con mas de 350.000 participantes
y demostraron que en términos de mortalidad o morbididad, la eficacia de los
medicamentos experimentales es ligeramente superior al 50%, por lo tanto, que esta
incertidumbre es real.

En la investigacion clinica de nuevos medicamentos existen dos cuestiones clave que
plantean problemas éticos: el uso de placebo y el derecho a participar en un ensayo
clinico. En el caso de los ensayos controlados con placebo, aparece el miedo a que al
paciente y sujeto de la investigacién le toque recibir placebo, lo que a veces se torna
un obstaculo para que el enfermo acepte participar en la investigacion. Este problema
es muy comun, puesto que casi el 50% de los ECA realizados entre 2000 y 2010 se
hicieron contra placebo.

La otra dificultad, dijo el Dr. Dal-Re, esté relacionada con el derecho a participar en el
ensayo clinico y el principio de justicia. Hay que recordar que hasta los afios 85-89 los
comités de ética de la investigacion tenian entre sus funciones proteger a los sujetos
de investigacion de los posibles dafios. Gracias a los activistas del SIDA y del HIV,
este panorama cambié completamente y hoy en dia los comités de ética de la
investigacion han de tener en cuenta que existen pacientes que quieren participar en
los ensayos clinicos por los posibles beneficios de estos. Esto es fundamental en las
enfermedades raras, donde el 95% carece de tratamiento.

En cuanto al papel de la EMA en el desarrollo de medicamentos huérfanos, el Dr. Dal-
Re asegurd que existe un crecimiento exponencial de las designaciones en Europa
desde el afio 2014. En los ultimos 15 afios (2000-2014), se han designado 1406
medicamentos huérfanos, de los cuales 40% son para enfermedades raras. De los
medicamentos autorizados, el 43% de todas las autorizaciones de la UE en 2014 son
para el tratamiento de las enfermedades raras. Estadisticas parecidas se registran
desde el 2014. Practicamente, el 50% de los nuevos medicamentos autorizados en
Europa en los ultimos 15 afios son para enfermedades raras.

No obstante, la tasa de autorizacion de los medicamentos huérfanos es baja. Tan solo
el 9% de los medicamentos obtienen la aprobacién de la EMA y 1 de cada 10
indicaciones acaba siendo comercializada.
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Existen varios tipos de estudios en el desarrollo clinico. En algunos casos es posible
realizar un ECA, pero sera de dificil interpretacion. En otros, el ECA no tiene poder
estadistico suficiente a diferencia de los ECA para enfermedades comunes, es decir,
la probabilidad de encontrar un efecto positivo real es baja. Y en otros casos, aunque
es siempre preferible realizar un ECA, no siempre es posible, sino que simplemente se
puede disponer de una “serie de casos”. La disyuntiva que tiene la EMA en estos
casos es si es preferible tener un ECA con pocos casos 0 una serie de casos, pero
con mas pacientes. La Agencia entiende que el ECA siempre es preferible, si es
posible hacerlo. Si no hay terapia autorizada disponible, el estudio se realiza contra
placebo, contra “el mejor cuidado estandar disponible” o contra tratamientos
farmacoldgicos que carecen de pruebas adecuadas. En cualquier caso, el ECA debe
mostrar que el medicamento huérfano es superior, desde el punto de vista beneficio /
riesgo, que el control.

Debido a las dificultades en el desarrollo clinico de medicamentos huérfanos, la EMA
recomienda que los promotores soliciten asesoria cientifica a la EMA durante todas las
fases de desarrollo de medicamentos huérfanos.

Cuando no es posible realizar un ECA, deben plantearse diferentes tipos de
estrategias. Por ejemplo, es posible minimizar el nimero total de participantes en el
ensayo o maximizar el nimero total de casos tratados.

La realidad de los medicamentos autorizados por la EMA muestra que la EMA es muy
ecléctica y flexible en la recomendacién de la comercializacion de nuevos
medicamentos huérfanos. No todos los medicamentos se aprueban tras un ensayo
clinico; por ejemplo, existen medicamentos que fueron aprobados solo a base de la
bibliografia, de los informes espontaneos de la literatura o de los estudios de uso
compasivo. La Agencia también recibié criticas respecto a la autorizacion de ciertos
medicamentos huérfanos por existir casos en los que un farmaco se utilizaba para
multiples indicaciones o varios farmacos para la misma indicacién. Otra queja esta
relacionada con los periodos de tratamiento que son cortos frente a la historia natural
de la enfermedad.

Entonces, el Dr. Dal-Re planted la siguiente pregunta: ¢la EMA tiene criterios
diferentes cuando evalla el dossier de registro de un medicamento huérfano frente al
de un medicamento no huérfano, para una enfermedad comin? Los datos de un
estudio realizado en 2013 (Putzeist et al.) muestran que las tasas de aprobacion de
medicamentos huérfanos y medicamentos no huérfanos entre 2009-2010 son muy
similares. También se evaluaron los deficits en el plan de desarrollo clinico, como el
disefio del estudio, la importancia clinica de la variable principal de la evaluacion, la
poblacion en estudio, la duracidon de los ensayos clinicos y el andlisis estadistico.
Basandose en estos datos, los autores del estudio concluyeron que las similitudes con
respecto a como se tomaron las decisiones para autorizar los medicamentos indican
que los estdndares son igualmente exigentes para medicamentes huérfanos y
medicamentos no huérfanos.

No obstante, los resultados de otro estudio del mismo afio (Picavet et al., 2013) fueron
completamente diferentes. Este estudio encontré deficiencias en el disefio de los
ensayos clinicos analizados, dado que el enmascaramiento solo se realizaba en el
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50% de los casos. También se sefialaron importantes sesgos metodolégicos, como
ausencia de evaluacion de la calidad de vida en el 73% de los estudios analizados,
calculo del poder estadistico a priori de los ensayos clinicos en el 53% y analisis
estadisticos inadecuados en el 57%. El primer sesgo sefialado es muy relevante,
puesto que la calidad de vida tiene una importancia capital en las enfermedades raras
respecto a las enfermedades comunes.

Para entender la perspectiva de los autores de los dos estudios, puntualizé el Dr. Dal-
Re, es importante notar que 3 de los 5 autores del primer estudio pertenecian a la
Agencia Europea o a la Agencia Holandesa de Medicamento, lo que puede implicar un
sesgo en la interpretacion de los datos. Por contra, los autores del segundo estudio no
pertenecian a estas Agencias.

Otro estudio posterior (Zelei et al, 2016) tomo en cuenta los factores que obstaculizan
la cuantificacion de la eficacia de los medicamentos huérfanos, como el tamafio
reducido de la muestra, la dificultad de evaluar estudios no randomizados, el uso
excesivo de medidas subrogadas, etc., y concluyé que la mayor parte de los estudios
de enfermedades raras tienen un poder estadistico bajo, con lo cual existe una gran
incertidumbre en confirmar los beneficios clinicos y la seguridad de muchos
medicamentos huérfanos.

Una vez autorizado un medicamento huérfano, pueden realizarse varios tipos de
estudios: estudios dirigidos a conocer la historia natural de la enfermedad, con el
objetivo de mejorar el diagnéstico, identificar biomarcadores y desarrollar variables de
evaluacién; ensayos clinicos sin utilizar placebo, estudios observacionales (historia
clinica electrénica) y registros nacionales e internacionales, de caracter obligado
cuanto mas rara sea la enfermedad. Una cuestién importante, afirmé el Dr. Dal-Re, es
que la regulacién de la Unién Europea permite la autorizacion de medicamentos
huérfanos sin una informacién exhaustiva sobre su seguridad y eficacia, informacion
gue se espera obtener a partir de los estudios post-autorizacion. Un estudio muy
importante sobre este tema (Joppi et al., 2016) ofreci6 un andlisis de los
medicamentos europeos aprobados en 2004 desde la perspectiva de la informacion
adicional que se obtuvo hasta finales de 2014. Las conclusiones del estudio fueron
gue la investigacion clinica post-autorizacion no siempre produce informacién
suficiente y necesaria. Mas aun, la EMA no obligd a los fabricantes a proporcionar esa
informacién y tampoco hubo una reevaluacién de la informacién existente; en estas
condiciones, todos los medicamentos analizados, menos uno (que fue retirado por
razones de seguridad) siguen en el mercado. Asismismo, la agencia homoéloga
americana, la FDA, aprobé los medicamentos con los mismos datos y tampoco exigié
estudios post-autorizacion.

La propuesta de los autores fue que, de no aportarse los datos necesarios en estudios
post-autorizacion, la EMA debia revocar la autorizacion del medicamento. Otra
alternativa seria que una tercera institucién realizara los ensayos clinicos para
completar el conocimiento de la relaciébn beneficio / riesgo, por ejemplo, en
comparacion con tratamientos alternativos que hayan aparecido en los 10 afios desde
la aprobacion de los medicamentos. Con respecto a los pacientes tratados con estos
medicamentos, los autores propusieron que, en estos casos, los pacientes reciban el
medicamento mediante un programa de uso compasivo.
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El altimo tema abordado por el Dr. Dal-Re fue el acceso a los nuevos medicamentos.
Puesto que la sociedad exige un desarrollo rapido de nuevos medicamentos, pero
también es necesario que las agencias sanitarias velen por una adecuada relacién
beneficio/riesgo de los medicamentos que entran en el merecado, ¢ es posible reducir
el tiempo de desarrollo de un nuevo medicamento? Y si eso es posible, ¢se debe
intentar?

El Dr. Dal-Re afirmé que es importante recordar que, cuando un medicamento esta en
fase de ensayo clinico, el paciente solo tiene aceso a él en los siguientes casos: como
participante en un ensayo clinico o dentro de un programa de uso compasivo, es decir,
en casos de enfermedades debilitantes, mortales, o sin alternativas. Por su parte, la
EMA contempla la autorizacion de un nuevo medicamento huérfano bajo tres
situaciones diferentes. En el primer caso, el medicamento se autoriza como
medicamento de enfermedad comun. Los otros dos casos son especiales: bajo
circunstancias excepcionales, que obligan a informar sobre eficacia y seguridad de
forma periddica, y de forma condicional, que es una aprobacién anual y renovable y
para la cual se requieren informaciones adicionales tras la comercializacion. El estudio
mencionado anteriormente mostré que un 35% de los medicamentos huérfanos se
autorizan bajo estas dos Ultimas circunstancias.

El planteamiento que se hace la Agencia Europea es: ¢es esto suficiente? Se han
planteado varias alternativas, entre las cuales un grupo de expertos denominado
STAMP (Safe and Timely Access to Medicines for Patients), que asesora a la
Comision con respecto a las diferentes vias que otros paises estan encontrando para
asegurar el acceso a los medicamentos. Otra iniciativa es PRIME (PRlority Medicines),
un programa para productos prometedores, en fase temprana de desarrollo, orientado
a la academia y las PYMES. Otra alternativa es la Autorizacion progresiva (Adaptive
Licensing/Pathways), un programa piloto que empezé en 2014 y que pretende que los
pacientes tengan acceso a los nuevos medicamentos gracias a una autorizacion inicial
gue se iria refinando con el tiempo, tras ir acumulando méas datos clinicos. Una vez
obtenidos suficientes datos, se autoriza el medicamento de forma definitiva. En este
programa fueron incluidos 5 medicamentos huérfanos.

En cuanto a los problemas planteados por la autorizacion progresiva, el Dr. Dal-Re
afirm6 que esta ha sido contestada desde distintos ambitos, por temas como la
seleccién de los candidatos, la necesidad de que los documentos relacionados con
estos medicamentos sean publicos y las posibles sanciones a las compaiiias
farmacéuticas que no cumplan con sus compromisos post-autorizacion.

Presente y futuro de la terapia génica de enfermedades raras

Tras la intervencién del Dr. Dal-Re y, después de una breve pausa, se inici6 la
segunda mesa titulada “Clinica y ética de las enfermedades raras”, moderada por D.
Juan Carrion, Presidente de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER). EI Sr. Carrién llamo la atencion sobre la investigacion como una prioridad,
asi como sobre el acercamiento de la investigacion y de los investigadores a los
pacientes. Lamentando los recortes en la investigacion en Espafia, el Sr. Carrion
enfatiz6 la necesidad de financiacién y apoyo para la investigacion, como sinénimo de
futuro y esperanza, a la vez que exigié que las enfermedades raras se consideren una
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prioridad al nivel del sistema de salud, subrayando, en este aspecto, el papel de
FEDER.

El Dr. Bueren comenzo la primera ponencia de la segunda mesa “desmitificando” la
terapia génica y afirmando que la terapia génica no es mas que el avance natural de
las terapias farmacoldgicas. En la terapia génica, se produce un DNA empaquetado en
vectores virales o no virales que se infunde al paciente. Es decir, el biorreactor
proviene del propio paciente. La ventaja de este procedimiento es fundamental, puesto
gque las posibilidades de rechazo son minimas. De esta manera, una Unica dosis de
terapia génica podria ser suficiente para curar al paciente para toda su vida de una
cierta enfermedad.

En el futuro, afirmé el Dr. Bueren, se prevé que la terapia génica ayudara no solo en
las enfermedades de base genética, sino también a la medicina regenerativa,
potenciando su beneficio clinico mediante la implantacion de células. No obstante,
tanto desde el punto de vista técnico, como desde el punto de vista ético, la terapia
génica abre grandes interrogantes.

El Dr. Bueren continué realizando una comparacion entre cémo se hace terapia génica
ahora y como se hara en el futuro. En la actualidad, existen dos maneras de realizar
terapia génica. La primera manera es la terapia génica no integrativa, que se hace de
manera fundamental en las células poco proliferativas, de poca actividad regenerativa
(como las células del sistema nervioso central, del higado, etc.) y est4 produciendo
resultados muy importantes. Por ejemplo, existe un estudio en marcha para la
hemofilia A y B que utiliza vectores no integrativos que se administran por via
sistémica, se incorporan en células del higado y producen de manera estable en el
tiempo los factores de coagulacion. Por esta razon, los pacientes estan dejando de
necesitar la administracion de dosis reiteradas de factores de coagulacion.

La otra modalidad de terapia génica es la integrativa. La terapia génica integrativa no
dirigida es la que mas se aplica en la actualidad en los ensayos clinicos. En este tipo
de terapia, el gen terapéutico se integra de alguna manera en el genoma de las células
diana de los pacientes. Los ejemplos mas representativos son los que se estan
desarrollando para el tratamiento de enfermedades de la sangre. En la inmensa
mayoria de estos protocolos, se sigue el mismo esquema. Se obtienen las células
madre que estan presentes en la médula 6sea del paciente, se purifican con sistemas
clinicos desarrollados para trasplante de médula 6sea y estas células se ponen en
contacto con vectores que hacen que los genes se integren en el genoma de las
células madre. Por lo tanto, las células una vez corregidas se pueden reinfundir en el
mismo paciente, tras quimioterapia, de manera similar a un trasplante hematopoyético.
En este caso, no existe ninguna enfermedad de rechazo.

Al desarrollarse los estudios preclinicos de los primeros ensayos clinicos con los
retrovirus, que son vectores que facilitan que los genes que estan presentes en ellos
se integren en el genoma de las células, se pensd que la investigacion estaba
suficientemente avanzada para ponerse en marca los primeros tratamientos para
“nifios-burbuja”. Los primeros resultados fueron positivos. Gracias a la auto-transfusion
con células madre corregidas, se pudo observar que se alcanzaban valores casi
normales de leucocitos en la sangre, en la mayoria de los pacientes. No obstante,
después de entre 3 y 5 aflos del tratamiento, en estos pacientes de producian
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leucemias provocadas por los genes terapeuticos. Se activaban genes adyacentes a
los terapeuticos (el fénomeno llamado transactivacion) y esto era el comienzo de un
proceso tumoral como la leucemia.

Hasta el afio 2007, estos problemas pusieron en duda la terapia génica. Las
publicaciones que aparecian comentaban los riesgos de este tipo de terapia y, como
resultado de ello, en este periodo muchas agencias de financiacién dejaron de
financiar en investigacion de terapia génica. Se dio paso a mas investigacion preclinica
para mejorar no solo la investigacion, sino la seguridad de la terapia génica.

No obstante, un avance en este campo lo represento la investigacion de L. Naldini,
que llevé a la creacion de los vectores de segunda generacion. Naldini modifico el
genoma del virus VIH, que es el mas seguro y mas eficaz para la terapia genica,
porque no produce tumores, sino inmunodeficiencia. Al modificar el genoma del VIH y
eliminar las secuencias patogénicas, Naldini observé que a partir de estos vectores no
se podia demostrar tumoricidad. Después de esto, se volvié a la de nuevos ensayos
clinicos con la segunda generacion de vectores. En EEUU, se demostré que ninguno
de los pacientes tratados con vectores de 22 generacion desarrollé tumores y tampoco
se registraron otros efectos adversos severos. En la actualidad, a partir del afio 2010,
todos los nuevos ensayos clinicos se hacen con vectores modificados. El paso
siguiente de los ensayos clinicos con buenos resultados es, naturalmente, su
registracion. Hasta la actualidad se ha registrado el primer medicamento basado en un
retrovirus modificado.

En este campo se inscribe la actividad de CIEMAT / CIBERER / ISFJD, que trata de
abordar un nuevo tratamiento de la anemia de Fanconi (G. Fanconi, 1927). Es una
enfermedad rara, que en Espafa afecta a 150 pacientes. Todos los pacientes padecen
fallo de médula 6sea. En pacientes adultos, también sufren una alta predisposicion de
tener tumores. El 50% de los pacientes tienen fallo de médula en la adolescencia, por
lo cual se convierten en candidatas para el trasplante de médula. Este procedimiento
es muy complicado por la falta de donantes adecuados (hermanos compatibles,
idealmente). Existe un nimero alto de pacientes de carecen de donantes adecuados.
En este caso, se intenta desarrollar una terapia alternativa basada en la correccion de
células madre del paciente y su reinsercion. En el caso de la anemia de Fanconi,
incluso las células madre presentan anomalias, lo que representa un problema. No
obstante, se ha observado que, si se corrige una célula madre, ella tiende a crecer
mas que las células no corregidas.

A continuacion, el Dr. Bueren presentd la investigacion en desarrollo de la anemia de
Fanconi en su institucion, que realiz6 un ensayo clinico doble. Un primer ensayo
clinico tenia como objetivo la colecta de células madre, con el objetivo de comprobar si
la colecta funcionara o si acelerara la enfermedad (aplasia medular). Una vez que el
paciente desarrollara la aplasia medular, se reinsertaban las células. A lo largo de 5
afios, se desarrollé una sala llamada CLINISTEM para la manipulacion de células
madre con vectores lentivirales. Esta sala y todos los procedimientos de manipulacién
genética asociados cumplieron los requisitos de la AEMPS, por lo cual fue recibida la
autorizacion para el comienzo del segundo ensayo clinico.

Como conclusiones preliminares de este ensayo clinico, en 6 de 6 pacientes entre 3y
6 afios se han recolectado nimeros clinicamente relrevantes de células madre. Hasta
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la actualidad, se ha tratado a dos pacientes y, de manera muy preliminar, se puede
destacar un incremento en el nimero de células corregidas después del cuarto mes de
tratamiento, lo que significa que ha habido una expansion de las células madre
corregidas.

Por otra parte, llegar desde las fases inciales de la investigacion al ensayo clinico y
desde alli hasta la registracion de un medicamento es una tarea ardua. Por ejemplo,
puntualizé el Dr. Bueren, el trabajo presentado en la ponencia comenzé 15 afos atras,
pero en la actualidad se ha obtenido la designacién de medicamento huérfano para
ciertos farmacos.

Para el futuro, se prevén mas ensayos clinicos, y mas sofisticados. Un ejemplo serian
las posibles aplicaciones que tienen los estudios de reprogramacion celular, iniciados
por el premio Nobel Shinya Yamanaka, que reconvirtié células especializadas adultas
en células madre. Esto es especialmente importante para los pacientes con anemia de
Fanconi porque uno de los problemas de esta enfermedad es que los pacientes ya no
tienen células madre hepatopoyeticas. Junto con Angel Raya y Juan Carlos lzpisua-
Belmonte se intentd obtener células madre a partir de células de la piel reprogramadas
para ser células de la sangre. El proceso fue un éxito y fue la primera vez que se pudo
describir la obtiencién de células libres de enfermedad a partir de células de un tejido
diferente.

En la actualidad se esta pasando a la terapia génica dirigida. Los riesgos que
aparecieron en la investigacion con vectores de primera generacion se debian a que
no se sabia como dirigir la integracién de los genes terapeuticos en el genoma del
paciente. Hoy en dia, aprovechando la biologia genética, se puede dirigir la integracion
en sitios seguros del genoma, donde no haya genes divergentes, o se puede hacer
una precisa reparacion genética. La contribucion mas importante de la genética
molecular en este campo es la construcciébn de nucleasas, que son capaces de
reconocer secuencias seguras del genoma. La terapica génica de disefio, como en el
tratamiento del VIH, est4 pasando a la fase de ensayo clinico.

El Dr. Bueren cerrd su presentacion expresando una cierta inquietud. La terapia génica
no es infalible. En la actualidad, en este tipo de investigacion surgen cuestiones éticas,
porque se esta planteando no el tratamiento, sino la prevencion de enfermedades ya
en el cigoto.

La ética de lainvestigacion y tratamiento de enfermedades raras

El Prof. Diego Gracia inicié su exposicion con algunas cuestiones preliminares. Un
primer problema es por qué las enfermedades raras son importantes hoy en dia. Se ha
insinuado, dijo el Prof. Gracia, que se ha cometido 0 se esta cometiendo una cierta
injusticia con estos pacientes; que se ha investigado menos, que ha habido
discriminacién en la asistencia por la menor investigacion, menor terapéutica, menor
capacidad de los clinicos para el diagndstico adecuado, etc. Y que, como
contrapartida, estamos intentando ser un poco mas justos de lo que ha sido la
medicina hasta ahora con estas enfermedades. No obstante, precisé el Prof. Gracia,
quizas esta respuesta no sea la mas acertada. Es dudoso que podamos considerar
gue nuestra generacion es mas justa que las anteriores. Por tanto, habrd que poner
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esta explicacion entre paréntesis y buscar otras de mas peso. El Prof. Gracia aludi6 a
tres factores.

Un primer factor, probablemente mas convincente, tiene que ver con el espectacular
desarrollo de la biologia molecular a partir de los afios 50. Como se afirmo
anteriormente, al menos un 80% de estas enfermedades son enfermedades de causa
genética. El hecho de que la genética clinica y la genética molecular hayan avanzado
espectacularmente permite hoy manejar, investigar y, por tanto, afinar el diagnéstico y
el tratamiento de estas enfermedades como nunca antes.

Existe un segundo factor, que procede del fenébmeno que se conoce con el nombre de
la globalizacién. Estas enfermedades tienen una incidencia y prevalencia baja en
poblaciones relativamente pequefias. Sin embargo, en el momento en que se globaliza
la la investigacion biomédica, la poblacién deja de ser tan pequefia, y, por tanto, hoy
en dia es mas facil que nunca en la historia de la humanidad reclutar pacientes para la
investigacion de las enfermedades raras.

El tercer factor es puramente técnico: la capacidad de manejo de grandes cantidades
de informacion recopiladas en todo el mundo — los big data. En el futuro préximo, los
big data representaran una explosion en varios ambitos, no solo en la investigacion o
el reclutamiento de pacientes, o la recopilacién de datos que puedan ser (tiles, sino en
el manejo de datos clinicos, lo cual va a permitir que por la primera vez en la historia
de la humanidad no se pierdan datos clinicos. Por tanto, todo dato clinico podra ser a
la vez dato de investigacion. En EE.UU. esta posibilidad ya vino reflejada en un
informe del Instituto de Medicina del afio 2007, en el que se hablaba del learning
healthcare system, en la idea que todo dato clinico generado en la asistencia sanitaria
se convierte en dato de investigacion y, por lo tanto, el propio sistema de salud es el
resultado de un continuo aprendizaje. Esto quiere decir que la légica de la practica
clinica y la l6gica de la investigacion clinica, que tradicionalmente se perfilaban como
distintas, incluso como contradictorias, hoy ya no se pueden distinguir; no se puede
hacer clinica sin poseer también la l6gica de la investigacion.

Por otro lado, el desarrollo de la biomedicina, con el descubrimiento de factores
genéticos que producen enfermedades raras o no raras, llevo al Prof. Gracia a
recordar lo que paso al final del siglo XIX y en las primeras décadas del siglo XX con
las enfermedades infecciosas, cuando se pusieron a punto las técnicas de laboratorio
y microscopicas que permitieron identificar agentes patdgenos. Muchos profesionales
orientaron sus investigaciones a la “caza” de gérmenes. Hay un famoso libro de Paul
de Kruif (1926) que se llama “Microbe hunters” —Los cazadores de microbios. Pues
bien, en los dltimos afios, afirmé el Prof. Gracia, estamos asistiendo a un proceso
exactamente similar. Ahora no son los “microbe hunters”, sino los “gene hunters” -y,
afortunadamente, la caza estd siendo abundante; se han descubierto miles de
enfermedades genéticas y todavia hay espacio para nuevos “gene hunters”.

Esta comparacion con las enfermedades infecciosas resulta util, insistio el Prof.
Gracia, porque la época de los cazadores de microbios permitié establecer etiologias
especificas de enfermedades infecciosas. Dicho de otro modo, fue el paso que
permitid hacer diagnosticos etioldgicos precisos de muchas enfermedades infecciosas.
En el caso de la genética molecular, estd sucediendo algo similar. En las
enfermedades microbianas, en una primera fase, se consigui6é afinar el diagnéstico y
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llegar a la etiologia de muchas enfermedades. En una segunda fase, se buscaron
tratamientos y farmacos especificos. Un ejemplo lo tenemos en Paul Ehrlich. Ehrlich
disefié las estrategias quimicas para poder disefiar farmacos especificos contra
enfermedades infecciosas —las famosas “balas magicas”, que dieron como resultado
algunos farmacos que disefié y comercializ6 él mismo (como el Salvarsan contra la
sifilis), y que dieron lugar a toda una estirpe de farmacos que siguen en uso hasta el
dia de hoy (los llamados quimioterépicos, sobre todo las sulfamidas). Poco después,
en el Reino Unido, aparecio otra linea, alin mas prometedora que la de las sulfamidas,
que fue la linea de los antibibticos, las grandes armas que hasta en el dia de hoy
seguimos utilizando contra las enfermedades infecciosas. En consecuencia, el primer
abordaje terapéutico fue la busqueda de farmacos que pudieran actuar como agentes
terapéuticos etioldégicos y no meramente sintomaticos. Pero el Prof. Gracia comento
una segunda gran estrategia, que se habia desarrollado un poco antes, a finales del
siglo XVIIl. Comenzé con la vacuna antivaridlica de Jenner, pero se puso en
funcionamiento un siglo después, a partir de Pasteur; es la linea preventiva. Por tanto,
el abordaje terapéutico ya no consiste tan solo en el uso de farmacos, sino de
vacunas.

Pues bien, esto que pas6 en el orden de las enfermedades infecciosas, reiteré el Prof.
Gracia, puede compararse con lo que esta ocurriendo con las enfermedades raras. En
el orden de las enfermedades raras y de las terapéuticas contra las enfermedades
raras, estamos viendo como se estan intentando disefiar desde hace algunas décadas
farmacos curativos mediante la modificacion genética. Un ejemplo paradigmético lo
constituye la insulina por ADN recombinante. Otro lo representan los llamados
tratamientos biolégicos. Por tanto, afirmé el Prof. Gracia, la via farmacol6gica es una
linea muy distinta de la linea de los quimioterapicos, pero es muy prometedora y esta
funcionando en pacientes con defectos génicos. Naturalmente, la medicina quiere ir
mas alla de esta via, que es la via terapéutica, y encontrar procedimientos preventivos.
En este orden, la linea preventiva es la llamada terapia génica.

La terapia génica, que en los afios 70 se llamaba ingenieria genética o manipulacién
genética, tuvo sus comienzos en los afios en que se pone a punto la técnica del ADN
recombinante e hizo posible pensar en el disefio génico, evitar genes indeseados e
introducir genes deseados. Esto provocd, segun el Prof. Gracia, una enorme
expectativa en este ambito, lo que fue seguido de una fuerte crisis. La terapia génica
se uso primero en microorganismos, lo cual permitié la creacién de farmacos nuevos,
pero se tardd 10 o 12 afios en aplicarla a los mamiferos, y solo en los afios 90 empez6
a aplicarse a los seres humanos. La historia de la terapia génica es, pues, un horizonte
a tener en cuenta en la actual investigacion, en la medida en que grandes expectativas
pueden ir seguidas de grandes fracasos. Hoy, no obstante, tras un periodo de espera,
surgen unas expectativas renovadas.

El Prof. Gracia también se detuvo en una cuestién terminoldgica que tiene que ver con
el diagnéstico y tratamiento de las enfermedades en general y de las enfermedades
raras en particular. Existe una clara distincion entre un procedimiento clinico y otro que
no lo es. El Prof. Gracia se preguntdé cuando se puede decir que un procedimiento es
diagndstico o terapéutico, a lo que respondié con la afirmacion de un gran filésofo de
la ciencia, K. Popper, que dijo que para que algo pueda considerase cientifico, es
necesario que “‘demuestre su temple”. Si no demuestra su temple, no se puede
considerar procedimiento clinico, ni diagnéstico, ni terapéutico. ¢Qué significa
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demostrar su temple? En el caso de la investigacion clinica, el procedimiento estandar
es el ensayo clinico, u otros cuando el ensayo clinico no puede realizarse. En este
sentido puede hablarse de tres tipos de procedimientos: 1) En primer lugar, aquellos
que no han demostrado, ni estan demostrando su temple. Son los que deben llamarse
procedimientos empiricos, que representan la mayor parte de los que hoy se estan
utilizando en la medicina. 2) En segundo lugar, aquellos que no han demostrado su
temple, pero estan intentando demostrarlo. Estos son los procedimientos en fase de
investigacion. 3) En tercer lugar, aquellos procedimientos que han superado la fase de
investigacion y que son los Unicos que pueden llamarse procedimientos clinicos
diagnosticos o terapéuticos. Esto significa que en la terapia génica no existen muchas
terapias propiamente dichas, sino procedimientos en fase de investigacion.

Si este es el panorama general, dedujo el Prof. Gracia, los problemas que plantean las
enfermedades raras son de dos tipos. Por un lado, problemas relativos a la ética de la
investigacion y, por otro lado, problemas relativos a la asistencia sanitaria a estos
pacientes.

Con respecto a la ética de la investigacion, el prof. Gracia afirmé que durante muchos
afios ha habido una idea errbnea de como se debe investigar en biomedicina. La tesis
clasica es que no se puede investigar en un paciente si ese paciente no recibe un
beneficio directo mediante el propio proceso de investigacién. Claude Bernard, por
ejemplo, en su obra de 1859 titulado Introduccién a la medicina experimental, aunque
no habla de la investigacion clinica (dado que no existia aun este término), sino de
viviseccién, expresa de modo preciso la primera regla del investigador. “El principio de
la moralidad médica y quirdrgica consiste en no practicar jamas sobre un hombre una
experiencia que no pueda mas que serle nociva en un grado cualquiera, aunque el
resultado pueda interesar a la ciencia, es decir, a la salud de los demés. Pero eso no
impide que, aun haciendo las experiencias y operaciones siempre exclusivamente
desde el interés del enfermo que las sufre, estas repercutan al mismo tiempo en el
provecho de la ciencia.” Dicho de otro modo, no se puede buscar el aumento del
conocimiento directamente, pero si puede conseguirse indirectamente, buscando
siempre el mayor beneficio del paciente. La investigacion, segun este autor, deberia
ser siempre indirecta. Claude Bernard termina afirmando que un médico se instruira y
se perfeccionara experimentalmente a través de su practica profesional. La instruccion
no llega nunca mas que por la experiencia, y la experiencia la puede tener el médico
buscando siempre el mayor beneficio de los pacientes.

Sin embargo, ha aclarado el Prof. Gracia, en la actualidad la légica de la investigacion
es justamente la contraria. La tesis actual es que el objetivo de la investigacién es
meramente cognoscitivo, es decir, aumentar nuestro conocimiento sobre un producto
gue en el futuro pueda denominarse diagnéstico o terapéutico con relativa seguridad y
eficacia, y que en el momento en que se sepa que el sujeto de investigacion va a
recibir beneficios o perjuicios distintos de los del grupo control, hay que suspender la
investigacion. Es el tema del equipoise, que es un término de los afios 90. Por lo tanto,
no se puede investigar si se sabe que los pacientes del grupo con producto activo van
a recibir beneficios diferentes del grupo control. De ahi que el Dr. Dal-Re mencionara
el miedo que sienten los pacientes de formar parte del grupo control como
consecuencia de este problema.
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Una vez aclarado el problema de la l6gica de la investigacion clinica, que ha costado
muchos esfuerzo identificar, el prof. Gracia enumerd los requisitos generales de la
investigacion: 1) La pertinencia de la investigacion. Se trata de obtener una
informacion béasica de lo que se quiere hacer, ensayar previamente con animales
antes de pasar a sujetos humanos, etc. 2) La correccién metodoldgica. 3) La seleccion
equitativa de la muestra. En el caso de las enfermedades raras, esto tiene sus
dificultades, dado el reducido numero de pacientes y sus peculiaridades. 4) Analisis
del riesgo-beneficio. 5) La revision mediante un comité (IRBs en EE.UU, o Comités de
Etica de Investigacion, en Europa) 6. El consentimiento informado. Este Ultimo es un
criterio muy dificil de cumplir en los ensayos clinicos, lo cual puede ser debido a que
los pacientes esperan recibir beneficios de un ensayo clinicos, cuando es posible que
reciban perjuicios. Otra dificultad esta relacionada muy probablemente con nuestras
valoraciones previas a la toma de decisiones. Desde hace afios los psicologos estan
descubriendo una cantidad importante de sesgos en la toma de decisiones del ser
humano. Uno de estos psicélogos que ha llamado la atencién sobre este punto es
Daniel Kahneman, un psicélogo premio Nobel de Economia, porque ha contribuido al
desarrollo de la llamada Behavioral economics, que ha venido a reemplazar a la teoria
de la eleccion racional, Decision-making Theory. Este autor ha sacado a la luz que los
seres humanos no actuamos atendiendo Unicamente a la teoria de la eleccion
racional, debido a los sesgos emocionales e inconscientes que cometemos en
nuestras valoraciones. De ahi que para hacer el consentimiento informado de forma
correcta, sea muy importante tener en cuenta estos sesgos valorativos. Quiza
convendria replantear el procedimiento oral del consentimiento y luego revisar el texto
de algunos consentimientos informados.

Otro tema que abordé el Prof. Gracia fue el de la intimidad y confidencialidad de los
datos referentes a cualquier acto clinico, y, por supuesto, a la investigacion clinica.
Estas cuestiones, aunque fundamentales, también tienen peculiaridades afiadidas. La
anonimidad en las bases de datos genéticos, de la cual habléd la Dra. Ayuso, plantea
problemas especificos no solo en la investigacion clinica con farmacos, donde se puso
en marcha, sino también en la investigacién clinica, en la terapia génica, y en todo lo
que implica manipulaciébn genética en los seres humanos. En el caso de las
enfermedades raras, esto presupone unos problemas especificos.

Dado el pequefio porcentaje de personas afectadas por las enfermedades raras, la
iniciativa privada no tiene excesivo incentivo para investigar en ellas o financiar el
proceso de investigacion. En el momento en que la iniciativa privada tuviera incentivo
suficiente, estas enfermedades dejarian de ser raras porque, aunque afectan a pocos
individuos en pequefias poblaciones, a nivel global los afectados constituyen
poblaciones relativamente numerosas, tal como han expuesto los doctores Ayuso, Dal-
Re y Bueren. Esto plantea un problema nuevo, que es el de la necesidad de una
colaboracién diferente de la pura financiacion privada con animo de lucro. El Prof.
Gracia ofrecié dos alternativas a este problema. La primera es la iniciativa privada sin
animo de lucro — por ejemplo, el crowdfunding, las fundaciones, las ONGs, las
asociaciones de pacientes. La segunda, mas importante, la colaboracion de la
financiacién privada con &nimo de lucro con la financiacion publica que, por definicion,
es siempre sin animo de lucro. Por tanto, resumio el Prof. Gracia, los problemas
especificos de la investigacion en enfermedades raras tienen que ver, por una parte,
con la financiacion y, por otra parte, con la necesidad de colaboracion entre diferentes
instituciones y administraciones.
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El dltimo tema abordado por el Prof. Gracia estuvo en relacion a la terapia génica.
Cuando la terapia génica se puso a punto en los afios 70, se distinguieron tipos de
terapia génica que hoy son de nuevo objeto de debate. El primero es la terapia
negativa, que se hace con células sométicas o con células germinales y que tiene por
objetivo corregir enfermedades genéticas. El segundo tipo es la terapia positiva, que
se puede hacer también en células sométicas o germinales y que quiere promover la
existencia de rasgos de lo que en inglés se llama “enhancement of human nature” — el
perfeccionamiento o la mejora de la naturaleza humana. Esta distincion resulta
necesaria porque la terapia que se hace en células sométicas beneficia al individuo,
pero no se transmite a la descendencia, mientras que la terapia en células germinales
se transmite a todas las células que provengan de estas. Desde los afios 70, hubo un
gran consenso internacional en la prohibicion de la manipulacién genética positiva
tanto en células somaticas, como en células germinales. Lo que siempre ha estado
permitido es la manipulacion genética negativa, especialmente en células sométicas,
es decir, la que tiene por objeto corregir enfermedades. Ahora, con el avance
tecnolégico, una vez consigas la seguridad y la eficiencia suficientes, es posible que
se dé el paso, extremadamente importante, de la manipulacion genética en células
soméaticas a la manipulacidon genética en células germinales. Esto plantea otros
problemas, que tampoco son totalmente nuevos. Ya en 1974 se redacté un famoso
moratorio, el moratorium de Asilomar, liderado por Paul Berg, con el fin de establecer
unos criterios para evitar consecuencias similares a las que, por ejemplo, se habian
producido a comienzos de los afios 40 con la invencién de la bomba nuclear. Hacia
2015 y 2016 el tema ha resurgido; se ha recordado lo que se hizo en Asilomar, y en el
afio 2015 Paul Berg, entre otros, han sugerido que resulta necesario establecer otro
moratorio con el objeto de observar la evolucion de estas nuevas técnicas de terapia
génica y aplazar su aplicacion hasta que no se consiga tanto seguridad como eficacia
probadas, sobre todo en células germinales.

Conclusion

A las ponencias, tanto de la primera mesa como de la segunda, siguié un turno de
preguntas y debate con el publico, que profundizaron en varios temas, como los altos
costes de los medicamentos huérfanos, las posibles iniciativas para controlar estos
costes y la proteccion de la inversibn en investigacion y desarrollo cuando se
reposiciona un medicamento para una enfermedad rara. Quiza un aspecto interesante
fue el comentario del Prof. Diego Gracia sobre la terminologia utilizada para la
denominacion de estos medicamentos. El Prof. Gracia llamé la atencion sobre el
problema terminolégico cuando se habla de “medicamentos huérfanos”. Segun lo
expuesto por el Dr. Dal-Re, la expresion “medicamento huérfano” lo introduce la
agencia norteamericana. Se llama huérfano porque no existen empresas
farmacéuticas que quieran producir un medicamento que se apliqgue a muy pocos
pacientes y, ademas, con una alta dificultad de producciéon. En este caso, son
diferentes los medicamentos para las enfermedades raras y los medicamentos
huérfanos. Por ejemplo, la talidomida, que ahora se utiliza para el tratamiento de
enfermedades raras, no tendria por qué ser denominada medicamento huérfano. Lo
gue podria llamarse huérfana es la investigacion para la aprobaciéon de estas
indicaciones, no los medicamentos en si. Por tanto, el Prof. Gracia considera que la
Agencia Europea no deberia utilizar una denominacién adoptada en EE.UU.
principalmente por razones econOmicas Yy aplicando un criterio meramente
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epidemioldgico, es decir, para patologias que afectan a menos de 5 de 10.000
personas. En respuesta al comentario del Prof. Gracia, el Dr. Dal-Re sefial6 que,
aunque el término no sea completamente exacto, es necesario utilizar los términos
legales para asegurarse de que se hace referencia a lo mismo.

En relacion al turno de preguntas y respuestas tras la segunda mesa, los temas de
debate volvieron a centrarse en el problema de los costes de los medicamentos, en
concreto, en la posibilidad de cofinanciar proyectos relacionados con la terapia
genética y de esta forma potenciar la investigacion independiente y frecuentemente en
colaboracion con el sector privado.

Al turno de preguntas le siguié el acto de clausura del XVII Ateneo de Bioética, en el
cual el Prof. Gracia agradeci6 la participacion de todos los ponentes y asistentes al
acto y recalcé el alto nivel de estas sesiones organizadas para especialistas en
bioética y la actualidad, urgencia e importancia de los temas en debate en estos
encuentros.

Asi concluy6 esta media jornada del Ateneo de la Fundacién de Ciencias de la Salud,
dedicado este afio a la ética, investigacion y tratamiento de enfermedades raras.
Todos los ponentes han dado muestras de ser personas muy solventes en sus
respectivos campos profesionales, lo cual ha enriguecido enormemente tanto el
conocimiento como el abordaje de las enfermedades raras.
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Hipocrates: las manchas limpias de la medicina

Dr. Antonio Blanco Mercadé
Doctor en Medicina. Complejo Asistencial Universitario de Ledn

“Haré uso del régimen de vida para ayuda del enfermo,
segun mi capacidad y recto entender. Del dafio y de la injusticia le preservaré.”
(Juramento Hipocratico)

Cine de autor médico

Julien Lilti (1976), director y guionista de la pelicula
SUcoin  xaria  Ghwaun  sewcouRT Hipocrates, es médico. Aprendié a hacer cine
HlPPOCRATE estudiando medicina y la medicina ha hecho de él
& N el cineasta que es. Tras el éxito de esta pelicula,
¢ . O del afio 2014, ha continuado con la misma
r v » tematica, realizando en el 2016 Un doctor en la
R /AL PR\ campifia (en la version original Médecin de
champagne, es decir, médico rural). HipOcrates es
un trabajo muy autobiogréafico en el cual, cAmara al
hombro, se narran las desventuras de Benjamin,
un joven licenciado que inicia su periodo de
residencia en un hospital de Paris, del que su
padre es el director. Su compafiero Abdel es mas
veterano, ha ejercido la profesibn en su pais,
Argelia, y se aloja, ahorrando, en el mismo hospital, a la espera de poder traer
consigo a su esposa y a su hija.

Hipocrates es una autocritica descarnada de la profesion médica, mas alla de
una critica social de los hospitales publicos franceses, de la escasez de medios
o de las malas condiciones laborales. Esta comedia dramatica cuestiona la
actuacioén de los discipulos de Hipécrates, no siempre acorde con lo que de ellos
se espera, y denuncia una medicina “hipdcrita” (que no “hipocratica®), en la que
algunos médicos fingen cualidades contrarias a las que verdaderamente tienen.
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Quién mejor que un meédico podia contarlo. La metafora que aparece al inicio de
la narracion es clara: la bata con la que se viste el protagonista en su primer dia
de trabajo (es decir, en su “investidura” como médico) estd manchada, pero le
dicen que “no son manchas, esta lavada, son manchas limpias”. La pelicula
obliga a reflexionar sobre el problema de las actuaciones incorrectas en
medicina: ¢ por qué se ocultan?, ¢se trata de errores o de mala praxis?, ¢cual es
la diferencia?, ¢qué deberes y qué responsabilidades tienen los médicos?, ¢es
lo mismo ser culpable que tener responsabilidad?, ¢ qué se puede hacer...?

Bienvenido a la vida real, Benjamin

El argumento de la pelicula lo vertebran dos casos en los que la préactica clinica
contradice a lo que se espera de la profesion médica. En el primero de ellos, un
hombre “sin techo”, que padece alcoholismo y demencia (sindrome de
Korsakoff), ingresa por urgencias una de tantas veces. Durante la guardia del
protagonista, la situacion del enfermo se complica, presentando un cuadro de
dolor abdominal e hipertensién arterial, ante lo cual Benjamin solicita un
electrocardiograma, pero éste no llega a realizarse, porque el electrocardiégrafo,
en palabras de la enfermera, “no funciona bien y es una odisea ponerlo en
marcha”. Esa misma noche el paciente fallece por causa de un infarto agudo de
miocardio. A la mafiana siguiente, la médica adjunta le dice a Benjamin que, si
alguien le pregunta sobre el electro, él responda que si se hizo. “Si haces algo
mal, aqui te respaldaran”, afirman sus compaferos. Y el director médico, su
padre, le dice: “me solidarizo porque eres de la familia del Hospital”, y afiade: “lo
que hacemos ya es dificil de por si”.

En el segundo caso, una mujer de 88 afios que ha sido intervenida en el fémur a
pesar de estar diagnosticada de un cancer con metastasis, tiene mucho dolor vy,
gracias a la insistencia de Abdel, es tratada con morfina mediante bomba de
perfusién; pero como en paliativos no hay sitio para trasladarla, la médica
adjunta indica retirar la morfina, colocar una sonda nasogéstrica de alimentacion
y adoptar medidas fisicas de contencion, para que pueda ser dada de alta y
liberar una cama. “;Sabes cuanto vale un dia de hospitalizacion?”. Ante esa
situacion, Abdel entiende que no se esta haciendo lo correcto y habla con la
enferma, quien le dice: “no quiero que me dejen mucho tiempo en mal estado,
¢;de acuerdo?”, a lo que él responde: “si, entiendo lo que me quiere decir’. A
continuacion, decide por su cuenta adecuar el esfuerzo terapéutico, retirando la
sonda y aumentando la dosis de morfina, y escribe en la historia clinica la orden
de no reanimacion en caso de parada cardiorrespiratoria. Poco después,
también durante una guardia de Benjamin, la enferma entra en parada, pero,
contraviniendo la orden, el médico intensivista la reanima. Benjamin recurre otra
vez al compafiero argelino, quien recrimina al intensivista su actuacién y éste
responde: “;crees que tenemos que leer informes?, jtenemos que tomar
decisiones!”. Finalmente, los dos residentes, de acuerdo con los familiares de la
enferma, deciden suspender las medidas de soporte vital y no oponer resistencia
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a la muerte. Pero su actuacion va a acarrearles serios problemas, en especial a
Abdel.

Actuaciones incorrectas: ¢errores o mala praxis?

En los dos casos presentados, se dan tomas de decisiones y actuaciones que
son incorrectas. En el primero de ellos, Benjamin deberia haber insistido en que
se hiciese el electrocardiograma, denunciando ademas la escasez de medios
imprescindibles para una asistencia sanitaria adecuada a las necesidades. A ello
se afiade el corporativismo de los médicos del hospital, que silencian y
respaldan la actuacion incorrecta. En el segundo caso, ni la médica adjunta ni el
intensivista adecuan el esfuerzo terapéutico a la situacién clinica de la enferma 'y
a sus deseos, cuando se suspende la morfina, se adoptan medidas de
contencion y se incumple la orden de no reanimacion.

Dando titulo a la cinta, el Padre de la Medicina es testigo de tan mal hacer. En
Hipocrates, se desobedece el principio de “favorecer o no perjudicar’, que
aparece en el tratado hipocratico Epidemias I. Este principio pone de manifiesto
una actitud profesional y ética fundamental que constituye una de las
coincidencias importantes de los textos hipocraticos. La realizacion concreta de
este principio se traduce en la intervencion y en la prudencia. Todo médico, por
el mero hecho de serlo, adquiere el compromiso de cumplir con su deber, que
consiste en ser competente en conocimientos y en habilidades, utilizando con
atencion y esmero los medios disponibles para intentar diagnosticar y curar (o al
menos aliviar) al enfermo. El médico tiene que actuar diligentemente de acuerdo
con la lex artis ad-hoc: aquello que la ciencia médica indica que se tiene que
hacer en cada caso. Eso comprende no solo aspectos cientificos y técnicos, sino
también otras medidas que tienen que ver con la relaciébn clinica, el
consentimiento informado, el respeto a la intimidad del enfermo, la
confidencialidad y la proteccién de sus datos, el secreto médico, etc.

Este deber médico es un deber de medios y no de resultados (salvo
excepciones), lo que significa que, aunque se actle correctamente, es posible
gue no se consiga el beneficio perseguido e incluso que se produzcan dafios en
el paciente. Pueden aparecer acontecimientos adversos como consecuencia de
la evolucién natural de la enfermedad o de la condicién subyacente del paciente.
También pueden ser dafios fortuitos, fruto del azar o de un accidente, surgir
complicaciones inesperadas de un procedimiento o efectos secundarios del uso
de medicamentos. Todos esos acontecimientos desafortunados, que aparecen
tras una actuacion correcta del médico, tienen en comun el hecho de ser
inevitables. Por el contrario, los dafios que se derivan de las actuaciones
incorrectas son siempre potencialmente previsibles y evitables. Para poder
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detectar este tipo de actuaciones, hay que recordar que pueden presentarse de
tres formas: como la omision de acciones indicadas (es decir, no hacer lo que
hay que hacer, y que en medicina es lo que dicta la lex artis ad hoc), como la
comision defectuosa de acciones indicadas (hacer mal lo que hay que hacer), o
como la comisién de acciones contraindicadas (hacer lo que hay que evitar
hacer). En la pelicula, la actuacion de Benjamin y de la enfermera, que no
realizaron el electrocardiograma necesario, supone la omisién de una accion
indicada. Lo mismo ocurre con el silencio por corporativismo; se deberia haber
asumido la incorreccion y actuado en consecuencia. Reanimar a la paciente del
caso segundo es la comision de una accion contraindicada.

Las actuaciones incorrectas pueden ser de dos tipos: errores o mala praxis: las
gue se narran en Hipocrates hay que calificarlos de mala praxis. En el terreno
legal, el incumplimiento de la lex artis ad hoc que origina un dafio en el paciente
se considera mala praxis, pudiéndose incurrir en un delito de imprudencia,
expresada como ignorancia, impericia o negligencia. Ignorancia es la falta de
conocimientos (“médico sin ciencia, poca conciencia”, dice el refran), impericia
es la falta de habilidad o de experiencia (“médico nuevo mata a medio pueblo”) y
negligencia es la falta de diligencia (“médico negligente, mata mucha gente”). El
médico tiene que cumplir con su deber de forma diligente (del latin diligens, -tis:
“lleno de celo, atento, escrupuloso”), de tal manera que debe prestar atencion y
cuidado en lo que hace, sin que sea suficiente con saber lo que hay que hacer,
tener experiencia y habilidad. El término “negligencia”, del latin negligere:
“descuidar”, significa algo mas que la abstinencia y la actitud pasiva indebidas;
negligencia es la falta de diligencia, de cuidado, de aplicacion; es desinterés,
desidia, desatencion o desmotivacion. Cuando, aun no teniendo intencién de
causar dafio (es decir, sin animo doloso), se actla incorrectamente a sabiendas
de no estar cumpliendo el deber médico, se produce una imprudencia y eso es
mala praxis. Un médico que actia con evidente apatia, indolencia, abandono,
indiferencia o dejadez, incurre en una negligencia. Pero en la practica no resulta
facil demostrar que ha habido mala praxis, es decir, ignorancia, impericia y, mas
especialmente, negligencia. Por eso, cuando se sospecha, siempre hace falta
estudiar el caso, llevando a cabo un analisis minucioso de los hechos y
circunstancias que concurren y, en ocasiones, también se hace necesaria la
opinion de otros profesionales expertos. En el caso de Benjamin y la enfermera,
no existe intenciéon de causar dafio, pero si hay desidia e indiferencia, mas aun
cuando ya se conocia que el electrocardidgrafo no funcionaba bien. Por su parte,
el intensivista que reanima a la enferma muestra desinterés porque ni siquiera ve
la orden de no reanimacién, entendiendo que su obligacion ante una parada,
como técnico de la medicina, es reanimar sin mas, sin tener en cuenta otras
consideraciones.

El médico es un ser humano y como tal a veces se equivoca y comete errores,
porque “errare humanum est”. Los errores lo son por descuido, equivocacion,
despiste, omision, olvido, distraccion, confusion o lapsus, pero pueden producir
también un dafio muy importante, que se podria haber evitado prestando la
debida atencion o diligencia. Tanto en el error como en la mala praxis, la

148

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



EIDON, n° 46
diciembre 2016, 46:145-151
DOI: 10.13184/eidon.46.2016:145-151

Hemos Visto Hipdcrates: las manchas limpias de la medicina

actuacion del médico siempre es incorrecta. Una linea muy delgada separa
ambos conceptos. Lo que caracteriza el error y lo diferencia de la mala praxis, es
la inconsciencia de la incorreccion del acto por parte del sujeto agente en el
momento en que lo realiza; es decir, error es no darse cuenta de estar llevando a
cabo una actuacion incorrecta, con independencia de que se produzcan 0 no
dafios en el enfermo. En el error se actda incorrectamente sin mala fe, sin
querer, sin voluntad de hacer las cosas mal. En cambio, en la mala praxis, el
médico es consciente de que, o no sabe, o no tiene experiencia o no esta
poniendo la diligencia necesaria en su actuacion y, sin embargo, la ejecuta.
Pero, una vez dicho esto, cabe preguntarse si un médico que esté distraido v,
sin darse cuenta, se equivoca en la dosis, o confunde el enfermo, o la pierna que
tiene que operar... y causa un dano, ¢no demuestra una falta de atencién y de
cuidado?, ¢no es poco diligente? Asi las cosas, lo que comete ese médico no es
un error, que humanamente hay que saber comprender y disculpar, sino una
negligencia, que desde el punto de vista social y juridico es preciso reprobar y
sancionar.

Responsabilidad y culpa

La medicina es una profesion de alto riesgo, porque estan en juego la salud y la
vida de las personas, por eso la responsabilidad del médico es muy alta y esta
obligado a responder del dafio causado por sus propios actos, ya sean acciones
u omisiones. Tiene que responder ante la sociedad y ante su propia conciencia.
En el primer caso se trata de la responsabilidad juridica o legal, regulada por los
codigos, que contienen normas de obligado cumplimiento impuestas por la
sociedad, cuya desobediencia es sancionable; puede ser una responsabilidad
penal, civil, administrativa o patrimonial y disciplinaria. Otro tipo de
responsabilidad es la deontolégica, que es autonormativa de la profesion
meédica; es un tipo de responsabilidad no juridica, pero también, como ésta,
disciplinaria, ya que existe un cédigo cuyo incumplimiento es sancionable. Desde
el punto de vista legal, el cumplimiento de la lex artis ad hoc exonera de toda
responsabilidad y culpa juridicas, porque no hay mala praxis. También exonera
la ausencia de dafio, aunque se haya actuado de forma incorrecta. Para que
exista mala praxis y responsabilidad juridica, ademas de una actuacion
incorrecta se tiene que producir un dafio real como consecuencia de la misma.
Por otro lado, con frecuencia, en las actuaciones incorrectas estan implicados
diversos profesionales, médicos o no (Benjamin y la enfermera, en la pelicula),
y, ademas, la organizacién sanitaria puede jugar un papel importante, como
ocurre por ejemplo cuando hay escasez de medios (electrocardiégrafo que no
funciona), una sobrecarga de trabajo, cansancio o estrés... La responsabilidad,
por lo tanto, puede ser compartida y, si el dafio se produce por causas no
imputables al médico, este no es responsable.

La responsabilidad ética no estd regulada por normas externas (no es
heterbnoma) y no hay sanciones, porgue obliga ante la propia conciencia (se
trata de una responsabilidad autonoma). Cuando sucede un acontecimiento
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adverso, no siempre hay responsabilidad; ya quedé dicho que el dafio no tiene
por qué ser el resultado de una actuacion incorrecta. Sin embargo, en toda
actuacion incorrecta, ya sea por error 0o mala praxis, siempre hay
responsabilidad, aunque si no se produce ningun dafio no existird
responsabilidad legal, pero si ética. En los casos que se narran en Hipdcrates,
se producen dafos, pero la responsabilidad ética seria la misma aunque no
fuese asi.

Una cosa es la responsabilidad y otra es la culpa. Se puede tener conciencia de
culpa cuando se ha producido un dafio, pero se ha actuado correctamente (y,
por consiguiente, no hay responsabilidad). Al contrario, se puede actuar
incorrectamente y no sentirse culpable, a pesar de tener responsabilidad (“lo que
hacemos ya es dificil de por si”, dice como dis-culpa el padre de Benjamin).
Existe una tendencia natural a ocultar, a no reconocer y a intentar justificar los
propios fallos, mas aun cuando puede haber una pérdida de confianza o de
reputacion y ademas se puede sufrir un castigo. El sistema de proteccién frente
a las actuaciones incorrectas se basa, sobre todo, en dos aspectos: la culpa
individual con sancién del profesional y la indemnizacibn o compensacion
econdmica al enfermo por los dafios producidos. Con este sistema, el temor a
demandas o reclamaciones propicia el silencio, el corporativismo y la practica de
una medicina defensiva, que es de baja calidad y tiene un alto coste. Por si eso
fuera poco, la judicializacion y la posible multiplicacion de las demandas
conducen al encarecimiento de las primas de seguros de responsabilidad civil y
a que las compaiiias aseguradoras no quieran hacerse cargo. En la pelicula, los
meédicos residentes no tienen seguro de responsabilidad civil.

La realidad es que las actuaciones incorrectas en medicina existen, son dificiles
de detectar y también lo son de demostrar; el refranero lo dice con excesiva
dureza: “lo que el médico yerra lo cubre la tierra”. Ello genera una desconfianza
hacia los médicos, que socava los cimientos de la buena relacién clinica, cada
vez mas tecnificada y mas despersonalizada. Los casos que se denuncian en
HipoOcrates no son anecdoticos. Importantes estudios revelan que los errores que
llegan a conocerse son solo la punta del iceberg (Richardson, W. et al., 1999: To
err is human: building a safer health system), y lo mismo que se dice de los
errores, cabria ampliar a las actuaciones incorrectas en general. Ademas de la
ocultacion directa, y debido a la dificultad que, como se ha dicho, existe para
discernir entre error y mala praxis, casos de imprudencia pueden hacerse pasar
por errores humanos. Ante esa realidad, hay que decir que los casos de mala
praxis se tienen que perseguir y los errores tienen que ser admitidos, porque
como sefala el refran: “todos pueden caer en el error, pero solo los necios
permanecen en él”, y la ocultacion del error si es un grave error. La deteccién es
retrospectiva, cuando ya ha tenido lugar, pero lo que se ha hecho mal se podria
haber hecho de otra manera, por eso la deteccion tiene también un aspecto
proyectivo: hay que aprender de las actuaciones erréneas, porque son evitables
y se pueden prevenir. Aunque se garantice el anonimato, los errores tienen que
declararse y deben identificarse y evaluarse para poder prevenirlos y disminuir
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los riesgos, aumentando asi la seguridad de los pacientes y la calidad de la
asistencia sanitaria.

Hay que hablar mas de responsabilidad (juridica, pero sobre todo ética) y no
tanto de culpa. Hipécrates nos ayuda a entender que es preciso cambiar una
cultura de judicializacién, ocultacion y corporativismo, por otra cultura de
transparencia, reconocimiento, didlogo y comprension. En esta linea, hay que
educar a los nuevos medicos y a la sociedad. EI médico que obra de forma
incorrecta esta obligado a reconocerlo, aceptar su responsabilidad y ser honesto,
dialogando con el paciente y pidiéndole disculpas. Estos son valores que es
preciso construir, son cualidades necesarias en una profesion médica sin
manchas.

Ficha técnica - Titulo: TITULO “Hipécrates”, V.O. “Hippocrate” DIRECTOR
Thomas Lilti; GUION Thomas Lilti, Baya Kasmi, Pierre Chosson, Julien Lilti; ANO
2014; PAIS Francia; MUSICA Jéréme Bensoussan, Nicolas Weil; FOTOGRAFIA
Nicolas Gaurin; REPARTO Vicent Lacoste, Reda Kabet, Jacques Gamblin,
Marianne Denicourt, Félix Moati, Carole Franck, Philippe Rebbot;
PRODUCTORA 31 Juin Films; GENERO comedia dramatica; DURACION 97
minutos.
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Henk ten Have (Ed.). (2016). Encyclopedia of Global Bioethics.
Springer. International Publishing, 2016. ISBN-10: 3319094823;
ISBN-13: 978-3319094823; ISBN: 978-3-319-05544-2 (Online).
Pags: 3.030. Edicion impresa, $ 1.750; E-book, $1.750; Edicion
impresa mas e-book, $ 2.639.

Diego Gracia
Presidente de la Fundacion de Ciencias de la Salud

El afio 1978 apareci6 la primera edicibn de la
Encyclopedia of Bioethics, que no so6lo se convirtié en
un instrumento fundamental de informacién y
documentaciéon en el campo entonces naciente de la

Henk ten Have

Editor bioética, sino que ademas sirvié para aglutinar en un
. proyecto comun a la mayor parte de las personas que
Encyclopedla of habian comenzado a trabajar creativamente en ese

Global Bioethics campo. El impulsor y director de la obra fue Warren T.
Reich, uno de los padres de la bioética, desde su
puesto en el Kennedy Institute of Ethics at Georgetown
University. Del éxito y la vitalidad de esa publicacién da
buena cuenta el hecho de que una segunda edicion,
muy renovada, apareciera en 1995 y la tercera una
década después, en 2006. En 2014 ha visto la luz la
Q) SpringerReterenc cuarta y ultima, ahora bajo el titulo de Bioethics y la

S direccién de Bruce Jennings. EIDON dio cuenta de ello
en su numero 44, diciembre 2015, pp. 156-159.

Por mas que se gestara con una cierta colaboracién extranjera, la Encyclopedia of
Bioethics naci6 como 6rgano de expresion de la bioética norteamericana, y puede
considerarse obra de los que han dado en llamarse sus founding fathers. De Espaifia,
la Unica persona invitada a participar fue Pedro Lain Entralgo, con una entrada,
Professional-Patient Relationship: Historical Perspectives, que por su importancia se
ha mantenido a lo largo de las ediciones sucesivas.
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A partir de los afios noventa la bioética inicié una nueva etapa. La primera generacién
de bioeticistas cedié el testigo a la segunda, que ya no estaba formada sélo ni
principalmente por norteamericanos, porque en esos afios habia pasado de ser un
producto norteamericano a convertirse en un fendmeno universal, global. Esto
coincidié con el proceso general de globalizacion de la vida y de la cultura iniciado
entonces y que después ha seguido creciendo de modo imparable.

Una de las personas que primero advirti6 el cambio que se estaba produciendo, y
también uno de sus maximos impulsores, ha sido Henk ten Have. Como consecuencia
de ello, abandoné su puesto de Profesor en la Universidad de Nimega y paso a dirigir
la Division de Etica en Ciencia y Tecnologia de la UNESCO (septiembre 2003), donde
llevé a cabo todo el trabajo preparatorio de la Declaracion Universal de Bioética y
Derechos Humanos, aprobada por la Asamblea General de la UNESCO el afio 2005.
A partir de entonces, Henk ten Have ha venido trabajando, desde su nuevo puesto
como Director del Centro de Etica de la Salud en la Universidad de Duquesne, en
Pittsburgh, en la promocién de una bioética que, superando las barreras culturales e
idiomaticas, merezca en verdad el calificativo de “global’. De ahi su empefio en
vincular a las personas que trabajan en bioética a todo lo largo y lo ancho del mundo,
en proyectos conjuntos que merezcan el titulo de global bioethics.

Un primer fruto de ese trabajo fue la aparicién, en 2013, de los cuatro volimenes que
componen el Handbook of Global Bioethics, publicados por esta misma editorial,
Springer. El Handbook constaba de dos partes, un Compendio con los principales
temas de la bioética tratados en perspectiva global (volimenes 1y 2), y un Atlas en el
que se describia, pais por pais, el estado de la bioética a lo largo y lo ancho del globo
(volimenes 3 y 4). EIDON dio cuenta de la apariciébn y el contenido de estos
volimenes en su nimero 41, junio 2014, pags. 147-149.

En Junio de 2016, ha visto la luz una obra complementaria de la anterior, la
Encyclopedia of Global Bioethics. Ahora no se trata de catalogar los recursos
disponibles en los diferentes paises, ni de analizar los topicos fundamentales, sino de
ofrecer a los investigadores, y sobre todo a los centros de trabajo y de formacion, en
especial universitaria, un recurso que sea a la vez actual, riguroso y completo en su
linea. Ofrece, de forma sintética, el estado de la cuestién y la bibliografia fundamental
en la practica totalidad de las cuestiones relevantes en la bioética global. Se compone
de 362 entradas que presentan el estado del arte en todos los temas y problemas,
tanto tedricos como practicos, que quepa imaginar en el campo de la bioética.

La obra se vende en papel, al modo clasico, o en forma de e-book. Y lo que quiza
resulta mas interesante y actual, puede consultarse on line, accediendo a toda ella o
s6lo a la entrada por la que uno tiene interés. En la direccién electrénica
(http://link.springer.com/referencework/10.1007%2F978-3-319-05544-2) encontrara el
lector el elenco completo de entradas y el modo de acceder a cada una de ellas.

Obvia decir que cada articulo va provisto de una selecta bibliografia final, asi como de
un sistema de referencias cruzadas que remite a los demas articulos de la
Enciclopedia relacionados con cada tema en cuestion.
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Es evidente que estas grandes obras de referencia no se editan pensando en las
personas particulares sino en las grandes instituciones, centros docentes y de
investigacion, hospitales, etc. En la actualidad, sin embargo, toda persona interesada
puede acceder a ellos directamente a través de la web. Como en el caso de las
revistas cientificas, el papel de las instituciones se reduce, por ello, a facilitar el acceso
gratuito a sus miembros a través del procedimiento de la suscripcidon colectiva o
institucional. Esta posibilidad de acceso electronico individualizado al tema que
interese a cada uno, dota de nueva actualidad e interés a los clasicos libros de
referencia, y dentro de ellos a las siempre Utiles y en ocasiones imprescindibles obras
enciclopédicas.
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Ignacio Gadea

Ayuso, Carmen; Dal-Ré, Rafael; Palau, Francesc. (2016). Etica
en la investigacion de las enfermedades raras, Madrid: Ergo.

Ignacio Gadea
Servicio de Microbiologia del Hospital Universitario Fundacién Jiménez Diaz. Instituto
de Investigacion Sanitaria Fundacion Jiménez Diaz. Universidad Autébnoma de Madrid.

La investigacion clinica es la pieza clave para el avance del conocimiento en Medicina;
es imprescindible para la busqueda de nuevos
tratamientos, para el desarrollo y la validacién de

Etica en la investigacién de las nuevos procedimientos diagnésticos y para la

ENFERMEDADES RARAS

evolucion de los juicios pronésticos, pareja a sus
avances. Las llamadas “enfermedades raras” no son
una excepcién, su denominacion es epidemioldgica e
indica que se presentan en la poblacién con una

o O Smtiiri i g AN frecuencia baja, en el caso de Europa inferior a 5
> ..!.C :’ ®" g:vo: casos por cada 10.000 habitantes; ademas, debe
- - . tratarse de enfermedades que pongan en peligro la

vida del paciente o que sean cronicamente
debilitantes. Hay tabuladas méas de 7.000
enfermedades que tienen esta consideracién y
afectan a alrededor de 30 millones de europeos, si se
consideran en su conjunto.

e

DIRECTORES
.
i ’.. Carmen Ayuso, Rafael Dal-Ré y Francesc Palau
. e ®
"o 9

”erocn . .. . . . . -z ;-
Los principios éticos que rigen la investigacion clinica

en general son también los ejes sobre los que gravita
la investigacion en enfermedades raras. Sin embargo, éstas presentan una serie de
peculiaridades que aportan suficientes matizaciones a la aplicacion de los principios
éticos y justifican que se hiciera deseable un libro para profundizar en ellas. Tal es la
propuesta del libro Etica en la Investigacion de las Enfermedades Raras, dirigido por
los Doctores Carmen Ayuso, Rafael Dal-Ré y Francesc Palau. Las peculiaridades
mencionadas son varias y estan tratadas minuciosamente a lo largo de las 180
paginas del libro; pero merece la pena resaltar tres de ellas:

a) La primera es la dificultad en el reclutamiento de pacientes, derivada de la
baja prevalencia de estas enfermedades, que obliga a ser imaginativo en los
disefios de los Ensayos Clinicos y a sortear no pocos problemas de
financiacién de la investigacion, puesto que las empresas privadas no suelen
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tener demasiado interés en la investigacion de estas enfermedades en las que
la posibilidad del retorno financiero es baja.

b) La segunda es un exacerbado “optimismo terapéutico” que viene de un mal
entendimiento del principio de la indeterminacion clinica, que esté en la base
ética de todo disefio de un ensayo clinico. El principio de indeterminacion
clinica viene a significar que para que un ensayo sea ético es imprescindible
gue en el momento de la aleatorizacién de los pacientes no haya datos que
permitan saber si es mas o0 menos beneficioso, 0 mas o menos perjudicial para
el paciente que le toque uno u otro “brazo” del ensayo. El “optimismo
terapéutico” subyace, en general, en los participantes de los ensayos clinicos;
pero en el caso de las enfermedades raras, quizd por su gravedad, o por la
escasez de tratamientos eficaces y porgue muchos de los afectados son
menores, existe una exacerbacion de este fendmeno, en el que el paciente o
sus familiares tienden a minimizar subjetivamente los riesgos implicitos en la
participacién en un tratamiento en fase de investigacién y a maximizar los
beneficios esperados del tratamiento experimental.

c) La tercera es la dicotomia que existe entre la obligacién de respetar la
intimidad y la confidencialidad de los datos, y la escasez de muestras que se
obtienen de este tipo de enfermedades, mas valiosas cuando no se disocian
de la identidad del enfermo; ademas, los resultados que se vayan obteniendo
de la investigacion pueden afectar, no solo al enfermo, sino también a sus
familias; mucho mas si se trata de enfermedades hereditarias.

El libro esta escrito por autores que son expertos en las distintas disciplinas
involucradas en la investigacion de estas enfermedades: Genética, Bioética, Pediatria,
Investigacibn Basica Traslacional, Investigacion Clinica, Regulacion y Leyes,
Desarrollo de Medicamentos. Los diez capitulos de que consta la obra permiten un
acercamiento a la situacién actual de la investigaciéon y de la regulacién de los
aspectos que conciernen a las enfermedades raras: 1) la enfermedad rara como caso
particular de la investigacion clinica, pero no distinto a ella; 2) el manejo de las
muestras de estos pacientes y la regulacion de los biobancos; 3) la comunicacion de
los resultados de los estudios genéticos a afectados y a familiares, relacionados o no
con la enfermedad estudiada; 4) el papel de la investigacion basica y de la ética de la
comunicacion de sus resultados; 5) el medicamento huérfano, su marco de regulacion,
cémo incentivar su investigacion y desarrollo; 6) la participacion de los menores en los
ensayos clinicos, el punto de vista de los padres; 7) el papel de las asociaciones de
pacientes; 8) las matizaciones sobre la teoria del consentimiento informado; 9) el
estado actual de la terapia génica y su implicaciébn bioética; 10) los aspectos
econdmicos, que No son menores.

El libro esta dirigido a todos los profesionales relacionados con la investigacion en
Enfermedades Raras, sea cual sea su formaciébn académica; pero también esti
dirigido a los pacientes, a los familiares de los afectados y a las asociaciones de
afectados. Resultard muy interesante, ademas, para miembros de los Comités de
Etica Asistencial y de Etica de la Investigacion, y para toda persona con sensibilidad
para los aspectos éticos que involucran la relacién sanitaria y la investigacion en salud.
Quizéa no sea la intencién original de los autores, pero también el investigador basico,
relacionado o no con la investigacion en enfermedades raras, encontrara muy
interesantes las implicaciones éticas de la generacion y comunicacién de los
resultados de sus investigaciones, sobre todo si afectan a grupos muy vulnerables.
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A pesar de que el enfoque de cada uno de los capitulos, por su contenido, es
necesariamente diferente, la sensacion que da la lectura del libro es de una gran
homogeneidad, lo que es, sin duda, una virtud que hay que atribuir a sus directores.
Se aporta informacion y reflexion en los diferentes campos de estudio, siempre con el
prisma de los aspectos éticos como hilo conductor del desarrollo; no se olvida en
ninguno de ellos del punto de vista del afectado o de su familia, ni de la dicotomia que
existe entre la urgencia por el avance de la investigacibn y el respeto a la
confidencialidad y a la intimidad de los afectados y de sus familias. Paralelamente,
cada capitulo es completo en si mismo y permite su lectura individual, aunque haga
referencias cruzadas a otros capitulos, incitando al lector a profundizar en otros
campos de la investigacién en enfermedades raras.

En sintesis, se trata de un libro muy interesante, que va a seguir siendo de actualidad
en el futuro: los desarrollos tecnolégicos, el manejo de las grandes bases de datos (big
data), la proliferacion de los biobancos, la edicion génica, la implicacion de los
diferentes actores en la financiacion; todo ello va a facilitar el reclutamiento de
pacientes y la investigacion en enfermedades raras en general, por lo que es previsible
la aparicion de nuevos retos éticos. Reflexiones como las del libro que nos ocupa y
otras obras que le vayan a seguir, continuaran siendo muy necesarias.
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Marijuan Angulo, M2 |sabel (2016). Bioética y Etica Médica.
Universidad del Pais Vasco.

Carlos Pose
Facultad de Filosofia. Departamento de Filosofia y Antropologia. Universidad de
Santiago de Compostela

Bioetika eta Etika Medikoa A pesar de existir cada vez mas publicaciones sobre
Medikuntzako ikaslegntzatyy cuestiones de bioética en general, o de alguna de sus
Bioética y Etica Médica areas en particular, son todavia pocos los “manuales
para estudiantes de Medicina académicos” que recogen de modo compacto la ética
T — médica gestada en nuestro espacio cultural en los
tltimos 45 afios. En lengua inglesa, este es un campo
muy sembrado, aunque con una calidad desigual. En
lengua espafiola (y vascuence), es el lugar que ahora
quiere ocupar Bioética y Etica médica para estudiantes
de medicina. Se trata, segun la autora, de “los apuntes
de la asignatura ‘Etica Médica’ que se imparte en la
Facultad de Medicina y Enfermeria de la Universidad
del Pais Vasco.” (p. 11)

El titulo de la obra plantea ya un problema sobre el que
esta costando llegar a un cierto acuerdo. Se trata de la relacion entre bioética y ética
médica. ¢ Se trata de expresiones sindnimas? Parece que no, dado que la asociacion
entre bioética y ética médica no fue inmediata. La ética médica es muy antigua,
mientras que la bioética no es anterior al ultimo cuarto del siglo XX. En segundo lugar,
tampoco la bioética es la inspiracion directa de la ética clinica. Lo que hay de cierto en
todo esto es que la ética médica, por una confluencia de circunstancias (una de las
cuales tiene que ver con la bioética, pero no la Gnica), no fue capaz de responder a los
retos de la ciencia, la técnica y la sociedad del ultimo tercio del siglo XX, y por ello dio
lugar a una transformacién, al nacimiento de la ética clinica. En tercer lugar, la bioética
no comenzé siendo un campo unitario, sino que tuvo su origen en dos puntos distintos,
como es sabido, uno en el &mbito de la investigacion cientifica (Van Potter), y otro en
el ambito de la reproduccion humana (Hellegers). Por lo tanto, lo que la bioética vino a
afadir a la preexistente ética médica, ética clinica o, simplemente, ética, es la llamada
de atencién sobre la necesidad de aglutinar distintas especialidades en la resolucion
de algunos problemas importantes, entre ellas, la especialidad ética. Esto es
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comprensible si tenemos en cuenta, por un lado, los riesgos a los que estaba llevando
cierta investigacion cientifica y, por otro lado, la complejidad de la toma de decisiones
(éticas) en el ambito clinico. La bioética constituyd, en este sentido, una especie de
centrifugadora de la ética, pues la sac6 de su ambito puramente personal (0
biogréafico) y la llevd al ambito cientifico (o bioldgico). Por eso no parece del todo
correcto entender la bioética como una mera ética aplicada. Dejando de lado que toda
ética es aplicada, o mejor, practica, la bioética constituye la nueva esfera de la toma
de decisiones moral. Si clasicamente esta tenia en cuenta el conjunto de personas
“libres”, a partir de Kant se extiende al conjunto de personas sin mas (“dignas”, cabria
decir). Solo con el nacimiento de la bioética esta esfera se extendié a todo el &mbito
de la vida, y por eso la bioética acabd convirtiéendose en bioética global. Bioética y
ética médica no son hoy expresiones complementarias. Toda ética es bioética y toda
bioética es ética. Por otra parte, la expresion “ética médica” es dudoso que sirva para
indicar lo que hoy tiende a llamarse “ética clinica”. No es casual que hace ya muchos
afios un médico norteamericano, Mark Siegler, transformara la ensefianza de la ética
médica clasica en ética clinica, dando lugar asi a una nueva area de conocimiento
médico y a la figura del eticista.

La obra estd organizada en siete capitulos independientes, y salvo el primero, que
aborda basicamente cuestiones histéricas, metodoldgicas e institucionales de la
bioética, los restantes seis capitulos se reparten el conjunto de los problemas mas
frecuentes en la practica clinica, desde los modelos de relacién clinica, el
consentimiento informado, la confidencialidad, la seguridad del paciente, pasando por
los problemas del inicio y del final de la vida, hasta terminar en los aspectos éticos en
la investigacién con seres humanos. Todos los capitulos siguen un orden o una
estructura muy similar, si bien sobresale en todos ellos una doble vertiente. Por un
lado, todos los capitulos comienzan con una breve introduccion al tema de que se
trata, y cuando ello es posible, con una minima historia del problema. Por ejemplo, se
hace una “historia de las relaciones asistenciales” (p. 40-44), una “historia de la
sexualidad en occidente” (p. 96-102), una “historia del aborto” (p. 109-111), una
historia de los “cuidados paliativos” (p. 122-123), una historia de la “investigacién con
seres humanos” (p. 138-141), etc. Por otro lado, en casi todos los capitulos hay una
especial atencion al marco legislativo, codigos o cualquier otra regulacién juridica,
dentro de la cual tienen cabida todos o casi todos los problemas ético-clinicos. Asi, a
proposito de los “derechos de los pacientes” en general, pero también en los casos
concretos del “consentimiento informado”, la “confidencialidad”, la “interrupcion
voluntaria del embarazo”, etc. Por ultimo, cada capitulo va acompanado de una breve
bibliografia final.

Segun escribe la autora en la presentacion de la obra, “la intencién es poner a
disposicion del alumnado un texto, en los dos idiomas oficiales de esta Universidad,
para ayudar a la reflexion y a la comprension de este saber necesario para el buen
hacer en la practica clinica.” (p. 11). Sin duda, en este juicio de intenciones aparecen
mas o menos explicitamente los objetivos de todo proceso formativo: a) objetivos de
conocimiento (“reflexion” y “comprension”), b) y de accién (“buen hacer”); este ultimo
objetivo, no obstante, puede dividirse en dos, uno relacionado con la “valoracién” en
general, y otro con la “realizacion” concreta, pues se hace lo que se cree valioso. Por
lo tanto, conocimiento, valoracion y realizacion son los tres objetivos que debe cubrir
un programa de ética o ética médica. Es dificil para un breve manual, y ademas
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bilinglie, cubrir de modo suficiente todos estos objetivos. Por eso resulta necesario
aunar esfuerzos. El de la profesora Marijuan al escribir este texto es muy notable.

Una caracteristica propia del abordaje de la autora es la combinacion del enfoque
propiamente ético con el juridico. De hecho, ella es profesora del Departamento de
Medicina Legal, algo que se hace muy presente en el texto. La razén de este doble
enfoque es obvia, habida cuenta de que la ética y el derecho son los dos sistemas
normativos que coexisten en toda sociedad humana. Pero por eso mismo resulta
necesario analizar con cuidado no sélo sus semejanzas sino también sus diferencias.
En caso contrario, el derecho acabara diluyendo la especificidad propia de la ética,
aunque sélo sea por el desigual tamafio y poder de ambas disciplinas. El derecho es el
gran instrumento del Estado, y el nimero de personas que trabajan y viven de él es
incontable. Por el contrario, la ética es una disciplina pequefa y débil, que ademas va
poco a poco siendo arrinconada, cuando no tachada, en los planes de estudio. Sobre
todo en el siglo XX, en el que se ha difundido la cultura de los derechos humanos, el
peligro de confundir ética con derecho es cada vez mayor. ¢ Qué otra cosa puede ser
la ética que no digan y recojan ya las declaraciones de derechos humanos? En la
época de la transicion politica espafiola, tras la Constitucién de 1978, era frecuente oir
gque la ética era algo ya superado, propio de la época de Franco y de los grupos
religiosos, y que una vez que nos habiamos dotado de una Constitucién cuyo Titulo |
era una flamante carta de derechos fundamentales, eso de la ética no resultaba ya
necesario.

Esta reflexion viene a cuento de la importancia que en el libro que estamos
comentando se da a la dimension juridica de los problemas. No digo con ello que la
autora caiga en el defecto de confundir, ni tampoco de mezclar, el abordaje ético con
el enfoque juridico de los problemas y conflictos. Conoce lo suficientemente bien
ambos ambitos como para evitar fundirlos o confundirlos. Nadie ha de desconocer las
normas, nadie ha de ignorar el funcionamiento del sistema juridico, lo permitido y lo
prohibido por las leyes, etc., pero la ética médica no puede llevarnos a confundir dos
cosas bastante distintas: tener derechos legales con tener razones morales para
actuar. La deontologia médica y la legislacién sanitaria como interpretacién de la ética
médica tratan de lo primero; la ética, la ética clinica, necesariamente de lo segundo.

Un ejemplo del modo de proceder de la autora se encuentra en el capitulo dedicado al
aborto. Alli se dice ante todo qué se entiende por “interrupciéon voluntaria del embarazo
(IVE)”, y se hace una breve “historia del aborto”, desde la Grecia de Platon y los
hipocraticos, hasta su legalizacién en los EEUU en los afios 70, sin olvidar la primera
legislacion que autoriza el aborto voluntario en la Uniéon Soviética en 1920, o la
despenalizacion del aborto en Alemania en 1918, y luego su imposicion en 1935, asi
como los avances legislativos en favor de la interrupcion voluntaria del embarazo en
ciertas circunstancias en los paises escandinavos en los afios 30. Después se
describen los dos “movimientos sociales ante las legislaciones sobre aborto e IVE”,
como polos opuestos, el movimiento pro-life y el pro-choice, para completar este punto
con una lista de aspectos que se sugiere darian lugar a una posicion intermedia. Y se
citan, sin comentario, “el estatuto biologico, ético y juridico del embrion”, “el aborto
temprano y el aborto tardio”, “la IVE como indicacién para evitar la muerte de la mujer”,
“la violaciéon y la IVE”, etc. Finalmente, se resume la “legislacion esparola” sobre el
IVE, para terminar con un comentario sobre la “objecion de conciencia a la IVE”.
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Hemos Leido Carlos Pose

Por dltimo, en cuanto al contenido de la obra en general, este se inserta en una
“tradicion”, aquella que se ha originado en el magisterio del prof. Diego Gracia. Dentro
de una misma tradicion es habitual que convivan diferentes interpretaciones vy, por lo
tanto, no es infrecuente que distintos autores hagan lecturas distintas, y hasta
opuestas, de una misma tradiciébn. Esto puede deberse a varios factores, desde el
formativo, pasando por el ocupacional, hasta incluso el temporal. La obra que nos
ocupa estd mediatizada por todos estos factores, y ya desde el primer capitulo se
aprecia sobremanera su dependencia de la fase “temprana” de esta tradicion. Ello se
observa, como en ninguna otra parte, en la exposicién de la “metodologia para el
analisis y la resolucion de problemas éticos en las relaciones asistenciales” (p. 24),
donde se expone la metodologia que cabe denominar “clasica”, aquella que sigue los
principios desarrollados por el Informe Belmont: no maleficencia, justicia, autonomia,
beneficencia, con una breve y esquemética exposicion del tema de los valores, tema
este que ha ido ganando importancia en las metodologias surgidas con posterioridad a
la citada.

Pocas cosas mas Utiles que un buen manual de estudio. En los campos de la bioética
y de la ética clinica, en Espafia estamos muy escasos de ellos, y de ahi la importancia
que en nuestro medio tiene el esfuerzo llevado a cabo por la profesora Mabel
Marijuan. De su lectura sacaran provecho no solo los estudiantes de medicina, sino
también los de otras Facultades afines, y en general todos los profesionales de la
salud. A todos ellos va dirigido.
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Agenda de Actividades

Titulo Propio de Experto en Bioética Clinica, 2017
Director: Diego Gracia

Programa

Consta de cuatro moédulos, cada uno de los cuales estard compuesto de cinco
unidades. Cada médulo lo forman cinco unidades distintas, que se trabajaran a través
del Campus Virtual a lo largo de dos meses (cada dos semanas se abrira una unidad
distinta). Como final del trabajo en cada mdédulo, habr4 una semana intensiva de
trabajo presencial, que tendré lugar en los locales de la Universidad a Distancia de
Madrid (UDIMA). Cada dia de la semana presencial estara dedicado a una de las
unidades en que se halla dividido el modulo, utilizdndose la mafiana para repasar los
conceptos fundamentales y aclarar dudas, y la tarde para actividades practicas
(sesiones clinicas, trabajos preparados por los propios alumnos, etc.). La actividad a
distancia a través del Campus Virtual estard en todo momento tutorizada por un
profesor. Cada modulo presencial suma 40 horas, distribuidas a lo largo de cinco dias,
a razén de 8 horas por dia. Habra dos sesiones de mafana de dos horas de duracion
y otras dos sesiones de tarde. Todas las sesiones seran interactivas, en forma de
seminario. Las sesiones de mafiana tendran por objeto cubrir preferentemente
objetivos de conocimiento, y las de tarde objetivos de habilidades y actitudes.

El contenido de los dos ultimos médulos del Experto en Bioética Clinica, para el 2017
son los siguientes:

Tercer moédulo: Problemas éticos del final de la vida.

Fecha: El trabajo a distancia a través del Campus Virtual comenzard el 6 de Febrero
de 2017. El médulo finalizara con la tercera semana presencial, que tendra lugar en
Madrid del 24 al 28 de abril de 2017.

e J12Unidad: Bioéticay Geriatria. Planificacion anticipada de la atencién.
Maltrato
Trabajo a distancia: Del 6 al 18 de Febrero de 2017
Trabajo presencial: Lunes, 24 de Abril de 2017

e 22Unidad: Enfermos criticos y Cuidados Intensivos. Urgencias,
emergencias y catastrofes
Trabajo a distancia: Del 20 de Febrero al 4 de Marzo de 2017
Trabajo presencial: Martes, 25 de Abril de 2017

e 32Unidad: Enfermos terminales y Cuidados Paliativos. Sedacion paliativa.
Dafio cerebral masivo
Trabajo a distancia: Del 6 al 18 de Marzo de 2017
Trabajo presencial: Miércoles, 26 de Abril de 2017
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42 Unidad: Limitacion del esfuerzo terapéutico. Suicidio asistido y
eutanasia

Trabajo a distancia: Del 20 de Marzo al 1 de Abril de 2017

Trabajo presencial: Jueves, 27 de Abril de 2017

52 Unidad: Muerte cardiopulmonar y muerte encefalica. Donacion y
trasplante de 6rganos

Trabajo a distancia: Del 3 al 22 de Abril de 2017

Trabajo presencial: Viernes, 28 de Abril de 2017

Cuarto médulo: Etica de la investigacion. Comités de ética y Consultoria ética.

Fecha: El trabajo a distancia a través del Campus Virtual comenzara el 22 de Mayo de
2017. El médulo finalizar con la cuarta semana presencial, que tendré lugar en
Madrid del 4 al 8 de Septiembre de 2017.

12 Unidad: Investigacion basica. Investigacién en animales
Trabajo a distancia: Del 22 de Mayo al 3 de Junio de 2017
Trabajo presencial: Lunes, 4 de Septiembre de 2017

22 Unidad: Investigacion clinicay Ensayo clinico
Trabajo a distancia: Del 5 al 17 de Junio de 2017
Trabajo presencial: Martes, 5 de Septiembre de 2017

32 Unidad: Medicina basada en la evidencia. Fraude cientifico. Conflicto
de intereses

Trabajo a distancia: Del 19 de Junio al 1 de Julio de 2017

Trabajo presencial: Miércoles, 6 de Septiembre de 2017

42 Unidad: Comités de ética
Trabajo a distancia: Del 3 al 15 de Julio de 2017
Trabajo presencial: Jueves, 7 de Septiembre de 2017

52 Unidad: Consultoria en ética clinica
Trabajo a distancia: Del 17 al 29 de Julio de 2017
Trabajo presencial: Viernes, 8 de Septiembre de 2017

[Mas informacidn]
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Préoximamente
Actividades Formativas:

e Actualizaciones en Bioética - 82 Edicidn - Primer y Segundo semestre 2017.

e 52 Edicidn: Aprendiendo a Ensefiar: Curso de Formacion para Formadores en
Bioética - Septiembre 2017.
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