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NOTA DE LOS EDITORES

Este libro es una referencia para los estudiosos de la bioética que
deseen profundizar tanto en los elementos que conforman la compe-
tencia ética asi también como la de comunicacién.

Con la convocatoria del XIl Congreso Latinoamericano y del Caribe
de Instituciones de Bioética (San Juan de Puerto Rico, abril de 2019),
nos aventuramos a proponer como tema central: La Comunicacién: he-
rramienta vital para la Bioética. Lograr el explicito reconocimiento de un
foro como FELAIBE al tema de la Comunicacién vinculado a la Bioética,
era un reto personal y profesional que se habia impuesto la Dra. Sandra
M. Fabregas, la Coordinadora General del mencionado Congreso.

Casi una veintena de profesionales respondieron y desde su ambi-
to de desempeiio profesional han profundizado en la Bioética desde
los campos de la Salud, de la Filosofia y de las Ciencias de la Comu-
nicacién. La mayoria de ellos aceptd la invitaciéon de publicar en este
libro que hoy tiene usted en sus manos. Poco después generamos una
segunda invitacion, esta vez, a los doctores Torgarma Rodriguez, de
Republica Dominicana y Domingo Pérez, de Cuba. Durante el FELAIBE
2019 descubrimos que la Dra. Rodriguez habia terminado su tesis de
doctorado con un tema vinculado a la Comunicaciéon y a la Bioética.
Desafortunadamente, el Dr. Domingo Pérez, que ya aparecia en el Pro-
grama como disertante sobre un tema de Comunicacién, por asuntos
ajenos al control de los organizadores, no pudo participar. Con la par-
ticipacion de estos dos médicos bioeticistas provenientes del Caribe
Hispano, completamos para esta publicacién la representacion de 10
de los 14 paises representados en el FELAIBE 2019.

Los autores de este libro provienen de: Argentina, Brasil, Cuba, Chi-
le, Espaia, Estados Unidos, Ecuador, México, Republica Dominicana y
Puerto Rico. Ademas de la multiculturalidad, esta incorporada la mul-
tidisciplinariedad con una amplia gama de profesionales de la Comu-
nicacion Social, la Filosofia, la Medicina, la Enfermeria, la Farmacia y la
Psicologia.



DIALOGO, COMPRENSION, BIOETICA
Un prélogo

Fernando Lolas Stepke

Tengo para mi que el discurso bioético, mas que una posibilidad de
profesionalizacion para algunas personas debiera constituir un puente
entre individuos, racionalidades, discursos, grupos. Este valor “pontifi-
cal’, de puente, es sin duda lo mas valioso de una practica social. Alina
voluntades, mejora la convivencia y hace surgir sentimientos de identi-
dad en las comunidades.

Ha sido evidente una tendencia a la “tecnificacion” de la bioética, a
convertirla en una suerte de disciplina normativa con normas de apli-
cacién tan mecéanicas como las de la estadistica, con “expertos” que
pontifican sobre lo bueno y lo malo, en fin, con una suerte de abandono
de lo que podria ser su mayor ventaja: invitacion al dialogo.

Las instituciones que se han creado al alero del ideario bioético,
los comités, son precisamente eso: formas de representar intereses y
creencias para lograr formas aceptables, por buenas y justas, de convi-
vencia. Convivencia a nivel planetario, en la macrobioética, convivencia
interpersonal en la microbioética y buenas practicas institucionales en
la mesobioética.

Junto a las précticas explicativas de las disciplinas empiricas y sus
métodos para consensuar procedimientos y certidumbres, es precisa-
mente la dimensidon comprensiva e interpretativa la que destaca en la
empresa bioética. Al menos, en la forma que yo la concibo y que fue



decisiva para formular, mientras dirigi el Programa de Bioética de la
Organizacién Panamericana de la Salud, la idea de que la bioética es
esencialmente didlogo para formular y resolver dilemas planteados por
la ciencia y le técnica en relacién a lo humano. Y cuando los dilemas no
se resuelven, cabe al menos “disolverlos” en los intereses de la convi-
vencia.

Esta perspectiva hermenéutica es fundamental en todos los oficios
gue tratan con personas. Lo es también para quienes se enfrentan a la
Otredad de los textos escritos en el pasado o en una lengua diferente
de la propia. No se trata solamente de un método para descifrar signifi-
cados e intenciones. Se trata de un modo de precisar intenciones en el
contacto con lo Otro y lo Distinto. Por ende, no se agregan mas “datos”
al encuentro. Se lo vive en un modo empatico y abierto, poniéndose en
disposicion a escuchar. Cualquier reduccion de esta “vivencia” a mera
mecdnica de aplicacion de principios resta importancia a la empresa
bioética, la relega a simple complemento de las tradicionales practi-
cas sociales que se supone enriqueceria. No se trata, en el caso de la
investigacién con sujetos humanos, de completar una lista de requisi-
tos. Tampoco, en el caso de la practica asistencial, de prevenir quejas
y demandas judiciales. Menos aun, en los intercambios cotidianos, de
evitar discrepancias. Se trata de comprender e interpretar las senales
que proceden de la accién de otras personas. Se trata de usar las emo-
ciones y los prejuicios arraigados en la propia tradicién como elemen-
tos creativos de la convivencia.

Para tal fin, por cierto, es necesario conocer documentos, declara-
ciones y reflexiones. Obviamente, ninguna decisién puede vulnerar las
disposiciones legales vigentes. Pero a todo ello debe agregarse esta
postura comprensiva.

El didlogo supone, por de pronto, disponerse a una praxis comunica-
tiva. Lo primero es reconocer la condicién de interlocutores de quienes
entrardn a él. Luego, la suposicién de que se entiende el lenguaje y se
pueden, al menos, comprender contextos y connotaciones. Y finalmen-
te, ese imponderable factor del acuerdo emotivo que caracteriza a las
relaciones exitosas y culmina en la amistad, en que a todo lo anterior se
agrega benevolencia, beneficencia y confianza.

En muchos discursos que llamamos bioéticos suelen repetirse cier-
tos términos que gozan de gran ascendiente social. Raramente se omi-
te hablar de dignidad, derechos, libertad, autonomia, justicia, por sélo



citar los mas corrientes. Sin duda, una tarea pendiente para los estu-
diosos es descifrar que estratos ocultos y antiguos de significacién se
ocultan tras cada una de esas palabras. Porque las palabras se hacen
conceptos (o constructos) solamente cuando su polisemia inevitable
se hace riqueza de significaciones e interpelaciones a otros. Temo que
en algunos textos palabras que parecen sélidamente avaladas por uso
y tradicion se emplean solamente como agregados cosméticos, sin
reflexionar sobre sus implicaciones. Obviamente, no se puede pedir a
todos los hablantes de una lengua que mediten sobre los significados
de cada palabra. Suele decirse que “el lenguaje habla" y no siempre las
personas. La adecuacién y oportunidad de los términos es un misterio
fructuoso de la cultura. Pero cuando se habla desde la posicién del que
sabe, o se escribe para otros, no basta con lanzar términos que el uso
ha consagrado. Es necesario ejercer cautela, critica, precauciones.

Queden estas palabras como antesala de una coleccién de textos
escritos desde las mas diversas perspectivas. Quienes lean este libro
atentamente descubrirdn semejanzas y diferencias entre ellos. Sera in-
teresante dialogar con cada uno, pero ain mas sera hacerlos conversar
entre si. Es posible que afloren profundas discrepancias aun cuando
parezca haber acuerdos. Lo mas importante: esta loable tarea de edi-
cién, que perpetla en la escritura el espiritu de una reunién, permitira
revivir la animacién que presidié su origen y el entusiasmo, que no de-
cae, por aumentar y profundizar el discurso bioético.



REFLEXIONES Y PROPUESTAS PARA
INSTITUCIONALIZARESPACIOS QUEINTEGREN
LA COMUNICACION EN SALUD Y LA BIOETICA

Sandra M. Fabregas Troche, directora ejecutiva del Centro Latino de Bioéti-
ca y Humanidades, San Juan, Puerto Rico, y coordinadora general de FELAIBE
2019

La salud es demasiado importante
como para dejarla unicamente
en manos de los médicos.

Voltaire (1694-1778)

Resumen

En las pasadas tres décadas, el campo de la Comunicacién en Salud
ha crecido tan rapidamente que se ha ganado un papel legitimo como
una herramienta vital para reducir el peso de la enfermedad y mejorar
la salud publica. Es un imperativo ético mantenerse atento a este hecho
para el desarrollo de la Bioética Clinica y Social.

Durante la préxima década, la velocidad de la tecnologia en el cam-
po de la salud y, asimismo, su escala de adopcién serdn cada vez ma-
yores. Esta no estara exenta de conflictos éticos. Una alternativa para
enfrentar estos desafios que presentan las tecnologias emergentes y
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la informacién de salud del siglo XXI es poner en vigor en nuestro 4m-
bito latinoamericano la especialidad en comunicacién en salud dentro
del campo de la comunicacién social y desde un marco definido por la
Bioética.

Ya la comunicacién en salud ha encontrado el apoyo de organiza-
ciones como: el National Cancer Institute (NCI), US Centers for Disea-
se Control and Prevention (CDC), the Agency for Healthcare Research
and Quality (AHRQ) y la Agency for International Development (AID).
Asi también de fundaciones como: Robert Wood Johnson Foundation
(RWIF), the Kaiser Family Foundation y la Bill & Melinda Foundation'.

También ha ocupado espacios en el &mbito académico a nivel supe-
rior. En los Estados Unidos, por ejemplo, ya existen varias universidades
que ofrecen posgrados en la especialidad en comunicacién en Salud?.
Sin embargo, todavia no es un campo de especialidad tan conocido en
las Américas y mucho menos dentro del campo de la Bioética.

Segun un informe del ano 20023, para la Organizacién Mundial de la
Salud, las competencias claves de comunicacién que individuos y or-
ganizaciones deben requerir son poder: Analizar contextos, identificar
necesidades y temas principales, formular estrategias, poner en vigor
acciones, monitorear desempenos, ajustar cursos de accién y adquirir
nuevos conocimientos y habilidades para enfrentar nuevos desafios.

Incorporar la Bioética de forma mas efectiva en los escenarios clini-

1. Thompson. T. Health Communication Encyclopedia. Sage Publications. 2014. p. 571.

2. Aunque al principio de desarrollo de la disciplina los cursos de ofrecian en departamentos de
comunicacién en Universidades vinculadas a la investigacién como la Universidad de Minnesota,
Pennsylvania State University y la Universidad de Southern California, muy pronto escuelas de
Medicina comenzaron a ofrecer cursos de comunicacién en salud que enfocaban la capacitacion
en destrezas para la entrevista. Estas escuelas estaban en: University of lllinois, University of North
Carolina, entre otras Existe diversidad de programas doctorales enfocados en la comunicacién
en salud que actualmente se ofrecen en: George Mason University, University of Kentucky, Michi-
gan State University, University of Southern California, the University of Pennsylvania, Ohio State
University, the University of Oklahoma e Indiana University-Purdue University. Tambien en Esta-
dos Unidos esta el singular programa de maestria que ha ofrecido por mas de 30 anos de forma
colaborativo Emerson College con la Escuela de Medicina de Tufts University en Boston. Fuera de
Estados Unidos esta la Universidad de Amsterdam en Munich y la Universidad Nacional de Singa-
pur. Thompson. T. Health Communication Encyclopedia. Sage Publications. 2014,

3. Informe CHANGE 2002. Comunicacién en Salud: Lecciones Aprendidas y Desafios en el desa-
rrollo curricular. Accesado en: http://www.phishare.org/files/673.icareportsp.pdf 15 de noviembre
de 2010.

n



cos y sociales, serd cada dia mas dificil si en la practica no aseguramos
que se integran los aspectos tedrico-practicos de la disciplina de co-
municacion en salud*.

Algunos antecedentes de la Comunicacion en Salud

El origen de la Comunicacién en Salud esta en varios proyectos de la
década de los '80; entre ellos se destaca el Stanford Heart Disease Pro-
Ject. Esta especialidad, dentro de la comunicacidn social, se ha definido
como: el estudio y el uso de estrategias de comunicacion para informar e
influenciar decisiones individuales y comunitarias que mejoren la salud®.
Este tipo de comunicacién es reconocida como un elemento necesario
en los esfuerzos para mejorar la salud publica y personal. Asimismo, la
comunicacién en salud puede contribuir en todos los aspectos de la
prevencién de la enfermedad incluyendo las relaciones médico-pacien-
te, la adherencia del individuo a recomendaciones clinicas y regimenes
terapéuticos, la construccién de mensajes y campanas de salud publica
en conjunto con la diseminacién de informacidén concerniente a riesgos
para los individuos y las poblaciones, o comunicacién preventiva. En el
aspecto de promocidn, es importante la exposicién a los mensajes y la
blsqueda por parte del individuo de informacién acerca de la salud, la
utilizacién de imagenes de salud en los medios masivos de comunica-

4, La comunicacién de salud se lleva a cabo en una variedad de contextos de salud. A nivel de los
medios de comunicacién masiva, la comunicacién en salud se refiere a areas tales como: progra-
mas de salud nacionales y mundiales, promocién y campafas de salud y planificacién de salud
publica. Esta estrechamente alineado con el marketing social y se basa en la teoria mas amplia de
la difusién de innovaciones. En el drea de la comunicacién publica, la comunicacién de salud se
refiere a presentaciones y discursos realizados por individuos sobre temas relacionados con la sa-
lud. En contextos organizacionales, la comunicacién de la salud puede estar relacionada con areas
como la administracién del hospital, las relaciones con el personal y el clima de comunicacién
organizacional. Dentro de los contextos de grupos pequefios, la comunicacién de salud se refiere a
areas tales como los comités de planificacion del tratamiento, los informes del personal y los circu-
los de calidad. La comunicacién de salud en contextos interpersonales incluye aquellas variables
en el proceso de comunicacién humana que afectan directamente la interaccién profesional-pro-
fesional y profesional-cliente. En contextos intrapersonales, se refiere a nuestros pensamientos,
creencias y sentimientos internos y a nuestro “didlogo interno” sobre cuestiones que influyen en
nuestros comportamientos dirigidos a la salud. Las comunicaciones en estos contextos tienen un
enfoque comun relacionado con la salud, sin embargo, los objetivos especificos de comunicacién
y el nimero de personas involucradas en el proceso, pueden variar considerablemente. Northhou-
se P, Northouse, L. Estrategias de comunicacién de salud para profesionales de la salud. 2da ed.
Conneticut: Appleton y Lange. 1992.

5. Organizacién Mundial de la Salud. Healthy People 2010. Vol.1
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cién, la educacion de los consumidores acerca de cdémo ganar acceso
a los sistemas de salud publica y de cuidado de la salud®.

Asi, pues, tanto la Comunicacién en Salud como la tecnologia de la
informacion de salud son claves en el cuidado de la salud privada, la
salud publica y la forma en que la sociedad percibe la salud. Estos pro-
cesos conforman el contexto y las maneras en que los profesionales y el
publico busca, entiende y usa la informacién de salud, impactando asi
de forma significativa sus decisiones de salud y sus acciones. Los ob-
jetivos en el tépico de Comunicacién en Salud para el afio 2020 descri-
bieron muchas formas en que la Comunicacién en Salud y la tecnologia
aplicada a ella pueden tener un impacto positivo en la salud, el cuidado
de la salud, y la equidad en los servicios de salud”.

Aun cuando la disciplina de la comunicacion de la salud es paralela
a varios campos de estudio, incluida la psicologia, la sociologia médi-
ca, la comunicacion biomédica, la medicina del comportamiento y las
comunicaciones médicas, mantiene un enfoque en los problemas de
comunicacién en la atencion de la salud?.

Fundamentos para integrar la comunicacion en salud desde la
Bioética

Las éticas teleoldgicas o éticas de la responsabilidad parecen haber
abierto la puerta para integrar elementos importantes de la comunica-
cion de salud. Algunas de estas éticas son: de la virtud, (2) del cuidado
y la (3) la narrativa.

6. Mosquera Vazquez, M. Comunicacion en Salud: Conceptos, Teorias y Experiencias. https://
www.comminit.com/content/comunicacién-en-salud-conceptos-teor%C3%ADas-y-experien-
cias. Accesado el 15 de mayo de 2019, Fabregas,S., Vega,M, Santos, M. Health Communication:
A Vital Tool for Health Promotion. http://www.iuhpeconference.net/downloads/en/Programme/
Tuesday/300.399/Pre0359-Santos-Ortiz-Maria-Del-Carmen.pdf. Accesado el 16 de noviembre de
2010.

7. Estos son: (1) Alfabetizacién en Salud, (2) Satisfaccién con las destrezas de comunicacién de los
proveedores de servicios de salud, (3) Participacion de los individuos en su toma de decisiones
relacionadas con su cuidado de salud, (4) Recepcién de las recomendaciones de los proveedores
para personalizar la utilizacién de recursos de cuidado de salud, (5) Herramientas electrénicas
para el manejo personal de salud, (6) Acceso a Internet, (7) Apoyo social, (8) Calidad de la informa-
cién de salud en Internet, (9) Acceso a informacién en salud en linea, (10) Expedientes electrénicos
de salud en la practica médica, (11) Acceso de los usuarios a la tecnologia en informacién de salud,
(12) Buenas practicas para la proteccién de mensajes de salud, (13) Mercadeo social en promocién
de salud y prevencion de enfermedad.

8. Kreps, G. Bonaguro E. Query J. The history and development of the field of Health Communica-
tion (dissertation). New York City: National Communication Association.1998.
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Después de mas de 25 anos de haber trabajado en ambas discipli-
nas- la comunicacion en salud asi también la Bioética Clinica a nivel
académico, puedo postular que ya la Bioética ofrece los fundamentos
necesarios para integrar la comunicacién en salud. Estos comenzaron
a gestarse desde la Bioética Clinica, concretamente desde el Modelo
Progresivo del Consentimiento Informado y el Modelo de Comunica-
cion en Salud®.

En ambos modelos se trabajan conceptos y principios similares
como: (1) la relaciéon con el paciente y las transacciones que se llevan a
cabo con este en cuanto a una situaciénén de salud, (2) la participacién
efectiva del paciente en cada fase de su cuidado y (3) los aspectos no
verbales del proceso de comunicacién.

Sera entonces que a la hora de capacitar a los profesionales de la
salud en el tema de consentimiento informado, debemos atender los
procesos comunicacionales con mayor prioridad?

En 1998 la Asociacién Americana de Bioética de Humanidades
(ASBH) propuso elementos de comunicacién en el desarrollo de la
competencia ética que se vinculan de una u otra forma a las teorias éti-
cas ya planteadas. En esta competencia observamos de forma explicita
elementos de comunicacién como: “escuchar’, “la relacién’, el “proce-
so’, "empatia’; etc. Algunos estan incorporados explicitamente a tra-
vés de sus tres componentes medulares: Destrezas de valuacion ética,
destrezas de manejo de procesos en la toma de decisiones y destrezas
interpersonales. Son mas evidentes los elementos de comunicacién en
esta dltima Esta alude en particular: (1) Escuchar bien y comunicar
interés, respeto, apoyo y empatia a las partes involucradas, (2) Educar
a las partes en relacién a las dimensiones éticas del caso, (3) Producir
las visiones morales de las partes a otros, (4) Representar a otros las
visiones de las partes involucradas y (5) Facilitar que las partes invo-
lucradas se comuniquen efectivamente y que puedan ser escuchadas
por los otros y (6) Reconocer y atender las diferentes barreras de co-
municacion®.

No menos importante es la reiteracién que se hizo en el 2005 la De-

9. Fabregas, S. M. Etica de las Profesiones Sanitarias. Contribucién de las Ciencias de la Comuni-
cacion. Tesis Magister en Bioética, Universidad de Chile. 1997, Fabregas, S. M. Contribucién de la
Comunicacion en Salud a la Bioética Clinica. Puerto Rico Health Sciences Journal, 17:11997.

10. American Society of Bioethics and Humanities., A. S. Core Competencies for Health Care Ethics
Consultation. lllinois, Glenview. 1998.
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claracién Universal de Bioética y Derechos Humanos en su articulo 6
en elementos vinculados al proceso de comunicacién cuando postula
que: la informacion debe ser adecuada, facilitarse de forma compren-
sible e incluir las modalidades para la revocacion del consentimiento™.
También abunda indicando que la capacidad de comprender el con-
sentimiento informado disminuye con la edad; de ahi que las personas
mayores son mas vulnerables.

En resumen, es evidente que desde la misma competencia de bioé-
tica hay una exigencia procesal de comunicacién. Sin embargo, todavia
laincorporacién del tema de la comunicacién efectiva dentro de la com-
petencia, necesita trabajarse mas desde las teorias de comunicacién.

Un espacio de integracion de la Bioética desde la Comunicacion
Social

Hace mas de 15 anos, un grupo que se autodenomind: Comission of
Concerned Journalists en Estados Unidos comenzd una introspeccién
movida por una preocupacion de que algo estaba seriamente mal con
su profesién de periodismo. Es asi como queda constituida la Associa-
tion of Health Care Journalists, con profesionales que ya se desempe-
faban en el dmbito del Periodismo en Salud. Para entonces presen-
taron 5 objetivos que recogieron sus preocupaciones en términos de:
educacién en diversas dreas de salud, estandares para la difusién de
informacion de la mas alta calidad, de mejorar la comprensién entre los
periodistas y los expertos en el cuidado de salud, premiar la excelencia
en el periodismo de salud y abogar para el mayor mejoramiento de los
periodistas. Para 2003 dicha Asociacién emprendi6 el desarrollo de un
Cédigo de Etica en el cual identificaron varias areas criticas tales como:
sensacionalismo, comercialismo, historias con una sola fuente de infor-
macién y de interpretacion estadistica y evidencia médica. También se
hablé de una “cobertura cuestionable y con falta de balance respecto
de nuevos medicamentos” Muy importante en el este proceso, fue es-
tablecer los conflictos de interés que se generaban en las relaciones
que se establecian entre investigadores, auspiciadores y periodistas'.

En su parecer, estos elementos incidian de forma profunda y negativa

1. Declaracion Universal de Bioética y Derechos Humanos. http://portal.unesco.org/en/ev.php-
URL.ID=31058&URL.DO=DO.TOPIC&URL.SECTION=201.html accesado el 15 de junio de 2020.

12. Schwitzer,G. Statement of Principles for Health Care Journalists. The American Journal of Bioe-
thics. (4)4:w9-w13, 2004.
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en la toma de decisiones del consumidor en asuntos de salud.

En un estudio que se publicé en Estados Unidos se demostré que
en el caso de los reportajes sobre nuevos medicamentos que entran
al mercado existe una tendencia a exagerar sus beneficios, ignorar sus
riesgos y no mencionar los costos. También se encontré que sélo el
40% de las noticias en que se citd a los expertos en relacién con los
intereses econémicos de las compafias farmacéuticas revelaron este
potencial conflicto de interés. Se encontrd, ademas, que de 207 histo-
rias seleccionadas al azar, el 40% no ofrecié ninguna estadistica que
evidenciara los beneficios del medicamento, dejando asi al publico
desprovisto de una informacién esencial para tomar decisiones infor-
madas. De las 124 historias que si lo hicieron, el 83% informé acerca de
beneficios relativos, lo que también puede resultar enganoso. De las
historias que si incluyeron estadisticas, sélo el 15% mencioné benefi-
cios relativos y absolutos®.

En la medida que los pacientes y los consumidores avancen en el
conocimiento acerca de la informacién, servicios y tecnologias de la
salud, los comunicadores tendran que enfrentarse al reto de ser mas
competentes en asuntos de salud y usuarios de las tecnologias de in-
formacion de salud. A los profesionales de la salud, se les exigira ser
mas competentes en procesos de comunicacion. Para apoyar el au-
mento en las actividades de Comunicacién en Salud, seran necesarias
la investigacidon y evaluacion (a fin de construir una base cientifica de
este campo) asi como una practica de Comunicaciéon en Salud basada
en evidencia™,

Fue una agradable sorpresa ubicar en el 2017 un programa de doble
titulaciéon doctoral en Communication Arts & Sciences and Bioethics -
Unico en su clase en los Estados Unido que provee el conocimiento ted-
rico y aplicado necesario para atender asuntos éticos en el campo de la
comunicacion en salud asi también conducir investigacion en bioética..

13. Media Coverage of New Drugs is Often Misleading. NEWSWISE Harvard Medical School, ht-
tps://www.newswise.com/articles/media-coverage-of-new-drugs-is-often-misleading, accesado
el 12 de mayo de 2009.

14. Health Communication. Healthy People 2010. Accesado el 16 de noviembre de 2010. http://
www.healthypeople.gov/Document/HTML/Volume1/11HealthCom.htm.

15. Department of Communication Arts and Sciences. Penn State University. https://cas.la.psu.
edu/graduate/current-students/graduate-handbook/ph-d-program/dual-title-ph-d-in-cas-and-
bioethics-1accesado el 20 de junio de 2017.
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Espacios que integran la Comunicacion en Salud desde la Bioética

El tema de la comunicacién es tan importante para la Salud Publica
como para la Bioética. Ya para 2007 se habia incluido como una de
siete nuevas competencias adoptadas por la Asociacién Americana de
Escuelas de Salud Pudblica (ASPH)™,

Se ha evidenciado que mas de una tercera parte del total de activida-
des de un Comité de Etica Asistencial por ejemplo, estan directamente
relacionadas con la comunicacién. Algunas de las mas obvias son: (1)
el desarrollo de una mejor comprensién de la resolucién de conflictos,
estilos de comunicacién, dindmicas de grupo o comunicacioén publica
eficaz para mejorar el esfuerzo educativo, (2) las demostraciones sobre
cémo hablar con los pacientes acerca de las directrices anticipadas,
explicaciones sobre las decisiones de atencién de cuidado terminal o
la divulgacién de malas noticias, (3) Escribir una columna regular para
el boletin del hospital informando a la comunidad sobre nuevas poli-
ticas, nuevos casos judiciales y temas controvertidos en bioética y lo
que el hospital esta haciendo o podria hacer al respecto. (4) La distri-
bucién de una hoja de informacién ocasional al personal del hospital y
al médico actualizdndolas sobre el trabajo importante del comité sobre
cuestiones éticas y el (5) el desarrollo de folletos sobre decisiones de
tratamiento anteriores, directrices anticipadas, 6rdenes de CPR y DNR,
consulta de casos u otros temas relevantes para pacientes. Probar su
legibilidad con pacientes y familiares antes de imprimirlos".

La creciente evidencia lleva a creer que el papel educativo de los co-
mités de ética asistencia requiere habilidades de comunicacién compe-
tente y estratégica, no solo en el contexto organizacional sino también
interpersonal®,

Se ha sugerido que existe una gran necesidad de que expertos en co-
municacién de salud participen en comités de bioética®. Estos expertos
en comunicacién de salud pueden ayudar a facilitar la interaccién entre
los miembros del comité, alentar a la plena participaciéon dentro del
grupo y propiciar una toma de decisiones de forma colaborativa sobre

16. Ya anteriormente lo habian hecho escuelas profesionales como Medicina y Farmacia.

17. Ross,JW, Bayley C. Michel V. Pugh D. Handbook of hospital ethics committees. Chicago: Ame-
rican Hospitals Publishing:1986.

18. Ross, JW, Bayley C. Michel V, Pugh D. Handbook of hospital ethics committees. Chicago: Ame-
rican Hospitals Publishing. 1986.

19. Ratzan, S. Health communication challenges for the 2ist Century. American Behav Scient
1994:38:197-380
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cuestiones éticas complejas?. El experto en comunicacién de salud es
ideal para ayudar a dirigir el desarrollo de un proceso efectivo de comu-
nicacion grupal en los comités de ética asistencial?'

Como si fuera una respuesta directa a los comunicadores que inte-
graron el comité de periodistas preocupados en la cobertura de asun-
tos de salud, surgié en el 2015 el Manual para Periodistas avalado por el
Programa Regional de Ciencias de la UNESCO para America Latinay el
Caribe destinado a la capacitacion de periodistas en temas de Bioética.
El objetivo principal fue brindar los conocimientos basicos que los pro-
fesionales de los medios de comunicacién deberian tener para informar
de manera adecuada a la comunidad sobre asuntos eticos que invo-
lucran la vida en general y la salud humana en particular y que estan
atravesados por conflictos de valores, creencias, principios o derechos?.

Con optimismo también hemos observado en los ultimos afios el cre-
cimiento del nimero de Centros de Bioética y Humanidades que han
incorporado comunicacion entre las areas de interés.

Otra iniciativa la ubicamos en la Fundacion de Ciencias de la Salud
con el curso: Comunicacién y Salud - Comunicar Malas Noticias diri-
gido a: Profesionales relacionados con el ambito sanitario: médicos,
enfermeros, psicélogos clinicos, asistentes sociales y terapeutas?,

Mas recientemente tuvimos el honor de crear un gran espacio desde
un foro internacional de Bioética para la integracién de la Bioética y la
Comunicacién. Se trata del XIl Congreso Latinoamericano y del Caribe
de Instituciones de Bioética, celebrado en San Juan de Puerto Rico en
abril del 2019, con el tema central: La comunicacion -herramienta vital
para la Bioética. Alli coincidimos con mas de una veintena de profesio-
nales que desde su dmbito de desempeno profesional y la Bioética, asi
también desde la comunicacién, expusieron sus trabajos?. Aportaron
elementos de multiculturalidad y de multidisciplinariedad muy valiosos
desde disciplinas como: la comunicacién social, la filosofia, la medici-

20. Thornton BC. The ethics committee as a small group. In: Thornton BC. Kreps GL. Perspectives
on health communication. llinois: Waveland Press. 1993

21, Ibid.

22 Oficina Regional de las Ciencias de la UNESCO para America Latina y el Caribe, UNESCO
Montevideo, Uruguay. Manual de Bioetica para Periodistas.2015.

23. Area docente. Fundacién de Ciencias de la Salud. https://www.fcs.es/cursos-a-medi-
da/166-la-enfermedad-desde-la-literatura-con-otra-mirada-25-anos-despues-23# accesado 15
de diciembre de 2020.

24. Muchos de estos trabajos se presentan en este libro.
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na, la enfermeria, la farmacia, el derecho y la psicologia. Varios de los
trabajos se acercan a aspectos de la comunicacioén en el campo de la
salud desde las teorias éticas de la virtud, la del cuidado y la narrativa.

Algunas propuestas

Con todo lo antes expuesto entiendo que estariamos listos para que
la Federacién Latino americana y del Caribe de Instituciones de Bioéti-
ca (FELAIBE) promueva en los paises miembros, el establecimiento de
una Catedra de Comunicacién en Salud y Bioética, asi también que se
incorporen contenidos y experiencias de comunicacion en salud a los
posgrados que se ofrecen en Bioética en la Regién.

La Catedra buscara estimular el desarrollo de vinculos profesionales
y de amistad con estudiosos en areas de la Comunicacién en Salud y
de la Bioética, principalmente. Se espera ademas, promover el estudio
formal de la Comunicacién en Salud como materia de especialidad, asi
también de Bioética segun su pertinencia en temas complejos de salud
en los cuales la Comunicacién en Salud juega un papel importante.
Estas disciplinas equiparan a los futuros profesionales de la salud y
de la comunicacién con las competencias que aportan la Bioética y la
Comunicacién en Salud.

Reflexion Final: La necesidad de desarrollar un perfil para los can-
didatos que ocupen la Catedra de Comunicacion en Salud y Bioé-
tica

En los que se logra consolidar la Catedra propuesta, se debe pensar
en esos profesionales que pueda ayudar a establecer la misma.

Si se pretende hacer la integracién desde la Bioética, los candidatos
deben tener una sélida formacién en Bioética, pero también contar con
la competencia de ser un comunicador en salud. Sus trabajos deben
evidenciar su compromiso con los procesos de comunicacién en el
area de salud o poseer una sélida formacién en las ciencias de la co-
municacioén. Estos profesionales deben contar una experiencia docente
significativa tanto en la disciplina de comunicacién como de bioética;
deben poseer publicaciones y haber hecho presentaciones sobre el
tema tanto de Comunicacion en Salud como de Bioética; tener la auto-
ria de por lo menos una investigacién activa en Comunicacién en Salud
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y evidencia de proyectos subvencionados en el tema de Comunicacién
en Salud (preferiblemente) y haber impulsado investigacién que integre
la Comunicacién en Salud y la Bioética como una de las herramientas
urgentes para hacerle frente a la llamada Infodemia. Pero mas alld de
todo lo expuesto anteriormente debe ser un profesional con la capaci-
dad de trabajar un equipo. Esta ultima es una destreza altamente exigi-
da por ambas disciplinas: la Bioética y la Comunicacién en Salud.

Enteoria, podrian ser elegibles para ocupar la Catedra, investigadores
y/o profesores en algin area de la Comunicacién en Salud y/o Bioética
que tengan como fortaleza la ensefanza y/o la investigacion en areas
de Comunicacién en Salud y/ Bioética. Cualificaran profesionales de la
salud o de las comunicaciones que evidencien que son scholars en por
lo menos una de las disciplinas propuestas: Comunicacién en Salud
y/o Bioética.

Este esfuerzo educativo debe ser de forma colaborativa de parte de
profesores de ética y humanidades asi también de expertos en comu-
nicaciones y clinicos.
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COMUNICANDO MALAS NOTICIAS
Sistema CECER, un aporte en Bioética

Dra. Alicia Irma Losoviz (Argentina)

Médica Psicoanalista -Profesora universitaria de Bioética

(Asociacién Psicoanalitica Argentina, Academia Argentina de Etica en Medici-
na, Universidad de Buenos Aires)

PRIMERA PARTE (*)
1. Introduccion

La Comunicacién es como un océano misterioso. En su profundidad,
cada uno de los integrantes de la relacion Profesional-Paciente des-
de las propias expectativas o desesperanzas, intereses o desintereses,

(*) AGRADECIMIENTOS

Deseo aclarar que me he interiorizado sobre estos temas de Habilidades de Comunicacién, a partir
de un Curso que realicé en Madrid, bajo la direccién del profesor Dr. Diego Gracia, en septiembre
de 2017 y destinado a la formacién de docentes de Bioética. (Fuente: Programa de Formacién en
Comunicacién y Salud - Fundacién de Ciencias de la Salud. Director de Instituto de Bioética, Prof.
Diego Gracia).

Alli he tenido la oportunidad de profundizar sobre el tema de Habilidades de Comunicacién, bajo
el formato del sistema CECER, objetivo de este trabajo y la Propuesta EPICEE (Protocolo de Buc-
kman), que me propongo retransmitir en parte.

Enfatizo mi agradecimiento a todo el equipo pedagdgico del Instituto de Bioética, Espaiia.

Posteriormente he expuesto sobre este tema, en el XIl Congreso Latinoamericano y del Caribe de
Bioética “La comunicacién, herramienta vital para la Bioética’, San Juan, Puerto Rico, del 11 al 13
de abril de 2019.

Asimismo va mi agradecimiento a la Dra. Sandra Fabregas y al Dr. Francisco Ledn Correa, por su
generosa invitacién a la escritura del presente.
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jugaran a decodificar los mensajes mutuos circulantes, impregnados
de sutiles cualificaciones, que sélo serdn develadas en el seno de las
palabras enunciadas o aquellas indecibles.

Desde que nacemosy a lo largo de toda nuestra vida, el lenguaje deja
su indeleble marca de condicién humana, a la cual hemos sido ingresa-
dos, con un maravilloso potencial entre otras posibilidades de enunciar
Palabras (transmisoras de significados) y nombrar Emociones (triste-
za, incertidumbres, esperanzas, etc).

La primera experiencia vincular del recién nacido queda inscripta en
la intangible relacion madre-hijo, con futuras improntas en la Comuni-
cacion, quedando ésta entramada en redes de interaccidn, tejidas a su
vez en inasibles vinculos con Otros.

La calidad de comunicacién entre sujetos sean familiares, amigos,
colegas o bien entre médico y paciente, no siempre es sencilla. Intui-
mos las dificultades que pueden presentarse en cada intercambio vin-
cular, semejando a oleajes por donde circulan flujos de amor u odio,
paz y violencia, afecto o desafecto, capaces de promocionar tanto en-
cuentros como desencuentros relacionales.

Por otra parte, cuando la cita es configurada en el escenario de una
entrevista médica, los potenciales augurios sobre sombrios diagndsti-
cos y prondsticos en salud, pueden detonar en los sujetos intervinien-
tes, sentimientos del orden de la ansiedad, miedo, ira o depresién se-
vera.

A partir de la comprensién de estas emociones, pueden ser identi-
ficados los contenidos verbales y no verbales que deben ser explicita-
dos, en cumplimiento de la perenne intencién hipocratica de no danar.

Hay ciertas técnicas de Entrevista que permiten mejorar las habilida-
des de comunicacién, particularmente Utiles en la transmisién de Malas
Noticias.

Los diagndsticos en medicina pueden ser evaluados, desde una do-
ble dimension:

a. De naturaleza tangible, si los datos que se rastrean del pacien-
te son de orden objetivable-cuantificable, mediante método cientifico,
por ejemplo como con algun estudio complementario.

b. De naturaleza intangible, si los antecedentes que son tenidos en
cuenta, pertenecen al &mbito de las emociones humanas o dimensio-
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nes simbdlicas de la vida, de orden subjetivo-cualitativo y que a dife-
rencia del saber objetivable, deben ser inferidas.

Los contenidos que en Medicina se ensefan estan tradicionalmente
modelados, desde la Iégica mecanicista de ‘cuerpo-maquina: No es lo
mismo accionar desde la raigambre de una medicina biohegemonica,
donde son los sintomas u érganos enfermos quienes adquieren prota-
gonismo en el acto médico (paradigma mecanicista), que accionar des-
de otras variables que adscriben el protagonismo central, a un sujeto
psicosociocultural (paradigma de la bioética).

Ningun examen complementario, provenga éste desde un estudio de
baja o de alta complejidad podra evidenciar del paciente sentimiento,
emocidén o expectativa alguna del mismo. Las subjetividades puestas
en juego, sélo podran ser decodificadas, mediante la Palabra y su in-
terpretacion.

Un divulgado aspecto de la praxis médica consiste en la aplicacion
de medidas de asistencia al paciente, con un neto objetivo de cura o
bien de paliacién de sintomas. Pero el profesional de la salud también
debe disponer de otras experticias, como por ejemplo cierta habilidad
de mantener equilibrados didlogos, en cuanto la informacién de diag-
nésticos, prondsticos y tratamientos.

Las cuestiones de certeza e incertidumbre resultan paradigmaticas:
el médico, al igual que Odiseo segun relato homérico y metaféricamen-
te hablando, deberd ir atravesando en sus didlogos ciertas dificultades,
para luego ir superando, tal cual Ulises lo hizo, a los peligrosos ‘mons-
truos’ que pululaban el funesto mar. Y expresando a su vez Hermes la
enigmatica frase: tanta agua salada, indecible. Los destinos de los dia-
logos también deben vislumbrarse en los correctos caminos del decir.

2. Escenario médico, acto médico y sujetos intervinientes

Son diversos los factores de influencia, que pueden complejizar el
ejercicio del Acto Médico obstaculizando las metas deseables:

1. En cualquier escenario médico coexisten: a. Situaciones particu-
lares en distintos ambitos (hospitalario o privado) y b. Personajes en
interaccion (individuos e instituciones). Los sujetos individuos pueden
ser integrantes del equipo de salud (médicos, enfermeras, psicélogos,
secretarias, etc). y de la unidad paciente-familia.

2. Durante el desarrollo del acto médico, también sus roles seran di-
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ferentes: a. Paciente, portador de una particular demanda y b. Médico,
quien responderd a dicha demanda, con especificos recursos.

3. Las conductas de cada sujeto interviniente, a su vez dependeran
de: a. su propio crisol de valores, b. singularidad de su estructura psi-
quica y c. su capacidad o incapacidad de escucha, respecto al otro.

3. Demanda del paciente y respuesta profesional

Por tanto, uno de los problemas que el profesional idéneo debe en-
frentar es la decodificacion del sentido de los mensajes circulantes en
la red comunicacional, provenientes de los integrantes de la relacién
clinica, que son:

a. Un Médico (o Profesional integrante del Equipo de Salud) y
b. Un Paciente (o Unidad Paciente-Familia).

La Demanda de un paciente puede ser explicita, implicita o incons-
ciente.

a. Demanda Explicita, en cuanto lo que el paciente pueda describir
o enunciar sobre su afeccion. (Ej: Estoy preocupado porque el corazén
me late rapido). Dicho de otra manera, ocupa el lugar de aquello que es
decible o sea factible de ser puesto en palabras. Pero no siempre las
personas pueden poner palabras a lo que sienten, sea a nivel fisico o
psiquico. De alli que sugiero el término de indecible, como todo aquello
que no puede ser expresado en palabras. La medicina psicosomatica
se ocupa de estos aspectos.

b. Demanda Implicita, sobre aquello que el paciente sabe de si, pero
no lo comunica en forma explicita. (Ej: Me han despedido de mi trabajo).

c. Demanda Inconciente, si se carece de un registro conciente, de
ciertos comportamientos, que intentan impactar con un mensaje encu-
bierto. (Por ejemplo, si mas alla de las palabras expresadas, el paciente
se sintiera atravesado por un sentimiento de vulnerabilidad, pero care-
ciendo de registro conciente del mismo).

La Respuesta profesional no sélo debe interpretar los componentes
del lenguaje verbal y no verbal del paciente, sino también las expecta-
tivas de éste. Pero ademds es importante que el profesional tuviera un
reconocimiento conciente de ciertos impactos, que un paciente le pue-
de promover, conocido en Psicoandlisis como sentimiento contratrans-
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ferencial. Encubierta demanda de un paciente que le puede promover
al profesional que lo asiste, por ejemplo, un gesto de paternalismo pro-
tector, si lo que se le despierta es compasidn; pero que si se tratara de
fastidio, el devenir de la reaccién del profesional seria distinto.

4. Expectativa - Empatia

Las destrezas de comunicacién orientan hacia el hallazgo de nuevas
alternativas, en cuanto como se debe obrar, para hacer el bien y no
danar, tanto en la accién como en la informacién. Habilidades que de-
ben ser implementadas en los distintos momentos del transcurso de la
enfermedad, sean en condicidn de cronicidad, gravedad o terminalidad.

Las Palabras circulantes en el seno de esa invisible y maravillosa
argamasa de la Comunicacion permiten plasmar aspectos de: a. Ex-
pectativas, por parte del Paciente y/o grupo familiar y b. Empatia, por
parte del profesional. La empatia del médico es un gran recurso, para
comprender las expectativas del paciente.

La respuesta empatica de un profesional, puede permitir que un pa-
ciente se sienta atendido y entendido, siempre y cuando los didlogos
entablados favorezcan el preciado fin de no danar, como el principio
ético de No-Maleficencia predica.

5. Factores que favorecen o perturban una entrevista

En la aventura de la Comunicacién hay diversos factores que pueden
favorecer, interferir o perturbar el desarrollo de una entrevista o consul-
ta médica:

a. Entre los integrantes de la relacién clinica, hay que reconocer la
capacidad o incapacidad de escucha, respecto al otro. A veces el que
no sabe escuchar es el paciente y en otras oportunidades, el que no
sabe escuchar ni entender un mensaje es el profesional. En el didlo-
go interdisciplinario, también pueden haber fallas en el sistema de la
transmision de mensajes. Menciono sucintamente un caso real, donde
el asesoramiento sugerido por un equipo de salud mental sobre cier-
ta modalidad de abordaje en un caso extremo, al haberse hecho caso
omiso a dicha recomendacién, culminé con un resultado nefasto. Las
interconsultas en salud mental, también forman parte de la responsa-
bilidad del profesional.
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b .En cuanto los pacientes, no siempre todos acatan las indicaciones
médicas debiéndose tener en consideracién sus rasgos de personali-
dad, momento vital que atraviesen y conflictivas subyacentes. También
constituyen importantes factores de influencia, la experiencia previa de
enfermedad, intereses, creencias, valores morales y expectativas sin-
gulares.

c. El profesional en uso de una capacidad de problematizarse moral-
mente tiene que indagar cuanto sabe el paciente y lo que éste quisiera
saber. La cualidad de ser empadtico, junto a la habilidad para escuchar,
comprender, inferir, relacionar, interpretar e interactuar, en conjunto fa-
vorecen el desarrollo del vinculo.

d. El entorno cultural también influye sobre las expectativas, creen-
cias y valores morales de los pacientes respecto a la salud.

6. La comunicacion en medicina

Sabemos de las dificultades que pueden existir en el intercambio de
cualquier relacién humana. ¢ Es lo mismo informar que comunicar? No,
porque una informacion remite a una descripcion de contenidos forma-
les.

En cambio, comunicarse implica entre otras cosas, comprender al
Otro, mediando el uso de palabras o gestos y aguardandose cierto fee-
dback, segun singulares resonancias emocionales. Asi la informacién
no se convertird en un mero recitado de conceptos estaticos, sino que
guedara atravesada por los magicos componentes de la comunicacion

Por tanto, un acto médico no sélo debe asegurar eficiencia sobre los
tratamientos bioldgicos, sino también la efectividad de estrategias que
también se permitan contemplar otros factores derivados de la relacién
armoniosa dialdgica.

7. Proceso de comunicacion, exitoso o fallido

Proceso de comunicacién que puede ser exitoso o fallido, segun exis-
ta coincidencia o no, entre el sentido de lo que el paciente demande
y la devolucién que el profesional ofrezca, a través del ensamble de
los sucesivos mensajes, que circulan dinamicamente entre emisores
y receptores.
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a. Proceso exitoso, si en condiciones ideales, dicha circulacién llega
a establecerse en el seno de una relacién de confianza, para lo cual el
médico primero tiene que comprender, para luego ofrecer.

b. Proceso fallido, si no hubiera coincidencia entre demanda y res-
puesta, con el ulterior efecto de respuestas indeseables. Por ejemplo,
si un paciente /grupo familiar, al no sentirse comprendidos se retiraran
del circuito de la medicina ingresando a otros sistemas que ofrecen
criterios de tipo magico.

8. Categorias de comunicacion

Ill

Recuerdo de mi infancia a un tradicional juego titulado el “teléfono
roto”. El primer jugador le transmite al companero de al lado y en baja
voz un mensaje, el que debe ser retransmitido a los siguientes compa-
fieros de la ronda. Con un final de sorpresa, si el Ultimo mensaje resul-
tara ser muy distinto del inicial.

Lo que parece gracioso de esta dinamica lidica puede resultar ne-
fasto en la cotidianeidad de la vida, si entre la emisién de lo que se
intenta decir y la recepciéon de lo comprendido, puedan irse distorsio-
nando los sentidos del mensaje.

El copete de este trabajo bajo cita de Homero propone un enigma,
que alude al momento en que Hermes, el mensajero de vara de oro
promete decir a la diosa Calipso, su sincera palabra y la que transmi-
te en forma de pregunta: ;/Quién atravesaria de buen grado tanta agua
salada, indecible?. Enigma que a nuestra vez deberemos decodificar y
retransmitir.

Pues bien, ¢qué interpretara cada uno de nosotros ante semejante
acertijo?

Personalmente y desde la metafora me permito interpretar al agua
salada, como si aludiera a un magma comunicacional del ser humano,
por donde pululan supuestos tanto emociones como pensamientos y
desde inconcientes hasta concientes, en condicién de inasibles e inde-
cibles.

Por tanto, no siempre resulta sencillo que a. un Médico informe de
manera correcta ciertas cuestiones de diagndstico, prondstico o trata-
miento y que b. un Paciente comprenda cabalmente las explicaciones
recibidas, dada la magnitud del océano que los une (o separa).
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El profesional suele desconocer la esencia de los mensajes recibido
y no me refiero a sus contenidos de obijetividad, sino los de espiritu in-
tangible. Por ende, debera interpretarlos para luego responder. Las ex-
plicaciones brindadas le pueden promover al paciente impactos animi-
cos, en la forma de vivencias proporcionadas o desproporcionadas.

La comunicacién puede resultar favorecida u obstaculizada.

a. Comunicacion Eficiente: optimizada por la habilidad profesional
de mantener Dialogos fluidos, a través de interpretaciones de Lenguaje
verbal o No verbal.

b. Comunicacion Dificultosa: interferida por la inhabilidad del profe-
sional (o sea que no es habil) en cuanto:

« escuchar

» comprender

« inferir, relacionar, interpretar

« interactuar (entre integrantes de la relacién clinica).

En suma, es necesario que el profesional disponga de adecuada con-
ciencia reflexiva y capacidad de auto interrogacién, para poder regular
de manera eficiente, las variables del proceso comunicacional.

9. Consideraciones bioeticas

Sobre el final de la década de 1970 surgié un nuevo modelo de inter-
pretacidn ética sobre las acciones médicas, quedando configurada una
particular relacién entre un sujeto profesional, con mirada integradora
y un sujeto paciente, inscripto a su tiempo, su historia y su narrativa.

De alli, que el histérico Informe Belmont (1978), documento elabora-
do por la National Commission for the Protection of Human Subjects of
Biomedical and Behavioral Sciences (USA) ha destacado en el campo
de la ética médica, a los siguientes tres principios: Respeto a la Perso-
na, Beneficencia y Equidad, dando pie al desarrollo del modelo para-
digmatico de la Bioética, como novedosa disciplina que analiza dichas
cuestiones.

Dentro de la reflexion bioética y referido al desempeno médico, el in-
terrogante ético-moral no sélo debe ser planteado sobre ¢Como debe
uno obrar?, sino también sobre ¢Como debe uno informar o comuni-
car?

33



Dicho de otra manera, el problema de la cuestidn ética en Medicina
remite a la intencidén axioldgica sobre acciones, como por ejemplo:

» Hacer bien (Beneficencia)
» No hacer mal (No Maleficencia)

Acciones que también deben ser planteadas en cuanto la intencién
de Comunicar bien y No comunicar mal. Maxime si se trata de una
mala noticia, porque uno puede comunicar mal, también una buena
noticia.

El famoso lema del Primum Non Nocere, también debe ser aplicado
en cuanto la abstencidon de danar con el uso de la Palabra o sea no da-
nar, en la forma de comunicar.

De alli que constituya un arte bioético, que el profesional desde su
propia conciencia moral, sea capaz de reflexionar criticamente qué es-
cucha, qué entiende y de alli qué interpretacién podra establecer, para
luego transmitir al paciente las explicaciones necesarias respetando su
derecho a la informacién, acorde a su autonomia y bajo una relacién de
confianza en el vinculo, con extension a los familiares.

Dicho de otra manera, estimo que si un profesional pudiera escuchar,
comprender, inferir, relacionar, interpretar e interactuar, posiblemen-
te la comunicacion entablada seria eficiente.

10. Habilidades de comunicacion

Cuando las cosas se ponen dificiles, las técnicas de comunicacion
deberdn ser cuidadosas sobre los siguientes aspectos:

a. Fomentar la fluidez de los didlogos entre profesional-paciente, en
cuanto la forma (por ejemplo: ser flexible, prudente, solidario).

b. Optimizar la expresién de los contenidos (por ejemplo: uso de tér-
minos que para el paciente sean comprensibles).

Estas habilidades requieren por parte del profesional, ademas de su
saber médico, otros recursos de indole humanistica, en relacidn al:

a. Paciente, anticipacion al impacto psicoldgico sobre su problemati-
ca de salud, (como un ejercicio de empatia hacia el paciente).

b. Profesional, reconocimiento del sentimiento contratransferencial
de la emocionalidad propia, (como un ejercicio de autoconocimiento).
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De alli que el profesional deberd sistematizar su indagaciéon para
averiguar o inferir:

= lo que el paciente sabe
« lo que el paciente esperaria escuchar.

Las explicaciones profesionales a ser transmitidas también al grupo
familiar y teniendo en cuenta los respectivos niveles de competencia
mental y perfiles de personalidad.

La atencién a los pacientes con enfermedades crénicas y progresi-
vas requiere trabajar con el soporte social basico del paciente, que es
su familia y hay que aumentar la red de apoyo en que se mueven.

11. Malas noticias

Las noticias desagradables lanzadas durante una entrevista, sin pre-
paracién psicoldgica previa pueden producir diversas repercusiones en
la unidad paciente-familia.

Situacién dificil la de la mala noticia, vinculada a un diagndstico de
enfermedad, un prondstico desfavorable, un tratamiento invasivo o bien
anoticiar un fallecimiento. Noticia con malestar agravado que no sélo
por su contenido negativo, sino también si queda ligado a otras cues-
tiones; por ejemplo, la perspectiva de un proyecto truncado, sea porque
interrumpe un sofado viaje o bien augurante de un fin de vida.

La mala noticia dispone de dos componentes:
« Componente objetivo, vinculado al contenido de lo que se informa.

« Componente subjetivo, con repercusiones en las vivencias de la
persona afectada: proporcionadas si son factibles de ser elaboradas
psiquicamente por el sujeto o desproporcionadas, de plantearse un
desborde emocional y requiriendo de asistencia profesional especia-
lizada.

El tradicional consentimiento informado indica la obligatoriedad de
informar aspectos sobre diagndstico, riesgos, terapéuticas y sus alter-
nativas, pero no nos dicen cdmo comunicar para no daiar, en lo referi-
do a planos psicoexistenciales del sujeto.

Demas estd decir que el paciente que recibira la mala noticia no es
un robot, sino una persona que se encuentra atravesando un singular
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momento, con cierta experiencia previa de enfermedad, con particu-
lares expectativas o conflictivas subyacentes, intereses propios, creen-
cias y valores: todo inserto en sus rasgos de su personalidad.

La transmisién en medicina de malas noticias sobre diagndsticos o
prondsticos (graves o no graves) requiere de un profesional entrenado;
pues puede afectar el vinculo en la relacién clinica, con repercusiones
o efectos negativos que pueden derivar en:

» Mala adherencia al tratamiento
« Paciente que se autoexcluye del circuito médico.
» Se promueven Juicios de mala praxis.

De alli la importancia de evaluar previamente el perfil de personali-
dad del paciente y estado animico, unido a la benevolencia del profe-
sional y proba intencién de no dafar, durante la faz informativa.

12. Propuesta EPICEE

En el final de esta primera parte mencionaré brevemente a la Pro-
puesta EPICEE, que apoyada en el Protocolo de Buckman propone una
sistematizacion para la transmisién de malas noticias. La sigla deriva de
la inicial de cada una de las siguientes seis fases:

Fase1 | Entorno Preparacién de la entrevista
Fase 2 | Percepcion ¢Cuanto sabe el paciente?
Fase 3 | Invitacion ¢Cudnto quisiera saber?

Fase 4 | Conocimiento ¢Como se deben informar las Malas Noticias

Fase 5 | Empatia ¢Coémo administrar una respuesta empdatica?

Fase 6 | Estrategia Disefiando un plan terapéutico

El Sistema CECER constituira el objetivo de la segunda parte.

SEGUNDA PARTE
13.Entrevista médica

Toda entrevista debe satisfacer el cumplimiento de los principios de
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No maleficencia y Beneficencia, que guian tradicionalmente la practica
médica.

También cabe al profesional de la salud, la responsabilidad de opti-
mizar los didlogos emergentes, a través del uso de habilidades de co-
municacion, que faciliten la fluidez de las interacciones.

14, Sistema CECER

Las técnicas del Sistema CECER pueden ser aplicadas en distintos
ambitos: hospital, consulta privada o domiciliaria, ante circunstancias
de informacién, maxime si es un prondstico incierto, diagnédstico som-
brio o tratamiento complejo.

El Sistema CECER es una propuesta, que aplica cinco técnicas ba-
sicas de entrevista. Sigla establecida a partir de la primera letra, que
designa a cada una de las siguientes cinco Técnicas:

Técnica 1 Contexto

Técnica 2 Escucha

Técnica 3 Comprension

Técnica 4 Estrategia

Técnica 5 Resumen

A través de las Técnicas Béasicas de Comunicacion deben ser alcan-
zados, cinco Objetivos Basicos de Comunicacién.

15. Objetivos basicos de comunicacion

Los cinco Objetivos Basicos de Comunicacién orientan la tarea del
profesional hacia el paciente, durante una Entrevista. Enganchar, Em-
patizar, Educar, Enrolar y Expectativas son términos que comparten la
letra inicial E.

Los cuatro primeros (Enganchar, Empatizar, Educar y Enrolar) co-
rresponden a verbos, que indican un propésito para interactuar con el
paciente. La quinta E (Expectativas) corresponde a un sustantivo, que
sugiere que la identificacion de expectativas del paciente, mejora la
relacion dialdgica.
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16. Objetivos basicos de comunicacién - descripcién

1. Enganchar: implica que un profesional pueda establecer un buen
contacto o enganche con el Paciente o familiar, desde el mismo inicio
de la consulta. Que un paciente se sienta calidamente recibido, aten-
dido y entendido permitird entablar y sostener una buena Relacién
Profesional-Paciente. La tolerancia en cuanto permitir que un paciente
desarrolle fluidamente su Narracién, también contribuye al ‘enganche:
Hay ocasiones donde quien primero ingresa a la consulta es un familiar,
quedando el paciente por ejemplo, en la sala de espera. En este caso,
serd con el familiar, con quien el médico tendra que realizar el primer
enganche.

2. Empatizar: Empatia es una habilidad del profesional que le permite
reconocer las emociones del paciente, para luego transmitirle en pala-
bras, un mensaje solidario y de comprensién. Una respuesta profesio-
nal empatica puede condicionar la adherencia al tratamiento por parte
del paciente. Pero si éste percibiera una ausencia de empatia en la ac-
titud de médico, también podria interpretarlo como indiferencia hacia
su persona y obstaculizar y ain abandonar la terapéutica propuesta.

3. Enrolar: Es la tarea que le cabe al médico de lograr que un pa-
ciente se comprometa con el tratamiento. Se trata que desde el mismo
inicio de la entrevista, el paciente adquiera un lugar de responsabilidad
personal y se enrole subjetivamente al tratamiento.

4. Educar: Consiste en la tarea de explicarle al enfermo, en clima de
cordialidad y empatia, los aspectos de su cuadro, a fin de que pueda
colaborar, sobre el fin terapéutico. Explicar, pero sin dar érdenes. Asi un
paciente podra sentirse implicado, pero no manipulado.

5. Expectativas: La indagacién acerca de las expectativas del pa-
ciente le van a permitir al profesional: 1. adecuar la forma de informar
y 2. ajustar las estrategias sugeridas. Hay que tener presente, que el
enfermo y su grupo familiar pueden aceptar o rechazar las recomen-
daciones profesionales, con opiniones dispares, dadas las expectativas
individuales. Gran desafio, que en ocasiones requiere de interconsultas
con colegas de Salud Mental.

En sintesis, los mismos se encuentran naturalmente articulados;
pues para enganchar a un paciente, hay que empatizar previamente
con el mismo; para recién luego enrolarlo y posteriormente educarlo.
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17. Técnicas del Sistema CECER - Objetivos

Técnica 1: Propender hacia un Contexto, que favorezca las condicio-
nes de desarrollo de la entrevista.

Técnica 2: Favorecer habilidades de Escucha:

a. Estimular la Narracién del paciente
b. Facilitar una comunicacién activa
c. Garantizar que el paciente perciba al médico, como un buen oyente

Técnica 3: Optimizar la Comprensién en términos de Empatia, en un
sentido de captar lo que el paciente siente y manifiesta.

a. Interpretar lo que el paciente expresa (Demanda explicita)
b. Captar lo que el paciente siente (Demanda implicita)

Técnica 4: Elaborar una Estrategia o plan médico, consensuado en-
tre los integrantes de la relacién clinica.

Técnica 5: Cerrar la entrevista con un Resumen general.

18. Técnicas del Sistema Cecer - Descripcion

TECNICA 1: CONTEXTO (6 componentes)

1. Proxémica

2. Distancia adecuada

3. Lenguaje corporal

4. Lenguaje verbal y no verbal (Sefiales no verbales)
5. Contacto visual

6. Gestos rostro del médico

Componente 1 = Proxémica

La proxémica recomienda establecer un entorno que facilite la flui-
dez del didlogo, durante el desarrollo de una entrevista. Se requiere
disponer de un ambiente cédmodo, sin barreras u obstaculos que inter-
fieran en la comunicacién. Una buena proxémica, también implica un
lugar ordenado, con mobiliario bien dispuesto en el espacio disponible,
donde el paciente se sienta protegido y el mismo profesional a gusto.

39



Componente 2 = Distancia adecuada

Considera la distancia 6ptima dénde el profesional debiera sentarse,
no debiendo al paciente resultarle amenazante, ni por estrecha cerca-
nia, ni por distante. En caso de internacion, la cama es terreno del pa-
ciente y éste no debiera sentirse invadido, en caso de que el médico se
sentara muy préximo a él.

Componente 3 = Lenguaje corporal

El profesional debe asegurarse primero, que su propio lenguaje cor-
poral emita mensajes de serenidad en cuanto su actitud y segundo, la
habilidad de establecer de ser necesario cierto contacto fisico con el
paciente, como estrechar su mano o sostener su hombro, los que entre
otros son gestos reguladores del intercambio comunicacional.

Componente 4 = Lenguaje verbal y Lenguaje no verbal (Sefales no
verbales)

En cuanto el lenguaje verbal, el profesional debe dirigirse al paciente
segun caracteristicas de la relacién previa (por ej., si tutearlo o no), pero
siempre tratando de mantener la fluidez del didlogo. También debe ser
cuidadoso con el vocabulario que utilice o sea adaptarlo al que el pa-
ciente disponga, pues el uso de ciertas palabras pueden asustarlo, por
prejuicios previos. Por ejemplo, cancer o metastasis.

Dentro de la comunicacién no verbal, el médico también debe estar
atento a decodificar ciertas senales, por ejemplo, que humedecimiento
de los ojos, bajada de mirada, que se lleve la mano a la boca, etc. y otros
gestos; todo lo cual puede formar parte de la emisién de mensajes,
pero careciendo de la intencién consciente de transmitirlos.

Hay Gestos de distinta indole: Adaptador (Ej: dar la mano); Regu-
lador (Ej: tamborilear dedos); llustrador (Ej: si se lleva la mano al pe-
cho para sefalar una molestia). También conviene estar atento sobre
la identificacién del tono, timbre o volumen de la voz del paciente, que
pueden brindar informacién sobre sus emociones.

Componente 5 = Contacto visual

El profesional debe mantener hacia el paciente, un contacto visual
adecuado. A veces un enfermo puede reclamar: El médico ni me mird,
soslayandose la importancia de la mirada y su incidencia en la subjeti-
vidad, derivado de las singulares fantasias del paciente.
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Componente 6 = Gestos del rostro

El profesional debe estar atento a la blisqueda de cualquier pista,
gue devele la interioridad del mundo animico del paciente, quien puede
estar muy atento a la gestualidad con el rostro de aquél y la que puede
ser interpretada como formas de asentimiento o disenso, con posible
influencia en el vinculo.

TECNICA 2: ESCUCHA (4 SubTécnicas de Escucha)

1. Formular Preguntas abiertas y cerradas

2. Facilitar Silencios, Frases sencillas, Repeticion de palabras
3. Clarificar

4. Gestionar momentos incémodos y tiempo disponible

SubTécnica 1 = Formulacion de Preguntas Abiertas y Cerradas

Se trata de fomentar una comunicacion abierta, sobre todo cuando
las cosas se ponen dificiles.

» Las Preguntas Abiertas son Utiles para abrir una Entrevista, favo-
recer la verbalizacién del paciente y permitir que el paciente establezca
un mejor contacto con el profesional. Por ejemplo: ;Qué tal esta Ud? o
¢.Coémo se siente?

« Las Preguntas Cerradas se utilizan para obtener datos para la con-
feccién de la Historia Clinica. Por ejemplo: ¢Tiene dificultad para dor-
mir? o ¢{Bebe alcohol?

SubTécnica 2 = Facilitacion de Silencios, Repeticion de Frases Senci-
llas y Palabras Claves.

Un médico empatico aplica espontdneamente estos recursos, en
cuanto facilitar, asentir o repetir.

« Facilitacion de Silencios y Pausas: Después de un silencio se le
puede preguntar: ;Quiere que hablemos?

» Uso de Interjecciones: Mmm - Aja
= Uso de frases de Asentimiento: Si - Le entiendo - Cuénteme mas.

» Repeticion de Palabras o Frases sencillas del paciente: Se pue-
den usar frases de repeticion, tanto para seguir explorando un proble-
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ma o bien para esclarecer una emocion.
SubTécnica 3 = de Clarificacion

La técnica de Clarificacion, es otra de las técnicas de habilidad de
escucha, que van a facilitar la narracién del paciente. Para aclarar o
clarificar lo dicho por el paciente se pueden utilizar preguntas abiertas
o cerradas, por ejemplo: ¢Me entiende? El hecho de ir preguntando a
medida que se explica es valioso en un doble sentido: a. Para confirmar
que el profesional comprendié bien lo expresado por el paciente; b. que
a su vez, el paciente se sienta comprendido; c. permite modificar creen-
cias erroneas.

SubTécnica 4 = para Gestionar Momentos Incémodos (Interrupcio-
nes) y Gestionar el tiempo disponible de consulta.

Hay técnicas para mejorar el desarrollo de una entrevista:

» Manejo de las Interrupciones (si una persona interfiere, o le llaman
por teléfono).

» Gestion del Tiempo disponible (cuando se agota el tiempo de la
consulta).

Se trata de que un profesional no se muestre insensible, ante un po-
sible malestar subjetivo del paciente, quien puede sentirse ignorado o
abandonado, por una interrupcién no prevista.

De alli que el profesional deba manifestarse sensato en estas cues-
tiones:

« Saber justificar o disculparse, por una por una interrupcién intem-
pestiva.

« Disponer en lo posible de un margen de tiempo para responder
preguntas.

TECNICA 3: COMPRENSION (Respuesta empética)

Claramente alude a las acciones que el médico debe ejercer, luego
de reconocer ciertas variables de la personalidad del enfermo. Queda
implicita, la necesidad de indagacién previa, sobre caracteristicas del
paciente, en cuanto su posibilidad de vivenciar y entender, los hechos
en que transcurre su problemas de salud. Vivencias dependientes de
defensas psiquicas, en clave de salud mental.
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La habilidad denominada Respuesta Empatica, consiste en la admi-
nistracién de una técnica bdsica de comunicacién, que permite que un
profesional transmita al paciente, que ha captado la raigambre emo-
cional de sus sentimientos y que el mismo pueda sentirse moralmen-
te apoyado. Una frase como Yo entiendo su gran preocupacion, por la
informacién que acabo de brindarle, podria amortiguarle sentimientos
depresivos.

TECNICA 4: ESTRATEGIA (4 componentes)

En la etapa de estrategia, el profesional debe anticiparse al efecto
que dicha propuesta tendra sobre el paciente.

1. Percepcion paciente
2. Expectativas paciente
3. Propuesta médica

4, Respuesta paciente

Componente 1 = Percepcion paciente

La percepcion de un paciente sobre su enfermedad y la interpreta-
cién que haga de las explicaciones recibidas, puede ser adecuada o
inadecuada. Segun el Protocolo de Comunicacién de Malas Noticias
EPICEE, la pregunta a identificar de la fase 2 es: ¢Cuanto sabe el pa-
ciente?; lo cual va a depender de sus niveles de conocimiento previo y
percepcion subijetiva.

Si la situacién clinica es grave seria esperable/adecuado, que res-
ponda con susto o temor. Pero si la situacion es benigna y el paciente
se aterrorizara creyendo que sucede algo grave, dicha respuesta seria
inadecuada; al igual que si un paciente minimizara o negara, una con-
dicién de gravedad, manifestando que se va a curar.

Componente 2 = Expectativas paciente

Segun el Protocolo de Comunicaciéon de Malas Noticias EPICEE, en
la fase 3 la pregunta a identificar es: ¢Cuanto desea saber el paciente
y cuanta informacion quisiera recibir; lo cual a su vez dependera de las
expectativas propias. Dicho de otra manera: ¢Esta preparado racional
y emocionalmente un paciente para recibir un diagnéstico grave? ;Qué
expectativas posee?
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Componente 3 = Propuesta médica

Los profesionales tienen que enfrentar diversas situaciones, sobre
estrategias informativas.

a. Antes de comunicar a un paciente una mala noticia y proponer
alguna estrategia conviene prepararlo psicolégicamente. Por ejemplo
decirle: No sabemos con qué nos podemos encontrar, hasta que lleguen
los resultados.

b. En un plano familiar deberian ser entendidas las razones, por las
cuales parientes de un enfermo con prondstico severo pueden inclinar-
se a ocultar informacién al mismo. El cuento de Julio Cortazar E/ Dere-
cho a la salud, ejemplifica con mucho acierto, la conspiracién de silencio
creada en una familia. En otros casos, el que rechaza que la informacién
sea verazmente transmitida a la familia, es el propio paciente.

c. La modalidad de informar dependera de la experiencia y resonan-
cias emocionales de cada profesional. Refieren Beauchamp y Childress
caso de un paciente, que con evidencia de cancer de préstata diag-
nosticado antes de un deseado viaje a Australia ya comprometido, le
requirié al médico “No tengo cancer, ;verdad?’, a lo cual el profesional
le respondié: “Estas tan bien como hace diez anos” Nuevamente se me
presentifica Hermes, con su enigmatica respuesta de la transmision de
mensajes. También el médico es quien puede minimizar una patologia
grave, y decirle al paciente No se haga problema. Con el corolario que a
posteriori ese paciente le reclame a otro médico: Me dijeron que no era
nada y ahora Ud. me dice ;qué es grave?

Componente 4 = Respuesta del paciente

La respuesta del paciente estard acorde a su posibilidad de com-
prensién, sobre las circunstancias de gravedad que enfrenta y que se
le estd informando. Respuesta que puede ser adecuada o inadecuada,
segun sus expectativas. Pero, ;esta siempre preparado para recibir un
diagndstico severo? Y por otra parte ;qué reaccion percibe el médico
sobre lo informado al paciente?

La empatia del médico es un recurso para identificar dichas reaccio-
nes. Se considera que en condiciones ideales un paciente esta ldcido,
es competente y comprende claramente. Pero ¢siempre es asi? Acaso
una falta de adherencia al tratamiento ¢no alude a la existencia de zo-
nas ‘oscuras e indecibles' del paciente, sobre las cuales el médico no
habia hecho luz?
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De alli la importancia, que a la hora de informar una mala noticia,
ademas de interpretar los mensajes no verbales del paciente, se iden-
tifiquen sus rasgos de personalidad.

Un médico explica, informa, pero no siempre comunica, debiendo
permanecer siempre atento a las reacciones del paciente. Si un pacien-
te responde: ¢ Qué quiere decir, Dr.?, inferimos que estaria pidiendo mas
informacion. Pero si dice: Lo dejo en sus manos, Dr. es probable que no
quiera saber mas nada. Otro puede interrogar al profesional sin tapujos:
¢Cuanto tiempo de vida me queda?

TECNICA 5: RESUMEN (2 Momentos)
a. Momento 1 - Resumen general de la entrevista (3 Componentes)

a. Sintesis de todo lo hablado.
b. Evaluacién de dudas del paciente
c. Planificacion de proximos pasos

b) Momento 2 - Conclusiones

Del resumen, el médico puede hacer una sintesis y sacar una conclu-
sion de lo sucedido, para pautar con el paciente cudles son los préoximos
pasos, dandole de ser posible, un tiempo de elaboracién y pactando el
compromiso de una préxima visita.

19. Reflexion final

Con todo lo expuesto intento expresar, que de toda entrevista o situa-
ciéon médica es posible inferir:

1. La existencia de un intangible eje de dialogo, entre todos los par-
ticipantes de la relacién profesional-paciente.

2. Que segun el rol de cada uno pueden ser designados como Suje-
to-Profesional o Sujeto-Paciente, dadas las singularidades ya men-
cionadas, que los determina en su faz psiquica, conductual y moral.

3. Que en lainvisible red donde ellos interactian, hay una circulacién
de mensajes en la que, sucesivamente van pasando del lugar de emi-
sor al de receptor y viceversa, del lugar de receptor al de emisor.

4. Que si en condiciones ideales, la transmisién de los mensajes fue-
ra lineal, en un sentido de que cada sujeto entendiera con claridad lo
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expresado por su interlocutor, entonces suponemos que el resultado
comunicacional seria exitoso.

5. Pero dado que cada uno de los mensajes, a su vez poseen conte-
nidos de orden explicito, implicito y aln inconciente, la decodificacion
en conjunto resulta ser compleja.

6. Maxime si consideramos, que la red de interlocutores es extensa;
pues el Sujeto-Profesional incluye a todos los integrantes del equipo de
salud y el Sujeto-Paciente queda influenciado por los integrantes de la
unidad paciente-familia, a la que pertenece.

Ante este estado de cosas y si se trata de la particular transmisién de
una mala noticia, ¢ requeriremos de la presencia del mensajero Hermes
(enviado de Zeus) para que con su enigmatica frase citada en el Canto
V de La Odisea ;Quién atravesaria de buen grado tanta agua salada,
indecible?"” colabore en el esclarecimiento de lo ‘indecible; en la tarea
de la Comunicacion?

La Bioética contribuira a la solucién de estos enigmas desde su pro-
puesta de valores, en tanto el Sujeto-Profesional quede atravesado
por una Credibilidad empatica y confiable, disponga de Humildad (y
no soberbia), Cautela (y no avasallamiento imprudente del Otro), acti-
tud contextualizadora (y no reduccionista), asi como una mirada global
evaluando consecuencias.

¢Seran estos los Valores que porta Hermes en su vara de oro?

20. Conclusiones

La disciplina de la Bioética constituye un nuevo paradigma psico-so-
cio-simbdlico-cultural que, a través de su metafora de ‘puente’ entre
hechos y valores imprime un costado moral, ante interrogaciones sobre
el bien y el mal, vinculado a aquello de lo que se hace o se dice.

Las habilidades de comunicacién requieren de un entrenamiento
profesional, donde también se brinden pautas sobre la transmisién de
malas noticias. De alli se deriva, que las cinco técnicas basicas que ad-
ministra el sistema CECER colaboren en el arte de Comunicar bien y
No comunicar mal.

Concluyo afirmando que la abstencion de hacer daiio emanada del
Principio de No-Maleficencia, también debe ser aplicada al plano de la
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Comunicacién, en tanto promueva los correctos caminos del decir.
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DIRECTRICES POR ADELANTADO:
BIOETICA PERSONALISTA
EXPERIENCIAS EN ARGENTINAY EN PUERTO RICO

Elena Lugo, Ph.D.
Comision de Bioética Padre José Kentenich

Introduccion

El objetivo principal de esta presentacion es mostrar los aspectos en
comuny los divergentes en cuanto la comprensidn, aceptacion e imple-
mentacion de las directrices por adelantado (DA), segun se revelan en
mis experiencias como bioeticista clinico en el Hospital de la Concep-
cién de San German, Puerto Rico y en el Sanatorio Mater Dei de Buenos
Aires, Argentina durante el periodo comprendido entre 2015 a 2019.

Enmarco dicha presentacion en el contexto de la filosofia de la me-
dicina. Se trata sin duda de un contexto no siempre explicitamente re-
conocido, pero sin duda influyente en cuanto fundamento y no mero
trasfondo decorativo, del acto clinico y de la relacién médico-paciente.
La interpretacion filoséfica del acto clinico lo define como un encuentro
intersubjetivo entre el medico como persona de autoridad solicita y el
paciente como persona vulnerable, ambos encaminados a obtener un
bien objetivo: salud o bienestar holistico de la persona. Es precisamen-
te la interaccién personal entre ambos la que explica y justifica el con-
sentimiento ilustrado como proceso educativo, y no mero contrato legal
como originalmente, que sirve de base al tema central de la ponencia:
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directrices por adelantado en cuanto extensién del ejercicio moral de la
autonomia responsable a momentos en que ésta disminuye o se atrofia
significativamente. Es precisamente el sentido de esa autonomia que
se intenta proyectar hacia un futuro de dificil precisién lo que anima
este estudio comparativo de dos instituciones en paises diferentes pero
con perplejidades anélogas.

l.Filosofia de la medicina

De acuerdo a Edmund Pellegrino, podemos decir que la filosofia de la
medicina es la reflexidn critica sobre el contenido, método, conceptos
y presupuestos particulares de la medicina en cuanto que ésta tras-
ciende sus propios componentes :técnica, arte, comunicacidn, éticos
y derecho.

En torno a su modalidad de estudio la filosofia de la medicina, adopta
un procedimiento analitico centrado en la practica clinica con su co-
rrespondiente triple finalidad: sanar, cuidar y asistir al necesitado, con
el objeto de restaurar su salud o atender su condicién de quebranto, sin
abandonarlo jamas. Toda otra consideracion sobre las ciencias basicas
u otras reflexiones de cardcter filoséfico acerca de la persona, el cuerpo
y el alma, el dolor y el sufrimiento, se orientan a precisar y esclarecer
esta finalidad de la practica clinica. De acuerdo a la tradicién de Lain
Entralgo, se busca fundamentar la actividad médica en su singularidad y
distinguir la interaccién médico-paciente de toda otra relacién humana2.

A. Origen existencial del encuentro clinico

Una descripcion fenomenoldgica de la interaccién medico-paciente
revela una experiencia que define a una persona como padecientey a
otra como experto al servicio de ella. Es un encuentro entre una persona
que experimenta un quebranto o sintomas que lo debilitan e interrum-
pen su ritmo de vida (haciéndolo vulnerable y ansioso), y otra persona
gue promete intervenir benevolentemente y con evidente competencia
y autoridad (socialmente reconocida) para ayudarlo. Si antes del en-
cuentro eran extrafnos, ahora se vinculan con una relacién de confianza.

En este contexto de interaccidén o intersubjetividad de dos sujetos

1. Pellegrino, Edmund. The Chiristian Virtues. Washington,DC, Georgetown University Press, 1996.
2. Lain Entralgo. Pedro. Doctor and Patient. New York, McGrawhill,1969
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humanos colaborando dindmicamente para lograr la sanacién, surge a
nivel existencial concreto la problematica ligada a cuestiones como la
salud, la enfermedad, el dolor y el sufrimiento. Del mismo modo, tam-
bién surgen temas de mayor amplitud filoséfica como la causalidad y
la interdependencia de cuerpo y alma. Es decir, todos estos aspectos
tienen su punto de referencia original y su contexto de interpretacion
en el encuentro individualizado de dos personas: una vulnerable, que
se hace dependiente y se ve impulsada a confiar, y otra en situacién de
autoridad, que promete un servicio benevolente y se esmera por ser
digno de tal confianza. La relacién exige fidelidad reciproca entre el
paciente y el médico (relacién fiduciaria). Todo ello en un contexto de
comunidad-familia, y con la presencia de instituciones hospitalarias,
sociales y estatales.

Si bien la filosofia de la medicina demuestra que la practica clini-
ca exige un modo de racionalidad o modo de conocimiento atento a
la teoria del saber cientifico, también reconoce una racionalidad que
incluye lo intuitivo del encuentro interpersonal y las inferencias, tanto
inductivas (a partir de la experiencia clinica), como deductivas (a tra-
vés de los conocimientos cientificos). Es una racionalidad que requiere
destrezas técnicas y desarrollo del arte de la comunicacién, enraizados
en la disponibilidad y presencia personal del paciente y el médico. La
filosofia de la medicina resalta ademas el valor clinico de la afectividad
como componente del encuentro e interaccién fiduciaria. También se
deja complementar por consideraciones teoldgicas en torno de la vida
y muerte, y particularmente reconoce la importancia de la religiosidad
integrada a las virtudes del paciente y del médico ,0 al menos de una
espiritualidad secular.

B. Principios de la relacion médico /paciente como fiduciaria

Considerando que la practica clinica, en su sentido mas profundo,
supone la virtud o el valor de la confianza, se precisa una identificacién
y definicién de los principios éticos que sustentan la misma La finalidad
de la practica médica es la busqueda del bien para el paciente concre-
to, lo cual supone también el reconocimiento de valores como son la
vida, la saludy el bienestar en general. En consecuencia, es necesario
explicar y justificar los diversos sentidos del bien incluidos en el princi-
pio de beneficencia.

52



Al mismo tiempo, la interaccién personal entre el paciente y el médi-
co se basa en el respeto a la persona en su autonomia responsable, lo
cual nos conduce a exponer el principio de autonomia en el contexto
de la solidaridad comunitaria.

Igualmente existe la posibilidad de que el médico, en su intencién de
promover la salud, proteger la vida, prevenir y predecir la enfermedad,
pueda infligir dolor y sufrimiento al paciente. Este reto lleva al profesional
a estar alerta a las exigencias bésicas del principio de no maleficencia.

Por otra parte, en la medida en que la practica clinica no puede ofre-
cer todo lo que los pacientes desearian, es preciso reflexionar sobre las
necesidades de aquél en un contexto comunitario y social, tal como lo
exige el principio de justicia.

No podemos olvidar que la confianza que nuclea la relacién médi-
co-paciente, y que a la vez anima el acto clinico y su discernimiento
correspondiente (diagndstico, terapia, prondstico) es fragil y dificil de
fomentar y mantener. Por eso es necesario insistir en que las virtudes,
que consolidan y animan a la perseverancia en el cumplimiento de los
principios ético han de ser un componente basico de la practica clini-
ca. El médico virtuoso podrd, con mayor coherencia y perseverancia,
completar su juicio con la pregunta: ;Qué es lo que debo hacer, en mi
calidad de persona buena, para sanar, aliviar y acompanar al paciente?

La filosofia de la medicina interpreta la realidad practica que exige,
explica y justifica la ética clinica. Muestra como la confianza intersubje-
tiva es la condicidn existencial que hace que la ética sea inherente a la
practica clinica. Dicha ética se centra en las personas particulares res-
ponsables de cumplir los principios que regulan la interaccién y de cul-
tivar las virtudes que fortalecen a los agentes de tal interaccién. Con-
duce concretamente a una interpretacion personalista de la relacién
médico-paciente en cuanto fiduciaria, la cual se caracteriza por ser:

= Interactiva

Cada agente de la relaciéon aporta un elemento constitutivo: el pa-
ciente, la experiencia misma de la dolencia; y el médico, la interpreta-
cion de la experiencia y la recomendacién terapéutica. Ambos agentes
se orientan corresponsablemente hacia la sanacién, cuidado y curacién.

= Personal

Es un intercambio organico en el cual se da lugar a la razdn, la volun-
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tad la afectividad y la espiritualidad.
» Dindmica
La meta de cuidar o curar se va evaluando gradualmente sin prisa

pero sin pausa. El consentimiento ilustrado funciona como proceso a lo
largo de la relacion.

= Comprometedora

Se procura coherencia e integridad en la aplicacién de los principios
morales y clinicos, y competencia en el orden de conocimientos, des-
trezas y caracter virtuoso (particularmente en el caso del médico en
cuanto profesional).

= Comunitaria

La relacién debe incluir la justa solidaridad con la comunidad insti-
tucional y social, sin caer en la rigidez burocratica ni en el anonimato?.

La relacién aqui caracterizada se inicia en el encuentro médico-pa-
ciente ya descrito en general e pero que ahora he de ampliar indicando
la génesis del paciente y del médico?.

En primer lugar, es importante detenerse en la experiencia existen-
cial o génesis del paciente que se define como una vivencia personal
que lo obliga a plantearse el sentido y direcciéon de su propia vida. A
la persona en vias de ser paciente se le presenta una molestia, dano o
desviacién del curso normal de su experiencia vital. Se percata de unos
sintomas, estado o condicién a los que puede afrontar decididamente o,
por el contrario, menospreciar, minimizar o negar. Si la molestia persiste
y causa ansiedad, cambiando su perspectiva de la realidad circundan-
te y de su lugar en este mundo, se genera entonces una dolencia que
puede conducirlo a buscar asistencia, al menos a nivel de diagndstico.

La ansiedad que provoca dicha situacion puede haber perturbado
la paz del paciente. Si la dolencia persiste, comienza a considerarla un
asunto serio y amenazante que puede provocar su incapacidad o inclu-
sive su muerte. En consecuencia, la dolencia pude suspender, posponer
o poner en duda la realizacién de sus planes de corto y/o largo plazo.

En definitiva, la constatacion de estas limitaciones disminuye la se-

3. Lugo, Elena. La Relacion Médico-Paciente. Bogota, Algora, 20003.

4.Pellegrino, Edmund. The Lived-World of Doctor and patient: A Phenomenological Perspective on
medical ethics. Conferencia dictada en la Universidad de Yale el 11 de abril de 1996. .
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guridad en la autonomia propia y revela el caracter finito, contingente
y cambiante de la vida humana en si. El paciente empieza a entender
la vida como riesgo y a sentirse vulnerable. Si se agrava su condicion,
el cuerpo asume la prioridad en su auto-percepcién y estima, con lo
cual puede llegar a considerarlo como un enemigo u obstaculo. Asimis-
mo, tarde o temprano podria surgir una experiencia de desintegracién o
fragmentacion de la totalidad y unidad de cuerpo y alma. En este estado
empiezan a surgir interrogantes sobre la identidad e integridad, y algu-
nas veces también sobre la dignidad misma de la existencia personal.

Ante la experiencia aqui descrita, la persona se reconoce como ca-
rente de autosuficiencia, y obligada a buscar la asistencia de un experto
o autoridad para considerar, evaluar y juzgar su condicion. La persona
se hace entonces paciente necesitado y dependiente, ya que debe so-
portar una carga que lo hace sufrir y padecer. Precisa descansar en otro
que le inspire confianza y le brinde cuidado: el médico.

El médico que ha de intervenir debe ser libre para actuar, teniendo en
cuenta los limites del conocimiento cientifico y las posibilidades técni-
cas para intentar restaurar la condiciéon normal del paciente y reintegrar
la unidad de su totalidad fragmentada. Ante la dolencia, el sufrimien-
to, la vulnerabilidad y la dependencia del paciente, el médico aparece
como obligado, en benevolencia y beneficencia, a respetar a la persona
en la condicidn que ésta presente. Surge la intersubjetividad ya men-
cionada como nucleo del encuentro entre médico y paciente.

Vale decir que la vulnerabilidad de uno es el llamado a la beneficen-
cia respetuosa del otro. Esta intersubjetividad entre el necesitado y el
capacitado representa un ntcleo de la experiencia moral como tal, o
una condicién para el pensamiento ético que se funda en la realidad
existencial de ser persona. En efecto, todo hombre puede ser, en princi-
pio, vulnerable, y ser también quien esté capacitado para asistir a otro.
Se trata de experiencias universales que suscitan consideraciones mo-
rales de asistencia solicita y de dependencia que solicita.

El médico se presenta con la promesa de sanar - curar y cuidar; apa-
rece como un ser altruista que transfigura su mundo privado y personal
mediante el compromiso de asistir al paciente en su integridad. El mé-
dico es el experto, con autoridad responsable para sostener al paciente
como persona en el proceso de regenerar su vida quebrantada, sin por
ello permitir que su autoridad degrade en poder agresivo o dominante.
El médico es responsable de iniciar y dirigir el proceso curativo, pero en
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didlogo respetuoso con su companero inseparable en la relacién clini-
ca, y también con la familia de éste, que participa de la experiencia de
dolor, vulnerabilidad y dependencia.

La relacién médico-paciente surge como una mezcla Unica de rea-
lidades personales y culturales, de requisitos clinicos, sociales, mora-
les y hasta religiosos. Todos estos aspectos necesitan de algin grado
de consideracion de parte del médico, quien asume la responsabilidad
principal en la relacién.

La relacién se manifiesta en el acto clinico, el cual culmina en un
juicio prudente de parte del médico, en colaboracién con el paciente.
El profesional actia preguntando: ;Qué puedo hacer por Ud.?, ;Qué
tiene?, ;Como se siente?, o0 ;Qué pasa?, ;Qué puedo hacer?, ;Qué debo
hacer? De este modo, se invita a si mismo a ingresar al mundo existen-
cial de su paciente y a compartir su vivencia dolorida, a la cual promete
atender con su competencia clinica, con su voluntad de rectitud al ser-
vicio de la vida y de la salud, y con su amor benevolente desprendido de
egoismos. El médico se concentra en la individualidad de su paciente y
no en si mismo, ni en su familia, ni en su bienestar econémico o politico,
ni en las exigencias de las aseguradoras de mentalidad mercantil.

Profesando o prometiendo asistencia, el médico suscita confianza no
sélo por su conocimiento y actuacién sino también por su ser persona
ante el paciente. Como éste puede no haber elegido a su médico o no
saber si puede confiar en su capacidad, rectitud o integridad, hay que
promover confiabilidad, confianz .

La interaccién de los dos mundos vivenciales debe suponer la inten-
cién comun de sanar (finalidad inherente al encuentro). La sanacién o
cuidado, en el contexto de la curacidn, es equivalente a la restauracién
de la totalidad fisica, mental y espiritual del paciente. De no ser posible
tal restauracion, al menos debe tratarse de aliviar y disminuir el impacto
del dolor, del sufrimiento y de la incapacidad.

Por todo ello el acto clinico debe ser técnicamente correcto, moral-
mente bueno y humanamente compasivo. La forma en que se manifies-
te cada aspecto de la interaccién dependera del caracter Unico de cada
persona, y su significado variara de acuerdo a los mundos vivenciales
que configuran la personalidad del paciente y del médico. Sin embargo
hay elementos en comun basados en la dignidad, integridad e identi-
dad del ser persona en si. El médico que promete sanar y cuidar debe
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hacerse digno de la confianza que el paciente deposita en su compe-
tencia y cardacter. Es decir, la servicialidad y benevolencia de parte del
profesional debe apoyarse en la honestidad intelectual y moral, en la
veracidad, en la valentia, en el altruismo compasivo y en la virtuosidad
de su caracter

Por su parte, el paciente ha de ser veraz, revelando su intimidad como
condicidn para la intervenciéon médica. También debe ser valiente, para
enfrentar las dificultades de su dolencia y tener una gran esperanza
de cara a las alteraciones de su horizonte vital. La teoria ética de las
virtudes, integrada a la ética clinica, resulta util para la prevencién de
conflictos en la relacién médico-paciente, a la vez que despierta interés
en la formacién del caracter.

Resumen

Hemos identificado el origen de la relacién no en un mero contrato
(aun cuando éste exista) sino en el encuentro de dos mundos vivenciales
que en un principio son mutuamente extranos. Uno de estos mundos es
el de la persona afectada, debilitada y sufriente que se reconoce vulne-
rable y dependiente. Esta situacion la lleva a confiarse a la asistencia de
un experto. El otro mundo es el del profesional capacitado y dispuesto a
prometer o profesar una ayuda digna de confianza. Asi se constituye el
encuentro intersubjetivo o de reciprocidad intima y de interdependencia
en el orden de la confianza. Cada integrante de la relacién debe contri-
buir virtuosamente para lograr la meta de sanar - cuidar®.

Un proceso que muestra con evidencia el encuentro fiduciario es el
consentimiento pero no el meramente informado sino el ilustrado.

Il. Consentimiento ilustrado

Para asegurarse que las condiciones del consentimiento ilustrado
se han cumplido es preciso destacar los elementos que le constituyen,
a saber: informacion, revelacion de la informacion, comprensién de la
informacidn, consentimiento, capacidad para consentir. Cada uno de
estos elementos representa las condiciones necesarias para la validez
ética del consentimiento ilustrado®.

5. Lugo. Op.Cit. 84 a 97

6. Polaino-Lorente. Op. Cit. Capitulo 21 Castellano Arroyo. E/ Consentimiento informado de los
pacientes / Ashley. Op. Cit. Paginas 102-109
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Lo que constituye el estar informado admite una gran variedad de
significados. Al igual que existe una diversidad en la cantidad y en la
calidad de informacién que puede obtenerse existe también una varie-
dad de modos de sentirse informado. Hemos de preguntarnos, ¢cuanta
informacién y qué tipo de informaciéon debe una persona tener antes
de saber que su consentimiento es informado? A menudo se argumen-
ta que ni es necesario ni posible que un paciente posea la amplitud y
la profundidad de conocimiento propio de un médico para poder con-
sentir o no a un tratamiento. Pero entonces, ;qué criterio nos ayudaria
a establecer el minimo necesario y suficiente para el consentimiento
informado? Es decir, ;qué informacidn es relevante a la condicién pro-
pia del paciente e indispensable para cumplir su responsabilidad en la
relacién moral contraida con el personal médico?

La informacién a revelarse puede ser amplia o limitada segun las
condiciones personales-culturales del paciente, el conocimiento exis-
tente, y el criterio personal del médico o investigador en caso de en-
sayos clinicos. Pero no obstante la diversidad, creemos reconocer tres
normas generales que segun escritos legales y éticos ayudan a estable-
cer el término justo entre los extremos, a saber: 1. lo que es operativo
en las profesiones biomédicas, 2. lo que una persona razonable quisiera
conocer, 3. lo que pacientes o sujetos individuales quieren saber. Hasta
nuestros dias el criterio que ha predominado es el N° 1, pero en vista que
éste acentula el aspecto clinico de la situacion con el posible menosca-
bo de los aspectos psico-sociales y a su vez representa solo los valores
médicos ante la decisidn, se ha hecho sentir la necesidad de incorporar
al mismo el criterio N° 2. Pero este criterio exige una elucidacién del
concepto de persona razonable. La experiencia juridica nos ofrece una
serie de consideraciones que ayudan a explicar este concepto, a saber:
toda informacién necesaria debe ofrecerse segun estimado por perso-
nas que constituyen un jurado en lugar de expertos en la medicina, ries-
gos conocidos en torno a dafo fisico significativo y a la muerte deben
ser revelados, debe cuidarse de no atender exclusivamente los deseos
o exigencias del individuo por ser éstas muy subjetivas’.

7. Fletcher. Op.Cit, Capitulo 6, P4gs.89-109) / Idoate, V. Aspectos bioéticos en | concepto y la com-
prension del consentimiento informado / Vidal Caserto, Ma. Carmen Problematica del consenti-
miento informado. Cuadernos de Bioética Vol. IX num. 33 Enero-Marzo 1998) Pags. 9-11y 12-24.
/ Dempaire, G. Dilemas en la toma de decisiones en paciente critico. Cuadernos del Programa
Regional de Bioética. num. 4. Santiago (Chile) OPS, 1997, Pags.123-149.

La preocupacién ética por el consentimiento informado surgié al foro publico durante el curso de
pleitos legales en torno a casos de mala-practica (mal-practice) en 1950. Surgié cuando abogados
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En cuanto al criterio N° 3, éste puede usarse como suplemento una
vez cumplida la revelacién necesaria preguntando al paciente o sujeto
qué informacién adicional desea.

Durante los Ultimos anos practicamente todos los cédigos éticos de
la medicina y la investigacién insisten en que un médico debe obtener
el consentimiento ilustrado de sus pacientes antes de iniciar procedi-
mientos terapéuticos o de investigacion significativos. Generalmente
se le atribuyen al menos 6 funciones a esta norma: 1. promocién de la
autonomia individual, 2. proteccién de los pacientes y los sujetos, 3.
evasion de fraude y dureza, 4. promocién de auto escrutinio por parte
de los profesionales médicos, 5. cultivo de decisiones racionales, 6. el
envolvimiento del publico en promover la autonomia como valor social
general y en el control de la investigaciéon biomédica. Estas funciones
pueden también interpretarse como justificaciones formales de su va-
lidez ética -por ejemplo, la funcién de promover autonomia es también
un principio moral reconocido, y la funcién de proteger al paciente alu-
de al principio contra la maleficencia.

Del hecho que dificilmente estd uno plenamente informado, o ser
uno totalmente auténomo, no se sigue que no se esté adecuadamente
informado o libre. En vista que en la bio-medicina la comprensién es
limitada, ademas dificil de lograr, es necesario hacer un esfuerzo espe-
cial por transmitir la informacién de modo comprensible y por disminuir
las influencias indebidas.

No obstante la mayoria de los cédigos de ética médica exige al mé-
dico obtener de sus pacientes un consentimiento ilustado y libre antes
de someterlas a cualquier procedimiento médico serio, sea éste experi-
mental o terapéutico. Internandonos en la dimensién ética nos pregun-
tamos la cuestién: ;qué supone el consentir para una persona racional-
mente competente, Y para los no competentes? ;Cual es el sentido en
gue un paciente o un sujeto de investigacién ha de ser “libre’; ilustrado
y sobre todo “competente” o mejor “capacitado”?

El consentimiento ilustrado se nos presenta como un derecho positi-

representando al paciente se enfrentaron a la dificultad de demostrar culpabilidad siguiendo el
criterio comun a la sociedad y acudieron al planteamiento de que sus clientes no habian sido su-
ficientemente informados sobre los riesgos previsibles cominmente asociados con el tratamiento
al cual fueron sometidos. Se argumentaba que el paciente no hubiera consentido al mismo de
haber conocido estos riesgos. De modo que el médico lo sometié a tratamiento sin previa autori-
zacion por parte del paciente (battery).
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vo. Este derecho se fundamenta sobre otro que es inherente a nuestra
condicién humana, es decir, sobre el derecho que se posee a ser tra-
tado como persona y no como obijeto, y el correspondiente deber de
los demads a asi hacerlo. Ser persona incluye la capacidad racional de
reflexionar deliberadamente y de ejecutar de forma auténoma la deci-
sién tomada.

Como ya indicado, para satisfacer esta capacidad reflexiva -a tono
con el derecho aqui propuesto- no es necesaria una informacién com-
pleta sin previa seleccion segun la situacién lo exija. El paciente tie-
ne derecho a un diagnostico de su dolencia -hasta el grado de lo que
el conocimiento clinico lo permita y segun indice de probabilidad-, al
planteamiento de tratamientos alternos con su correspondiente tasa de
éxito, riesgos y consecuencias en general, y las condiciones fisicas y
psiquicas bajo las cuales dicho tratamiento puede realizarse. La incer-
tidumbre ante las consecuencias no previsibles también puede -salvo
en casos en que la reserva mental sea de valor terapéutico- inclusive
en la informacion.

De singular dificultad para el consentimiento informado nos resulta
el segundo factor ya mencionado anteriormente: el caracter voluntario
o auténomo del consentimiento®, Voluntariedad supone la habilidad de
seleccionar los objetivos propios dentro de una cierta variedad sin estar
indebidamente influenciado o coaccionado por personas o institucio-
nes hacia una de las alternativas. La mera ausencia de obligacién no
indica que el sujeto actue libremente -se trata de asegurarse de la legi-
timidad de una influencia, o de una coaccién, que bien puede suponer
en ciertos casos obligatoriedad moral. En el contexto del consentimien-
to ilustrado, la voluntariedad es éptima cuando hay una revelacién de
informacion adecuada, cuando el grado de comprensién es adecuado,
y cuando un sujeto capaz de seleccionar, de hecho selecciona una ac-
cion especifica, pero libre de técnicas irracionales de persuasion que
inducen a una persona tomar una decisién que de otro modo no hu-
biera tomado. Por ejemplo, si la admisién a un hospital de una persona
necesita cuidado se hiciese dependiente de su participacién en una
investigacion irrelevante a su malestar tendriamos un caso de influen-
cia indebida®.

8. Ibid

9. Chevernak, F y Mc Cullough, L. Professional Responsability and Individual Conscience: Protec-
ting the Informed Consent Process from Impermisssible Bias. Journal of Clinical Ethics, vol19 #2
Spring 2008, Pags. 22-24,
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Naturalmente las influencias ordinarias de la vida -deseos, conflictos
de deberes, intereses familiares, obligaciones legales, argumentos per-
suasivos- aunque no siempre gozan del caracter moral el reconocerlos
por conviccién u obligacién de conciencia les otorga, influyen sobre el
comportamiento pero no son la coaccién o influencias indebidas. No
obstante esta distincién resulta dificil establecer con precisién una li-
nea divisoria entre coaccidn y presiones ordinarias de la vida, haciendo
de la voluntariedad una condicién que admite gradacién.

El ejercicio de la libertad lo vinculamos a la decisién responsable y
ésta en términos de criterios reconocidos por el paciente cuando juz-
gado capaz de decidir o por el legitimo representante de su bienes-
tar segun el bienestar se articula de acuerdo a razones, argumentos, y
creencias consistentes. Como parte de la labor de cuidado el médico
debe procurar fortalecer y encausar la capacidad del paciente (dada
sus condiciones psiquicamente deterioradas) para el ejercicio de la au-
tonomia.

Un comportamiento auténomo se asocia con una explicacién parti-
cular de porqué una persona obedece un determinado mandato. Uno
puede intentar explicar un comportamiento en términos de educacioén,
clase social, cultura, glandulas, genes, impulsos, creencias religiosas,
etc. Pero autonomia o un comportamiento auténomo se refiere a la re-
lacién o a la naturaleza de vinculo entre el yo y los factores explicati-
vos recién enumerados. Autonomia moral y politica representan casos
especificos en que el comportamiento ha de explicarse en referencia
a normas o0 mandatos explicitamente formulados como tales. Pero nos
cuidamos de dar lugar a dos implicaciones que la perspectiva aqui to-
mada a menudo insinda.

En primer lugar, no presuponemos un yo a priori, originalmente ais-
lado de influencias ambientales y culturales sino que damos como evi-
dente que el “yo” aunque revista cualidades propias en su formacién y
funciones esta orgdnicamente articulada con lo que se le presenta ante
si 0 con un ambiente.

En segundo lugar, los principios o factores explicativos ni se originan
en su totalidad del "yo” ni tampoco se seleccionan por iniciativa de “yo”
independientemente de otras consideraciones. Por otro lado, de prime-
ra intencion y en la etapa inicial puede que el “yo" acepte sin reflexion
ni decision propia las influencias y motivaciones del comportamiento
y los factores que han mas adelante de explicar y tal vez justificar su
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comportamiento. Es decir, esas motivaciones puede hacerlas suyas o
asumir una posicién ante éstas. La autonomia la localizamos en esta
segunda instancia. El individuo auténomo es aquel que se coloca ante
los factores que le influyen, e inpulsan su comportamiento y en cierto
grado lo explican por motivarlo, pero también formula su propia acti-
tud ante estos factores. Al asi hacerlo reflexivamente puede reafirmary
reconfigurar estos factores como convicciones y valores para justificar
su comportamiento. La actitud que la persona tome ante las influencias
que motivan su comportamiento determina si ellas se han de conside-
rar convicciones propias y por consiguiente auténticos principios mo-
rales. La decisién fundamenta moralmente estas convicciones aunque
no origine desde su interior los elementos que le motiven o impulsen.

La autenticidad que depende de las actitudes que hacen propio los
motivos de su conducta es necesaria para la autonomia, pero no su-
ficiente, con lo cual también es preciso anadir la independencia. Se
puede dar el caso de una que estructura motivacional de un individuo
sea suya pero no del todo propia. Esto puede ocurrir por dos razones:
primero, la identificacién con su motivacion, o la seleccion del tipo de
persona que desea ser puede presentarse como producto de manipu-
lacion, decepcidn o de retencién de informacion relevante; segundo el
individuo podria identificarse con o aceptar una estructura motivacio-
nal pero en vista de su incapacidad critico-reflexivo ante la misma no
seria del todo independiente.

Es preciso distinguir entre independencia de procedimiento e inde-
pendencia substancial. En cuanto procedimiento se trata de estable-
cer de que modo y en que grado provienen las influencias para que la
decision sea realmente propia -como por ejemplo manipulacién y de-
cepcidn en contraste a educacidn, persuasion légica, demostracién por
modelos (role-models). Sustancialmente hablando debe precisarse qué
tipo o grado de independencia es compatible con una orientacion y de-
pendencia hacia otros factores que no se identifican al menos original-
mente con el “yo". Por ejemplo se ha de distinguir entre: la servidumbre
conformista y colectivista de un lado y la entrega personal a valores y
al servicio de las necesidades de la humanidad. Es decir, una orienta-
cion de servicio es compatible con la independencia y la autenticidad,
pero no asi la mera servidumbre. Seguidamente se intenta examinar la
pertinencia de esta reflexién al tema de las directrices por adelantado
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lll. Directrices por adelantado o anticipadas

“Directrices por adelantado” (DA) designa un documento que el pa-
ciente redacta, o dirige en su redaccién, para indicar mientras cuenta
con la capacidad de decidir sobre cuales tratamientos favorece y cuales
no en caso de perder en el futuro su capacidad de asi determinarlo por
cuenta propia. Representa la extensién del proceso de consentimiento
ilustrado , educativo y respetuoso de la autonomia e integridad de cada
uno de los interlocutores. Responde a una accién clinica centrada en
la persona en virtud de su dignidad en cuanto ser racional y libre con
una identidad propia. De nuevo, el interrogante crucial es como preci-
sar la autenticidad y grado de independencia del agente moral no solo
cuando redacta o dirige la composicién del DA sino, mas adelante en el
tiempo, llegado el momento en que se aproxima a la incapacidad y se
estd ante la situacion clinicamente critica, y exprese alguna preferencia
ajena o contraria a la redactada. En general, DA indica la preferencia
por una muerte natural y de no ser sometido a una sobre vivencia en
dependencia de intervenciones tecno-medicas. En algunos casos se
indica el rechazo de nutricién e hidratacidn artificial ante el evento de la
agonia o cuando no se prevé beneficio alguno pero si graves molestias
y danos substanciales.

El documento regularmente entra en vigor cuando el paciente con
un grado apreciable de incapacitacion, es a su vez, designado como
terminal o cuando la muerte resulta cercana (plazo de 6 meses), o in-
evitable dada la naturaleza de la patologia, como cuando dos médicos
confirman un estado de coma profunda y persistente.

El paciente puede designar a una persona como su agente en el cui-
dado de su salud, proxy o representante para tomar decisiones en torno
a los aspectos de su salud y en su lugar al perder el paciente la capa-
cidad propia para hacerlo. El paciente puede delegar en su proxy la
posibilidad de evaluar la situacién en su evolucién y segun sus circuns-
tancias especificas interpretando para ello el criterio encomendado por
el paciente al momento de su pleno juicio en redactar las DA.
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A. Directrices por Adelantado: Comparacion entre el Sanatorio
Mater Dei, SMD (Argentina) y el Hospital La Concepcion, HDLC
(Puerto Rico)

Ambas instituciones, privadas, de asistencia primaria a terciaria y
adheridas a la Iglesia Catdlica, se muestran andlogas en su perfil en
cuanto a promover el respeto a la persona en su dignidad intrinseca
y conceder prioridad al caracter relacional de la persona mas alla del
individualismo para facilitar el rol participativo de la familia. Como con-
secuencia ambas instituciones se ha preocupado por incluir las DA en
sus respectivos cédigos de ética institucional. Pero, paraddjicamente,
por lo general los pacientes en ambas instituciones o bien desconocen
la disponibilidad de las DA o desestiman su utilidad clinica.

Como distintivo del Sanatorio Mater Dei al inicio del estudio se de-
tectecto una renuencia médica a iniciar la consulta sobre si el paciente
cuenta o no con DA, y de facilitar su redaccion en caso de no presentar
el documento. Se percibié una tendencia a la autosuficiencia del juicio
clinico y de su correlativa adhesién al principio de beneficencia como
de una referencia al principio de autonomia de modo secundario. En las
ocasiones en que se privilegia el dialogo con la familia se ha tomado
gran precaucion de que a las DA no se le interprete como precursor de
la eutanasia.

Como distintivo del Hospital La Concepcidén cabe acentuar cierto
predominio del principio de autonomia y la correspondiente promocién
del consentimiento ilustrado que refleja una cultura de los derechos
del paciente , y una explicita oposicién al ensafamiento terapéutico y
al paternalismo tradicional. No obstante dicha caracterizacién, aun se
observa la tendencia a limitar redaccién de las DA al momento de in-
gresar a cuidado intensivo, y correlativamente desestimar la eficacia de
hacerlo previamente en el consultorio médico. La institucién reconoce
la ambivalencia y la ambigliedad en la formulacién del contenido de las
DA como la falta de claridad sobre las funciones y limites del proxy o
apoderado.

Desde una perspectiva comparativa adelantamos una hipdtesis a ser
examinada criticamente y sometida a investigacion. Tanto el SMD como
el HDLC anticipan una interpretacion sesgada de las DA como propicia
al suicidio medicamente asistido. A su vez temen que el caracter vin-
culante del documento pueda socavar la responsabilidad profesional.
También se preocupan por discernir cuando esta la familia dispuesta
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emocionalmente para el dialogo en torno al paciente incapacitado en
caso de tener que aclarar formulaciones ambiguas de una DA.

Pero aun con mayor énfasis, ambas instituciones se cuestionan si
podrd o no el paciente entender anticipadamente la evolucién de una
patologia, la diversidad de su posible manifestacion y las terapias co-
rrespondientes para asumir responsabilidad ante un evento futuro
caracterizado por cierto grado de incertidumbre e indeterminacién.
Evidentemente, se cuestiona asi la posibilidad moral de las DA. Am-
bas instituciones sanitarias reconocen esta incertidumbre como tema
medular en la bioética clinica que a su vez puede generar conflictos
legales.

Concretamente el Hospital de la Concepcidn se preocupa por la falta
de objetividad ante situaciones futuras, ya que lo que pueda parecer
terapia proporcional al redactar el documento puede resultar ser tera-
pia desproporcional al momento critico de la condicién anticipada. Un
consenso entre clinicos se inclina a respetar el principio de autonomia,
aun si manifestado dudosamente por un paciente ya al menos parcial-
mente incapacitado a favor de una terapia al momento juzgada despro-
porcional, corriendo el riesgo de menospreciar la integridad de su juicio
clinico. Esta observacion conduce a enfocar el tema de la autonomia
en dos fases o segun dos perspectivas: la autonomia del paciente al
momento de redactar las DAy lo que puede parecer un residuo o posi-
ble manifestacién de autonomia al momento de la incapacidad cuando
se han de aplicar las directrices. Es decir, se contrasta la autonomia
prospectiva- el paciente proyecta su bienestar hacia el futuro, con la
autonomia puntual que puede traslucirse en el estado de la incapaci-
dad como interés del paciente aun capaz de expresiones.

En el primer sentido la autonomia descansa en el presupuesto an-
tropolégico de que la persona que redacta las DA y la persona en la
situacién de incapacidad sean las mismas en cuanto identidad pero
privilegiando el momento de la redaccién. Supone que sea una misma
persona quien anticipa la situacién futura, la evaltda y la conecta in-
tencionalmente para efectos de continuidad moral con la intencién de
voluntad duradera a través del tiempo.

Seguln la autonomia puntual se privilegia la situacién segun anti-
cipada pero cuando de hecho realmente ocurre, es decir, cuenta con
prioridad sobre su sentido previsto originalmente al redactar las DA. El
interés actual manifestado por el paciente, aun en el contexto de una
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supuesta incapacidad, es privilegiado por el apoderado y/el medico so-
bre el documento redactado (DA)

Segln mi punto de vista la autonomia prospectiva, condiciona la po-
sibilidad de la DA, presupone adherirse a la cuestiéon de una antropo-
logia filoséfica de fondo, es decir al sentido de identidad de un “yo”
como expresion del nucleo interno y original de la persona. No es que
se presuponga un yo a priori, originalmente aislado de influencias am-
bientales y culturales, sino que se da como evidente que el "yo"” aun-
que revista cualidades propias en su formacién esta orgdnicamente
articulada con lo que se le presenta ante si o con un ambiente. Segun
observado la autonomia prospectiva es favorecida en la practica del
Sanatorio Mater Dei.

En cambio el Hospital de la Concepcidn, en general, se orienta por la
autonomia puntual de caracter pragmatico, es decir, enfocando los be-
neficios y riesgos del momento anticipado pero segun lo pueda el pa-
ciente parezca aun captar al ocurrir realmente. Si bien se dice respetar
la autonomia del paciente aun si debilitada y de esta modo tranquilizar
a quienes temen no poder cambiar una primera decisién al redactar el
DA, pone en duda la continuidad del agente moral como condicion para
la autonomia y el consentimiento ilustrado. Pensamos que es importan-
te para los promotores de la autonomia prospectiva como para los que
favorecen la autonomia puntual retomar con mayor rigor el momento
original de la redaccién de las DA para garantizar la autenticidad de
la decision que ha de cumplirse en el futuro, a su vez ese mismo rigor
servird de antidoto a confundir expresiones espontaneas al momento
de la debilidad cognoscitiva y volitiva.

Es decir, dentro del marco de la antropologia filoséfica se ha de con-
sultar a los psicélogos de la personalidad y de las funciones del co-
nocer y decidir para disefar un procedimiento eficaz para la primera
consulta y sucesivas actualizaciones de la redaccién del DA. Es preci-
samente lo que se propone realizar los Médicos Residentes del HDLC (
Mayo a Octubre 2019) en los consultorios previo a la internacién. Estos
se proponen retomar la evaluacién de la capacidad del paciente con
mayor rigor ante la situacién presente en vista que pueda luego con-
tradecir o cambiar la intencién previamente redactado. Dicho procedi-
miento podria incluir el preguntarse si el paciente es capaz de decidir
en relacién a los aspectos especificos de la situacion clinica, Debe pre-
cisarse su capacidad para apreciar los rasgos mas significativos de la
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condicién patoldgica, evaluar las terapias sugeridas clinicamente o juz-
gar los diversos aspectos de la relacién entre cada terapia y el sistema
de creencias y valores personales. El clinico y el apoderado participan
en evaluar la capacidad para realizar una deliberacién coherente sobre
la seleccidén o preferencia que estima pertinente a su situacién, para
comunicar su elecciéon de forma argumentada y consistente de modo
tal que suscite credibilidad.

Conclusion

« La filosofia de la medicina que sustenta la bioética clinica de carac-
ter personalista esta acreditada para examinar el fundamento mismo
de la autonomia en términos de la identidad inherente al ser en si de la
persona: condicion para la eficacia de las DA

- Se beneficia de un lado de un lado de la colaboracién de la psi-
cologia de la personalidad como de un trabajo empirico al entrevistar
pacientes. Ello supone la mas estricta comunicacién interdisciplinaria .

» La autonomia prospectiva se rigurosamente establecida condicio-
na la autenticidad de la decisién valida ante el futuro y previene ante la
espontaneidad subjetiva e improvisada que en muchos casos surge en
el momento de vulnerabilidad del paciente ante la situacion final de la
vida.

» Una autonomia prospectiva con garantia de validez es el mejor ar-
gumento a favor de la DA como recurso clinico en el contexto de una
medicina personalizada.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO:
PERCEPCION DE MEDICOS Y PADRES DE PACIEN-
TES ATENDIDOS EN EL HOSPITAL GARRAHAN

Ledesma F.

Coordinacién de Bioética Hospitalaria

Dasso A, Escudero R, Angione E,

Organizacién y Métodos.

Hospital Nacional de Pediatria J. P. Garrahan. Buenos Aires. Argentina

Introduccion

La crisis del modelo clasico de relacién médico-paciente basado en
el paternalismo junto al desarrollo incesante de la tecnologia, hicieron
necesaria la participacién de los pacientes en la toma de decisiones
relacionadas con su salud, con su forma de vida y con sus posibilidades
de desarrollo futuro teniendo en cuenta sus valores personales, familia-
res y culturales.

Producto de ello el vinculo del equipo de salud con los pacientes (re-
laciéon médico paciente) ha evolucionado hasta la actualidad.

Muchas politicas institucionales que especifican mecanismos y pro-
cedimientos para obtener el consentimiento informado como un docu-
mento legal desconocen el valor que le otorga la bioética al mismo. La
obtencién del consentimiento informado no es solo un acto, es un pro-
ceso en el que un paciente libre y bien informado, o sus representantes,
autorizan o no un procedimiento médico. Es el ideal de la relacién mé-
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dico-enfermo basada en el respeto mutuo que promueve la autonomia
personal de los pacientes.

Este proceso transcurre dentro del modelo de atencién desde el ini-
cio del mismo; en su desarrollo, el objetivo es construir un ambiente
adecuado para que las elecciones del paciente se tomen libremente y
las prestaciones sean de la mayor calidad. Asi se efectiviza el derecho
a su autodeterminacién y se satisfacen sus necesidades y expectativas

Debido a esto, el Consentimiento Informado (Cl) debe reunir
ciertas condiciones sin las cuales no puede ser tenido como vali-
do: disponer de informacion suficiente, capacidad de compren-
sion de la informacidén, libertad para poder decidir de acuerdo a los
valores de los involucrados y competencia para tomar la decisién.
El hospital Garrahan ha utilizado el consentimiento informado, no
como un formulario legal, sino como una muestra escrita del proceso
de atencién que se realizaba con los padres y los pacientes para que
tuvieran la informacion y comprension necesarias en relacion a un tra-
tamiento o procedimiento indicados. Siguiendo este principio se tra-
bajé para que el equipo de salud junto a padres y pacientes pudieran
articular las decisiones mas adecuadas para su atencion en el hospital.
En el Hospital, casi desde su comienzo, se utilizaban en las areas asis-
tenciales dos formularios de Cl, uno general, y otro, para procedimien-
tos quirdrgicos. Con el tiempo, algunos Servicios fueron incorporando
otros mas especificos para su practica diaria. Desde el afno 2015 un
grupo interdisciplinario integrado por las areas de bioética, organiza-
cion y métodos y medicina legal junto a los Jefes de Servicios y sus
equipos, han desarrollado mas de 70 Cl particulares en los cuales se
describen practicas y procedimientos en forma detallada, con lenguaje
claro y sencillo para que puedan ser comprendidas por los padres de
los pacientes que se atienden en el hospital y adaptandolos para nifos
de diferentes edades.

El objetivo de este trabajo es evaluar el grado de satisfaccién de pa-
dres de pacientes y profesionales con respecto a los formularios de Cl
implementados en diferentes areas del hospital.

Sujetos y métodos

Entre enero y julio de 2018 se realizd una encuesta de relevamiento
y satisfaccién en relacién con el proceso de Cl a Profesionales y Pa-
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dres de pacientes internados y atendidos en sectores ambulatorios
del Hospital de Pediatria Garrahan. Las encuestas auto administradas,
andnimas y voluntarias consistian en una primera parte sobre datos
demogréficos y una segunda parte con preguntas relacionadas espe-
cificamente con el proceso de Cl. La encuesta dirigida a los padres in-
cluia preguntas relacionadas con que significa para ellos el Cl, quien les
informd y donde; si comprendieron la informacién y si pudieron hacer
preguntas. Las dirigidas a los profesionales, incorporaban preguntas
sobre que significaba para ellos y para los padres el Cl, quien informaba
a los padres, si estos comprendian la informacién y hacian preguntas
para aclarar dudas y, por Ultimo, si se les da una copia del mismo y don-
de se archivan los Cl firmados.

Los resultados se expresaron en valores absolutos y porcentajes so-
bre el nimero total de respuestas.

Resultados

Se repartieron un total de 200 encuestas para cada grupo, obtenién-
dose 158 respuestas por parte de los profesionales y 139 de los padres
(79 y 70% respectivamente). La muestra de profesionales incluy6 82
clinicos de las dreas ambulatoria y CIM (52%), 45 de la UCI (28%) y 24
cirujanos (15%). Hubo 7 (4%) que no completaron la especialidad a la
que pertenecian.

De la muestra obtenida de los Padres, 94 (70%) son mujeres. En
cuanto a la procedencia: 17 (11%) residen en Ciudad Auténoma de Bue-
nos Aires (CABA), 93 (67%) en Gran Buenos Aires (GBA), 26 (19%) en
otras Provincias y 3 (2 %) en otro pais.

En relacién a la edad de los encuestados: 9% tenian entre 18 y 25
anos, 41% entre 26 y 40 anos, 19% mas de 41 anos y 30% no respon-
dié la pregunta. En el nivel de instruccion: 17 (12%) tenian primario
incompleto, 50 (36%) primario completo o secundario incomple-
to, 40 (29%) secundario completo y 31 (22%) terciario/universitario.
Se obuvieron 116 respuestas Unicas (83%) para las opciones sobre el
significado del consentimiento informado para los padres. (Ver figura 1)
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Figura 1: Que es el Consentimiento Informado, respuestas tnicas

A: Proceso que informa lo que se les va a realizar a su hijo. B: Documento que autoriza
al médico a realizar un procedimiento. C: Documento legal que respalda al médico. D:

Instrumento para mejorar la calidad.

Acerca de quién le informé sobre el procedimiento que le iban a rea-
lizar a su hijo, 124 (89%) fue personal médico o de enfermeria, 3 (2%)
otro, y 12 (9%) NS/NC. El lugar donde les fue entregado el Cl se observa
en la figura 2.
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Figura 2: Donde se brindé la informacion
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A: En el consultorio. B: En la sala de internacién. C: En quiréfano. D: Otro

Durante el proceso de obtencién del Cl, 113 (81%) considerd que re-
cibié la informacién completa y 26 (19%) que no o no respondieron. En
cuanto a la comprension de la informacién recibida, 121 (87%) la com-
prendieron y 16 (13%) no. Fueron 121 (87%) los que consideraron que
pudieron aclarar las dudas. La relacion entre el nivel de instruccién de
los padres y la comprension de la informacién contenida en el consen-
timiento informado se observa en la figura 3.
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Figura 3: Comprensidn del Cl segtin nivel de instruccion
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De la muestra obtenida de los profesionales, 110 (70%) son mujeres
y 48 (30%) varones. En relacién a las edades, hay un 36% menor de 30
anos, 45% entre 31y 45 anos, 16% entre 46 y 60 y 1,3% mayores de 61
anos.

Sobre el significado del Cl para los profesionales, 66 (42%) conside-
raron que es un proceso en el que se informa al paciente lo que se le va
a realizar y un instrumento para mejora de la calidad y 62 (39%) consi-
deraron que es un documento legal que autoriza al médico a hacer un
procedimiento. (Ver figura 4)
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Figura 4: Significado del Cl para los profesionales
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A: Proceso en el que se le informa a la paciente lo que se va a realizar. B: Autorizacion
al médico para realizar un procedimiento. C: Instrumento legal. D: Instrumento para

mejorar la calidad de la atencién médica.

De los profesionales con menos de 5 afos de egresados, el 64% con-
sidero al Cl un proceso de informacion y un instrumento de calidad. En
la poblaciéon comprendida entre 5 y 10 afios de recibidos y mas de 10
anos, esta cifra se redujo al 57%. (Ver figura 5)
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Figura 5: Consentimiento informado en relacién con anos de egre-
sado
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Con respecto a la teoria sobre el Cl, 27 (17%) de los encuestados
afirmaban conocerla bien, 104 (66 %) conocerla algo y 25 (16%) desco-
nocerla por completo.

Cuando se les pregunté sobre el significado para los padres del Cl,
62 (39 %) respondieron un documento de informacién y una estrategia
para que participen en las decisiones, mientras que 86 (54%) lo con-
sideraron una autorizacion para la realizacién de un procedimiento. El
(3%) 5 profesionales estimaron que los padres comprenden siempre
la informacidén que contiene el Cl, 144 (91%) que a veces y 9 (6%) que
nunca la comprenden.

Con respecto a quien les informé a los padres lo que se iba a realizar,
149 (94%) fue el médico tratante. Los restantes 9 (6%) fueron infor-
mados por personal administrativo o no pudieron identificar quien les
inform.

Durante el proceso de obtencién del Cl, los padres preguntan para
aclarar dudas, 119 (75%) respondieron que a veces, 26 (16%) que lo ha-
cen siempre y 13 (8%) que no lo hacen o no respondieron.

El (66 %)105 consideraron que el Cl utilizado en su Servicio contiene
la informacién suficiente, 48 (30%) que no y 5 (3%) no respondieron.
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Una copia del Cl fue entregada a los Padres o cuidadores, en 20 ca-
sos (13%), 135 (85%) respondieron que no le dan copia del documento
a la familia y 3 (2%) no respondieron.

111 profesionales (70%) afirmaron que si se archivan los formularios
de Cl firmados, 40 (25%) afirmaron que noy 7 (4%) no respondieron. De
los que afirmaron que se archivan, 60 (38 %) lo hicieron en la HC. Los
restantes 92, (58%) no respondieron donde se archivan.

Discusion

La muestra obtenida de los Padres es representativa de la poblaciéon
que concurre al Hospital, ya que los nifios son traidos a la consulta
acompafnados por sus madres en la mayoria de los casos. En algunas
oportunidades son traidos por ambos progenitores u otros miembros
de la familia. En cuanto a la procedencia, los datos coinciden con los
obtenidos del anuario estadistico del hospital: el mayor nimero de con-
sultas procede del GBA, seguido en frecuencia por otras provincias, en
tercer lugar aparece CABA y, por ultimo, otros paises.

Al relacionar el nivel de instruccién de los padres con el nivel de com-
prensién de la informacion, llama la atencién que no se observaron di-
ferencias entre los de nivel mas bajo (primario incompleto) y los del mas
alto (terciario/universitario). Esto muestra que el interés de los padres
por entender la informacién relacionada con la salud de sus hijos va
mas alla de su nivel de instruccién.

La mitad de los padres entrevistados entendian al Cl como un pro-
ceso de informacién o un instrumento de calidad, mientras que la otra
mitad lo consideraba un documento legal o una autorizacién, lo que
implica un desconocimiento del significado y los objetivo del consenti-
miento informado.

La mayoria de los padres recibié la informacién del médico tratante.
Este, suele ser el que realiza los procedimientos diagndsticos o tera-
péuticos, y es el mas calificado para poder informar y responder pre-
guntas relacionadas con el tema. Hubo 15 padres que no pudieron iden-
tificar quien les dio la informacién, lo que muestra una deficiencia en la
comunicacién entre el equipo de salud y los pacientes.

Los Cl fueron entregados en su mayoria en el consultorio externo o
la sala de internacién, pero hay un porcentaje no menor que lo firmé en
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quiréfano y otros que no respondieron la pregunta. El Cl debe ser firma-
do en aquellos lugares donde los pacientes estén tranquilos y puedan
formular todas las preguntas necesarias para comprender el procedi-
miento diagndstico o terapéutico al que seran sometidos. El quiréfano,
previo a la intervencién, no es el lugar adecuado. También preocupa
que algunos pacientes no puedan definir en donde les fue entregado
o no hayan respondido la pregunta. Si bien la mayoria de los padres
consideraron que recibieron la informacién completa sobre riesgos y
complicaciones relacionados con el procedimiento y pudieron aclarar
las dudas, hubo un grupo que no obtuvo la informacién suficiente y fue-
ron similar en niimero a los que respondieron que no comprendieron la
informacion.

De la muestra obtenida de los profesionales, hay una franca mayoria
de mujeres, lo cual coincide con la poblacién médica del Hospital.

El grupo etario mayoritario es el comprendido entre los 31y 60 afios
entre los que se incluyen los médicos de planta, Jefes de Clinica y Coor-
dinadores de las diferentes especialidades seguido por el grupo de me-
nos de 30 anos en el cual se encuentra el grupo de profesionales en for-
macion (médicos residentes y becarios). La muestra es representativa
de los profesionales del Hospital.

En el Hospital Garrahan en los ultimos afios muchos Servicios fueron
incorporando formularios de Cl con la informacién necesaria y especi-
fica para la especialidad. Estos se encuentran disponibles en la intranet
del hospital para el facil acceso de los profesionales.

El significado del CI para los profesionales pone en evidencia que
todavia hay un grupo importante entre quienes el Cl significa mas un
instrumento legal que un proceso de comunicacién (los de mas de 5
anos de recibidos), mientras que los mas jovenes lo consideran un pro-
ceso de informacidn y un instrumento de calidad. Esto podria deberse a
que recién en los ultimos anos la percepcién de padres y profesionales
sobre la necesidad de informacion libre y de calidad es mas habitual.
También se correlaciona con que Bioética aparece en la formacién cu-
rricular de grado en muchas Facultades de Medicina desde hace apro-
ximadamente 10 anos.
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Introduccion

La informacién al enfermo y a los familiares no es un acto momenta-
neo, es todo un proceso complejo, donde participan interactivamente el
equipo de salud, el paciente y los familiares.

Este proceso comienza con el primer encuentro entre estas tres par-
tes y finaliza después de la muerte del enfermo, periodo muy importante
en que el equipo de salud contindia comunicdndose con los familiares.

Cuando se trata de un enfermo con céncer, este proceso de informa-
cion tiene sus caracteristicas muy particulares, debido al estado fisico,
psiquico y espiritual del paciente, a la reaccién de los familiares, a la
preparacion del equipo médico para enfrentarlo y al entorno donde se
desarrolla.

El enfermo con cancer es mucho mas que un caso clinico interesante
para estudiar o investigar con él; no es una cosa, no es algo o una cifra
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estadistica que aumente el nimero de ingresos en un centro asisten-
cial; es un hombre, es alguien, una persona humana con dignidad, un
ser Unico e irrepetible, distinto a todos, que padece y sufre.

Siempre se ensena en las instituciones de ciencias médicas, que el
hombre es un ser biopsicosocial y espiritual, pero cuando a ese hombre
se le informa que padece un céncer y piensa que se le acerca el final
de la vida, estas consideraciones toman una connotacién muy especial.
Hay que conocer bien a estos enfermos para poder interpretar ade-
cuadamente sus reacciones y poder ayudarlos y acompanarlos hasta
el final.

En Cuba, la Medicina todavia es eminentemente paternalista y se re-
conoce poco la autonomia del enfermo, sobre todo en la toma de deci-
siones y no existe ninguin documento legal que ordene la forma en que
se brinde la informacién por parte del equipo de salud.

Ademas, el cdncer constituye una de las primeras causas de muerte,
en una poblacién que envejece rapidamente, que aumenta la expecta-
tiva de vida en los dos sexos y en la que predomina la idea de que el
cancer es sindbnimo de muerte inminente. Por esta ultima razén es muy
dificil informarle a un enfermo que tiene cancer sin saber cémo van a
reaccionar él y sus familiares, admitiendo el diagndstico y cooperando
con el tratamiento.

Todas estas consideraciones han llevado a esta reflexion, con el ani-
mo de brindar una atencién de excelencia a nuestros enfermos, romper
viejos esquemas, haciéndoles comprender que el cancer es una enfer-
medad crénica no transmisible, en la que el diagndstico temprano, jun-
to a las nuevas tecnologias y a los tratamientos multimodales pueden
llevar a la curacién, a aumentar el periodo libre de enfermedad o por lo
menos a mejorar la calidad de vida, defendiendo su condicién de per-
sona humana, su dignidad y su autonomia.

Desarrollo

Analicemos entonces este complejo proceso de informacion desde
sus tres componentes: el enfermo, el equipo de salud y el familiar o
representante legal.

La forma en que cada enfermo reacciona ante la posibilidad real y
cercana de la muerte es distinta; en ella influyen las caracteristicas de
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su personalidad, las vivencias acumuladas y las condiciones sociales,
econdémicas y familiares donde se ha desarrollado.

La Dra. Elisabeth Kubler-Ross describe este proceso en cinco eta-
pas, que pueden ser 0 no secuenciales, sin un corte claro entre una y
otra. No todos los enfermos transitan por todas, algunos se aferran a
una en particular, otros saltan de una a otra y otros van y vienen por
todas ellas. Las fases son: negacién, rabia, negociacién o pacto, depre-
sién y aceptacion.

El equipo de salud debe dominar las caracteristicas fundamentales
de cada una para saber como comunicarnos con los enfermos y como
ofrecer la informacién adecuada en cada caso.

Negacion: Es un mecanismo de defensa frente a la angustia de saber
que tiene un cancer y que la muerte esta cerca y le permite manifestar-
se como si esa situacién no tuviera que ver con él; es un rechazo a la
realidad, sirve como funcién protectora. El enfermo trata de tener una
vida totalmente normal y evita cualquier discusiéon sobre su diagnésti-
co. Muchos manifiestan abiertamente que los médicos estan equivo-
cados, que hay que revisar o repetir los exdmenes, aunque la mayoria
reconoce intelectualmente la enfermedad y su amenaza.

En esta etapa es fundamental respetar la opinién del enfermo, pero
no reforzarla con expresiones que nieguen el diagndstico o la muerte
préxima. Lo importante es no mentir, aunque a veces es conveniente no
decir la verdad.

Rabia o irritacion: El enfermo se vuelve agresivo y rebelde contra
todo y todos lo que le rodean (equipo de salud y familiares); de dificil
manejo, todo le molesta, es muy irritable. Piensa que no se merece la
enfermedad que padece; es una forma de ocultar su desesperacion y
desamparo por la frustracion, el resentimiento y el miedo porque sabe
que se acerca el final y pierde el control, la independencia y el prota-
gonismo que ha tenido hasta ahora en su familia, su trabajo y en la so-
ciedad; ademas, esta consciente que todo sigue igual para los demas.

En estos casos se recomienda permitirles ventilar y exteriorizar toda
esa rabia y no ofenderse por su comportamiento.

Negociacién o pacto: En esta etapa el enfermo parece tranquilo,
trata de conseguir un aplazamiento de la muerte mediante una ne-
gociacién con una instancia superior; es una especie de regateo, en
ocasiones relacionado con alguna fecha importante en su vida. Se tra-
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zan compromisos, cambios en el estilo de vida o promesas, siempre
en secreto. Es un intento por sobrepasar la crudeza y la amenaza de la
muerte cercana.

En este periodo el enfermo trata de redimensionar su vida. Si nos
comunica alguin detalle, debemos escucharlo con mucha atencién y
respeto.

Depresion: No es una depresién verdadera, es mas bien una tristeza
reactiva porque comprende que le esta llegando la hora de la separa-
cion definitiva de todo lo que conoce y quiere. Es una fase muy emotiva
en que el enfermo necesita tiempo y espacio para si y hay que propor-
cionarselos. Es el momento de resolver asuntos pendientes, de despe-
dirse de todos y de todo; del desprendimiento definitivo en el que toma
sus distancias respecto al mundo y a si mismo.

En este momento muchos enfermos prefieren hablar de su enferme-
dad maligna y de la muerte, es una necesidad para ellos. Otros lo hacen
simbdlicamente, pero para todos es muy importante escucharlos, sin
rebatirlos, estimularlos a que expresen lo que sienten.

Aceptacion: Durante esta etapa el enfermo se mantiene general-
mente callado, en paz; no muestra interés por nada ni por nadie, prima
el desinterés, no quiere ni necesita nada, prefiere estar solo; ya acepté
el diagndstico y la posibilidad de la muerte como algo real, aunque en
principio nadie quiere morir.

Tenemos que prepararnos para saber diferenciar esta aceptacion
como acto positivo en que el enfermo elige soltar las riendas que lo
atan a la vida, de la resignacion. Esta uUltima es una actitud pasiva car-
gada de autocompasidén, de impotencia, en que el paciente se da por
vencido.

Hay otra forma de aceptacién en la que este tipo de enfermo conoce
y habla abiertamente de su situacién y de la proximidad de la muerte.
En esta forma no pierden el interés por las cosas y disfrutan de cada
momento.

Se recomienda en esta fase no dar consejos ni buscar soluciones,
solamente escuchar y aceptar lo que expresan. Lo importante es que se
sientan acompanados y comprendidos.

Independientemente de cémo reacciona cada enfermo con céncer,
cada uno de ellos es una persona humana con su individualidad, su
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dignidad y sus derechos, los cuales tenemos que respetar y defender.

El equipo de psicélogos de la Unidad de Cuidados Paliativos del hos-
pital San Juan de Dios de Pamplona, dirigido por el Licenciado Cabo-
devilla Eraso defiende un grupo de diez derechos fundamentales que
tiene este tipo de enfermo:

1. Ser tratado como persona humana hasta el final de su vida, aten-
diendo todas sus necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espiri-
tuales.

2. Recibir atencién personalizada.

3. Participar en las decisiones que afecten a los cuidados que se le
han de aplicar, siempre que su estado de conciencia lo permita o en su
lugar los tutores o familiares responsabilizados legalmente.

4. Que se le apliquen los medios necesarios para combatir el dolor;
no solo el tratamiento farmacolégico, sino enfrentar el dolor integral-
mente, evaluando la efectividad de la conducta asumida periédicamen-
te, evitando la pérdida de conciencia por sedacién profunda.

5. Recibir repuesta adecuada y honesta a sus preguntas, ofreciendo
toda la informacion que él pueda asumir e integrar.

6. Mantener la jerarquia de sus valores; no ser discriminado porque
sus decisiones puedan ser distintas a las de quienes le atienden.

7. Mantener y expresar su fe.

8. Ser tratado por profesionales competentes, capacitados para la
comunicacién, que puedan ayudarlo a enfrentar su enfermedad. El per-
sonal que atiende enfermos con céncer tiene que tener ante todo sensi-
bilidad humana y capacidad para escuchar y hablar abiertamente.

9. Recibir el consuelo de la familia y de las amistades que desee le
acompanen en su enfermedad y en el momento de la muerte.

10. Morir en paz y con dignidad.

El enfermo con cancer, también tiene muy afectada su dimensién es-
piritual. Estos enfermos, que sienten la muerte cercana, necesitan del
perddn, de la reconciliacién y la afirmacion de valores. Ven amenazada
su identidad, por lo que piden ser reconocidos como personas, pues
por su estado de salud perciben la ruptura de su unidad bioldgica y
el cambio de su rol social, la relacién con la familia, con los amigos y
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companeros de trabajo. Necesitan releer su vida, analizando con ojos
nuevos su pasado; pasan revista a todas sus vivencias, lo que en mu-
chos provoca sentimientos de amargura, rabia o nostalgia. Buscan un
nuevo sentido a la vida y tratan de identificar y rectificar las decisiones
y orientaciones que los han guiado hasta ese momento. Pueden sentir-
se culpables e infieles y ven esta enfermedad como un castigo por los
errores cometidos, por eso es importante liberarlos de ese sentimiento
de culpabilidad y no hacer una lectura negativa de su vida, tratando
de resaltar lo positivo de su pasado. Necesitan reconciliarse consigo
mismo y con los demads, poner en orden sus asuntos. Sus necesidades
espirituales miran también hacia el futuro, quieren trascender a una
continuidad que pueden ser los hijos, sus obras, sus ideales y valores,
independientemente de sus creencias y su religiosidad.

Cuando estos pacientes reconocen que los respetamos como perso-
nas, que contamos con ellos, que nos preocupamos por lo que les ocu-
rre, los estamos ayudando a convivir con la enfermedad positivamente
y su cooperacién con el tratamiento aumenta, pudiendo en ocasiones
reintegrarse a la familia y a la sociedad.

Hasta hace algunos anos la comunicacién se establecia solamen-
te entre un médico, el enfermo y sus familiares. Era la clasica relacién
médico paciente, vertical y eminentemente paternalista, en la que todo
lo decidia el médico, sin tener en cuenta la opinidn de las otras partes.
Actualmente, existen los grupos basicos de trabajo o equipos de salud,
gue son realmente conjuntos multi e interdisciplinarios, donde ademas
del médico de cabecera encontramos otros facultativos de diferentes
especialidades, enfermeros, psicélogos, tecnélogos de la salud, tra-
bajadores sociales y estudiantes de las diferentes disciplinas, aunque
siempre hay alguien que jerarquiza y orienta el plan de acciones y se
da mas participacién al resto del equipo, al enfermo y a los familiares.

Estos equipos que atienden enfermos con céncer no deben ver en la
muerte una derrota, sino el evento final de la vida. Entre sus objetivos
fundamentales estd que estos enfermos y familiares acepten el diag-
néstico, cooperen con el tratamiento, que produce efectos colaterales
indeseables y que se dejen acompanar hasta el final con dignidad, bus-
cando siempre mejorar la calidad de vida, afadiendo mas vida a los dias.

Cuando el equipo de salud se distancia emocionalmente de los pa-
cientes, ocupandose sélo de los aspectos fisicos de la enfermedad, los
van aislando en este proceso.
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Los médicos actuales no aprovechan adecuadamente el poder de la
palabra, cada vez se habla menos y se escucha menos a los enfermos
y nos preocupamos mas por los resultados de los exdmenes paracli-
nicos, olviddndonos de la riqueza del método clinico y de establecer
una buena comunicacién. Cuando el equipo de salud logra establecer y
consolidar una buena relacién, el paciente colabora; si falla, lo ve como
un adversario; si comprueba que le miente, pierde toda la confianza que
habia depositado en él.

A este proceso de informacién el médico llega con las siguientes for-
talezas: su formacion profesional y su experiencia, el bagaje cultural y
su talla humana.

Debe cultivar la empatia y la forma de escuchar, desarrollar el senti-
do del acompahamiento y la relacién de ayuda para aliviarlos, siempre
desde el principio de hacer el bien para el enfermo, sin hacer dafo,
ofreciendo la atencién médica que quisiera que le brindaran a él cuan-
do estuviera en el lugar del enfermo.

No existe una férmula establecida para ofrecer informacién y comu-
nicarnos adecuadamente con este tipo de enfermo, en realidad es un
arte. En ninguna universidad del mundo nos preparan adecuadamente
para dar malas noticias.

No todos los enfermos reaccionan igual, es por eso que la atencién
con ellos tiene que ser muy personalizada y romper el viejo paradigma
dicotémico y frio de ..informar o no informar..,, por otro que podria ser
..., cOmo puedo compartir con el enfermo esta informacién que sé?.

Los médicos que no informan la verdad se basan en que la idea de
la muerte espanta y hace sufrir, que la mayoria de los enfermos no pre-
gunta nada porque no quieren saber, que siempre se debe evitar dar
malas noticias por su crueldad, pues elimina la esperanza y puede de-
primir, ademas no siempre el diagndstico es exacto y mucho menos aun
el prondstico; que esto puede generar desesperacion e ideas suicidas.

Los que informan la verdad se basan en que todas las personas tie-
nen derecho a saber y a decidir libremente; defienden el principio de
que la verdad libera y es el mejor antidoto para el miedo, que el engafio
genera desconfianza y el silencio aisla al enfermo; que no es posible
ejercer la autonomia sin tener toda la informacién; que ayuda a com-
partir y a enfrentase como protagonista a su etapa final, teniendo po-
sibilidad de elaborar su propia angustia, partiendo del principio de que
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todo ser humano tiene derecho a vivir su propia muerte; puede tomar
decisiones de tipo religioso, financiero y personal (lGltimas voluntades),
incluso participar en las decisiones médicas y en sus cuidados, puede
acabar o encargar proyectos, arreglar asuntos pendientes, despedirse
de sus seres queridos y prepararse definitivamente para la muerte.

En nuestros dias, uno de los mayores problemas que afecta al pro-
ceso de informacidn es la actitud del médico, pues no nos entrenan en
cémo dar malas noticias; lo mas facil entonces es ocultar el diagnésti-
co, mentir; pero eso es inhumano.

El médico necesita valor para enfrentar la verdad y saber cémo co-
municarla sin producir dano, siempre partiendo del hecho de que la
informacion que tiene es real y se ha comprobado, para no dar informa-
cion errénea.

El equipo de salud no debe estar autorizado a mentir, justificAndose
con que es lo mejor para el enfermo. Somos demasiado proclives a uti-
lizar las mentiras piadosas y el disimulo, porque es mas cémodo y nos
evita problemas con el paciente y con los familiares.

En esta situacion influyen la falta de madurez, la incompetencia, los
prejuicios de sus integrantes y hasta el miedo a la reaccién de los pa-
cientes y familiares. Se le oculta entonces el diagnédstico al paciente y
sélo se lo informan a la familia, levantdndose una barrera de mentiras,
desconfianza y falsas esperanzas.

En ocasiones se da la informacién al enfermo, pero de forma imper-
sonal, fria y cruda, provocando en estos casos depresion, desesperanza
y sufrimiento que deteriora la calidad de vida y la respuesta al trata-
miento.

La decisién de no decir la verdad no cura la enfermedad, ni cambia
el final. El deber que todos tenemos de comunicar la verdad desapare-
ce cuando sabemos con certeza que sélo podra hacer dafo. Por eso
la verdad, como todo valor ético, tiene que estar subordinada al mayor
bien de la persona humana y a pesar de sus ventajas (relacién estre-
cha, sincera y confidencial; respeto a la dignidad del otro; posibilidad
de prepararse para asumir la muerte), podria dosificarse en cantidad y
cualitativamente para no dafar al enfermo.

Es muy importante que todo el equipo de salud tenga la misma infor-
macion, que no haya diversidad ni dudas, porque esto le resta credibili-
dad y se pierde la confianza entre las partes de esta relacién.
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Por eso es adecuado que se seleccione a la persona mas capacitada
dentro del equipo para que siempre sea su portavoz. Puede ser un mé-
dico, preferiblemente el jefe del equipo o el médico de asistencia de ese
enfermo en particular, o un psicélogo, pero en el momento de ofrecer la
informacioén tiene que estar presente todo el grupo.

Se considera que uno de los obstaculos mas grande y frecuente que
se presenta en el proceso de informacién al paciente con céncer es la
negativa de la familia a que el enfermo conozca su situacién real.

El familiar piensa que ocultdndole el diagndstico le ahorra malesta-
res, preocupaciones y sufrimiento, sin embargo, casi siempre el enfer-
mo conoce o sospecha su estado y el silencio o las evasivas del médico
y los familiares lo hacen sentir solo, abandonado y excluido, en el mo-
mento mas dramatico de su existencia. Es injusto que todo el mundo
sepa que el enfermo tiene cancer, menos él.

Cuando nos encontramos una familia que se niega a que le informen
la verdad al enfermo, siempre tenemos que buscar el motivo de esa
actitud. Generalmente quieren proteger al enfermo, evitdndole males-
tares y sufrimientos o temen a sus reacciones; incluso algunos piensan
erroneamente que hablar de este tema es como desearle o anticiparle
la muerte, arrebatandole toda muestra de esperanza.

En el momento de informar a los familiares que su ser querido tiene
una enfermedad incurable y de la proximidad de la muerte, hay que
tener muy en cuenta las caracteristicas socioculturales de ese grupo.

Mientras que en los Estados Unidos de América y demas paises an-
glosajones hay una fuerte tendencia, casi generalizada, a comunicar la
verdad a los enfermos; en Espaia y el resto del mundo latino, incluyen-
do a Cuba, se tiende a informar sélo a los familiares.

Hay familias que se niegan rotundamente a que el enfermo conozca
su situacion y lo aislan, creando una muralla, para ellos protectora, en-
tre él y el equipo de salud, incluso con otros familiares y amigos; es lo
gue se conoce como la conspiracién del silencio.

Otras son incapaces de ofrecer una respuesta adecuada a las multi-
ples demandas y necesidades del enfermo y obstaculizan su comunica-
cién positiva con el equipo médico.

También hay situaciones especiales que rompen la buena relacién
que se habia establecido con la familia, como por ejemplo cuando el
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enfermo tiene cierta mejoria después de estar todos preparados para
su muerte inminente (Sindrome de Lazaro: en alusién a la resurreccion
de Lazaro segun la Biblia) o a la apariciéon de un familiar, que estaba
ajeno a la gravedad de la enfermedad y ahora llega haciendo preguntas
fuera de lugar y dando disposiciones que los cuidadores habituales no
aceptan (Sindrome del hijo de Bilbao).

La atencién a los familiares de enfermos con cancer por parte del
equipo médico es fundamental. Generalmente son los mismos familia-
res o representantes legales los que los acompanan siempre a las con-
sultas y los cuidan durante los ingresos en las instituciones de salud,
incluyendo las unidades de cuidados especiales.

Tienen que saber que su paciente estd en buenas manos, que el per-
sonal es competente y que no lo van a abandonar, pero que también
necesitan de su ayuda para acompanarlo hasta el final; por eso en la
mayoria de los centros asistenciales, incluyendo las unidades de cuida-
dos intensivos o paliativos, se permita la presencia de acompanantes
para enrolarlos en los cuidados y para que brinden su apoyo emocio-
nal y espiritual, ademas de su calor filial. Este acompafamiento de los
familiares humaniza y personaliza los cuidados y la relacién entre el
enfermo y el equipo de salud y realza la esperanza del enfermo; la es-
peranza como condicién de toda accidn futura, como ingrediente prin-
cipal constitutivo y constituyente del ser humano.

Siempre hay que partir de la base de que informar adecuadamente a
un paciente es un acto humano, ético, médico y legal.

Para informar bien se necesitan dos condiciones previas: la certeza
de la informacion que se va a transmitir y la capacidad psicolégica del
individuo para recibir el mensaje.

Nunca se debe enganar ni al enfermo ni a los familiares, no se debe
comunicar algo que no sea seguro y esté bien comprobado; hay que
buscar un equilibrio entre no engafar e informar el diagndstico y el
prondstico de forma que lo asimilen adecuadamente.

El enfermo con cancer y los familiares que lo acompafan pueden que
no entiendan la informacién brindada completamente, por tanto, los
mensajes tienen que ser breves, pero bien fundamentados y continuos.

Dar mucha informacién en un dia no es adecuado, no se capta todo
y pueden mezclarse ideas que lleven a la confusién, debe hacerse gra-
dualmente y con mucho tacto. Cada persona decide inconscientemen-
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te cuanta verdad puede soportar (la verdad soportable).

El lenguaje que se use para transmitir esta informacion tiene que
adecuarse a las caracteristicas de cada persona, teniendo en cuenta
su edad, nivel cultural, procedencia y capacidad de comprensién; por
lo que tiene que ser claro, simple y comprensible por todos, sin tecni-
cismos, con un contenido asimilable, que no dé lugar a malas interpre-
taciones. Con frecuencia pensamos que se dio una magnifica informa-
cién y sin embargo el enfermo y los familiares se retiran de la entrevista
repletos de términos médicos que no entienden y de resultados de exa-
menes paraclinicos que no saben para qué se indican y qué aportan
en el diagndstico o en la evolucién de la enfermedad y entonces ocurre
algo peor, buscan otra fuente de informacion.

Si no le informamos la situacién real al enfermo o a los familiares
estamos asumiendo completamente la responsabilidad de su vida. Mu-
chas veces es mas angustiante no saber, que la cruda realidad.

En ocasiones el enfermo lo sabe todo, pero se mantiene en silencio y
sélo recurre al médico para confirmarlo.

Que el enfermo no pregunte, no quiere decir que no quiere saber,
tenemos entonces que crear un ambiente de confianza y dar la posibi-
lidad para que aclare sus dudas y preocupaciones.

Si contestas honestamente y con claridad, pero sin quitarle la espe-
ranza, la comunicacion estad asegurada. En estos casos es muy impor-
tante manejar lo que sabe el enfermo, porque con frecuencia finge no
saber, en un intento para proteger a los familiares.

Muchas veces es preferible callar y escuchar en silencio, antes de
decir una mentira.

Estos pacientes, permanecen muy al tanto de todas nuestras ma-
nifestaciones, ademas de oirlo todo, independientemente del tono de
nuestra voz, se percatan de la forma en que miramos, como gesticu-
lamos y nos movemos a su alrededor, la importancia que le damos a
los resultados de los exdmenes paraclinicos, con quien consultamos
su caso y si hablamos a solas con sus acompanantes. Por eso muchos
autores aseguran que en la informacion también juega un papel muy
importante el lenguaje no verbal.

Se considera una mala noticia cualquier informacién que ensombrece
drasticamente el presente y el futuro de la persona a la que se informa.
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En Medicina, las malas noticias pueden asociarse a diagndsticos de
enfermedades crénicas terminales o no, a incapacidades o pérdidas
funcionales, a un tratamiento cruento o doloroso, a una intervencién
quirdrgica arriesgada, a un diagndstico incompatible con el trabajo o
en el peor de los casos a un diagndstico fatal o a la muerte de un ser
querido.

Informar una mala noticia no es indiferente para nadie; ni para quien
la da, ni para quien la recibe.

Existe un consenso internacional de que no se prepara al personal
sanitario para enfrentar esta situacién, pero en la practica se ha visto la
importancia de los siguientes elementos: quién se responsabiliza con
dar la informacion, como y cuando hacerlo, qué decir y dénde hacerlo.

Cuando nos enfrentamos a estos enfermos y familiares, usamos los
elementos sugeridos por Gémez Sancho a la hora de comunicar malas
noticias:

- Estar seguro absolutamente del diagndstico. Buscar un lugar tran-
quilo donde se pueda dialogar.

- Respetar el derecho del paciente a conocer su situacién.

- Averiguar lo que el enfermo sabe, lo que el enfermo quiere saber y
lo que el enfermo esta en condiciones de saber.

- Esperar que el enfermo pregunte, dando la posibilidad real de que
lo haga.

- No discuta.
- Acepte las ambivalencias.

- Sea simple y no utilice palabras técnicas que lo confundan o pre-
ocupen.

-No establezca limites ni plazos de tiempo.

- A veces es suficiente no desenganar al enfermo.

- Extreme la delicadeza.

- No diga nada que no sea verdad.

- Tenga en cuenta la posible amnesia postinformacidn.

- No elimine nunca toda la esperanza, no necesariamente en la cura-
cién, sino con sus matices de acompafnamiento y control de sintomas.
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- Ayude a los familiares.

- Comprenda y acompaiie a los familiares en las diferentes fases del
enfermo, incluso los que se incorporan al final.

También nos ha resultado de gran utilidad aplicar el protocolo dise-
nado por Baile y colaboradores de seis pasos para dar malas noticias
que se corresponde con las siglas EPICEE de acuerdo a la palabra con
la que se inicia cada paso:

E: Entorno adecuado, con la presencia del enfermo y los familiares,
evitando interrupciones y con saludables habilidades de comunicacién
no verbal.

P: Percepcion del enfermo, conociendo lo que éste sabe antes de
informar.

I: Invitacidn a expresar hasta dénde quiere saber el paciente; es como
pedir permiso para dar la mala noticia.

C: Conocimiento; comunicar en forma absolutamente comprensi-
ble y de manera procesable, comprobando que el enfermo o el familiar
comprende lo que se le comunica y contrastando si quiere aclarar algo.

E: Empatia que permite comprender las emociones del enfermo y
transmitir comprensién.

E: Estrategia de acompafamiento posterior tras resumir lo que se ha
hablado y comprobar lo que ha comprendido, formulando entonces un
plan de trabajo y de aseguramiento.

El contexto para dar este tipo de informaciéon es muy importante.
Debe ser siempre la misma persona quien lo haga; en un local fijo, con
privacidad, en el que se respete la confidencialidad, apartado de los
otros enfermos y familiares; evitar los comentarios en los pasillos con
otros familiares o miembros del equipo de salud; hay que dedicar mu-
cho tiempo a este tipo de enfermo y a sus familiares, conversar sin pri-
sa, sin temor, evitando los planteamientos bruscos e indelicados; hay
que crear un ambiente distendido para este tipo de intercambio.

Cuando el enfermo fallece, a la familia hay que informarle correcta-
mente todos los detalles y circunstancias de la muerte y ofrecerle ayu-
da administrativa, psicoldgica y espiritual para que pueda enfrentar con
serenidad la etapa inmediata al deceso.

Uno de los grandes logros sociales de a mediados del siglo XX fue
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reivindicar los derechos fundamentales de la persona humana en la
Declaracién Universal de los Derechos Humanos.

A partir de entonces, la dignidad del ser humano se reconoce como
un principio supraconstitucional, que debe respetarse por todos, bajo
cualquier circunstancia, en cada uno de los hombres y mujeres del
planeta.

El Consentimiento Informado es la maxima expresién del principio de
autonomia, que traduce una mayor autogestion de la vida y que en el
lenguaje de los derechos humanos es parte del derecho de libertad de
conciencia, es por tanto también un derecho civil y politico. Es el fruto
final del proceso reivindicativo de los derechos del ser humano enfer-
mo que requiere respeto, proteccién y cuidado por parte del personal
sanitario.

No es un invento de la medicina privada, ni un instrumento cuyo Uni-
co objetivo sea proteger a los trabajadores sanitarios de las famosas
reclamaciones a las compafias de seguro médico en los paises donde
existan o de las quejas al Departamento de Atencién a la Poblaciéon en
Cuba.

El término Consentimiento Informado proviene del inglés - informed
consent - y se usé por primera vez en 1957 en California, Estados Uni-
dos de América, por un juez que en la sentencia de un famoso pleito
determiné que el equipo médico estaba en la obligacién de obtener
autorizacién del enfermo para que se realizaran en él exdmenes diag-
nésticos y maniobras terapéuticas, toda vez que estuviera debidamente
informado.

El Consentimiento Informado se ha ido imponiendo en la practica
médica asistencial y en las investigaciones en los diferentes paises e
instituciones sanitarias en forma desigual y paulatina, de acuerdo a las
raices historico-culturales, religiosas, politicas y sociales de las mismas.

Desde hace algunos afios en muchos lugares existen leyes y decre-
tos que regulan cémo ofrecer la informacidn a pacientes y familiares y
cémo aplicar el Consentimiento Informado.

En los enfermos con cancer, el Consentimiento Informado es de suma
importancia por el contenido de la informacién a brindar, la agresividad
de los medios diagndsticos y las variantes terapéuticas disponibles, asi
como el alto indice de complicaciones que pueden producirse, inclu-
yendo la posibilidad real de la muerte.
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En Cuba, en el Cédigo de Etica Médica del Ministerio de Salud Publi-
ca, aparece en el acépite que versa sobre las relaciones del médico con
el enfermo y sus familiares, un pequeno parrafo que expresa textual-
mente... se debe obtener, antes de aplicar cualquier medida diagndstica
o terapéutica que pueda significar un alto riesgo para el paciente, su
consentimiento o el de sus familiares, excepto en los casos de fuerza
mayor.

En la Constituciéon de la Republica de Cuba en su Articulo 49 apare-
ce que todo ciudadano cubano tiene el derecho a que se le atienda y
proteja su salud y que el Estado esta obligado a garantizar ese derecho
con la prestacion de asistencia médica gratuita, a través de la red de
instituciones de Servicios Médicos.

La unica regulacidn juridica del Consentimiento Informado en Cuba
aparece en la Ley 41 de Salud Publica del 15 de agosto de 1993, donde
se recoge en el Articulo 18 del Capitulo Il que las intervenciones qui-
rdrgicas, procederes diagndsticos y terapéuticos a pacientes se reali-
zaran con la aprobacién de los mismos, excepto en menores de edad o
incapacitados mentales, en los que se requerira la autorizacién de los
padres, tutores o representantes legales. Ademas, en el Articulo 19 se
aclara que en las urgencias donde peligre la vida del paciente, estos
procederes diagndsticos y terapéuticos se haran sin la aprobacién an-
tes consignada.

En la dltima versién del Reglamento General de Hospitales del Mi-
nisterio de Salud Publica de Cuba del afo 2006 se determina en su
Capitulo XV:

- Articulo 133: La informacién a pacientes y familiares no es solo
un derecho, es una necesidad y es también un medio para mejorar la
calidad de la asistencia médica. La informacién debe desarrollarse en
un ambiente de confianza, respeto mutuo, con una comunicacién ade-
cuada que permita a pacientes y familiares conocer sus deberes y de-
rechos.

- Articulo 134: Los pacientes y familiares tienen el derecho de co-
nocer la informacion disponible sobre el diagnéstico, prondstico y tra-
tamiento de la enfermedad, por lo que es una obligacién ética y legal
de los médicos ofrecer esta informacion en términos adecuados, com-
prensibles y suficientes.

- Articulo 137: El Consentimiento Informado debe contener la infor-
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macion suficiente que permita al paciente y/o al familiar participar en la
toma de decisiones y otorgar o no su autorizacién.

El Consentimiento Informado es un derecho de los enfermos reco-
nocido legalmente en la Declaraciéon Universal de Bioética y Derechos
Humanos aprobada en la XXXIII sesién de la Conferencia General de la
UNESCO del 19 de octubre de 2005 y que nuestro pais firmé junto al
resto de los paises miembros.

Aunque técnicamente todo esta muy bien documentado, la situacién
real en la practica asistencial deja mucho que desear, no asi en el cam-
po de las investigaciones, donde se esta haciendo una labor educativa
encomiable por parte de los Comités de Etica de las Investigaciones de
cada institucién y el Centro Nacional de Ensayos Clinicos.

Todavia nos falta mucho para que logremos uniformar, sistematizar y
generalizar la practica del Consentimiento Informado y de todo el pro-
ceso de informacién a enfermos y familiares en Cuba.

De acuerdo con todos los criterios consultados, el Consentimiento
Informado ideal seria aquel que se establece libremente con el pacien-
te competente, aunque esté en fase terminal, o en su defecto con los
familiares o representantes legales; sin amenazas ni presiones, res-
petando la autonomia del enfermo; siempre después de ofrecer de-
talladamente toda la informacién disponible sobre el diagndstico y el
pronéstico de la enfermedad y sobre las investigaciones que son ne-
cesarias para llegar al mismo, la evolucién con todos los signos y sin-
tomasy las distintas variantes de tratamiento con todas las reacciones
adversas que puedan producirse. Se pide en forma oral y también por
escrito, con un lenguaje claro, sin tecnicismos, adecuado al nivel so-
ciocultural de las otras partes.

En el caso particular que nos ocupa del proceso de informacién al
enfermo con cancer, el Consentimiento Informado tiene un doble valor
y una doble responsabilidad, pues es la maxima expresion de una bue-
na comunicacién entre el equipo de salud y el enfermo, siempre que
esté consciente y competente para consentir y los familiares. Al final, el
enfermo siempre se beneficia, aunque el pronéstico sea desfavorable.
Cuando la informacién es adecuada, sin engafnos, gradual, pertinente,
detallada y sobre todo bien comprendida por el enfermo o el familiar y
nos hemos ganado enteramente su confianza, no estamos solamente
comunicando, también estamos educando; entonces nuestro trabajo
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ha sido recompensado con creces.

El Instituto de Bioética Juan Pablo Il de La Habana se fundé hace
22 anos, en los dias previos a la visita pastoral de Su Santidad Juan
Pablo Il a Cuba. Es una institucién de la iglesia catdlica abierta a toda
la sociedad. Su principal misién es la de ensefar y difundir la Bioética
Personalista en todo el pais y preparar interlocutores sociales para es-
tablecer el didlogo social plural, independientemente de sus ideologias
y cosmovisiones.

Entre las actividades que ofrece el Instituto y que tienen mayor de-
manda se encuentran los talleres, las jornadas, los cursos de verano y
los diplomados sobre Etica del Cuidar, dirigidos a médicos, enfermeros,
técnicos de la salud, psicélogos, trabajadores sociales y cuidadores en
general; en los que se abordan con profundidad las tematicas de cémo
establecer una adecuada comunicacion entre enfermos, familiares y el
equipo de salud; como ofrecer la informacion y los cuidados al enfer-
mo con cancer y a sus familiares, los cuidados paliativos, el manejo
del enfermo terminal y cdmo evitar el sindrome de agotamiento fisico
y psicoldgico durante las largas etapas de cuidado de estos enfermos.
Todos estos temas también se estudian en la Maestria de Bioética y en
las diferentes disciplinas de la Catedra de Ecologia Humana, enfocados
desde la Bioética Personalista a partir de una sana antropologia filosé-
fica, pero teniendo en cuenta nuestra realidad.

Conclusiones

La informacion veraz, comprensible, completa e individualizada a los
enfermos con cancer y a sus familiares por parte del equipo de salud
facilita una buena relacion entre las partes y asegura una mejor asis-
tencia médica, siempre que se respete y no se discrimine a la persona
humana, defendiendo en todo momento su dignidad y su autonomia.

Se impone la necesidad de formar adecuadamente personal espe-
cializado en estos temas desde la Bioética Personalista, para enfrentar
al cadncer como problema de salud en la sociedad actual.
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BIOETICA: VALORES PARA LA COMUNICACION Y
EL DIALOGO EN UNA SOCIEDAD HUMANA

Francisco Javier Leon Correa

Introduccion

Bioética es igual a didlogo, a comunicacién, a elaboracién de normas
que queremos sean de todos y construidas entre todos, universales.
Para esto, es necesario encontrar un lenguaje comun desde la herme-
néutica, que permita una efectiva comunicacién'. Y que sea perdurable
en el tiempo. Derrida comenta que precisamente la escritura consigue
que el lenguaje permanezca mas alla del contexto en que se hablé, li-
berando la palabra de ese mismo contexto.

Un primer aspecto puesto de relieve en la Bioética clinica es la co-
municacion humana en la relacién médico-paciente o profesional de la
salud y personas atendidas. Se ha destacado desde hace unos afos la
importancia de una bioética narrativa, que incorpore el relato biografico
a la deliberacién?, con una “perspectiva desde la relacién, el contexto,
la relacion a lo particular y los elementos emocionales y afectivos que
influyen en la toma de decisiones y en las actitudes™.

1. Fernando Lolas. The hermeneutical dimension of the bioethical enterprise. Notes on the dialogi-
cal narrative foundations of Bioethics. Acta Bioethica, 2018; 24 (2): 153-159.

2. Beca JP, Razmilic M. Bio€tica clinica narrativa. Santiago de Chile: Mediterraneo; 2014.

3. Feyto L. E/ modelo narrativo como via de ensefanza de la bioética. En: Feyto L, Gracia D, San-
chez M. Bioética, el estado de la cuestion. Madrid: Triacastela: 2011; 79-100.
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La comunicaciéon humana se profundiza mediante textos, “procesos
complejos de argumentacién, deliberacién e intercambio publico a tra-
vés de los cuales se cuestionan y contextualizan, invocan y revocan,
afirman y posicionan reivindicaciones y principios de derechos univer-
salistas, tanto en las instituciones legales y politicas como en las aso-
ciaciones de la sociedad civil™. La esencia del lenguaje y la escritura es
ética, tiene mas que ver con la sinceridad que con la verdad, frente a su
uso para el engano o el insulto®.

La Bioética debe contribuir asi a un lenguaje universal que trascien-
da las diferencias culturales o filoséficas, basada en el sentido comun.
Pero ademas es mision de la ética orientar esas posibilidades de la co-
municacion de la globalizacién y la universalizaciéon hacia un destino,
un deber ser que favorezca la vida buena de las personas. No una vida
buena ideal, absoluta, a la que se ajusten todos, sino a la vida buena
particular, cotidiana, querida y deseada por cada uno. Asi se evitara el
llamado “choque de civilizaciones"®, con una visién adulta e inteligente
de nuestras diferencias y valores, que salga de nuestro nivel de “incom-
petencia ética” y favorezca el equilibrio y la paz’.

Valores fundamentales

Hay valores que son condicion de posibilidad, requisito indispensa-
ble, para un modelo de sociedad. Si entendemos que hay un minimo de
vida buena inexcusable para los individuos que viven juntos, entonces
ciertas condiciones deberan ser cumplidas. (valores kantianos literal-
mente ineludibles, como la libertad o la dignidad).

Valores abstractos, no concretos; formales o procedimentales, no
materiales. La tolerancia, por ejemplo, nos dice que debemos recono-
cer y respetar nuestras diferencias; no dice nada, por el contrario, sobre
el contenido de esas diferencias ni sobre el modo concreto de hacerlas
convivir. La democracia promete procedimientos amistosos para dar
solucidn a los conflictos politicos, pero es un método, no el contenido

4. Sheila Benhabid. Los derechos de los otros. Barcelona, Gedisa, 2005, 129 y ss.

5. Esquirol J.M. La resistencia intima. Ensayo de una filosofia de la proximidad. Barcelona: Acanti-
lado: 2015: 151-152.

6. Huntington S. E/ choque de civilizaciones y la reconfiguracién del orden mundial. Buenos Aires:
Paidés: 2015.

7. Maalouf A. E/ desajuste del mundo. Cuando nuestras civilizaciones se agotan. Madrid: Alianza
Editorial, 3° edicién: 2011: 13,
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de una decision. Son metavalores en cuanto permiten el respeto y la
convivencia incluso en quienes se adhieren a diversas visiones de la
vida, entre quienes aceptan diferentes valores materiales y concretos;
entre quienes, en resumen, se reconocen en distintas identidades®.

1. Falta de comunicacion

Por otro lado, se ha senalado la despersonalizacién de las relaciones
en un mundo globalizado de redes sociales, donde prima la comuni-
cacién anénima y no el respeto hacia la persona individual. Vivimos,
segln Han, en un enjambre de ruidos sin significados permanentes, sin
lenguaje propiamente dicho, donde todos hablan y oyen, y casi nadie
escucha®. Se ha producido una descomposicién de la vida social, con el
fracaso de la conciencia moral social, segin Touraine™.

Deseo de comunicarse: somos en comunicacion, somos ideas e
ideales comunicados mediante el lenguaje, que nos integra en la familia
primero, en las comunidades y la sociedad después, y finalmente nos
hace formar parte de algo mas universal que llamamos humanidad, nos
hace humanos.

2. La escucha atenta

La lengua se aprende desde muy pequeno, antes de que el nifio ha-
ble, aprende a escuchar y después reproduce. Para comunicarse debe-
mos escuchar primero: una escucha atenta™. Una filosofia de la proxi-
midad, como escribe Esquirol.

“La humanidad estd en crisis y no hay otra manera de salir de esa cri-
sis que mediante la solidaridad entre los seres humanos. El primer obs-
taculo... es la negativa a dialogar: el silencio nacido de la autoexclusién,
de la actitud distante, del desinterés, de la desatencién y, en definitiva,
de la indiferencia™®.

8. Zagrebelsky G. Contra la ética de la verdad. Madrid: Trotta: 2010: 13.
9. Han B-C. En el enjambre. Barcelona: Herder, 2014: 15.
10. Tourain A. Después de la crisis. México: Fondo de Cultura Econémica: 2013: 52 y ss.

1. Josep Maria Esquirol. La resistencia intima. Ensayo de una filosofia de la proximidad. Acantila-
do, Barcelona, 2015.

12. Bauman Z. Extrafios llamando a la puerta. Buenos Aires: Paidés; 2016: 24.
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3. Lenguaje y ética en la proximidad: la ética del ti y el nosotros

Siempre acabamos por volver a la casa. La casa es siempre el sim-
bolo de la intimidad descansada, asentamiento, reposo, detencién®, El
lugar donde se nos acoge y acogemos, la ética de la segunda persona,
del préximo que también es nuestro préjimo.

Es el sitio de los valores primarios: familia, amor, amistad, solidari-
dad, paz. Patocka menciona la aceptacién para poner de relieve que
la acogida esencial es la que procede del préjimo. El otro es la casa
primordial™.

Si bien el gesto de las manos al acoger se asemeja primeramente
al del abrazo, también se parece al gesto que conforma y mantiene la
comunidad. Urge repensar la comunidad mas alla de la unidimensiona-
lidad neoliberal, de la abstraccién comunista y de las restricciones del
comunitarismo. La casa y el don (o la generosidad) son un buen punto
de partida.

4. Construir una ética con todos. Vivir con los extrainos, con ‘ellos’

Los valores y las virtudes son absolutamente necesarios para una
sociedad humana buena, o al menos decente®™. Las virtudes no son
cualidades que agradan socialmente, ni las disposiciones que fortale-
cen la voluntad para cumplir el deber, “son las excelencias en las que
se va forjando el sujeto moral desde la infancia, desde la comunidad
familiar y desde la escuela para querer, en este caso, lo justo y para po-
der descubrir lo justo™®, Tienen un importante papel en la moralidad y
desde luego en la forma de vivirla en comun, como moral social.

13. Ibidem, 40

14. J.Patocka. E/ movimiento de la existencia humana. Encuentro, Madrid, 2004, 40-41.
15, Margalit A. La sociedad decente. Barcelona: Paidds; 1997.

16. Cortina A. Justicia cordial. Madrid: Trotta: 2010: 18.
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CUADRO1

Principios/ Virtudes/ Consecuencias personales y sociales positi-
vas y negativas

Vivircon | Acogida | Cuidado identidad/respeto | perdén vivir juntos

Tolerancia | Empatia | compasion | reconocimiento | inclusién solidaridad
dialogo

conflicto | pasividad | irritabilidad | agravio moral marginacion | sin sentido

5. La tolerancia: vivir con los otros

Tolerancia como indiferencia o escepticismo, indiscriminada o pura
(Marcuse), negativa (Bobbio), insensata (Garcia Valdés). Le faltan bue-
nas o suficientes razones para tolerar, o arraiga en la flaqueza de la
voluntad y del compromiso con el otro o con la sociedad, es mas bien
pereza o cobardia, tolerancia por miedo o conformismo con lo manda-
do, que tiende a rebasar sus limites y a tolerar lo intolerable”.

La ética no estd s6lo a merced de una cultura o de su tiempo, ni to-
lerar equivale a dar por buenos los valores vigentes en una sociedad.
Pues los valores no son algo dado, que manifiestan lo que somos, sino
también lo que alin no somos y queremos ser. Tolerar sin mas lo que
somos entrana abrir la puerta a no tolerar lo que pensamos que debe-
mos ser.

“La tolerancia es uno de los acompanantes de los derechos huma-
nos, y se coloca del lado de la ética, porque muchas veces se necesitara
mas alla de la justicia, para aceptar ideales de vida buena. Es decir, se
escapa de la filosofia politica y entra en el terreno de la ética, en cuanto
que toca la solidaridad de los ciudadanos, de la sociedad civil™®,

Asi, podremos convivir con los otros, no solamente vivir juntos y api-
nados, en expresién de Bauman, con gente problematica, molesta, in-
deseados y en definitiva, inadmisibles®™.

17. Manuel Cruz (Coord.) Tolerancia o barbarie. Occidente ante el reto de la convivencia. Gedisa
Editorial, Barcelona, 1998: 52-53.

18. Mauricio Beuchot. La tolerancia como acompanante ético de los derechos humanos. En: Temas
de ética aplicada. México D.F.: Editorial Torres Asociados; 2007: 89-106.

19. Bauman Z. Extrarios llamando a la puerta. Buenos Aires: Paidés; 2016: 81-88.
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6. Deseo de didlogo. Querer escuchar y también hablar

Frente al procedimiento del liberalismo tardio de fundamentar con-
vencionalmente la vida publica, Apel expone las siguientes objeciones:

a. La validez de las convenciones precisa, quiérase o no, una base
moral, porque como condicién de posibilidad de la obligacién moral de
las convenciones, es necesario suponer, al menos, la validez intersub-
jetiva de la moral de mantener las promesas hechas.

b. Sistemas de derecho que no pueden legitimarse moralmente, pier-
den su crédito antes o después.

c. No hay una interpretacion ético-normativa da las decisiones de los

individuos, siendo asi que la suma de decisiones no tiene por qué dar
lugar a una decisién racional. Si las decisiones privadas son irraciona-
les, la mayoria de ellas puede serlo también.

d. Un acuerdo democratico, basado Gnicamente en el consenso facti-
co, compromete sélo a los participantes, y no vincula ni tiene en cuenta
a cuantos, afectados por el acuerdo, no han participado en él (clases
marginales, pueblos del tercer mundo, generaciones futuras)?.

Acechan al consenso -entre muchos otros- tres peligros fundamen-
tales: concebirlo como un pacto estratégico, reducirlo a un mero meca-
nismo formal, y hacer de él la piedra filosofal que moraliza cuanto toca.
La conviccién de que los consensos son pactos estratégicos, en los que
cada cual defiende sus intereses individuales rabiosamente hasta lle-
gar a un equilibrio, dependiente de la correlacion de fuerzas, desvirtta
de raiz el profundo sentido de la democracia.

Sin embargo, no es menor el error de entender el consenso como un
procedimiento formal, como un mecanismo legitimador de normas, que
nada tiene que ver con la forma de vida en la que, en ultimo término,
se apoya. Y no sélo porque el consenso, asi entendido, tienda a identi-
ficarse con la regla de las mayorias, que -como todos sabemos- es un
mal menor, necesitado de grandes enmiendas; ni tampoco porque los
consensos facticos no constituyan garantia suficiente de la correccién
de las decisiones, y haya que apelar a un consenso ideal como idea
regulativa y como canon para la critica; sino porque un mero procedi-
miento, separado de la forma de vida desde la que surge y en virtud de
la cual cobra significado, es un mecanismo irrelevante.

20. Adela Cortina. Etica minima. Tecnos, 32 edcn, Madrid 1993: 93-95

103



A la moral le preocupan también los maximos, no sélo los minimos
normativos; le preocupan también los valores en los que merece la
pena empenar la vida?'

7. La empatia y la acogida

Uno de los nombres para la capacidad de ser afectados por el dolor
del otro es el de la empatia. “Vean ustedes cuando un nino nace —co-
menta Ricoeur—: por el solo hecho de que esté alli, él obliga... Cuando
lo fragil no es algo, sino alguien... ese alguien nos aparece como con-
fiado a nuestros cuidados, puesto a nuestro cargo. Estamos a cargo de
él... Lo fragil es alguien que cuenta con nosotros; espera nuestro apoyo
y cuidados; tiene confianza en que lo haremos"?2,

Lo que quiere decir ser capaz de reconocimiento, “;No viene el re-
lato del buen samaritano a incluir la desproporcion y la fragilidad en
las relaciones intersubjetivas como provocacién para dar el paso a una
reflexién sobre la dialéctica ‘dar-recibir’ sin esperar nada a cambio?
¢No denuncia, por otra parte, la necesaria relacién entre una légica de
la equivalencia, propia de todo anhelo de justicia y una légica de la
sobreabundancia que sella la gratuidad de las relaciones interperso-
nales?... ¢No representa acaso la figura del que se deja obligar por la
fragilidad del otro?"2,

8. La compasion y el cuidado

A la repeticion, el contraste, el gozo y la dificultad que caracterizan la
cotidianidad, hay que ahadir el punto mas decisivo de todos, la proxi-
midad. De hecho, para nosotros, asumir la propia existencia, hacernos
cargo de ella, no significa que debamos alejarnos de la vida cotidiana,
sino relacionarnos con el mundo sin dispersion, sintiendo la proximidad
de la compaiiia que reulne, que no es la de la utilizacién ni de la mera
contemplacién. Nuestro existir es un permanecer en la proximidad, cui-
dando mas que dominando, enraizdndonos en la compania cotidiana,

21. Adela Cortina. Ibidem: 155-159.

22. Ricoeur P. Responsabilité et fragilité. En: Autres temps. Cahiers d'ethique sociale et politique
“Paul Ricoeur’; 2003, N° 76-77 : 129.

23. Mena P. Solidaridad e invencion del préjimo. Variaciones sobre el si mismo como todo en la
filosofia de Paul Ricouer. En: Figueroa M, Michelini D. (Comps.) Filosofia y solidaridad. Santiago:
Universidad Alberto Hurtado; 2007: 78-79.
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no en los elementos impersonales, sino en la calidez humana?:. Al con-
movernos, las emociones nos sefalan un horizonte ético al que pode-
mos acceder por la razén después.

Unicamente el servicio a las personas méas débiles lleva a la paz
porque pone de relieve lo que la cultura contemporanea -sin haber di-
gerido todavia muy bien el discurso ilustrado sobre la autonomia- ha
desestimado muy pronto: la mutua dependencia. En lo que se refiere a
la esencia de la Medicina y a la vocacion del médico, el valor ético fun-
damental no viene de fuera. Medicina y Etica responden al mismo prin-
cipio de humanidad; atender a quien lo necesita. Mas que entretenerse
demasiado en confeccionar nuevos cédigos deontoldgicos, lo verdade-
ramente determinante es no perder el sentido esencial de la medicina®.

“No puede haber compasion... sin solidaridad"?, sin accion efectiva
de cuidado. La empatia puede darse de forma tedrica, pero lleva ense-
guida a la practica de la compasion y el cuidado.

9. Respeto, reconocimiento e identidad

La Bioética es dialogo y, en este sentido, es una herramienta para sal-
var el conflicto y construir ese didlogo intercultural. Nos ayuda a prac-
ticar la ética como esfuerzo y componente de una cultura humana de
la convivencia. La formacion en Bioética tiene entre sus finalidades la
aptitud para establecer consensos y evitar disensos, y por eso, puede
servir al dialogo intercultural, basado en el reconocimiento mutuo.

La base es el respeto por el otro, “el honramiento de la dignidad del
otro” que lleva a vivir no sélo con el otro, sino vivir hacia el otro?.

Reconocimiento negativo, como exponen Honnett?® o Margalit?®, para
evitar la humillacién, desprecio o crueldad con grupos sociales devalua-
dos o desestimados por la sociedad, y construir una sociedad decente
en que las instituciones no humillen a los individuos. Pero también po-

24, Josep Maria Esquirol. La resistencia intima. Ensayo de una filosofia de la proximidad. Acantila-
do, Barcelona, 2015: 58-62.

25. |Ibidem.: 85

26. Natan Sznaider. The Compassionate Temperament: Care and Cruelty in Modern Society. Oxford:
Rowman&Littlefield; 2001: 96.

27. Sinay S. La falta de respeto. Buenos Aires: Capital Intelectual: 2014: 115-125.
28 Honneth A. La lucha por el reconocimiento. Barcelona: Gedisa; 1996
29. Margalit A. Ibidem.
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sitivo, como reivindicacién de las diferentes culturas®® y como reivindi-
cacién ética que lleve a decisiones politicas de justicia y de avance en
la igualdad social®'.

En su teoria del reconocimiento, Honnet incluye no sélo la critica a
las patologias o a la irracionalidad de la sociedad contemporanea ca-
pitalista en general, sino la referencia a dos cosas: por un lado, como
punto de partida de la critica inmanente en la propia realidad social, la
referencia al sufrimiento humano y a la conciencia de injusticia, presen-
te en los propios afectados, y del caracter patoldgico de esa sociedad,
o sea, de lo que llamamos el agravio moral; y, por otro, la referencia a
un parametro normativo mas alla de simples principios de justicia como
su punto de llegada. Tres modelos o esferas de reconocimiento recipro-
co: el amor en lo afectivo que conduce a la autoconfianza; el derecho,
con capacidad de responsabilidad moral que lleva al autorrespeto; y la
solidaridad, referida a una comunidad de valores compartidos, que co-
rresponde a la valoracion social y lleva a la autoestima®. La justicia del
cuidado mas alla de la formal, que se centra en la solidaridad.

Son dos niveles en el reconocimiento: el del individuo y sus aspira-
ciones y formas de vida, por uno o varios grupos de pertenencia; y el
reconocimiento aprobatorio de los signos identitarios de una minoria
por parte del grupo anfitrion. El primero es la ética del reconocimiento,
segun Manuel Cruz®, que construye la propia identidad, porque es el
reconocimiento de los demas lo que nos construye como personas.

La identidad proporciona, entre otras cosas, una fuente mas de valor,
una que nos ayuda a encontrar un camino entre esas opciones morales
razonables. Adoptar una identidad, hacerla mia, es verla como el factor
que estructura mi camino en la vida®4. “Mi identidad se define por los
compromisos e identificaciones que proporcionan el marco u horizonte
dentro del cual yo intento determinar, caso a caso, lo que es bueno,
valioso, lo que se debe hacer, lo que apruebo y a lo que me opongo”*®.

No sélo aquellos de los que presuntamente aprendemos (los nues-

30. Benhabid S. Las reivindicaciones de la cultura. Igualdad y diversidad en la era global. Buenos
Aires y Madrid: Katz Barpal Editores; 2006.

31. Fraser N. Justice interruptus. London: Routledge; 1997.

32. Axel Honneth,. Critica del agravio moral. Buenos Aires, FCE, 2009:

33. Manuel Cruz. Tolerancia (ob.cit): 57.

34, Kwame Anthony Appiah. La ética de la identidad. Buenos Aires, Katz, 2007: 58
35. Charles Taylor. Las fuentes del yo. Barcelona, Paidés, 1996, 17.
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tros), sino también aquellos ante cuya conducta reaccionamos con re-
chazo (los otros) cumplen la funcién de ir modelando nuestra identidad,
produciendo tanto nuestro propio yo como el nosotros al que creemos
pertenecers®,

El mismo Rawls, poco sospechoso de comunitarismo, ha resaltado
que la pertenencia por parte de alguien a una comunidad con valores
compartidos es una base indispensable para el autorrespeto, obtenido
del reconocimiento de los méritos de esa persona por aquellos que es-
tén en condiciones de valorarlos®,

El reconocimiento esta en la base de la ética, y es una de las principa-
les motivaciones humanas. Puede basarse en el didlogo, pero también,
mas alla, en las experiencias fundamentales que subyacen y sostienen
la mayoria de los discursos sobre interculturalidad, experiencias como
la de la identidad, el reconocimiento, el didlogo, el encuentro, la solida-
ridad®,

10. Inclusién y perdén

Todo estado y sociedad o todo individuo o persona han de ser res-
ponsables e inclusivos. La responsabilidad constituye el valor que per-
mite pensar un tipo de cohesién social alternativo al proporcionado
por nociones como la de la identidad o por cualesquiera apelaciones a
sentimientos de pertenencia. Una sociedad que garantice indiscrimina-
damente el ejercicio de la reclamacién de responsabilidad apelando a
derechos bien definidos en el espacio publico ofrece a sus ciudadanos
el argumento mas pragmatico a favor de la aspiracion a una vida buena
en comun, inclusiva de todos.

Para ser inclusivos es necesario primero perdonar. Este es un tema
central de la filosofia europea de la segunda mitad del siglo XX, des-
pués del desgarramiento de la Segunda Guerra Mundial y los horrores
del holocausto. En el gesto de perdonar se expresa la soberania del yo
gue, en su plena autonomia, se enfrenta a otro yo, El perdén significa la
supresion del resentimiento®, hasta llegar a perdonar lo imperdonable

36. Cruz, Ibidem.: 150.
37. Cruz, Ibidem.: 98

38. Esquirol JM. Uno mismo y los otros. De las experiencias existenciales a la interculturalidad.
Barcelona: Herder; 2005.
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y lo imprescriptible, como titula Derrida un libro de transcripcién de una
de sus conferencias®. Perdonar las faltas de otros, persona individual,
0 grupo, o comunidad, o pais. Sélo asi el perdén mismo adquiere una
posibilidad y se nos revela como horizonte de emancipacién®. Y cita
Derrida a Jankélévich: “;Pedir perdén! Durante largo tiempo hemos es-
perado una palabra, una sola, una palabra de comprensién y simpatia...
iLa hemos esperado esta palabra fraternal!” Y “fraternal” no es sélo la
simpatia o la efusividad, la compasidn; expresa lo comun de la humani-
dad, la fraternidad de los hombres"+,

Estimarse reciprocamente presupone que se comparten ciertos va-
lores porque sélo a la luz de éstos puede manifestarse por qué las ca-
pacidades o propiedades del otro son de relevancia positiva para la
praxis comun de vida; por tanto, cualquier forma de solidaridad, en-
tendida como estimacién reciproca, depende de la condicidén previa de
que exista un horizonte de valores compartidos intersubjetivamente*,
Con la inclusién se reafirma la identidad, se evita el agravio moral, se
favorece el perdédn, y se posibilita la solidaridad.

11. Solidaridad, felicidad, bienestar social y amor

Si el hombre es capaz de volverse un agente abusivo y contrafigura
de la proximidad, también puede reconocer y dar gratuitamente mas
alld de las exigencias de la reciprocidad*. Es lo que llama Levinas la
“légica del don” Esta exigencia de reciprocidad es reorientada, a través
del mandamiento nuevo de amar al otro como a si mismo y de amar
al enemigo, hacia la mutualidad; esto es, hacia una proximidad vivida,
ejemplificada en la fraternidad o acompafnamiento en el dolor o en la
agonia. La mutualidad restablece la proximidad entre individuos, mien-
tras que la reciprocidad se refiere a las ‘relaciones sistematicas’ me-
diadas siempre por la institucion. La solidaridad es una exigencia de la
mutualidad, aunque sea dificil, que va mas alla de la justicia, exigencia

39. Esquirol. Ob.cit. pp. 35.

40. Derrida J. Perdonar lo imperdonable y lo imprescriptible. Santiago de Chile: Lom Ediciones:
2017.

41. Ibidem: 24-25.

42. Ibidem: 51. Cita de Jankélévich. Lo imprescriptible. {Perdonar? En el honor y la dignidad. Bar-
celona: Muchnik, 1987: 51.

43, Axel Honneth. Critica. Ob.cit.: 297.
44, Mena P. Ob.cit.: 81.
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de la reciprocidad®.

La solidaridad es el lazo posible del ser-los-unos-con-los-otros?.
La solidaridad, dejando venir al otro como otro, como lo que me obliga
a exponermey a la vez es condicién de mi inmanencia, la solidaridad ya
no deberia simplemente constituirse en un movimiento de circulacién
al interior de la légica del intercambio; sino que deberia corresponder,
en su imposibilidad misma, a la incalculabilidad del don y de la gene-
rosidad.

La posibilidad de decidir politicamente que la sociedad alcance un
nivel de bienestar general apropiado, pero que no segmente a los gru-
pos marginales y que prohiba, en general, las exclusiones sociales, de-
pende cada vez mas de reflexiones sobre la justicia, y depende también,
sobre todo, de que amplios estratos de la poblacién tengan la sensi-
bilidad para percibir los casos en que la solidaridad de la ciudadania
estatal puede verse lesionada. En los paises europeos las tradiciones
politicas de los movimientos de trabajadores, de las doctrinas sociales
de las iglesias y del liberalismo social garantizan todavia una cierta re-
sonancia a las ideas de la solidaridad social®.

Frente a la raz6n moderna, el comunitarismo personalista alza la ne-
cesidad de las tradiciones culturales y religiosas, y de una ética de la
vida buena clasica renovada. Solidaridad vy justicia vistos como virtu-
des, mas que como solamente principios del actuar practico®, y la soli-
daridad como complemento necesario de la justicia®.

Las soluciones pluralistas a la justicia, ofrecen recursos mas amplios
para la lucha contra la exclusién, justifican recurrir a formas de accién
asociativas en la medida que su diversidad puede darle contenido afec-
tivo al pluralismo, y también por la apelacién a los agentes compro-
metidos con las politicas sociales, la solidaridad en la comunidad. El
Estado sigue teniendo la responsabilidad social por la exclusion, pero
tiene unos limites claros al recurrir solamente a criterios de justicia para
la reinsercién de los excluidos: no basta en definitiva solamente con la

45, Levinas E. Entre nosotros. Ensayos para pensar en otro. Valencia: Pre-Textos; (1986)1993.

46. Muioz E. Emmanuel Lévinas y la solidaridad en cuestion. En: Figueroa M, Michelini D (Comps.)
Filosofia y solidaridad. Santiago: Universidad Alberto Hurtado; 2007: 112.

47. Habermas J. Tiempo de transiciones. Madrid, Trotta, 2004: 117-118.
48. Rodriguez Dupla L. Etica de la vida buena. Bilbao: Desclée de Brouwer; 2006.

49, Toledo A. De /a justicia a la solidaridad. Hacia un nuevo paradigma. Vida y Etica. Buenos Aires,
2008, afio 9, N° 1: 35-64.
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justicia, sino que pueden ser mas apropiadas a veces la familiaridad y la
ayuda mutua, pasando de una ética de la justicia a una moral de la jus-
tificacién. Los debates sobre la modernizacion de los servicios publicos
de salud, por ejemplo, suelen centrarse en el conflicto entre la equidad
y la eficacia, cuando debieran reformularse en términos de esferas de
justicia dentro de una concepcién pluralista.

Podemos concluir que la respuesta ética trata de ayudar a construir
sujetos agentes solidarios, personas, y no solamente individuos. “La
finalidad del humanismo es hacer de las personas (sujetos morales)
‘gestores’ del sentido, y de las sociedades de personas, ‘gestoras’ de
la legitimidad’, a través de la generacién de los bienes generales que
satisfagan las necesidades de todos®. Las interrelaciones personales
pasan a ser “un intercambio comunicacional que es el lugar de ges-
tiéon del sentido y de la legitimidad de las aspiraciones, necesidades
o productos, que tienen que conservar, al menos como tension, una
estructura universal de solidaridad"®". En definitiva, se propugna no so-
ciedad de masas, estructurada en una légica de los derechos y la con-
traprestacion de servicios o acciones asistenciales®?, sino una sociedad
de personas e instituciones solidarias que dan sentido y legitimidad.

El amor, finalmente, es una ‘relacién ética, no consiste en servirnos
del otro sino en servirle, consiste en dar mas que en recibir. Pero esta
prioridad de la subjetividad ética no anula la idea de una justicia ob-
jetiva, encarnada en un sistema de leyes, en instituciones politicas y
en una organizacion racional de la sociedad. Sobre esta paradoja se
fundamenta la posibilidad misma de justicia, ya que el Unico valor ab-
soluto consiste en la posibilidad humana de dar prioridad al otro sobre
si mismo. Aqui reside, dice Levinas, la esencia misma de lo humano, la
justificacién de la racionalidad, el orden de la justicia, la propia filoso-
fia"%3. Pero mas alla de la racionalidad, esta el amor: “Hoy en dia, la opi-
nién general es que cada uno sigue sélo su interés. El amor es la prueba
palpable de que esto no es asi”®* El amor interrumpe la perspectiva del

50. Gonzalez Arnaiz G. Bioética: entre el imperativo tecnoldgico y el imperativo ético. En: Garcia
Gomez-Heras JM, Velayos C. (Editores) Bioética, perspectivas emergentes y nuevos problemas. Ma-
drid: Tecnos, Grupo Anaya; 2005: 139-140.

51. Ibidem: 140.

52. Catel R, Duvoux N. E/ porvenir de la solidaridad. Buenos Aires; Ediciones Nueva Visién; 2014:
82-85.

53. Levinas E. Philosophie, justice et amour. En: Entre nous: Essais sur le penser-a-l'outre. Paris:
Grasset;1991: 123-127.
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uno y hace surgir el mundo desde el punto de vista de la diferencia®.
Es el arte de convivir bien. El egoismo es exactamente lo contrario, la
suspensién de la ética como posibilidad. La ética es inseparable de un
componente amoroso que es fundamental, consiste en la benevolencia,
el bien querer, y en ser bien querido. Tiene su centro en el amor. Es ver-
gonzoso no ser querido®,

12. Propuestas y conclusiones

No nos conformamos con ser solo ciudadanos empoderados en una
democracia participativa®, que ya es un ideal lejos de la realidad coti-
diana. Debemos ser ciudadanos solidarios: es necesaria una ética civi-
ca que lleve al reconocimiento cordial, en palabras de Adela Cortina®,
complementando la ética de minimos con las diferentes propuestas de
felicidad en la sociedad.

Debemos fomentar los valores relacionales préximos y los valores
relacionales sociales.

En el plano individual es precisa una buena formacién en valores.
En el plano social, debemos construir comunidades e instituciones de
solidaridad. Es lo que ha llamado “la razén humanitaria”®. No bastan
los sentimientos morales. La compasién debe generar acciones y una
“politica de la compasién de gobiernos humanitarios’, para favorecer la
existencia cotidiana de los seres humanos. Y no solo los gobiernos y el
Estado, sino las colectividades territoriales, los organismos internacio-
nales y las instituciones sociales de solidaridad.

No solo tolerancia, llegar a la inclusién.
No solo derechos y deberes, llegar a la solidaridad y a la fraternidad.

El pesimismo no es razonable®,

54, Badiou A, Truong N. Elogio del amor. Buenos Aires: Paidds, 2° reimpresion: 2015: 24-25.
55. Han B. Ch. La agonia del Eros. Barcelona: Herder: 2014: 22.

56. Cortella M.S, De Barros C. Etica e vergomha na cara. Campinas, Sao Paulo. Papirus, 24° reim-
presién: 2017: 97-98.

57. Eduardo L. Menéndez, Hugo G. Spinelli (Coord.) Participacion social, ;para qué?. Buenos Ai-
res, Lugar Editorial, 2006.

58, Cortina A. Justicia cordial. Madrid: Trotta: 2010.
59. Fassin D. La razén humanitaria. Buenos Aires: Prometeo Libros: 2016.
60. Innerarity D. Politica para perplejos. Barcelona: Galaxia Gutemberg: 2018: 177-180.
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La esperanza en un mundo mejor es, en frase de Ricoeur, “la pasion
por lo posible”

Y es posible e ideal practico construir una sociedad solidaria y comu-
nicativa, basada en el didlogo.
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Ps. Daniela Rojas Miranda
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La version original de este capitulo fue publicado originalmente como articu-
lo en la Revista Bioética Complutense 2016 27(2): 53-58, con el nombre: Las
Campanias de Comunicacién en Salud y la Perpetuacién de la “Lucha Contra
el Cancer”.

A lo largo de la historia, distintas enfermedades han amenazado la
integridad del ser humano en todas sus dimensiones. Sobre todo al-
rededor de aquellas patologias que se desconoce su causa o que no
existe una Unica y clara explicaciéon sobre su génesis, se han erigido
diversas construcciones narrativas mdgicas, misticas, religiosas, psico-
|6gicas etc. para aliviar en algun grado la incerteza y el temor sobre
una entidad desconocida, muchas veces devastadora, y asi devolver en
“algo” el control perdido frente a la enfermedad.

La manera en que las sociedades significan las patologias con las
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que son interpeladas a convivir, tifien su abordaje desde la construc-
cién de politicas publicas, hasta el enfrentamiento del propio paciente
diagnosticado, incluyendo los discursos y acercamiento de los profe-
sionales de la salud en el contexto de la relacién equipo-paciente, la
vivencia de enfermedad y el apoyo del entorno familiar, y la forma en
que la poblacién sana se aproxima a ella como potencial cercano o
eventual paciente.

Narrativas sobre el cancer: La metafora bélica en oncologia

Al cancer lo rodea el miedo, el dramatismo, el secretismo, lo bélico.
Como dijera Pedro Lemebel, escritor chileno de aguda y provocadora
pluma, un aifo antes de su fallecimiento por un cancer de lengua: “Esto
(el cancer) hay que hablarlo con muisica de Wagner. Hay gente que me
dice que tengo que dar la batalla, que hay que pelearla. Esas frases bé-
licas a mi me cargan... Yo no lo uso, yo simplemente me trato... yo lo con-
tengo, lo evaporo..". Ciertamente, las significaciones sobre el cancer
sostienen y mantienen muchas de las dindmicas internas y relacionales
de los pacientes, sus cercanos y equipos tratantes, asi como también
retroalimentan los discursos dominantes y acciones consecuentes a
nivel de construcciéon de politicas de salud y de campainas de comuni-
cacion social de prevencidn/deteccion precoz de la patologia. Cual es
el tono en que debe abordarse, qué es lo que debe hablarse sobre él
y que es lo debe quedar en el &mbito de lo no dicho, cuales temas son
relevantes de visibilizar, cudles son de importancia “secundaria” y cua-
les es mejor mantenerlos en la periferia de la conciencia. Como debe
enfrentar la enfermedad “un buen paciente” y cémo debiera apoyar el
entorno cercano.

El uso del lenguaje bélico en oncologia tiene antecedentes tempra-
nos en la historia de la enfermedad. No obstante, cobra particular rele-
vancia hace aproximadamente 40 afios, como un imperativo lejos del
mundo de la medicina o de la psicooncologia. En 1971, el Presidente
de EEUU Richard Nixon, quien solia militarizar sus campanas sociales,
declara la “Guerra contra el Cancer’, a través de la firma del Acta Na-
cional del Cancer que buscaba impulsar econémicamente la investi-
gacién de la enfermedad y asi ganar aquella “lucha” que la humanidad
estaba librando hace ya varios siglos?. Nixon, con una popularidad en
decadencia postguerra de Vietnam, retoma los intentos que Franklin D.
Roosvelt viera acallados por la Segunda Guerra Mundial, a meses de
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haber inaugurado el National Cancer Institute en 19382 De este modo,
Nixon auna al pais frente a un nuevo enemigo, por medio de una estra-
tegia politico-comunicacional que puso a la enfermedad en el lugar de
un siniestro antagonista, y a la “lucha” como la forma, por excelencia,
de enfrentarla.

El concepto de “lucha contra” encontré la condicién de posibilidad,
en la imperiosa necesidad de mitigar la fragilidad y desproteccion pro-
vocada por la presencia del cancer, instaldndose como el icono del dis-
curso prevalente hasta el dia de hoy, muy lejos de las fronteras que lo
vieron nacer. Asi, se han ido construyendo una serie de metaforas que
han ido consolidando la idea del cadncer como una entelequia: un ser
gue habita parasitariamente el cuerpo del enfermo/a, que toma ventaja
de la vulnerabilidad emocional (los sentimientos pasan a tener un esta-
tus moral, donde la rabia, el miedo y la tristeza serian emociones “nega-
tivas’, que formarian parte de un “mal enfrentamiento’, en tanto podrian
acelerar el curso de la enfermedad e incluso precipitar la muerte) y que
desafia activamente los deseos de aplacarlo. En esta narrativa, quienes
enfrentan y se recuperan de la enfermedad, son significados y recono-
cidos socialmente como “ganadores”/“guerreros”/“luchadores’, lo que
no seria tal vez algo en si negativo (aunque perpetia el mensaje de
gue hay una “actitud correcta” que llevaria a la mejoria, un acto volitivo
gue permitiria la cura), sino fuera porque necesariamente la existencia
de un “ganador” conlleva la de su opuesto: el “perdedor” de la “batalla
contra” el cancer. Si quien “lucha” contra la enfermedad es quién sale
victorioso de ella, entonces ;se podria aseverar que quienes viven un
cancer avanzado “no lucharon lo suficiente”?

Esta manera de significar el cancer 40 afos mas tarde desde que se
impulsara con mayor fuerza el “war on...; buscaria también visibilizar el
sufrimiento asociado a la enfermedad, alentar, dar apoyo y otorgar espe-
ranza por medio de un abordaje que en lo aparente, devolveria el control
del sujeto sobre la patologia. Sin embargo, las exigencias asociadas a la
posicién de lucha y sus mandatos (“no llores’, “se fuerte’, “se valiente’,
“no te rindas”) no hace mas que interpelar a quienes viven la experiencia
del céncer, a reprimir emociones propias (y necesarias) del proceso de
duelo asociado, confinando muchas veces a los pacientes a un aisla-
miento emocional, que incrementa los sentimientos de soledad, incom-
prension y angustia, aumentando el riesgo de psicopatologia*. De esta
manera, aquello que buscaria reivindicar la trayectoria dolorosa, no haria
mas que negarla, de la misma forma en que el supuesto control sobre la
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patologia oncoldgica, a través del “poder de la mente” y “actitud positi-
va", no haria mas que alimentar una ilusién de voluntariedad respecto
a la sobrevida y a alejarnos cada vez mas de un reconocimiento real de
la vulnerabilidad propia de nuestra condicién humana. La omnipotencia
erigida para hacer frente a una patologia como el cadncer, contrasta (o
coexiste y de ahi el conflicto que supone) con la visién de la enfermedad
como un enemigo frente al que el ser humano no ha podido imponerse,
a pesar de los significativos avances de la ciencia y la medicina.

Las campaias de salud y la utilizacion del miedo

Las campahas de comunicacion en salud constituyen uno de los
principales dominios de expresion de las narrativas acerca de la en-
fermedad. Sin embargo, la mayoria de estas intervenciones comunica-
cionales han estado desprovistas desde su origen de un analisis que
considere aspectos éticos, tanto en su disefio, como en su desarrollo,
aplicacién y evaluacion de impacto®.

Con el fin de llamar la atencién de las audiencias es del todo frecuen-
te que aquellas estrategias utilizadas exitosamente en el marketing co-
mercial, sean utilizadas bajo los mismos formatos y en busqueda del
mismo éxito, en aquella publicidad destinada a promocionar servicios,
intervenciones e instituciones de salud, recursos también comiunmente
utilizados en la construccién de campanas de comunicacién que tienen
por objetivo motivar la adopcién de conductas saludables, disminuir
habitos de riesgo, aumentar la adhesién a tratamientos de enfermeda-
des crénicas, educar en la deteccidén precoz de patologias que consti-
tuyen problemas de salud publica y otros, tanto en organizaciones pu-
blicas como privadas.

Asi, durante siglos los gobiernos, instituciones sociales y de la so-
ciedad civil, han creado estrategias comunicacionales al servicio de la
salud publica, que muchos han considerado una “manipulacién publica
benevolente’, para lograr “vender” comportamientos saludables. Den-
tro de los recursos mayormente utilizados se encuentran aquellas téc-
nicas de apelacién emocional o “tacticas de shock’, que muchos incluso
defienden como la forma por excelencia de convencer a las personas
de adoptar conductas que no estan inclinados a adoptar, a través de la
utilizaciéon de emociones tildadas como “negativas” (el miedo, la culpa)
como motivadoras del cambio?.

La apelacion al miedo, entendida como aquella comunicacién que
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busca infundir temor en base a la exposiciéon de la severidad de una
amenaza y su probabilidad de ocurrencia, para que el individuo adhiera
a una conducta recomendada’, ha sido probablemente el recurso ma-
yormente utilizado en las campanas de salud publica, y a pesar de la en-
vergadura de muchas de ellas a nivel de objetivos esperados, esfuerzo
econdémico asociado y alcance, tampoco existen investigaciones con-
cluyentes respecto a su efectividad en el cambio de comportamiento®.

Parte importante de los estudios existentes, se han realizado en tor-
no a las campanas antitabaco y particularmente a las advertencias sa-
nitarias incluidas en el empaquetado de cigarrillos. Estas advertencias,
se basan en el supuesto de que la exposicidon explicita de las conse-
cuencias negativas y eventualmente fatales de las conductas de riesgo
(como el fumar), motivaria a las personas a reducir dichas conductas y
a optar por comportamientos protectores alternativos9. Sin embargo,
numerosas investigaciones han sido desestimadas por falencias tedri-
cas e inconsistencias metodoldgicas; uso indistinto entre los concep-

nu

tos de "“amenaza’; “ansiedad” y “miedo’, y entre “conocimiento sobre los
n u

riesgos’, “intencion” de cambio, “actitud” y “conducta” de cambio, han
generado resultados contradictorios®.

Parece existir cierto consenso en que, si bien el miedo podria te-
ner un impacto “positivo” como motivador del cambio, la intensidad
del temor elicitado seria un componente que podria variar este resul-
tado y que, por si sélo, no tendria la capacidad persuasiva que se le
ha conferido. Cuando la amenaza es intensa, el miedo podria provocar
un efecto paradojal: conductas defensivas de evitacidén, minimizacion o
negacién del riesgo y finalmente rechazo del mensaje. La sola severi-
dad de laamenazay la percepcion de ser susceptible a ser afectado por
sus consecuencias, no bastarian para un cambio conductual; elemen-
tos esenciales para que el mensaje sea persuasivo, es la clara entrega
del comportamiento alternativo que permitiria enfrentar eficazmente la
amenaza, pero también y con particular relevancia, la comunicacion de
que el sujeto en riesgo posee las competencias necesarias para ejecu-
tarlo (percepcidn de autoeficacia)®®.

Resulta comprensible que cualquier advertencia en salud, deba ex-
plicitar la amenaza a la que se enfrentan los grupos de riesgo. Sin em-
bargo, resultan cuestionables las estrategias utilizadas para comunicar
las consecuencias de no adherir a las conductas recomendadas, y el
escaso analisis que parece existir sobre el impacto de dichas campanas
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fuera del foco que las motivan.

No obstante, llama la atencién que la mayoria de las investigaciones
qgue abordan la utilizacién del miedo se han centrado en su efectividad,
es decir, en la interrogante de si inducir temor en la poblacién de riesgo,
logra (o no) el cambio de conducta esperado, quedando en un lugar
secundario o en ocasiones invisibilizadas cuestiones éticas esenciales
que emergen de dichas practicas comunicacionales. Si se tuviera la
certeza que provocar miedo y afliccion es efectivo, si las imagenes cada
vez mas crudas incluidas en el empaquetado de cigarrillos por ejemplo,
influyeran significativamente en el no inicio o suspensién del consumo,
¢se justificaria su impacto negativo?

Antecedentes historicos del uso del miedo en las campaiias de
salud

Si bien existen antecedentes de movimientos que condenaban el
consumo de tabaco en los inicios del siglo XX, las primeras campanas
publicas antitabaco relevantes por su visibilidad y alcance fueron las
realizadas por la Alemania Nazi. Alemania era uno de los paises lideres
en cuanto a estudios epidemiolégicos que relacionaban el tabaco con
una serie de enfermedades y en cuanto a politicas anti-tabaco, incluso
antes de la llegada del Nazismo™™,

A. Hitler, quien habia sido fumador durante su juventud, comenzé a
percibir ciertos riesgos que representaba el habito para la salud, por lo
que una vez en el poder mostrd su publico desprecio hacia el tabaco,
al que denominaba “la ira del hombre rojo contra el hombre blanco"10.
Sin embargo, la aversion de Hitler hacia el tabaco es sé6lo uno de los an-
tecedentes del movimiento. Las politicas reproductivas fomentadoras
de la natalidad del Nazismo constituyeron un factor motivador funda-
mental, y la disminucién del consumo en mujeres ocupé un lugar cen-
tral, probablemente asociado a la idealizacidon de las madres y esposas
alemanasil y a los riesgos del tabaco para la fertilidad, el embarazo
y la constitucién de la leche materna®™. Se consideraba que el tabaco
ponia en riesgo la pureza de la raza y que un estilo de vida sano era
conducente a una sana y fuerte nacién, de modo que la abstinencia era
considerada un deber nacional-socialista®.

Es asi como es en este momento de la historia, la investigacién sobre
los efectos del tabaco cobra particular impulso, comenzando a conso-
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lidarse la relacién que habia empezado a vislumbrarse en los afos 20,
entre tabaco y cancer de pulmdn, y sobre la naturaleza adictiva del ta-
baco™. En este contexto, el Ministerio de Educacién y Ciencia, junto a la
Oficina de Salud del Reich, crearon una politica antitabaco que incluia
la restriccién de fumar en espacios publicos, la prohibicién de su publi-
cidad, la disminucién de la racién destinada a mujeres y propaganda a
través de afiches que graficaban el habito de fumar como un compor-
tamiento indigno propio de judios, gitanos, africanos, homosexuales,
discapacitados, intelectuales y prostitutas.

La campana antitabaco de la Alemania Nazi fue un fracaso durante
los primeros afos de implementacién, aumentando el consumo con-
siderablemente entre 1932 y 1939, probablemente como resistencia
al régimen, desde la imposibilidad de contrapesar el poder politico y
econdémico de las tabacaleras alemanas y la dificultad para competir
con las campafas publicitarias americanas. Sin embargo, a finales de
la década y en los primeros afios de guerra, el consumo comenzé a dis-
minuir a través de la prohibicién de fumar en lugares de trabajo, oficinas
gubernamentales, hospitales y en los oficiales de la SS en servicio ac-
tivo. La pobreza de la postguerra colaboré con la caida en el consumo,
disminuyendo a mas de la mitad en la década de los 4010.

Si bien es dificil determinar si los resultados positivos alcanzados son
atribuibles a la campana del movimiento antitabaco Nazi, ¢son justifica-
bles sus estrategias comunicacionales considerando que se sustenta-
ban en principios como la “pureza del cuerpo” e “higiene racial”? Si el
tabaco constituia un peligro en tanto podia corromper el “plasma ale-
man original’, ¢es aceptable una campana que, bajo este precepto, logra
un objetivo que beneficia a un porcentaje importante de la poblacion?

Muchas veces se ha utilizado el ejemplo de las campaias del nazis-
mo, para criticar los movimientos anti-tabaco actuales, acusandolos de
ser un ataque totalitario a las libertades individuales™. Sin embargo, asi
como no toda campana antitabaco puede considerarse per-se fascista,
no toda campafa que muestra las amenazas posibles para la salud de
algun comportamiento y la persuasién para el cambio por uno alterna-
tivo es en si misma coercitiva.
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Problematicas éticas de las campaiias de apelacién al miedo en
cancer

Los antecedentes histéricos mencionados, favorecen la reflexién so-
bre los medios empleados para los fines perseguidos por las politicas
de salud, los cuales han sido objeto de controversias éticas, mas alla de
la efectividad de la utilizaciéon del miedo. Los dilemas éticos permean
todas las etapas del proceso de comunicacién en salud e incluye ade-
mas del disefo del mensaje y su eficacia, el enfoque inicial sobre una
problemaética de salud determinada, la definicién de la poblacién objeti-
voy la anticipacion de efectos adversos no deseados de la intervencién
comunicacional®.

El enfoque inicial con el cual se define y aborda una patologia, refiere
al conocimiento médico-cientifico alcanzado sobre esa entidad parti-
cular, pero también estd mediatizado por la construccién social-mo-
ral (muchas veces inadvertida) que posee dicha patologia; los textos e
imagenes que buscan alertar a los sujetos, no sélo comunican la pre-
sencia potencial de la amenaza sino también significan esa amenaza,
la caracterizan, le otorgan un estatus moral e inviste a quienes viven
esa realidad, de ciertas ideas vy juicios que distan de ser “neutros” o
“asépticos”

Las campanas de apelacién al miedo en cancer, engranan de ma-
nera perfecta con el discurso caracterizado por el uso indiscriminado,
automatico y casi irreflexivo de metéforas bélicas, donde el cancer es
personificado (en el mas amplio sentido) como un enemigo brutal, que
“ataca” de manera silenciosa y “se apodera” de los cuerpos, las vidas y
las almas de quienes lo padecen. El proceso de enfermedad es repre-
sentado como una “batalla’; que es librada en el cuerpo de la persona
diagnosticada, donde los pacientes oncoldgicos pasan a ser nombra-
dos, exigidos y vanagloriados como “guerreros’, considerandolos como
los responsables de asumir la actitud correcta (la de “lucha”) para lograr
la cura, los tratamientos y herramientas médicas son definidas como el
“arsenal terapéutico™ y el prondéstico como aquello que diferencia a
“ganadores” y “perdedores”.

Consideremos las campanas antitabaco y las campanas de preven-
cién/deteccién precoz del cdncer de mama. Actualmente, no es sor-
prendente ver imagenes cada vez mas explicitas y crudas, en las adver-
tencias sanitarias del empaquetado de cigarrillos: 6rganos necrosados,
pacientes traqueostomizados, lactantes intubados, tumores expuestos,
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tejidos abiertos con un catéter bajo el rétulo “Quimioterapia” o pa-
cientes moribundos acompanados del texto “perdi la batalla contra el
cancer"®, Si bien el objetivo es el bienestar de la poblacién que posee
conductas de riesgo y la poblacién sana, pareciera no haber concien-
cia sobre la idea de enfermedad que se esta alimentando y las multi-
ples y iatrogénicas consecuencias que dichas construcciones pueden
generar. Por otra parte, un discurso estereotipado sobre la patologia
oncoldgica eclipsa la vivencia real y el relato de quienes viven con la
enfermedad.

Toda campana precisa de un target o publico objetivo. Esta decisiéon
de segmentar ciertos grupos de la poblacién de acuerdo con ciertos
parametros y criterios, representa en si una decision ética, la que pro-
bablemente esté asociada con consideraciones de equidad y utilidad:
algunos grupos pueden ser excluidos de una intervencién porque son
considerados poblaciones resistentes en cuanto a que no estan dis-
puestas a adoptar practicas particulares de promocién de la salud, por
lo que la intervencién con dicho grupo seria “ineficaz’, o bien se les pue-
de dar prioridad a ciertos grupos porque se les considera que tienen
necesidades especiales®.

No obstante, sea cual sea el escenario y el publico escogido, muy
probablemente sera la poblacién general la que estara expuesta al
mensaje en cuestion y seran impactados por él, todos aquellos que por
su posicién se encuentran mas sensibles a atender a él. Si considera-
mos que la mayoria de las campanas en relacion con el cancer se rela-
cionan con disminuir habitos de riesgo, la poblacién objetivo de estas
campanas suele ser la poblacién sana. Sin embargo, las personas fuera
de este target, es decir y en este caso, los pacientes oncolégicos, tam-
bién se ven expuestos a estos mensajes™ (y no necesariamente porque
mantengan el habito), por lo que es pertinente y perentorio preguntar-
se qué narrativas sobre la patologia oncoldgica se estd develando en
dicha comunicacion y qué impacto podrian tener éstas en su vivencia
de enfermedad: ;Cémo enfrenta un paciente oncolégico su primer ci-
clo de quimioterapia (con toda la carga emocional que ese momento
representa), tras ver una imagen tan aterradora (y no representativa)
de lo que es el tratamiento quimioterapéutico?, ;Cémo representa su
propio cuerpo, al “saber” cémo se veria su 6rgano enfermo?, ; Qué pasa
con un paciente que ha sido riguroso en la adhesién a sus tratamientos,
incluso incorporando a contrapelo de su propia vivencia emocional, el
“positivismo” (J. Holland ya hablaba en el afio 2000 de la “tirania del
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pensamiento positivo” que pesaba sobre los hombros de los pacientes
oncoldgicos)?® y otras demandas sociales, cuando lo invisten de una
responsabilidad personal con la afirmacién “perdi la batalla contra el
cancer"?, ;Cémo sobrelleva los sentimientos de culpa asociados a ha-
berse hecho (frase frecuentemente utilizada) un cancer?

En el caso del cancer de mama, las campanas de “prevencion” (con-
cepto confuso, ya que otorga la falsa tranquilidad de que ciertas me-
didas evitarian la aparicién de la enfermedad) o de deteccién precoz,
suelen batirse entre imagenes hipersexualizadas de mujeres para pro-
mocionar de manera "atractiva” el autoexamen (aln cuando es sabido
que no constituye una herramienta de diagnéstico temprano' ), gréafi-
cas infantilizadoras facilitadas por el rosa como color internacional de
la causa, e imagenes incitando a dar la batalla/lucha contra el cancer,
representando mujeres junto a esléganes tales como “fight like a girl”
o “fight on’, promocionando un estilo de afrontamiento que favoreceria
la cura (lo que no posee sustento cientifico). Este abordaje del cancer
de mama trivializa y minimiza el sufrimiento asociado a la enfermedad
y sus implicancias, niega la vulnerabilidad y mortalidad, estigmatiza y
patologiza reacciones emocionales propias del proceso, ya que no res-
ponderian al impositivo de mantener una actitud “positiva” para “ven-
cer” el cadncer*™, De esta manera, la sociedad mantiene su desconoci-
miento respecto a cuéles son las necesidades emocionales y de apoyo
de quienes transitan por esta experiencia, invistiendo con sus propias
creencias a quién padece la enfermedad.

Es asi como estas campanas (mas que generalizadas) desatienden
uno de los principios fundamentales para el ejercicio de la autonomia
personal en salud, que es que la informacién proporcionada debe ser
“correcta, relevante, accesible, efectiva y basada en la evidencia cién-
tifica"20.

Por otra parte, la apelacién a la responsabilidad individual en la adop-
cién de un estilo de vida sano, es un uno de los preceptos basicos de la
comunicacién en salud. Muchos de los mensajes de salud muestran las
enfermedades como el resultado del fracaso de los individuos en adop-
tar un estilo de vida responsable, y cdmo éstos que se comportarian de
manera “irresponsable” representan una carga para la sociedad y los
suyos, aumentando la tension entre el principio de autonomia y el bien
comun?, Por otra parte, y si bien los comportamientos personales son
una causa importante de muchas enfermedades, existen juicios mora-
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les relacionados tales conductas, en tanto se las relacionaria con un
caracter débil, por lo que, si se promocionan como comportamientos
responsables o prudentes pueden llevar al reproche social o la indigna-
cién moral de no ser adoptados %,

En el contexto oncolédgico no sélo existe la atribucién de responsa-
bilidad personal en relacién a habitos saludables, con su consecuente
juicio moral, sino también en relacién a la creencia (hnuevamente sin
evidencia) de que existen factores psicoldgicos determinantes en la
génesis y posibilidades prondsticas de la enfermedad?* 23 una tipolo-
gia de caracter, cierto manejo emocional, eventos traumaticos, duelos,
depresidén y otros, serian parte de aquello que constituye la identidad
del sujeto, que lo condenaria (muchos de estos aspectos son de dificil
modificacién) a la patologia oncoldgica, y lo interpelaria a convertirse
en un ser humano otro, con toda la angustia, impotencia y sentimientos
de culpa que estas construcciones pueden generar®, De esta manera,
aquellos pacientes cuyos tratamientos resultaron exitosos pasan a ser
potenciales testimoniales de historias de superacién, mientras la viven-
cia de quienes viven la enfermedad tiende a permanecer en el anoni-
mato, en tanto no enarbola los valores sociales (que la sociedad impone
sobre) el sobreviviente de cancer: superacion, lucha, fortaleza, estoicis-
mo, autocontrol, etc.

Estas narrativas instaladas como estrategias comunicacionales en
las campanas de salud, alimentadas y apoyadas en las creencias socia-
les respecto del cancer, no sélo comunican a la poblacién sanay onco-
|6gica informacion tergiversada y errénea en relacion a lo que hace que
la enfermedad emerja y avance, sino también responsabiliza al pacien-
te oncoldgico de su aparicién y desarrollo, lo inviste de multiples exi-
gencias para sostener el mandato social de la “lucha” (soportar el dolor,
no llorar, no temer, no “rendirse’; pensar positivo, no hablar y/o pensar
en la muerte), y lo culpa si la enfermedad no es “vencida” (“perdié la
batalla contra el cancer”)* 2, De esta manera, el cdncer y su progresion
son significados como una abdicacién de la voluntad®,

Por otra parte, los mensajes que enfatizan la responsabilidad indivi-
dual como causa unica o central de los resultados en salud, minimizan
el impacto limitado que las personas poseen sobre factores que cum-
plen un rol fundamental, tales como los recursos para la compra de ali-
mentos nutritivos, condiciones de vivienda y laborales dignas, acceso a
la salud (fisica y mental), etc. que en déficit o escenarios desfavorables
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contribuyen con la etiologia de miultiples patologias®?. En énfasis en la
responsabilizacién individual puede causar en la opinién publica actitu-
des de culpabilizacién -blame the victim-, desestimando el papel de los
determinantes sociales de la salud, lo que es moralmente cuestionable
bajo el principio de no hacer dano?. Del argumento de la responsabi-
lidad individual, deviene la responsabilidad moral sobre la propia afec-
cién y sus consecuencias, argumento que puede servir de base para
que aquellas personas con patologias oncoldgicas posiblemente deri-
vadas de conductas “irresponsables” (cancer pulmonar, de piel o deri-
vados del VIH) no posean cobertura se salud o se les interpele a pagar
primas de seguros médicos mas altas que el resto de la poblacién.

La caracterizacion de los pacientes en funcion de sus comporta-
mientos como gatillantes de su patologia, ademas de estigmatizarlos
en relacién a sus estilos de vida, fortaleza de caracter y, en el caso del
cancer, manejo emocional, puede afectar su relacién como grupo con
el resto de la sociedad. Sentimientos de rechazo y de culpabilizacién,
sobre todo sobre aquellos comportamientos asociados a malos habi-
tos, irresponsabilidad y a la busqueda del placer individual, generan
preocupacién entre los especialistas en ética, en tanto frente a los es-
casos recursos en salud pueden aparecer “soluciones” sobre estos pa-
cientes, como restriccidn de servicios sanitarios, cuestionamiento a la
prioridad en la atencién, aumento de primas, copagos, etc., impactando
negativamente en valores sociales como la equidad y la solidaridad21.

Si bien apelar a la responsabilidad personal en algunos sujetos pue-
de ayudar al empoderamiento, alentarlas a tomar un papel activo en el
manejo de su salud y mejorar su bienestar, los hallazgos de otros estu-
dios indican que las percepciones de responsabilidad personal pueden
afectar negativamente el bienestar de las personas, al evocar un sen-
timiento de culpabilidad, que puede servir como un obstaculo para las
buenas practicas de salud?'.

“Culpar a las victimas es localizar las causas de los problemas so-
ciales dentro del individuo que, de hecho, es el que las sufre, en lugar
de ubicarlos en las fuerzas sociales y ambientales de su enfermedad”?'.

Conclusiones

La narrativa bélica en oncologia estd sustentada en numerosos mitos
e imprecisiones acerca de lo que causaria la enfermedad, sus tratamien-
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tos, lo que favoreceria un buen prondstico y lo que podria precipitar la
muerte. Si las campanas de salud publica buscan educar e influenciar
los comportamientos de las personas para disminuir sus posibilidades
de apariciéon, parece al menos contradictorio que sea a través de un
discurso que desinforma, que provee de una ilusién de control y volun-
tariedad sobre la enfermedad, que impone estilos de enfrentamiento
que pueden ocasionar ain mas sufrimiento, que amedrenta con sus
tratamientos poniendo en riesgo la adhesién a los mismos y que ate-
moriza a la poblacién general.

Las campanas de salud en cancer, al utilizar el recurso del miedo de
la mano con la metéafora bélica, perpetian las significaciones del cancer
como un enemigo despiadado y brutal, lo que intensifica la amenaza de
la enfermedad a tal punto que cualquier comportamiento recomenda-
do podria parecer insuficiente o indtil, en tanto ninguno de nosotros
tendria la capacidad de hacerle frente con dichas herramientas. Esto
favorece la desconfianza en la medicina tradicional, la proliferacion de
“tratamientos” alternativos y curas milagrosas, el fortalecimiento de la
idea defensiva de que la enfermedad puede ser prevenida y controlada
a través de un pensamiento y actitud “positiva’; alimentar la desespe-
ranza (“si tuviera cancer, no me haria nada") y ahondar el sufrimiento
de quienes la padecen a través de la sobreexigencia, la culpabilizacién
y la frustracién por no haber logrado ganar la batalla contra el cancer.

En este escenario, resulta esencial que las campanas en salud sean
disenadas, construidas y aplicadas en base a consideraciones éticas
que aborden las significaciones y narrativas utilizadas con un analisis
critico, previendo tanto los beneficios esperados como las posibles
consecuencias iatrogénicas de dichas construcciones. Es imperativa
una reflexién activa sobre la manera en que se estéd enfrentando la pa-
tologia oncolégica, a nivel de politicas publicas, investigacién, equipos
profesionales, y poblacién general, de modo de ser capaces de elaborar
estrategias acordes a la evidencia, desafios crecientes y conscientes de
las necesidades de los pacientes oncoldgicos.
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CUIDADOS PALIATIVOS, CALIDAD DE VIDA
Y RESPETO A LA DIGNIDAD DEL SER
HUMANO
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Definicion

El cuidado de pacientes con enfermedades terminales y el compor-
tamiento y consuelo de sus familiares ya sea por muerte repentina o
después de una enfermedad prolongada es una de las situaciones mas
dificiles en la practica de enfermeria por lo que este personal, indepen-
dientemente de la competencia y desempefio que debe mostrar en su
actuar diario, debe poseer ademas toda una serie de principios éticos
que se encuentran implicitos en el codigo de esta profesion y tener en
cuenta las reflexiones filoséficas que la bioética le puede aportar en el
cuidado y tratamiento de las enfermedades en fase terminal.

En la practica médica se presentan algunos dilemas bioéticos con
respecto al cuidado de los pacientes terminales, por ejemplo, informar
al paciente y sus familiares sobre el diagndstico y el prondstico de su
enfermedad, o decidir mantener o suspender algun tipo de tratamiento
médico, tratar o no las enfermedades intercurrentes que se presenten,
proporcionar o no medidas de soporte vital (ventilacién mecanica, re-
animacién cardiopulmonar, etc.). Son situaciones que se presentan a
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diario en la practica hospitalaria, por tanto, todo profesional de la salud
deberia estar en la capacidad de resolver dichos problemas de la mejor
forma, siempre y cuando tenga conocimiento de ciertos principios éti-
cos bésicos (Drane, 1999).

Todos los elementos anteriormente expuestos han motivado a pro-
fundizar en las reflexiones en torno a las cuestiones que la ética y la
bioética pueden aportar al manejo de este tipo de enfermos dado el pa-
pel protagdnico del personal de enfermeria en los cuidados paliativos
y a la funcién docente que realizo, lo que me brinda la oportunidad de
aportar en la formacién integral de nuevas enfermeras que por sobre
todo actien siempre con visién humana.

Los cuidados paliativos son un concepto de la atencién al paciente
que incluye a profesionales de la salud y a voluntarios que proporcio-
nan apoyo médico, psicoldgico y espiritual a enfermos terminales y a
sus seres queridos. Los cuidados paliativos ponen el énfasis en la cali-
dad de vida, es decir, en la paz, la comodidad y la dignidad. Una de las
metas principales de los cuidados paliativos es el control del dolor y de
otros sintomas para que el paciente pueda permanecer lo mas alerta
y comodo posible. Los servicios de cuidados paliativos estan disponi-
bles para personas que ya no pueden beneficiarse de los tratamientos
curativos; el paciente tipico de cuidados paliativos tiene un prondstico
de vida de 6 meses o menos. Los programas de cuidados paliativos
proporcionan servicios en varias situaciones: en el hogar, en centros
de cuidados paliativos, en hospitales o en establecimientos capacita-
dos para asistir enfermos. Las familias de los pacientes son también
un enfoque importante de los cuidados paliativos, y los servicios estan
disenados para proporcionarles la asistencia y el apoyo que necesitan.

Principales objetivos de la medicina paliativa
1. Aliviar los sintomas y solucionar problemas.

2. Asistir el drea psicoldgica y espiritual para que los enfermos pue-
dan aceptar su propia muerte y prepararse para ella en la forma mas
adecuada.

3. Ofrecer un sistema de apoyo que ayude a los pacientes a llevar una
vida lo mas activa y creativa posible hasta que sobrevenga la muerte,
promoviendo de este modo su autonomia, su integridad personal y su
autoestima.
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4. Brindar un sistema que ayude a las familias a afrontar la enferme-
dad del paciente y sobrellevar el periodo de duelo.

La Medicina Paliativa reconoce que el proceso de morir es normal,
no busca posponer una muerte inevitable ni acelerarla, busca si, que
cuando acontezca encuentre un paciente y una familia preparados, en
lo posible, para aceptarla con dignidad y el minimo sufrimiento. Los
cuidados paliativos representan la corriente inversa al intervencionis-
mo terapéutico basado en el encarnizamiento terapéutico (Hernandez,
2011).

Principios bioéticos relevantes en medicina paliativa

Como todo acto médico, la medicina paliativa se sustenta en los
principios éticos basicos de beneficencia no maleficencia autonomia
y justicia. Se destacan otros principios importantes a la hora de tomar
decisiones en este periodo de la vida de los enfermos y de sus familias.
La veracidad es el sustento de la confianza en las relaciones entre pa-
ciente, familia y equipo de salud.

Principio de veracidad

La informacién veraz apunta, ademds de mantener el respeto por la
persona, al principio de beneficencia, porque permite que bien infor-
mado, el enfermo colabore con su asistencia y ademas participe acti-
vamente en la toma de decisiones, con lo que estd salvaguardando el
principio de autonomia. Sin embargo, el principio de veracidad no obliga
a informar si el contenido de la informacién puede resultar inGtilmente
doloroso. Este enunciado se basa en el principio de no maleficencia. Si
un paciente no se beneficia en conocer su estado de salud, no lo solicita
o si esta informacién se considera deletérea por diferentes causas, los
profesionales de la salud no estan obligados a informar en ese momento
o tal vez definitivamente. Si estamos obligados a no mentir.

Principio de la proporcionalidad terapéutica

El sustento tedrico se remonta a 1957 y deriva de la distincién de las
medidas “ordinarias” y “extraordinarias” que la Iglesia Catdlica intenté
distinguir entre actitudes médicas moralmente obligatorias y las que no
lo son (revisar el Discurso a los participantes del Congreso de Aneste-
siologia por el Papa Pio XlI).

Los origenes de este principio son mas antiguos pues ya los grie-
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gos establecian que: existe la obligacién moral de implementar todas
aquellas medidas terapéuticas que guarden una debida relacién de
proporcién entre los medios empleados y los resultados previsibles.
Las intervenciones en que esta relacién de proporcién no se cumplen
se consideran desproporcionadas y no serian moralmente obligato-
rias (tomado de Centeno). La importancia moral del andlisis de la pro-
porcionalidad terapéutica permite distinguir las situaciones en que es
moralmente ilicito no ofrecer intervenciones médicas que se juzguen
como proporcionadas: ello representa una eutanasia por omisién (mal
llamada eutanasia pasiva).

Para juzgar la proporcionalidad de una intervencién se deberia con-
siderar: la a. utilidad o inutilidad de la medida, b. alternativas de accién
riesgos y beneficios, c. prondstico con y sin la implementacién de la
medida y d. costos fisicos, psicolégicos, morales y econémicos.

Principio de la doble accion

Este principio comprende el manejo del dolor y en la supresiéon de la
conciencia; es considerado ético voluntario indirecto o de doble efecto
y facilita la toma de decisiones terapéuticas cuando éstas tienen efec-
tos secundarios potencialmente letales. Para ello se deben analizar los
siguientes puntos:

» Que la accidn en si misma sea beneficiosa o al menos indiferente.

« Que el efecto deletéreo previsible no sea directamente el efecto
deseado, sino sélo tolerado.

» Que el efecto beneficioso no sea causado inmediata y necesaria-
mente por el deletéreo.

» Que el bien buscado sea proporcionado al eventual dafo produci-
do.

« Si se utiliza como ejemplo el uso racional de morfina, se puede con-
cluir que: se necesita aliviar el dolor, mas aln si al usar otras drogas
no se consigue analgesia adecuada, no existe impedimento ético en el
uso de morfina, pues las condiciones del principio del efecto voluntario
indirecto se cumplen sin objecién de conciencia es decir, existe una
accién beneficiosa y su efecto positivo no es resultado de uno negati-
vo. Los efectos negativos son tolerados cuando no hay otras opciones
terapéuticas.
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Principio de la prevencion

Implica la obligaciéon de prever las posibles complicaciones y los
efectos mas frecuentes de toda medida adoptada con un paciente.
Consiste en el deber de previsibilidad.

Principio de equivalencia

Plantea que desde el punto de vista ético, es igual suprimir un trata-
miento, que no haberlo iniciado nunca. Este aspecto es particularmente
interesante cuando se trata de decidir la suspensiéon de medidas inefi-
caces, molestas para el enfermo y frecuentemente onerosas. La toma
de una decisién ponderada en este sentido, no tiene entonces impli-
cancias éticas.

Principio del no abandono
Existen dos formas clasicas de abandono de un enfermo:

1. El paciente no acepta el tratamiento aconsejado. Salvo casos de
grave objecién de conciencia, es ética mente reprobable abandonar un
enfermo porque éste rechaza algunas terapias aun cuando el médico
considere que el rechazo es inadecuado.

2. El paciente es abandonado en forma mas o menos evidente. Una
forma sutil y frecuente, es evadir el trato de pacientes moribundos que
generan sensacion de impotencia. (Taboada, 2010).

Calidad de vida

Cuando se habla de mejorar la calidad de vida en general no hay un
conocimiento claro de lo que significa. La calidad de vida global fue
referida inicialmente por Pigou en 1920 al bienestar econdmico. Luego,
en la post guerra se comienza a aplicar a otros aspectos, entre ellos a
la salud.

Se trata, entonces de un bien de consumo mads, con la peculiaridad de
gue no sélo debe ofrecerse a quienes carecen de él, es decir a las perso-
nas enfermas, sino a todas las personas, sanas y enfermas. Esto produce
un cambio notable en la forma en que se realiza desde entonces, la pres-
tacion sanitaria, constituyendo lo que Murillo Capitdn denomina “medi-
calizacion de la vida’, la cual conlleva a que en situaciones geogréficas
y socioculturales adecuadas, el ser humano nace y muere, siempre bajo
algin grado de asistencia médica. Para ello se requiere, naturalmente,
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contar con acceso al sistema de salud de ese lugar particular.

Este giro de la forma en que se intenta brindar asistencia médica
tiene enormes ventajas frente al anterior histérico: fundamentalmente
cumple con los imperativos de la profilaxis, ya sea primaria o secunda-
ria y permite un seguimiento longitudinal de cada individuo. Indudable-
mente, mejora la calidad de vida, en este caso en salud, pues permite
la anticipacién y prevencién en muchas situaciones y cuando la enfer-
medad ya estd presente, una accién rapida habitualmente mas eficaz
(Ledn, Cuidados al Final de la Vida. Bioética y Enfermeria, 2010).

Hoy existen numerosas definiciones de Calidad de vida: todas ellas
tienen en comun de que se trata de una percepcién subjetiva, personal
e intransferible. La OMS la define como .."la percepcién personal de un
individuo de su situacién en la vida, dentro del contexto cultural y de
valores en que vive y en relacién con sus objetivos, valores e intereses”

Calidad de vida en salud puede definirse como la satisfaccién de un
individuo en aspectos que abarcan salud, en el contexto que marca
la OMS: no sélo la ausencia de enfermedad sino el bienestar en otras
areas: fisico, mental, emocional, social y espiritual.

Se define también como la percepcidén subijetiva, influenciada por el
estado de salud actual, de la capacidad para realizar aquellas activi-
dades importantes para el individuo. La esencia de este concepto esta
en reconocer que la percepcidn de las personas sobre su estado de
bienestar fisico, psiquico, social y espiritual depende en gran parte de
sus propios valores y creencias, su contexto cultural e historia personal.

Calman, refiriéndola al enfermo, la define como .."la distancia entre
las expectativas del paciente y su familia y la real situacién de la enfer-
medad de dicho enfermo’.

Una vez establecidos estos conceptos y considerando que el sistema
sanitario actual adolece de notables defectos para cumplir con la com-
pleja asistencia de los enfermos terminales, se plantea la implementa-
cion de un sistema mas racional, que abarque todas las necesidades
del binomio paciente/familia, que permita una actuacién cémoda del
equipo de salud frente a situaciones de alta complejidad y muy dindmi-
cas que devienen en los enfermos terminales.

Tanto la medicina paliativa y los cuidados paliativos representan el
sistema que cumple con los requisitos anteriormente mencionados. En
medicina paliativa se conforma un equipo capaz de responder a las
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multiples exigencias de estos pacientes, sustituyendo la tecnologia de
alta complejidad por una altisima capacitacién de los miembros del
equipo que deben mantener una rigurosa disciplina y un continuo en-
trenamiento, una informacién académica permanente y un desarrollo
de investigacioén clinica acorde a todas las ramas de la medicina.

Dignidad humana

Por su misma naturaleza, por la misma fuerza de pertenecer a la es-
pecie humana, por su particular potencial genético -que la enfermedad
sblo es capaz de esconder pero que resurgird de nuevo si el individuo
recibe la terapéutica oportuna-, todo ser humano es en si mismo digno
y merecedor de respeto. En la filosofia moderna y en la ética actual se
propaga una subjetivacidn de los valores y del bien.

Desde David Hume, existe una corriente de pensamiento que se ex-
presa en la idea de que no es posible derivar ningun tipo de deber a
partir del ser de las cosas. El paso siguiente nos lleva a concluir que por
valores entendemos nuestras impresiones, reacciones y juicios, con lo
cual convertimos el deber en un fruto de nuestra voluntad o de nuestras
decisiones.

En el positivismo juridico tipo Kelsen el derecho es el resultado de
la voluntad de las autoridades del estado, que son las que determinan
aquello que es legalmente correcto -y legitimo- y lo que no lo es. En
ética, el positivismo y el empirismo afirman que bueno y malo son de-
cisiones meramente irracionales o puro objeto de impresiones o reac-
ciones, o0 sea, del campo emocional. Tanto en el positivismo como en
el empirismo existe aun, es verdad, la idea de valores, pero sélo como
una idea subjetiva o como objeto de consenso. El acuerdo por ejemplo
de un grupo o de un pueblo crea los valores. En realidad esto conduce
a un relativismo total. Asi por ejemplo, el grupo podria acordar que los
judios no son seres humanos o que no poseen dignidad, y que por tanto
se los puede asesinar sin miedo a castigo alguno. Para esta teoria no
existe ninglin fundamento que se base en la naturaleza de las cosas y
cualquier punto de vista puede ademas variar de una a otra época. No
existe ninguna barrera segura de valores frente a la arbitrariedad del
estado y el ejercicio de la violencia (Ledn, Cuidados al Final de la Vida.
Bioética y Enfermeria, 2010).

Sin embargo, el propio conocimiento y la apertura natural a los de-
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mas nos permite reconocer en ellos y en nosotros el poder de la inte-
ligencia y la grandeza de la libertad. Con su inteligencia, el hombre es
capaz de trascenderse y de trascender el mundo en que vive y del que
forma parte, es capaz de contemplarse a si mismo y de contemplar el
mundo como objetos. Por otro lado, el corazén humano posee deseos
insaciables de amor y de felicidad que le llevan a volcarse con mayor
0 menor acierto- en personas y empresas. Todo ello es algo innato que
forma parte de su mismo ser y siempre le acompana, aunque a veces se
halle escondido por la enfermedad o la inconsciencia.

En resumen: a la vez que forma parte del mundo, el hombre lo tras-
ciende y muestra una singular capacidad -por su inteligencia y por su
libertad- de dominarlo. Y se siente impulsado a la accién con esta fina-
lidad. Podemos aceptar por tanto que el valor del ser humano es de un
orden superior con respecto al de los demas seres del cosmos. Y a ese
valor lo denominamos “dignidad humana’.

La dignidad propia del hombre es un valor singular que facilmen-
te puede reconocerse. Lo podemos descubrir en nosotros o podemos
verlo en los demas. Pero ni podemos otorgarlo ni esta en nuestra mano
retirarselo a alguien. Es algo que nos viene dado. Es anterior a nuestra
voluntad y reclama de nosotros una actitud proporcionada, adecuada:
reconocerlo y aceptarlo como un valor supremo (actitud de respeto) o
bien ignorarlo o rechazarlo. (Hernandez M. e., 2011)

Este valor singular que es la dignidad humana se nos presenta como
una llamada al respeto incondicionado y absoluto. Un respeto que,
como se ha dicho, debe extenderse a todos los que lo poseen: a todos
los seres humanos. Por eso mismo, alin en el caso de que toda la socie-
dad decidiera por consenso dejar de respetar la dignidad humana, ésta
seguiria siendo una realidad presente en cada ciudadano. Aun cuando
algunos fueran relegados a un trato indigno, perseguidos, encerrados
en campos de concentracion o eliminados, este desprecio no cambiaria
en nada su valor inconmensurable en tanto que seres humanos. Por
su misma naturaleza, por la misma fuerza de pertenecer a la especie
humana, por su particular potencial genético, todo ser humano en si
mismo es digno y merecedor de respeto.

Principios derivados de la dignidad humana

La primera actitud que sugiere la consideracién de la dignidad de
todo ser humano es la de respeto y rechazo de toda manipulacién: fren-
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te a él no podemos comportarnos como nos conducimos ante un obje-
to, como si se tratara de una “cosa’, como un medio para lograr nuestros
fines personales.

Principio de respeto: en toda accién e intencién, en todo fin y en todo
medio, trata siempre a cada uno -a ti mismo y a los demdas- con el res-
peto que le corresponde por su dignidad y valor como persona. Todo
ser humano tiene dignidad y valor inherentes, sélo por su condicién
basica de ser humano. El valor de los seres humanos difiere del que po-
seen los objetos que usamos. Las cosas tienen un valor de intercambio.
Son remplazables. Los seres humanos, en cambio, tienen valor ilimita-
do puesto que, como sujetos dotados de identidad y capaces de elegir,
son Unicos e irreemplazables.

Un criterio facil que puede usarse para determinar si uno esta tra-
tando a alguien con respeto consiste en considerar si la accién que va
a realizar es reversible. Es decir: ;querrias que alguien te hiciera a ti
la misma cosa que tu vas a hacer a otro? Esta es la idea fundamental
contenida en la Regla de Oro: “trata a los otros tal como querrias que
ellos te trataran a ti" Pero no es ésta una idea exclusiva de los cristianos.
Mas de un siglo antes del nacimiento de Cristo, un pagano pidié al Rabi
Hillel que explicara la ley de Moisés entera mientras se sostenia sobre
un solo pie. Hillel resumié todo el cuerpo de la ley judia levantando un
pie y diciendo: “No hagas a los demas lo que odiarias que ellos hicieran
contigo” (Ledn, Cuidados al Final de la Vida. Bioética y Enfermeria, 2010)

Otros principios aplicables: el respeto es un concepto rico en conte-
nido. Contiene la esencia de lo que se refiere a la vida moral. Sin em-
bargo, la idea es tan amplia que en ocasiones es dificil saber cémo
puede aplicarse a un caso particular. Por eso, resulta de ayuda derivar
del principio de respeto otros principios menos basicos.

Vale la pena hacer notar que, en ética aplicada, cuanto mas concreto
es el caso, mas puntos muestra en los que puede originarse contro-
versia. En esta darea, la mayor dificultad reside en aplicar un principio
abstracto a las particularidades de un caso dado. En consecuencia,
convendrd disponer de formulaciones mas especificas del principio ge-
neral de respeto. Entre estos principios estan los de no malevolencia 'y
de benevolencia, y el principio de doble efecto.

Principios de no-malevolencia y de benevolencia: en todas y en cada
una de las acciones que realizamos, se evitara danar a los otros y pro-
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curard siempre el bienestar de los demas.
Principio de doble efecto

Se busca primero el efecto beneficioso. Se asume que tanto en la
actuacion como en la in-tencidn, se trata a la gente con respeto, garan-
tizando que no son previsibles efectos secundarios malos despropor-
cionados respecto al bien que se sigue del efecto principal. El principio
de respeto no se aplica sélo a los otros, sino también a uno mismo.
Asi, para un profesional, por ejemplo, respetarse a uno mismo significa
obrar con integridad.

Principio de integridad

El profesional debe comportarse en todo momento con la honestidad
que caracteriza a la profesién, tomando decisiones con el respeto hacia
uno mismo, a fin de vivir con plenitud la profesidn. Ser profesional no es
Unicamente ejercer una profesién sino que implica realizarlo con profe-
sionalidad, es decir: con conocimiento profundo del arte, con absoluta
lealtad a las normas deontoldgicas y buscando el servicio a las perso-
nasy a la sociedad por encima de los intereses egoistas.

Principio de justicia

Tratar a los otros tal como les corresponde como seres humanos;
el profesional debe ser justo, tratando a todos de forma igual. Es de-
cir: tratando a cada uno de forma similar en circunstancias similares.
La idea principal del principio de justicia es la de tratar a la gente de
forma apropiada. Esto puede expresarse de diversas maneras ya que

la justicia tiene diversos aspectos. Estos aspectos incluyen la justicia
substantiva, distributiva, conmutativa, procesal y retributiva.

Principio de utilidad

Si la actuacién profesional se enmarca en el respeto, debe elegir-
se siempre aquella actuaciéon que produzca el mayor beneficio para el
mayor nimero de personas. El principio de utilidad pone énfasis en las
con-secuencias de la accién. Sin embargo, supone que has actuado
con respeto a las personas. Si tienes que elegir entre dos acciones mo-
ralmente permisibles, elige aquella que tiene mejor resultado para mas
gente.
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El acto de morir como un acto humano

De acuerdo con la tradicion cristiana, el derecho a morir con sere-
nidad y dignidad se considera parte constitutiva del derecho a la vida’
y al mismo tiempo rechazan la eutanasia y al suicidio asistido, ya que
para ellos la muerte hay que vivirla humana y cristianamente, no hay
gue considerarla como un acto pasivo, sino mas bien hay que participar
de ella.

Reflexionar sobre el significado cristiano de la “buena muerte” pone
en evidencia que, para comprender lo que una persona considera morir
bien, necesariamente se deben tomar en cuenta sus valores culturales
y religiosos. Como ha dicho, entre otros Lain Entralgo, la muerte no es
primariamente un evento médico o cientifico, sino un evento personal,
cultural y religioso.

Este hecho justifica la idea de que a todo paciente terminal, sin im-
portar su religién o cultura, debe comprender las exigencias del morir
con dignidad, como propone y las resume Blanco, asi se indica:

1. Atencidn al moribundo con todos los medios que posee actualmen-
te la ciencia médica: para aliviar su dolor y pro-longar su vida; pero al
mismo tiempo, el respeto por la dignidad del que muere exige proteger
a la persona de "un tecnicismo que arriesga en convertirse en abusivo’.
Es decir que no es éticamente exigible todo lo que es técnicamente
posible, fendmeno que Hans Jonas denominé “imperativo tecnolégico”
y que guarda relacién con la llamada “obstinacién terapéutica” o “en-
sanhamiento terapéutico” en donde se pretende realizar procedimientos
que retarden o aplacen la muerte. Estas dos situaciones, junto con la
eutanasia y el suicidio asistido, podrian llevar al enfermo a un morir no
correcto, a un peligro moral, ya que se optaria por una opcién incorrec-
ta (Gracia, Futilidad. un concepto en evaluacién en Etica de los Confi-
nes de la Vida, 2007).

2. No privar al moribundo del morir en cuanto “accién personal: morir
es la suprema accién del hombre.

3. Liberar a la muerte del "ocultamiento” a que es sometida en la so-
ciedad actual: la muerte es encerrada actualmente en la clandestinidad.

4. Organizar un servicio hospitalario adecuado a fin de que la muerte
sea un acontecimiento asumido conscientemente por el hombre y vivi-
do en clave comunitaria: desde esta perspectiva, podriamos decir que
la muerte hay que vivir-la en comunidad, en familia, y aunque la fe sea
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diferente en cada persona, el objetivo no cambia, siempre se buscara
una “muerte digna”

5. Favorecer la vivencia del misterio humano-religioso de la muerte:
la asistencia religiosa cobra en tales circunstancias un relieve especial’.

Rol de enfermeria en cuidados paliativos

La Organizacién Mundial de la Salud determina que los cuidados pa-
liativos “consisten en la atencién activa e integral de las personas que
padecen una enfermedad que no responde a tratamiento curativo, los
objetivos basicos son el control del dolor y otros sintomas, el apoyo
psicosocial y emocional al enfermo y su familia, tratando de lograr un
mayor bienestar y mejorar su calidad de vida"

Los cuidados paliativos incorporan una concepcién multiprofesional
e interdisciplinaria en el cuidado de las personas con diagndstico de
enfermedad avanzada, progresiva, incurable y en etapa terminal.

Enfermeria ocupa, dentro del equipo de salud, un lugar de privilegio,
ya que es quien permanece la mayor cantidad de tiempo junto al pa-
ciente, esto le permite ejercer plenamente el rol de “cuidador”. La tarea
de cuidar tiene dos objetivos claramente definidos: ayudar a las perso-
nas a afrontar los problemas que les impiden satisfacer sus necesida-
des basicas con el fin de que puedan llevar una vida plena, y ayudar a
obtener el mayor grado de bienestar posible dentro del contexto de la
enfermedad; ambos objetivos identifican claramente la funcién bésica
de enfermeria.

La enfermeria en cuidados paliativos desarrolla sus actividades en el
contexto enmarcado por el cuidado de los pacientes y familias en los
cuales la enfermedad progresa inexorablemente hacia la muerte. Junto
con el resto del equipo debe esforzarse en aliviar los problemas, facili-
tar los procesos de adaptacidn a la situacién de terminalidad, contribuir
a la comunicacion paciente-familia-equipo y colaborar con los diferen-
tes recursos potencialmente implicados (Ledn, Bioética y Enfermeria,
2011).

Poder lograr estos objetivos no solo depende de una amplia forma-
cién general, sino también de una formacién especifica en Cuidados
Paliativos, ya que la problematica con que debera enfrentarse tiene ca-
racteristicas propias e implica el aceptar que no todos los pacientes se
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van a curar y gran parte de ellos morirdn a muy corto plazo, esto implica
cambiar la actitud curativa hacia una actitud paliativa. Al igual que para
los otros miembros del equipo, la madurez profesional y personal, la
habilidad en detectar y atender los detalles, junto con la capacidad de
obtener una visién global de la situacidén, son aspectos relevantes de
Enfermeria en Cuidados Paliativos (Herndndez M. e., 2011)

Es importante que la enfermera ayude al paciente y a sus familiares
a mantener la dignidad y la ecuanimidad, algunos pacientes que saben
gue tienen una enfermedad incurable manifiestan que temen al dolor o
la desfiguracion o cualquier otro aspecto especifico de la enfermedad,
la enfermera no debe perder de vista esta importante preocupacién de
sus pacientes, hay que hacer todo lo posible por ayudarle a mantener el
respeto de si mismo, cubrirlo durante los tratamientos, estricta atencién
a la limpieza, permitirle que participe en planear su cuidado cuando
pueda hacerlo (Ledn, Cuidados al Final de la Vida. Bioética y Enferme-
ria, 2010).

Pero cuidar para enfermeria en este ambito va mas alla de propor-
cionar asistencia directa a necesidades exclusivamente fisicas. Se trata
mas bien de planificar los cuidados desde la continuidad, flexibilidad,
accesibilidad. Es saber estar y acompanar en la vida diaria del enfermo
y familia, ensefar a la familia a cuidar, dar soporte desde la escucha, ser
sensible y estar pendiente de los detalles que den confort y sentido a su
tiempo. Los seres humanos tenemos una dimensién que nos diferencia
del resto de los seres vivos, la dimension espiritual. La dimension espiri-
tual es la que nos hace que vayamos mas alla de nosotros mismos, es la
capacidad de trascendencia, que tengamos esperanza, que pensemos
en el futuro, que tengamos consciencia de nuestra propia finitud. Es el
mundo de los valores mas nobles, de las creencias religiosas.

Si esta dimensién envuelve la vida del ser humano, en este periodo
de enfermedad, su importancia es indiscutible, por ello debemos ser
sensibles a la necesidad de hablar de estos aspectos con los enfermos
o facilitarles a la persona o personas con la que ellos se sientan mejor
para tratarlos.

Por tanto cuando ya no queda otra cosa mas que hacer sino espe-
rar lo inevitable, mi posicién es la de propender una “muerte digna”
denominado por los especialistas en bioética como ortotanasia que
se diferencia de la mas polémica eutanasia, en que no se implica la
aceleracion deliberada de la muerte del paciente, sino en evitar que
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se fuercen procedimientos para mantenerlo con vida. Especificamente,
ortotanasia se llama a la “defensa del derecho a morir dignamente’, sin
el empleo de medios desproporcionados y extraordinarios para el man-
tenimiento de la vida. La ortotanasia consiste en dejar que la muerte
llegue, en enfermedades incurables y terminales, tratdndolas con los
maximos tratamientos paliativos para evitar sufrimientos, recurriendo a
medidas razonables.

Conclusiones

En mi experiencia profesional y humana he tenido variedad de si-
tuaciones compartiendo el dolor y sufrimiento del paciente en estado
terminal y de sus familias al igual que en el ambito familiar, lo que me
ha permitido reconocer que:

= Las necesidades del paciente terminal no son de orden curativo y,
por tanto, no requieren mas o nuevos medicamentos, tampoco que se
le someta al encarnizamiento tecnolégico en una Unidad de Cuidados
Intensivos (UCI), demanda comprension, amor, tranquilidad y respeto
a su dignidad. Reflexion, madurez y honestidad para decidir un trata-
miento que proporcione al enfermo menor sufrimiento y mayor confort,
control del dolor, de la angustia y la depresién con oportunos y eficaces
cuidados paliativos.

« Las posibilidades que tenemos de ayudar a otros a asumir y ma-
nejar las variaciones para cambiar y hacer la vida mejor y ser mejores
seres humanos esta presente como contingencia que cada uno de no-
sotros podemos dar si asi lo queremos, de ahi que cada vez que atiendo
una persona en estas condiciones reflexiono que se debe entender sus
ultimos deseos como el de morir en su casa pues lo mas usual es irres-
petar su dignidad sin concederle el derecho a culminar su existencia
en el escenario donde transcurrié su vida, en medio de todo lo grato e
intimo para él, donde no se sienta extrafio ni abandonado. De ahi que
“SER” con el enfermo es mas importante que “hacer” por el enfermo
(Gracia, Futilidad. Un concepto en evaluacién en Etica de los Confines
de la Vida, 2007).

» Cuando el hombre comienza a recorrer el camino de la espirituali-
dad se hace consciente de la vitalidad y de la energia que corren a su
alrededor y estd mas dispuesto a celebrar la rutina diaria y necesaria
de las cosas, ve mas alla de si mismo y de sus problemas haciéndose
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sensible a cosas que nunca antes habia percibido.

» El cuidado humano, como un ideal moral, trasciende la accién indi-
vidual de enfermeria produciendo actos colectivos de la profesiéon que
tienen consecuencias importantes para la civilizacién humana. Situa-
ciones dificiles e interrogantes son los que diariamente enfrentamos
alrededor del mundo, porque somos nosotros quienes estamos en es-
trecha relacién con el paciente, su familia y quienes finalmente cono-
cemos cada caso de manera personal y mas intima. De ahi que como
sefala Osler a enfermeria le corresponde “curar a veces, aliviar con fre-
cuencia pero consolar siempre”.

« El sostén de la vida es obligado mientras exista la minima esperan-
za, pero cuando un paciente se encuentra en la fase terminal hay que
admitir que las intervenciones médicas son limitadas y se debe aceptar
que nada puede hacerse para curar al enfermo. En tal caso, el enfoque,
debe encaminarse para ayudar al paciente a bien morir, sin intervencio-
nes futiles, aliviando el sufrimiento, pero sin la intencién de provocar la
muerte., en otras palabras ayudar al paciente a que su cuerpo muera sin
dolor y el alma sin perturbacién (Drane, 1999).

« Afrontar la pérdida de éstos pacientes es aceptar que también no-
sotros tendremos un final. Que la vida es efimera, si, pero vale la pena
vivirla plenamente, incluso cuando estamos en la etapa final de ella.

142



Bibliografia
http://www.secpal.com/guiasm/index.php?acc=see.guia&id

http://desarrollo-personal-dinamico.el-sufrimiento-ante-muerte-al-
guien-querido

Propuesta de capacitacién de enfermeria en Cuidados Paliativos. www.secpal.
com

1. Bonilla J. Bioética para Enfermeria: Aspectos tedricos y practicos. Quito: EDI-
MEC; 2015. Libro virtual

2. Drane JF. El cuidado del enfermo terminal. Organizacién Panamericana de
la Salud. 1999. Washington.

3. Escribar A. Bioética, Fundamentos y Dimension Practica. Editorial Mediterra-
neo. 2008. Santiago

4. Flérez, J.A. La comunicacion y compresion del enfermo oncoldgico. Manual
de Psicooncologia. 2009. Madrid: Aula Médica.

5. Gracia Diego. Procedimientos de decision en ética clinica. Triacastela. 22 edi-
€ién.2007. Madrid

6. Hernandez G. Actitudes ante la muerte en los Médicos de Familia. Rev. Cuba-
na Med Gen Integr. 2011. La Habana

7. Ledn Francisco. Bioética y Enfermeria, 2011. Santiago.

8. Lucas, Ramoén. Los Cuidados Paliativos, en Explicame la bioética. Ediciones
Palabra, 2006. Madrid.

9. Ministerio de Salud Publica. Guia de Practica Clinica de Cuidados Paliativos.
2014. Quito.

10. Porta J. Etica y sedacion al final de la vida. Cuadernos de la Fundacién Vic-
tor Grifols Lucas. 2003, Barcelona.

11. Sdnchez M. Bioética en Ciencias de la Salud. Elsevier; 2013. Espana

12. Sgreccia, Elio. ;Cdmo se insinta en la sociedad la cultura de la muerte"?,
Revista Humanitas, Universidad Catdlica de Chile.

13. Taboada Paulina, et al. Medicina Paliativa y Cuidados Continuos. Ediciones,
Universidad Catdlica de Chile, 2011. Santiago

14. Vasquez, Carlos Simén. Diccionario de Bioética. Editorial Monte Carmelo,
2006.

143



COMUNICACION BIOETICA PREVENTIVA:
OPCIONES ESTRATEGICAS ANTE SITUACIONES
DE EMERGENCIA

Federico Subervi Vélez, Ph.D.
Sandra Fabregas Troche, Ph.D.

La capacidad de comunicacién experta para situaciones de emer-
gencia es esencial para todas las agencias de gobierno y ademas las
empresas privadas y organizaciones comunitarias, especialmente
aquellas que interacttian frecuentemente con publicos de distintos sec-
tores de la sociedad. Para el campo de la bioética, la capacidad de co-
municacion experta es indispensable tanto a nivel interpersonal como
organizacional, pero ademads a nivel social. Hay muchas razones para
esta aseveracion. Una de las mds importantes emana de la funcién cen-
tral que los profesionales de bioética juegan en la sociedad: ayudar sal-
vaguardar la salud y seguridad publica desde la perspectiva del andlisis
ético. Esa funcién de la bioética esta claramente ejemplificada en las
siguientes palabras de Klugman (2017) escrito luego de los huracanes
Harvey e Irma ese ano:

La bioética tiene un papel en la respuesta y preparacion de estos
desastres naturales. La mayoria de los estados, las grandes ciudades
y condados, y la mayoria de los hospitales han estado trabajando en
planes de atencion de crisis. En 2009 y nuevamente en 2012, el Institute
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of Medicine recomendd a los gobiernos que emprendieran dicha plani-
ficacion. Muchos de nosotros que trabajamos en bioética hemos estado
involucrados en estos esfuerzos. Mas especificamente, hemos estado in-
volucrados en el desarrollo de marcos de referencia para la ética en la
toma de decisiones, la formulacion de politicas y las operaciones durante
la planificacion de emergencias.

El propdsito de este ensayo es precisamente ofrecer opciones es-
tratégicas para que en situaciones de emergencia los profesionales
de bioética se puedan insertar adecuadamente al equipo de trabajo a
cargo de los procesos de comunicacién. Esos procesos incluyen, entre
otros, conocimientos de marcos de referencia indispensables para las
tomas de decisiones sobre politica publica, y ademas para transmitir y
ejecutar esas decisiones y politicas publicas en las formas mas apro-
piadas y eficientes para salvaguardar el bienestar publico.

Cuatro analogias sirven de marco referencial para varias opciones
estratégicas: a. alarma de seguridad; b. lenguaje, capacidad de respon-
der rdpidamente; c. conocimientos sobre alergias a comida y remedios
preventivos; y d. el sistema nervioso. Luego se resumen otras sugeren-
cias para mejorar la capacidad de comunicacidn profesional.

Alarma de seguridad

Tener la capacidad de comunicacion experta es una alarma de se-
guridad, tal cual funcionan las alarmas caseras o de los negocio. La
alarma ayuda a estar preparado para prevenir pérdidas dobles. La pri-
mera pérdida es la de las consecuencias ante la ausencia de alguna
forma de avisar de la crisis que se aproxima. Por ejemplo, las pérdidas
materiales (y emocionales) por lo que se lleve un ladrén, o las conse-
cuencias nefastas y posibles pérdidas no solamente materiales sino de
vida por culpa del mondxido de carbono o un incipiente fuego que no se
detecte a tiempo. La segunda pérdida es la que surge cuando se trata
de restituir esas pérdidas, excepto la de las vidas las cuales sabemos
qgue no se pueden reponer. A eso se le anade los costos a posteriori del
un sistema de alarma que de haberse tenido hubiesen podido evitar las
pérdidas en primera instancia. (Seguro que todos conocemos a alguien
que tuvo que pagar doble, por ejemplo, la pérdida de un robo y la de
comprar la alarma luego del incidente.)

Un plan de comunicacién experta -bien disenado, practicado y eva-
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luado- es como un sistema de alarma que ayuda a evitar las posibles
pérdidas por falta de comunicacién preventiva a una posible crisis, o
por las pérdidas que pueden surgir debido a comunicacién inapropiada
durante y luego de crisis que ocurran fuera del control de la entidad
afectada. Uno de los elementos de la comunicacién experta es la que
conlleva el dominio de los mensajes.

Lenguaje y capacidad de responder rapidamente

En este caso, la analogia que corresponde es la de poder responder
acertadamente ya sea a un halago o un insulto. Seguro que habremos
pasado por la situacién en la cual alguien nos dice algo inesperado y es
mucho mas tarde que se nos ocurre lo que debimos haber contestado.
En el caso de un halago (especialmente si proviene en un momento o
de alguien de quien no se espera), se nos puede hacer dificil articular
algo tan sencillo como “muchas gracias”. Si es un insulto que nos toma
de sorpresa, la respuesta apropiada puede que la pensemos mucho
después, mas tarde lo cual entonces lamentamos “;Por qué no se me
ocurrié decir eso en aquel momento?”

Mientras la analogia de la alarma sugiere que se pueda estar atento
y preparado para prevenir una situacién que pueda culminar en emer-
gencia, esta analogia sugiere la importancia de desarrollar de antemano
el lenguaje apropiado que ayude a garantizar que el publico receptor
entienda lo que se trata de transmitir ya sea para prevenir, mitigar o re-
cuperarse de la emergencia. En situaciones de emergencia es indispen-
sable que los mensajes que se elaboran y diseminan estén no solamente
bien disefiados, sino ademas a tiempo. Hay innumerables escritos que
abordan cémo se deben expresar las autoridades oficiales, represen-
tantes empresariales o lideres comunitarios ante diversas categorias de
emergencias ya sean causadas por fuegos, inundaciones, terremotos o
alguna otra fuerza de la naturaleza o algin malhechor humano.

El punto a enfatizar en esta analogia es que también es importante
estar preparado para responder rapidamente, en el momento preciso.
Una respuesta rapida, acertada y eficaz requiere dominio completo dela
situacién (emergencia) que se atiende. Pero ademas requiere dominio
instantaneo del vocabulario necesarias y apropiadas para el mensaje
que se quiere transmitir; mensaje que debe ser apropiado dependiendo
de las caracteristicas de la audiencia. En el caso de los desastres natu-
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rales, las poblaciones mas vulnerables deben ser la audiencia principal
o “target” Es un imperativo ético.

Un/a comunicador/a experto/a debe haber practicado qué decir y
cémo responder rapida y eficientemente ante diversos escenarios im-
previstos. Eso es una capacidad que se logra cuando los radares de la
alarma estan atentos y luego con preparacion preventiva y ejercicios de
practica que incluyan evaluacién de los posibles efectos del lenguaje
de la respuesta a considerar. En casos de emergencia, no hay lugar ni
tiempo para la improvisacién sin preparacién de conocimientos y es-
trategias del lenguaje preciso a ser usado en la comunicacién publica.

Alergias y remedios preventivos

¢Tienes alergia a alguna comida o medicina y lo sabes? jQué bueno
saberlo y evitar ese irritante! Pero si no conoces la causa de alguna
alergia, te afectara terriblemente (y hasta te puede causar la muerte) a
menos que te enteres y tomes medidas preventivas a tiempo. La ana-
logia se extiende a tener alergias de otras indoles: a personas o a con-
diciones dificiles. Si, se pueden tener “alergias” -irritaciones, rechazos,
sentido de incomodidad o repugnancia a personas o condiciones (por
ejemplo, de trabajo) que amargan la vida.

Primero, atender “alergias” a personas conlleva el reconocer que hay
individuos con los cuales se trabaja de maravilla, y otros con quienes
por la razén o razones que sea, no es tan facil interactuar o trabajar.
En situaciones de emergencia, esas diferencias sea de personalidad o
de opinién pueden estar presentes afectando el flujo de comunicacién
interpersonal, organizacional o con el publico. Esas “alergias” se tienen
que reconocer y resolver de antemano con remedios preventivos los
cuales pueden ser organizacionales/institucionales tales como los que
suelen ofrecer, por ejemplo, los oficiales o las pautas de recursos hu-
manos. Pero los remedios preventivos también pueden ser personales,
tales como el aprendizaje de estrategias de meditacién, mindfulness o
cualquier otras estrategias que mejoren la capacidad de escuchar, ha-
blar e interactuar con personas de diversas personalidades ya sea por
su formacidn psicoldgica o por orientaciones de género, clases socia-
les, religidn, perspectivas politicas, etc.

Segundo, “alergias” a condiciones dificiles son aquellas a las que te-
nemos adversidad o miedo, ya no por tratarse de una persona, sino
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porque esa condicién estd vinculada conciente o inconscientemente
con algln trauma o inseguridad personal. Un profesional de comuni-
cacién que personalmente haya enfrentado pérdidas materiales o de
algun ser querido debido a una inundacién, fuego, derrumbe, o derra-
me toxico puede sufrir “alergia” emocional al enfrentarse a situaciones
semejantes. Tener una reaccién alérgica, en este caso recuerdos que
causen, por ejemplo, emociones incontrolables puede interferir con la
comunicacién experta que haga falta en un momento de emergencia.

Tal cual se enfrentan los retos de otras alergias, el primer paso es de
antemano identificar esos irritantes, reconocer sus efectos y aprender
cémo contrarrestar las indicaciones nocivas con recursos o herramien-
tas preventivas que dependeran de las circunstancias. Lo que no se
puede hacer es ignorar la alergia para tratar de enfrentarla en el mo-
mento menos apropiado durante una crisis.

La comunicacion como el sistema nervioso

La ultima analogia es proviene del libro de Deutch (1963) en el cual
ese autor propone que los medios de comunicacion funcionan como si
fuesen los nervios del gobierno y la sociedad. Lo que se plantea es que
las redes y flujos de comunicacién son como el sistema de nervios de
un cuerpo -pero esta vez el “cuerpo” es el de la entidad nacional en el
cual radican esos medios.

Si los nervios de una persona estan atrofiados, pinchados, enfermos
o cortados no pueden transmitir los mensajes entre las partes del cuer-
po. No fluiran o llegaran con indicaciones erréneas las sefales de calor
o frio, de alegria o miedo, las de sonidos y cualquiera otros sentidos
de los cuales depende ese cuerpo para funcionar eficientemente. Peor
aun si las diversas partes de ese cuerpo dependen de entes ajenos al
sistema nervios autdctono para saber si esta funcionando como debe.
Cuando hay sintomas de un malestar es indispensable procurar ase-
soramiento rapido y acertado sobre las causas y los remedios para su-
perar el malestar. Pero es asesoramiento externo es para que el cuerpo
pueda funcionar saludablemente por su cuenta. No es para depender
de esa fuente externa para en cada instante se transmitan a través de
ese sistema externo todos los mensajes entre cada una de las parte del
cuerpo.

Aplicando la analogia se desprende que para un cuerpo social (por
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ejemplo, un pais, una ciudad, una organizacién, una familia), un sistema
de comunicacién saludable es aquel que transmite correcta y eficien-
temente toda la informacién que necesitan los integrantes esenciales
de esa entidad. Flujos incompletos, prejuiciados, parciales o tergiver-
sados de informacidn (por ejemplo, noticias) contribuirdn a decisiones
que impediradn el funcionamiento integral de ese cuerpo social. Flujos
dominados por un solo sector del cuerpo social puede beneficiar prin-
cipalmente a ese sector pero perjudicar los demas integrantes. Peor
aln, depender de sistemas de comunicacién externos que no tienen
como propdsito principal el bienestar de cuerpo en cuestién le puede
ser de gran beneficio a quienes controlen ese sistema externo, pero de
mucho prejuicio a muchos o todos los demds integrantes del cuerpo
social dominado. Este es un asunto ético medular que tiene que ver con
la competencia profesional que debe poseer todo profesional de la co-
municacién inmerso en los procesos comunicacionales en situaciones
de desastre.

En situaciones de emergencia, los "sistemas de nervios” de los cuer-
pos sociales con los cuales trabaja un profesional de bioética/comuni-
cacion tienen que estar a su altura maxima de eficiencia en su capaci-
dad de obtener, analizar y distribuir toda la informacién que necesiten
todas las partes afectadas por la crisis. Para asegurar que la informa-
cion esencial e indispensable fluya, ese sistema de comunicacién no
puede estar incompleto, atrofiado, ni prejuiciado.

Klugman (2017) sefala ademas que en organizaciones de bioética,
“la comunicacion abierta y transparente es esencial’. Por lo tanto, quie-
nes laboran en esas organizaciones tienen que haber desplazado alar-
mas de prevencion que impartan avisos para que se pueda reaccionar
acertadamente en el momento que sea necesario. Esos profesionales
ademas deben tener la capacidad de responder acertadamente y ra-
pidamente para lo cual medidas preventivas se habran implementado
para ya sea evitar o poder superar “alergias” contraproducentes.

En las préximas secciones, se resumen otras estrategias pero sin el
marco referencial de las analogias las cuales, no obstante, sera eviden-
tes en varios casos.
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Flujos Informativos: Conocimiento de antemano de los medios y
redes

La comunicacién publica en una situacién de emergencia requiere
gue de antemano se tengan conocimientos los medios informativos y
ademas de las redes sociales por los cuales se desea y es preferible
compartir informacién actualizada. Esto implica tener no solamente lis-
tas de los medios y redes, sino de datos claves para cuando sea nece-
sario diseminar informacién. Ejemplos:

« Caracteristicas de los respectivos contenidos y audiencias de cada
medio y red para moldear los mensajes con precision;

» Nombres y contactos (teléfonos, email, “twitter handle") de perso-
nas (periodistas, gerentes, “gatekeepers”) claves para tener linea direc-
ta con gente que conozca su labor y le de seguimiento a lo que usted
le envia;

=« Horarios acertados mas apropiados para el envio de comunicados
de prensa o llamadas: de cierre de la edicién impresa; la toma de deci-
siones para programas de noticias en la TV o radio; de actualizacién de
sitios de Internet.

Comunicacion organizacional

A nivel de la organizacion para la cual trabaje un profesional de bioé-
tica, hay varios aspectos a tener presente para maximizar la comunica-
cioén acertada:

« Un plan integrado que haya considerado e incorporado diversas
opciones para diversos escenarios de emergencias;

« Verificacién de la informacién interna y externa sobre esos planes;

« Planes alternos para saber usarlos de inmediato si el plan central
falla;

» Conocimientos de tecnologias tradicionales (teléfonos) y alternas
(redes sociales y otros sistemas) para poder contactar al personal;

= Verificacién de los sistemas de seguridad de los sistemas de comu-
nicacion interna y externa;

« Practica y simulaciones de esos planes y con las tecnologias tradi-
cionales y alterna.
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Comunicacion interpersonal

Para que la comunicacién organizacional funcione sin escollos, lo
mas importante es que la comunicacién interpersonal de los integran-
tes de la organizacién sea eficiente. Para esto es indispensable que haya
no solamente buenas relaciones profesionales entre el personal, sino
gue ademas conocimientos de como reaccionan o reaccionarian (sus
conocimientos, actitudes, comportamientos) en situaciones de crisis.
Que un empleado sea excelente en sus labores cotidianas no garantiza
gue pueda funcionar igual ante la presién de una emergencia. Igual
se puede afirmar sobre las dindmicas entre personas en situaciones
normales versus situaciones de alta tensién causadas por una emer-
gencia. Para evitar los malos entendidos y conflictos interpersonales,
se deben conocer y remediar de antemano las “alergias” de quienes
dirigen la organizacién al igual que las de los empleados. Las practicas
y simulaciones de posibles escenarios también son valiosas y hasta in-
dispensables para asegurar que la comunicacién interpersonal de una
organizacion esté como debe ser para sobreponerse a las incertidum-
bres de situaciones de emergencia.

Observemos cémo Klugman (2017) aborda este tema:

Durante el desastre, el publico necesita saber que todos los recursos
de atencion médica, tanto publicos como privados, se estan utilizando
sabiamente para beneficiar a la mayoria de las personas. Las decisio-
nes se tomaran rapidamente y cambiaran a medida que las noticias y la
informacion actualizada estén disponibles. Cuando termine el desastre,
los encargados de la toma de decisiones en materia de salud deberan
poder dar cuenta de las decisiones que tomaron y de la forma sabia en
que utilizaron los recursos limitados disponibles.

Lectura critica de los medios

Otra de las practicas a considerar concierne a la capacidad de lectu-
ra critica de los medios de comunicacién y las redes sociales. En este
caso, es crucial tener la capacidad de leer y analizar con “ojo critico” las
noticias, tweets, y otros mensajes que puedan ser falsos (“fake news"),
estar tergiversados, incompletos, y/o ser versiones exageradas de lo
gue esta aconteciendo previo a, durante, o luego de la emergencia. La
base fundamental para la capacidad de lectura critica -esto es, el poder
discernir entre la verdad y la falsedad, entender el contexto acertado de
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una noticia, y reconocer si las fuentes son confiables o no- es estar bien
informado de los temas a tratar. Para esto, una educacion institucional
sélida es el primer paso. Pero luego se requiere la educacién continua
basada en la lectura de libros, medios noticiosos, o sitios de Internet
que sean fuentes de confianza, verificables y de fuentes independientes
(no prejuiciados ni vinculadas a intereses creados).

En varios paises de América Latina y otras partes del mundo se ofre-
cen con regularidad una diversidad de cursos o talleres de capacitacién
de lectura critica. Desafortunadamente, hasta la fecha de hoy, en Puer-
to Rico no hay esfuerzos semejantes. Este ensayo no puede abordar
la amplitud de esa capacitacién, la cual para los bioeticistas debe ser
medular para poder ser eficientes en la toma de decisiones que implica
priorizar los valores vitales de salud y vida que estan en juego.

No obstante, este ensayo incorpora una adaptacién de tres pregun-
tas claves de relaciones de poder desde una perspectiva critica (Lukes,
1974). Son interrogantes que pueden ayudar a discernir los intereses
creados tanto en las noticias como en las decisiones que se toman
sobre asuntos de politica publica, incluyendo referentes a bioética:
¢Quién o quienes toman las decisiones?, ;Cémo se han tomado esas
decisiones?, y ¢Quién o quienes se benefician (y quien o quienes no se
benefician) de esas decisiones?

La primera pregunta se refiere a individuos o entidades, sean estos
del gobierno o no gubernamentales quienes deciden qué hacer con,
por ejemplo, fondos publicos, legislacién, reglamentos, o politicas (“po-
licies") concernientes a asuntos referentes a bioética, por ejemplo. La
segunda pregunta abarca los procesos para las tomas de decisiones:
¢son procesos centralizados (en una persona o grupo pequeno) o des-
centralizados (que incluyan plenamente a los grupos que seran afec-
tados por las decisiones)?; ;esos procesos son transparentes o no? Y
tercero, quién realmente se beneficia a corto y largo plazo de esas deci-
siones: ¢la mayor parte de la comunidad afectada o solamente los que
toman decisiones y sus allegados?

Relacionada a ésta ultima pregunta, una interrogante adicional que
debe considerar todo profesional del campo de la bioética es si al final
de cuentas ¢las decisiones que se toman son éticas y si contribuyen a
la justicia social? Respuestas negativas a ésta interrogante serian base
para reconsideraciones serias sobre la labor realiza el individuo o la
institucion para la cual se trabaja.
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Evaluaciones

Uno de los denominadores comunes de todas las estrategias y ca-
pacidades aludidas es la necesidad de llevar a cabo evaluaciones de
éstas al igual que de cualquier otra practica que se implemente para en
la prevencién, mitigacion y recuperacién de situaciones de emergencia.
Por mds que se hable en reuniones o se tengan manuales con pautas
a seguir, el valor de éstas tiene que ser confirmado tanto en la practica
como en las opiniones -sinceras, directas, acertadas- de quienes estan
directamente envueltos en los procesos de comunicacién.

Las alarmas necesitan ser evaluadas para confirmar si funcionan
y como se responde a sus senales. El lenguaje que se despliega en
una crisis requiere evaluacién de parte de quienes lo elaboran tanto
de quienes lo leen o escuchan. La deteccion de las alergias requiere
evaluacién para saber que si se estan detectando y luego si los reme-
dios para contrarrestarlas estan logrando sus efectos. El sistema de los
“nervios de comunicacién” se tiene que evaluar para tener certeza que
se conocen sus partes a cabalidad y analizar si los mensajes estan flu-
yendo apropiadamente. Las practicas de comunicacién organizacional
y de comunicacion interpersonal requieren no solamente evaluaciones,
sino ademas calibraciones para ajustar cualquier falla o limitacién que
se detecte. Y, el aprendizaje de lectura critica de los medios necesita ser
actualizado a las nuevas tecnologias y sus respectivos contenidos. En
fin, cualquier estrategia para mejorar la comunicacién en situaciones
de emergencia no puede ser estatica ni inflexible. Tiene que cambiar
con el tiempo y las circunstancias para las cuales se establece.

Recomendaciones

Cuatro recomendaciones finales para ayudar en la preparacién de
comunicacién experta en situaciones de desastre natural o de emer-
gencia: Primero, que los curriculos de bioética ya sean en las univer-
sidades, talleres o seminarios incluyan elementos pertinentes de las
disciplinas de la comunicacion social, grupal e interpersonal. Esto im-
plica reconocer que la comunicacién en sus sentidos y aplicaciones
mas amplias es una herramienta vital para la bioética. Afortunadamente
la American Society for Bioethics and Humanities reconoce elementos
medulares de comunicacion interpersonal para desarrollar una compe-
tencia ética.
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Segundo, se recomienda que como parte de la educacién de bioética
se incorporen en esos curriculos las practicas de lectura y pensamiento
critico como elementos esenciales de una ética en pos de la justicia
social.

Tercero, las opciones estratégicas resumidas en estas paginas reco-
mendaciones merecen ser elaboradas y aplicadas a largo plazo. Una
emergencia puede alargarse por dias y semanas; las secuelas de una
crisis y los periodos de recuperacién pueden ser muy extensos. Por lo
tanto, también es indispensable la capacitacién preventiva que ayude
a evitar el agotamiento de recursos y conocimientos que se desarrollen
solamente para situaciones a corto plazo. También ayudaria a evitar el
agotamiento fisico y mental que surge cuando se trabaja intensamente
y alargadamente en cualquier tarea, mas aulin en una crisis.

Cuatro, este ensayo esta dirigido primordialmente a profesionales de
bioética. No obstante, puede ser de valor para cualquier persona cuyas
responsabilidades profesionales o personales incluyan comunicacion
publica en situaciones de emergencia. Personal de agencias guber-
namentales, de agencias de seguros, organizaciones civicas y lideres
comunitarios pueden y deben estar preparados para tener comunica-
cion experta durante cualquier situacién de emergencia que les afecte
especialmente porque la mayoria de las emergencias son locales, no
nacionales.

Quinto, relacionado al punto anterior, seria de muchisimo valor y
provecho que profesionales de bioética que desarrollen destrezas de
comunicacién para que puedan ser mejores asesores para ayudar en
la toma de decisiones para garantizar que los valores de salud y vida
estan cabalmente atendidos.

De hacerlo, sin lugar a duda estaran abriendo camino a nuevas gene-
raciones de personas que estén igualmente capacitadas para prevenir
y para enfrentar situaciones de emergencia. Este ltimo punto concuer-
da con Klugman (2017) quien senala:

Las conversaciones con las partes interesadas de la comunidad no
solo nos dieron estas ideas, sino que también nos ayudaron a explicar
nuestro razonamiento. El objetivo es mantener al publico informado para
que sepan como se hacen los planes, qué dicen los planes y qué sucede
cuando se promulgan.

Establecer vinculos de comunicacién con lideres comunitarios para
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ayudarles a tomar decisiones éticas en situaciones de emergencia es
una forma de empoderar a la gente para su autogestién en los momen-
tos mas dificiles y necesarios de sus respectivas comunidades.

Concluyendo, la comunicacion acertada y efectiva es casi por exten-
sién una comunicacién potencialmente ética, justa y potencialmente
preventiva de emergencias. Aunque la naturaleza sea quien produzca
incidentes tales como huracanes, desbordes de rios, erupciones vol-
cdnicas, terremotos y tsunamis, la naturaleza en si no es la que causa
las emergencias ni las calamidades. Esas las causan las personas que
no tienen alarmas para de antemano detectarlas, prevenir las conse-
cuencias, y estar preparados para superar los estragos. La comunica-
cion bioética preventiva es una de las mas importantes para prevenir,
mitigar y superar los estragos de situaciones de emergencia. Y, como
indica Klugman (2017), “un plan para enfrentar emergencias no puede
eliminar la desigualdad [de salud], pero un plan debe hacer todo lo po-
sible para no exacerbar la desigualdad” .
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MAS ALLA DE LA MEDIACION BIOETICA:
CONFLICTOLOGIA Y VISIONES DE MUNDO
ENCONTRADAS AL FINAL DE LA VIDA

Jacqueline N. Font-Guzman, MHA, ID, PhD’

“Reforzar la separacion de las personas de sus problemas, hace que los pro-
cesos de resolucion de disputas (problem-solving) sirvan como una manera
de preservar el statu quo en vez de facilitar cambios fundamentales.

La mentalidad de resolver problemas puede ser adecuada para problemas
técnicos. Pero puede ser deplorablemente inadecuada para lidiar con siste-
mas humanos que son complejos y en los cuales los problemas emergen de
suposiciones que no han sido cuestionadas y de formas habituales de actuar

que estan en el inconsciente (Senge, 2005).”?
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1. Introduccion
Imaginese el siguiente escenario:

Roxana yace en la cama de un hospital sin poder moverse. El frio es in-
tolerable. Roxana entra y sale de estado de conciencia. Siente los parpa-
dos pesados como si tuviese plomo sobre ellos. Aunque no puede abrir
los ojos, siente una luz cegadora que atraviesa sus parpados. Roxana no
tiene control sobre su cuerpo. La respiracion es lenta e irregular. Roxana
esta empapada de sudor. Las tltimas 24 horas no ha podido sostener
una conversacion con nadie, excepto con su abuela que murié hace mas
de 60 anos. Roxana es una mujer de 95 anos con un diagndstico termi-
nal de cancer en el pancreas. Los médicos saben que Roxana se estd
muriendo, pero han estado evitando a la familia; no porque son desal-
mados, sino porque no saben como lidiar con la situacion. Roxana tiene
dos hijas, Maria y Juana. Las hermanas tienen un historial de desagravios
entre ellas por varias razones, una de ellas es que Maria siente que Juana
no ha hecho nada por cuidar a Roxana, las hermanas llevan mas de 10
anos sin hablarse.

Ante este cuadro, Maria le dice al médico, “quiero que haga todo lo
posible por salvar a mi madre.” Maria sefiala a la cama donde yace su
madre y dice, “jahi hay una vida!”

Juana responde diciendo, “{Mirala, ahi no hay vida!” “Mami jama&s sera
la misma.” Juana mira al doctor y le dice, por favor, no le hagan nada in-
vasivo y ayudela para que muera en paz.”

Acto seguido, Juana y Maria comienzan a discutir entre ellas.

El médico se retira y les dice que regresa luego cuando ellas se pon-
gan de acuerdo. El médico sabe que cualquier tratamiento seria fiitil.

Para muchos pacientes, familias, y profesionales de la salud el esce-
nario antes descrito es muy conocido. Estas situaciones son complejas
porque no se trata sélamente de llegar a una decisién en cuanto al po-
sible cuidado médico del paciente. Se trata también de confrontarse
a si mismo con creencias y valores que estan enraizadas en lo mas
profundo de quiénes somos. La situacion nos obliga a deliberar sobre
temas como: ;Qué es la vida? ;Qué es la muerte? ;Cudl es la manera
correcta de proceder? Ademas, los conflictos que surgen en este tipo
de dilema ético no son problemas compartamentalizados e individua-
les, sino que estan anidados en sistemas politicos, sociales, y culturales
que impactan el proceso de la toma de decisiones al final de la vida. Al-
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gunos ejemplos de sistemas, instituciones, y dindmicas que influyen en
este tipo de decisién son: dindmicas familiares; normas hospitalarias;
sistemas legislativos y judiciales; y sistemas de planes médicos.

Ante las situaciones como las presentadas en la vineta al principio
de este capitulo, el conflicto es inevitable. ;Cdmo manejar los conflictos
gue surgen a raiz de estos dilemas éticos? ;Cémo podemos apoyar a
los pacientes, a sus familiares, y al personal profesional de la salud a
lidiar con estos conflictos? ;Qué procesos podemos utilizar para identi-
ficar los cambios sistémicos que son necesarios para facilitar el manejo
efectivo de conflictos al final de la vida?

En este capitulo ofrezco respuestas desde la perspectiva de la con-
flictologia, definida como la ciencia interdisciplinaria que estudia el con-
flicto, sus posibles causas, maneras de lograr su manejo efectivamente,
y posibles soluciones de manera no violenta®. Algunos de los procesos
estudiados en el campo de la conflictologia incluyen: la mediacion, ne-
gociacion, facilitacion, didlogo, y arbitraje*.

Propongo que la conflictologia incluye procesos que son idéneos
para manejar conflictos que surgen a raiz de visiones de mundo en-
contradas al final de la vida y sirven como complemento a la mediacién
bioética y la consultoria ética. Ademas, la conflictologia puede aportar
a desarrollar y promover una bioética social que avance las reformas
sistémicas necesarias para alcanzar una sociedad mas justa, solidaria,
y equitativa para todos y no para unos pocos privilegiados. En palabras
de Ledn Correa, “La bioética debe afrontar tanto la promocién de la
ética institucional como el control desde la ética social de las politicas
publicas de salud y de la evolucién del propio sistema de salud, asi
como de las relaciones y adecuacion entre el sistema y las exigencias y
necesidades de la sociedad™. Exhorto a los bioeticistas a ver la conflic-
tologia como un aliado para avanzar la bioética social.

Las técnicas y procesos del campo de la conflictologia que compar-
to en este capitulo van dirigidas a complementar la consulta ética, no
reemplazarla. La consulta ética consiste en ofrecer una opinién experta
en el proceso de toma de decisiones de casos clinicos que presentan

3. Vinyamata, E. Conflictologia: Curso de Resolucion de Conflictos. Barcelona, Espafia, Editorial
Ariel, S.A. 2005, p278.

4. Ibid., p278.

5. Leon Correa, F.J. (2009). Fundamentos y Principios de Bioética Clinica, Institucional y Social.
Acta Bioethica, 15 (1), 70-78, p71.
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problemas morales complejos®. El fin de la consulta ética es ofrecer re-
comendaciones en cuanto al plan de cuidado a seguir para un paciente.
Sin embargo, en afos recientes en Estados Unidos la funcién del con-
sultor ético se ha movido hacia uno mas facilitativo y menos autorita-
rio’. Este cambio ha desembocado en requerirle al consultor ético que
domine destrezas ampliamente estudiadas y desarrolladas en el area
de la conflictologia tales como, la facilitacién, escuchar activamente,
comunicar empatia, y redefinir posiciones®.

El proceso de resolucién de conflictos mas usado para intentar re-
solver controversias sobre el cuidado médico al final de la vida es la
mediacidn. Existen varios tipos de mediacién, pero en su forma mas
basica la mediacién se define como una negociacién facilitada, por un
tercero neutral, entre dos o mas personas que no han podido llegar a
un acuerdo por si mismas®. Los procesos comprendidos en la discipli-
na de la conflictologia pueden crear espacios para discutir de manera
constructiva los conflictos que surgen a raiz de situaciones similares a
la vifeta compartida al principio de este capitulo. En estos espacios el
enfoque no es sélo asistir a las partes a navegar el conflicto, sino iden-
tificar cambios sistémicos necesarios para proveer servicios de salud
de excelencia que honren los deseos de los pacientes al final de su vida.

La idea de utilizar la mediacién y otros procesos del campo de la
conflictologia para lidiar con problemas que surgen durante la toma
de decisiones al final de la vida dista mucho de ser innovadora. Varios
consultores éticos, mediadores, y académicos coinciden en que la me-
diacién es un proceso adecuado para lidiar con este tipo de dilema en
los escenarios de salud y han estado utilizando la mediacién por mas
de una década. Sin embargo, estos modelos de mediacién estan prin-
cipalmente fundamentados en la teoria filoséfica del positivismo. Por lo
tanto, valoran la inflexibilidad, la objetividad, la neutralidad, e intereses
individuales. Esto no es sorpendente ya que la construccién conceptual

6. Aulisio, M.P., Arnold, R.M., & Younger, S.J. (2009). Health Care Ethics Consultation: Nature,
Goals, and Competencies. Annuals Internal Medicine, 133, 59-69, p60.

7. Pope, T. & Waldman, E. A. (2007). Mediation at the end of life: Getting beyond the limits of the
talking cure. Ohio State Journal on Dispute Resolution, 23(1), 143-196, 148); Waldman, E. (2014).
Bioethics mediation at the end of life: Opportunities and limitations. Cardozo Journal of Conflict
Resolution, 15(2), 449-472, 451.

8. Waldman, E. (2014). Bioethics mediation at the end of life: Opportunities and limitations... op. cit.
p451.

9. Moore, C. W. The Mediation Process: Practical Strategies for Resolving Conflicts (3rd ed.). San
Francisco: Jossey-Bass. 2003, p15.
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del conflicto en la conflictologia es mayormente dicotémica, lineal, o
tipolégica™. Esto a pesar de que los conflictos tienden a ser organicos
y dindmicos".

En este capitulo sostengo que utilizar modelos fundamentados en la
teoria filésofica del positvismo y cuyas técnicas estan disefadas para
negociar asuntos negociables (e.g., aumento de salario, compra de
un automdévil) no son idéneos cuando las personas estan negocian-
do asuntos considerados no-negociables (e.g., creencias, valores). Este
escrito es una invitacién a considerar el uso de procesos de manejo de
conflicto mas alld de la mediacién bioética en controversias sobre el
cuidado médico al final de la vida. Aln en circunstancias en las cuales
es imposible llegar a un acuerdo, los procesos de didlogo pueden ayu-
dar a las personas en conflicto a reducir su ansiedad y lograr clausura
emocional (closure). Ademas, por medio del didlogo se puede develar
estructuras de inequidad presentes en instituciones de salud e imple-
mentar los cambios necesarios para adelantar una bioética social™.
Como demostraremos en este capitulo, los procesos de didlogo son
un excelente complemento a la consulta ética y la mediacién bioética.

El capitulo estd organizado en las siguientes secciones: 1.Introduc-
cion; 2. La construccién social de la muerte; 3. La diferencia entre dis-
puta y conflicto; 4. Mediacién bioética y el choque de visiones de mun-
do; 5. Procesos de didlogo; y 6. Conclusion.

2. La construccion social de la muerte

Definir la muerte no es tan facil como se piensa. La muerte no es tan
s6lo un proceso bioldgico, es ademas un proceso social, y una cons-
truccién sociocultural®. La teoria de la construccidn social parte de la
premisa que la realidad y conocimiento de los individuos estan funda-
mentadas en el significado e interpretaciones que éstos les asignan a

10. Dugan, M.A. (1996). A Nested Theory of Conflict. A Leadership Journal: Women in Leadership -
Sharing the Vision, 1, 9-20, p11.

11. Ibid. p11-12.

12. Font-Guzman, J.N. (2014). Moving ‘Beyond Neutrality’ and Cross-cultural Training: Using World
Café Dialogue to Address End-of-life Care Inequalities. Peace and Conflict Studies, 21(1), 49-68.

13. Font-Guzman, J.N. (2017). Closing the Gap: Using Dispute Systems Design to Integrate Advance
Care Planning in a Latino Community. University of St. Thomas Law Journal, Fall, 13(2), 192-217,
p192.
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sus experiencias'. Estas interpretaciones surgen en gran medida por
medio del lenguaje. Conforme a la teoria de la construccién social, el
lenguaje no es una mera herramienta para comunicarse, el lenguaje
surge dentro del entorno cultural en el cual vivimos y produce nuestras
experiencias®™. A tales efectos, el significado de la muerte no es ho-
mogéneo entre la comunidad cientifica, las distintas culturas, ni entre
individuos de la misma cultura™. Esto implica que puede haber tantas
definiciones de la muerte como contextos socioculturales existentes. A
continuacién, algunos ejemplos.

En Estados Unidos (y en gran parte del mundo occidental) los avan-
ces en la tecnologia transformaron la muerte de una convencién social
y un asunto religioso, a uno clinico”. La creacién del respirador artificial
permitié la oxigenacién de los érganos vitales de un “muerto” para ser
transferidos a una persona enferma'. Este avance tecnolégico motivé
gue la comunidad cientifica en Estados Unidos redefiniera la muerte'™.
La muerte paso a ser el momento que cesa la actividad cerebral, en vez
del momento en que los pulmones y el corazén dejan de funcionar®.

Esta definicidén de la muerte no es universal. Por ejemplo, en el pobla-
do de Potamia en Grecia la mayoria de las personas creen que el alma
estéa localizada en el corazén y al momento de la muerte el alma se libe-
ra con el ultimo suspiro?. El alma no muere, se escapa del cuerpo hacia
un nuevo comienzo. La gente de Potamia cree que hay una poderosa
interconexidn entre el cadaver, el alma, y los dolientes los cuales estan

14. Berger, P.L. & Luckmann T. The Social Construction of Reality: A Treatise in the Sociology of
Knowledge. New York, New York, Anchor Books Doubleday. 1966.

15. Winslade J. & Monk G. Narrative Mediation: A New Approach to Conflict Resolution. San Fran-
cisco, California, Jossey-Bass. 2000, p39-40.

16. Kleinman, A. The illness narratives: Suffering, healing & the human condition. USA, Basic Books.
1988.

17. Lock, M. (2002). Inventing a new death and making it believable. Anthropology & Medicine. 9(2),
97-115, p98.

18. Kaufman, S. R. (2000). /n the Shadow of “Death with Dignity": Medicine and Cultural Quandaries
of the Vegetative State. American Anthropologist 102(1), 69-83, p72. Lock, M. Twice Dead Organ
Transplants and the Reinvention of Death. Berkeley, California, University of California Press, 2002

19. Lock, M. (1996). Death in Technological Time: Locating the End of Meaningful Life. Medical An-
thropology Quarterly, 10(4), p577.

20. The Multi-Society Task Force on PVS (1994). The New England Journal of Medicine,330, 1499-
1508, p1500.

21. Danforth, L.M. The Death Rituals of Rural Greece. Princeton, New Jersey, Princeton University
Press. 1982, p37 discutiendo a Hertz, R. A Contribution to the Study of the Collective Representa-
tion of Death. En: Death and the Right Hand. Glencoe, Ill, Free Press. 1960.
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simbdlicamente entrelazados entre si mientras transitan las tres fases
de su rito: “[...] separacidn, transicién, e incorporacién.’

Las definiciones anteriores, contrastan con la definicién de muerte
de los Uduk en el Sudan. Para esta comunidad, el espiritu (urum) no
esta localizado en ningulin érgano en especifico, aunque se asocia con
el higado que se define como el poder en el cuerpo que sostiene la
vida?2, El urum sobrevive fuera del caddver, pero no va a un lugar sa-
grado, habita en el valle de los muertos y no tiene ninguna conexién
con los vivos a menos que sea “provocado”?, Sus ritos relacionados a
la muerte van dirigidos a establecer una ruptura total entre el alma y el
cadaver®,

Ante este cuadro de tantas posibles definiciones de la muerte, es
facil entender porque en el escenario descrito al principio de este ca-
pitulo, una de las hijas de Roxana ve vida y donde la otra ve muerte.
Por medio de estas conversaciones sobre el final de la vida las hijas de
Roxana hacen mucho mas que comunicar hechos objetivos o identifi-
car sus intereses, estan definiendo y redefiniendo sus experiencias y su
vision de mundo (worldview) por medio de su conflicto. Procedemos
primeramente a establecer la diferencia entre disputa y conflicto, para
luego definir el concepto de visién de mundo en el contexto de la me-
diacion bioética.

3. La diferencia entre disputa y conflicto
Disputa

Las palabras conflicto y disputa son usualmente utilizados como si-
nénimos a pesar de tener significados distintos. Dentro de la disciplina
de la conflictologia una disputa es un desacuerdo a corto plazo sobre
un asunto que se considera negociable y que tiene el potencial de ser
resuelto por medio de un acuerdo?. Una disputa tiende a asociarse con
asuntos especificos y focalizados. Dugan identifica este tipo de dispu-
ta bajo el nombre de “conflicto sobre asunto especifico” y ofrece los
siguientes ejemplos: dos empleados estan compitiendo por el mismo
puesto o dos vecinos tienen horarios de trabajo distintos y las activi-

22. James, W. The Listening Ebony. New York, New York: Oxford University Press. 1999, p229.
23. Ibid. p229.

24, Ibid. p229.

25. Burton, J. Conflict: Resolution and Prevention. New York, St Martins Press. 1990.
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dades de uno interrumpen el sueno del otro®. Aunque los asuntos en
controversia pueden ser complejos y estar relacionados a otros asun-
tos, la controversia se limita a asuntos negociables?. Estas disputas o
“conflictos sobre asuntos especificos” se prestan a ser resueltas por
procesos lineales de resolucién de conflicto tales como los tribunales o
procesos de mediacién.

Conflicto

Los conflictos son asociados con asuntos en controversia que son
complejos, duraderos, y son considerados como no-negociables?. Bajo
el modelo de conflicto anidado de Dugan, estos podrian ser problemas
que surgen como resultado de patrones de interaccién y la relacién
entre las partes?. Por ejemplo, dos hermanos con un historial de resen-
timiento entre si y victimas de dafio emocional por la manera en que
fueron criados batalldndose por el caudal hereditario de sus padres®.
El asunto en controversia no es la disputa sobre cémo distribuir la he-
rencia, sino sobre asuntos emocionales y profundamente arraigados en
el pasado, el valor simbdélico (no monetario) del caudal, o la diferencia
de valores internos en cuanto a cémo se debe proceder. Estos asuntos
tornan la controversia en una no-negociable. Estos casos usualmente
son errdneamente llevados a los tribunales y son los casos que duran
anos -y hasta décadas- en resolverse porque los procesos judiciales
estan disefados para resolver disputas, no conflictos.

Otras controversias que también pueden ser consideradas como con-
flicto, son las que Dugan define como asuntos cuya fuente del conflicto
trascienden la relacién entre las partes y ha sido institucionalizada en el
sistema social en el cual vivimos®'. Por ejemplo, el hecho empiricamente
demostrado que las minorias y los descendientes de esclavos negros
en Estados Unidos reciben cuidado médico al final de la vida sub-es-

26. Dugan, M.A. (1996). A Nested Theory of Conflict ..p14.
27. Ibid., p15.

28. Burton, J. Conflict: Resolution and Prevention ...op. cit.
29. Dugan, M.A. (1996). A Nested Theory of Conflict...

30. Ibid.

31. Ibid,, p15.
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tdndar en comparacién con los blancos®, Este hecho no se debe a una
disputa sino a un conflicto que esta arraigado en el proceso socio-his-
téricoy cultural de los Estados Unidos. En resumen, los conflictos (con-
trario a las disputas) tienden a incluir relaciones complejas y requieren
una visién sistémica (no individual) para poder comprenderlas.

En el caso presentado al prinicipio de este capitulo estamos clara-
mente ante un conflicto y no una disputa. El conflicto esta arraigado
en una visén de mundo distinta y un pasado conflictivo entre las partes
gue a su vez estd enmarcado en la manera que operan los sistemas de
salud e instituciones hospitalarias.

4. Mediacion bioética y el choque de visiones de mundo

La visién de mundo (worldview) consiste en mapas mentales, emo-
cionales y cognitivos que nos ayudan a enmarcar nuestras experien-
cias. Nudler define vision de mundo como una entidad compleja que
estd interrelacionada con lo siguiente:

» Ontologia (¢, qué existe, es cierto, o real?);

«» Légica o teoria del orden de las cosas (¢cOmo aquello que existe
estd organizado?);

« Axiologia (¢cémo priorizamos o valoramos lo que existe?); y

« Epistemologia (¢cdmo se genera y se valida el conocimiento sobre
lo que existe?),

Docherty argumenta que para poder delinear y entender cualquier
visiéon de mundo, es necesario ademads tomar en consideracion la ética
(¢cémo se debe actuar?)®,

Cuando estamos lidiando con dilemas éticos en el contexto de salud,
como en el escenario aqui descrito, los intereses en los que debemos

32. Font-Guzman, J.N. (2014). Moving ‘Beyond Neutrality’ and Cross-cultural Training: Using World
Café Dialogue to Address End-of-life Care Inequalities. Peace and Conflict Studies, 21(1), 49-68.
Institute of Medicine of the National Academies (2002). Unequal treatment: Confronting racial and
ethnic disparities in health care. Washington, D.C., The National Academy Press.

33. Nudler, O. (1993). In Replace of a Theory for Conflict Resolution: Taking a New Look at World
Views Analysis. Institute for Conflict Analysis and Resolution Newsletter (summer) citado en Do-
cherty, J.S. Lessons from WACO When the Parties Bring Their Gods to the Negotiation Table. New
York: Syracuse University Press. 2001.

34. Docherty, J.S. Lessons from WACO When the Parties Bring Their Gods to the Negotiation Table
.p51
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enfocarnos son los del paciente®. Sin embargo, en el campo de la salud
no es posible reducir conversaciones sobre el final de la vida a intere-
ses individuales y descartar las visiones de mundo o el contexto en el
que ocurren. Estas conversaciones van mucho mas alla de los intereses
individuales del paciente. Asuntos como cudl es la mejor manera de
apoyar a los familiares del paciente a aceptar la realidad de la gravedad
de la enfermedad de su ser querido son centrales a la conversacién y al
proceso de toma de decisiones. De igual manera, el entorno socio-cul-
tural e institucional en el que surgen las controversias relacionadas al
cuidado del paciente (e.g., el proceso de educacién en las escuelas de
medicina) influyen el proceso de toma de decisién en cuanto a los inte-
reses del paciente.

Cuando surgen conflictos tan complejos como decisiones al final de
la vida es usual que haya un choque entre dos o mas visiones de mundo.
A tales efectos, varias instituciones hospitalarias han optado por ofre-
cer los servicios de mediacién, especialmente la mediacién bioética.
El modelo de mediacién bioética mas utilizado en los Estados Unidos
fue desarrollado por Nancy N. Dubler y Carol B. Liebman en el Centro
Médico de Montefiore en el Bronx, Nueva York en el 1990. El desarrollo
del modelo surgié en gran parte porque la mayoria de los conflictos
referidos a los comités de ética en los escenarios de salud se debian
a conflictos interpersonales o choque de visiones de mundo y no a la
ausencia de introspeccién ética®.

El concepto de mediacion tiene varias definiciones dependiendo del
modelo que se utiliza. El modelo de Mediacién de Bioética del Centro
Médico de Montefiore (en adelante, MBCM) esta basado en un estilo
de mediacién que promueve resolver conflictos a base de intereses®.
Este proceso se define como un proceso privado y voluntario en el cual
una tercera persona imparcial facilita una negociacién entre personas

35. Welie, J. (1998). Clinical Ethics Theory or Practice? Theoretical Medicine and Bioethics, 19, 293-
312, p306.

36. Dubler, N. & Liebman C. Bioethics Mediation A Guide to Shaping Shared Solutions. New York,
United Hospital Fund of New York. 2004, pix. Belkin S.G. (2004). Moving Beyond Bioethics history
and the search for medical humanism Perspectives in Biology and Medicine, 47(3), 372-385, p373
citando a Hoffmaster, B. Bioethics in social context. Philadelphia: Temple Univ. Press. 2001. Citado
en: Belkin, G.S. (2004). Moving Beyond Bioethics history and the search for medical humanism.
Perspectives in Biology and Medicine 47(3), 372-385. Font-Guzmadn, J.N. (2017). Closing the Gap:
Using Dispute Systems Design to Integrate Advance Care Planning in a Latino Community. Uni-
versity of St. Thomas Law Journal, Fall, 13(2), 192-217.

37. Dubler, N. & Liebman C. Bioethics Mediation A Guide to Shaping Shared Solutions ...op. cit. p45.
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en conflicto y los ayuda a tomar una decisiéon que satisface sus intere-
ses y necesidades®. Conforme a esta definicién, la meta principal de
los modelos de mediacién basados en resolver problemas a base de
intereses es lograr un acuerdo que sea mutuamente aceptable para los
participantes en el proceso vy el cual se logra reconciliando los distintos
intereses de las partes®.

El modelo de MBCM esta fundamentado en el modelo de negocia-
cién a base de intereses desarrollado por Fisher, Ury y Patton, profe-
sores en el Proyecto de Negociacién de Harvard*. Los principios del
modelo de negociacion a base de intereses son: separar la persona del
problema; enfocarse en los intereses; inventar opciones de ganancia
mutua; y utilizar criterios objetivos en el proceso de toma de decisio-
nes para que ambas personas ganen®. Aunque favorezco la mediaciéon
como un proceso complementario a la consulta ética, estoy en des-
acuerdo con utilizar exclusivamente un modelo a base de intereses
cuando el conflicto surge a raiz de un choque entre visiones de mundo.
El modelo de mediacién a base de intereses es adecuado para resolver
disputas pero limitante para conflictos en los cuales hay un choque de
visiéon de mundo.

Primeramente, los modelos de mediacion a base de intereses tienen
su base en la teoria filésofica del positivismo. El positivismo asume que
la experiencia humana es universal; el conocimiento se adquiere por
medio de la observacién de las experiencias que ocurren en el mundo;
la objetividad y la separacion del individuo y el objeto es posible; la
ciencia debe ser neutral; vision instrumentalista de las teorias (i.e., las
teorias son un instrumento para entender el mundo y se tiende a valorar
las técnicas por encima del desarrollo de conocimiento nuevo)*. Por
ende, los modelos de mediacion a base de intereses presuponen reali-
dades objetivas y racionalidad lo cual desde la perspectiva de la cons-
truccién social son un derivado de interacciones sociales**, Como he
discutido anteriormente, el significado de la muerte (y por ende la vida)

38. Ibid., p.

39. Moore, C. W. The Mediation Process: Practical Strategies for Resolving Conflicts (3rd ed.)..op.
cit. p18.

40. Fisher R., Ury, W. & Patton B. Getting to Yes. 2nd ed. New York: NY, Penguin Books. 1991.
41, Ibid.

42. Delanty, G. & Strydom, P. Eds. Philosophies of Social Science: The Classic and Contemporary
Readings. Maidenhead, England, Open University Press. 2003, p14.

43. Gergen, K. J., McNamee, S., & Barrett, F. J. (2001). Toward transformative dialogue. Internatio-
nal Journal of Public Administration, 24(7/8), 679-708, p151
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son construcciones sociales en las cuales no aplica la universalidad.

Segundo, este modelo estd basado en un sistema de valores que
enfatiza la cooperacion y lograr resultados mutuamente convenientes
para las partes en disputa, no necesariamente en conflicto®. El ejemplo
clasico para explicar su modelo de negociacién a base de intereses es
la disputa entre dos hermanos sobre una naranja“‘. Luego de discutir
resuelven la disputa partiendo la naranja por la mitad; uno de los her-
manos se come la fruta y bota la cascara, mientras el otro hermano bota
la fruta y guarda la cdscara para preparar un bizcocho*. Fisher, Ury, y
Patton sugieren que, similar a su ejemplo de la negociacién sobre la
naranja, muchas personas no maximizan su ganancia en una negocia-
cién porque en el afan de llegar a un acuerdo no se toman el tiempo
necesario para explorar sus respectivos intereses*. En este caso am-
bos hermanos hubiesen podido satisfacer sus necesidades ya que uno
necesitaba la cascara y el otro la fruta.

Pero qué pasa, si la naranja es sagrada para una de las personas y
no puede ser dividida de ninguna manera. En otras palabras, estamos
ante un conflicto y no una disputa“*®. Entonces, al menos a corto plazo,
no es posible lograr un acuerdo que satisfaga los intereses de ambas
partes. Cuando se tienen visiones de mundo distintas no es posible
negociar intereses porque las personas estan enfocadas en negociar
su realidad®®. Negociar la realidad conlleva enfocarse en las diferencias
ontoldgicas y epistemoldgicas en vez de enfocarse en llegar a un acuer-
do concerniente a roles, reglas, o relaciones para satisfacer un interés®'.
Este es precisamente el tipo de conflicto que surge en casos como el
presentado al principio de este capitulo.

El proceso de MBCM ha sido exitoso en proveer apoyo a pacien-

44, Kleinman, A. The illness narratives: Suffering, healing & the human condition. USA, Basic
Books. 1988.

45, Lewicki, R. J., Saunders, D.M & Minton, J.W. Negotiation Reading Exercises, and Cases. 3ra Ed.
New York, NY, McGraw-Hill/Irwin. 1993.

46. Fisher R., Ury, W. & Patton B. (1991). Getting to Yes ...op cit.
47. 1bid.
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49, Docherty, J. S. (2007). Managing Deep Rooted/Values Conflicts: A Guide for Municipal Admi-
nistrators and the Mediators Who Work With Them. Adiestramiento ofrecido en Edmonton, Alberta.

50. Docherty, J. S. Lessons from WACO When the Parties Bring Their Gods to the Negotiation Table
..0p cit. p53.
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tes y sus familiares en la toma de decisiones emocionalmente dificil en
controversias relacionadas al plan de cuidado médico a seguir al final
de la vida®. Sin embargo, las creadoras del MBCM reconocen que en
muchas situaciones donde hay un choque de visién de mundo (e.g.,
médico se rehlsa a honrar la peticiéon de un paciente por motivos reli-
giosos), la mediacién no siempre culmina en un acuerdo y es necesario
que el paciente acuda a otro proceso, se transfiera a otra institucién,
cambie de médico, o se rinda y acepte una decisién no deseada®®. En
otras palabras el paciente, familiar, o tutor podria ser coaccionado, de
manera implicita o expresa, a aceptar una decisén que atenta contra su
sentido de ética o el proceso culmina sin que la persona afectada sienta
que ha habido clausura emocional (closure)®.

Cuando una persona se siente obligada a aceptar una decisién que
es inconsistente con su visién de mundo en cuanto a su percepcién del
comportamiento que es moralmente correcto, la persona sufre angus-
tia moral®. Ademas, la carencia de clausura emocional (closure) puede
desembocar en sentimientos de culpa, coraje, resentimiento, e indigna-
cién®®. Aunque la mediacién bioética, aln en los casos en que no se lle-
ga a un acuerdo, es un excelente proceso para reducir la angustia moral
y permitirle a las partes tener conversaciones constructivas, como todo
proceso tiene sus limitaciones®.

Al final del dia, la mediacién bioética esta obligada a imponer normas
y lograr acuerdos que estén enmarcadas dentro de las practicas acep-
tadas por la profesién médica®® Estas practicas podrian estar en ten-
sién con la visién de mundo de un paciente, familiar, o tutor. Un ejemplo

52. Dubler, N. & Liebman C. Bioethics Mediation A Guide to Shaping Shared Solutions. Revised and
Expanded Edition. New York, New York, United Hospital Fund. 2011, pxv.

53. Dubler, N. (2011). A Principled Resolution: The Fulcrum for Bioethics Mediation; Law and Con-
temporary Problems, 74, no. 3, 177-200, p15.

54, Morreim, H. (2015). Conflict resolution in the clinical setting: story beyond bioethics mediation.
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de esta situacién es el caso presentado al prinicipio de este capitulo
el cual aparenta cumplir con lo que se denomina como controversias
sobre futilidad médica. Estas controversias ocurren cuando un provee-
dor de salud ordena cesar tratamiento pero el paciente, familiar o tutor,
desean continuar el tratamiento®.

Pero que tal si pudiésemos incorporar a los sistemas de salud otros
foros en los cuales las limitaciones antes descritas en la mediacion
bioética no estén presentes. En la préxima seccién comparto cdmo los
procesos de didlogo pueden suplir el vacio que las limitaciones de la
mediacidén bioética tienen con respecto a conflictos que surgen sobre
decisiones al final de la vida.

5. Procesos de didlogo

Los procesos de dialogo, al igual que los procesos de mediacion,
tienen varias modalidades. Sin embargo, todos tienden a tener un ele-
mento en comun: la meta no es llegar a un acuerdo sino reunir perso-
nas que tienen visiones de mundo diametralmente opuestas para com-
partir experiencias y tratar de entender sus perspectivas y creencias
sin entrar en procesos dirigidos a resolver el conflicto o la disputa. Los
participantes del proceso se escuchan entre si con el propdsito de en-
tender y no para atacar argumentos contrarios o convencer a otros que
adopten una visién distinta. Contrario al proceso de mediacion bioética,
no hay normas externas que se tengan que imponer. Las Unicas normas
establecidas como parte del proceso, son las acordadas por los parti-
cipantes para que se pueda tener una conversacion productiva sin que
las parter recurran a la violencia o insultos.

A manera de ejemplo presento a continuacén como se puede utilizar
el modelo de Didlogo Reflexivo Estructurado (DRE) para facilitar discu-
siones cuando hay un choque entre visiones de mundo y cdmo puede
utilizarse para adelantar la bioética social.

El propdsito del DRE es permitir a las partes en conflicto compartir
sus emociones y conversar sobre los temas que los divide y que estan
fundamentados en visiones de mundo distintas®®. Permite auto-reflexio-

59. Pope, T. & Waldman, E. A. (2007). Mediation at the end of life: Getting beyond the limits of the
talking cure ..p151.

60. Stains, R. R., Jr. (2014). Repairing the breach: The power of dialogue to heal relationships and
communities. Journal of Public Deliberation, 10(1), 1-5. Font-Guzmdn, J.N. (2017). Closing the Gap:
Using Dispute Systems Design to Integrate Advance Care Planning in a Latino Community ...op. cit.
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nar sobre los sistemas de creencia individuales en un espacio seguro.
El DRE se guia por la teoria de construccidn social y sostiene que:

« La realidad es creada por interacciones sociales;
« Las reglas y normas estan socio-culturalmente posicionadas; y
» Ninguna realidad tiene primacia sobre otra®'.

Estos principios permiten ofrecer mayor control a las partes en con-
flicto sobre su narrativa ya que en ningiin momento del proceso se im-
pondria la norma referente a la mejor practica de la medicina. Todas las
narrativas y realidades se consideran igual de importantes.

El proceso de DRE esta disenado para fomentar la reflexién perso-
nal, conversaciones reflexivas, y escuchar activamente®, Esto se logra
designando periodos de tiempo para actividades especificas como re-
flexionar individualmente y hacer preguntas que se alternan con con-
versaciones no-estructuradas®,

En el escenario presentado al principio de este capitulo, la realidad
de Juana es distinta a la de Maria; su mundo se organiza de mane-
ra distinta; sus valores son distintos; su epistemologia es distinta; y su
sentido de ética es distinto. El choque de visién de mundos esta en el
inconsciente, pero se torna consciente cuando nos encontramos con
otra persona que no comparte nuestra realidad®. Para Maria su madre
estd viva, la vida es sagrada, y hay que hacer todo lo posible por mante-
nerla viva. Para Juana, su madre ya representa un cuerpo sin vida y por
ende el paso a seguir es asistirla a terminar su proceso de muerte. La
reaccion usual cuando hay un choque entre visiones de mundo es des-
cartar o invalidar cualquier data que no apoye nuestra visién de mundo.
La necesidad de estar en lo correcto le impide a las partes en conflic-
to ser flexibles, y considerar informacion nueva u otras perspectivas lo
cual reduce la habilidad de negociar un asunto especifico®®.

Para agravar la situacion es posible que estemos ante un conflicto
médico futil, en cuyo caso si una de las partes no llega a un acuerdo

61. Gower, K., Cornelius, L, Rawls R., & Walker, B.B. (2019). Reflective structured dialogue: A qua-
litative thematic analysis. Conflict Resolution Quarterly, 1-15.
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trators and the Mediators Who Work With Them ...p4.
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en el proceso de mediacion bioética, el médico tendra la obligacién de
proceder conforme a las normas aceptadas por la comunidad médica
lo cual inevitablemente va a estar alineada con la visién de mundo de
una de las hermanas a exclusién de la otra hermana. Supongamos que
se toma la decisién médica de descontinuar el tratamiento médico y
ofrecer cuidados paliativos lo cual estd alineado con la visién de mundo
de Juana. Para propésitos de la consulta ética y la mediacién bioética,
una vez se toma la decisién médica el caso concluye. Pero como muy
bien dice Fiester, este momento deberia ser mas bien percibido como
el comienzo de la historia y no el final®®,

Ante el cuadro anterior, insistir en lograr convencer a Maria que se
tomé la decision correcta, no tan sélo va a ser futil, sino que escalaria
el conflicto entre las hermanas provocando mayor angustia mental y
desconfianza en las instituciones hospitalarias. Enfocarse en las his-
torias y narrativas de cada una de las hermanas para entender (en vez
de resolver) su visién de mundo (en vez de sus intereses) puede lograr
gue las partes eventualmente estén dispuestas a conversar y entender
sus respectivas creencias en cuanto a la vida y la muerte sin necesi-
dad de aceptarlas. Preguntas dirigidas a compartir experiencias pasa-
das que hayan influenciado sus creencias sobre la vida y la muerte, el
impacto sobre sus vidas de la enfermedad de su madre, y que explo-
ren sus miedos, preocupaciones, y deseos para el futuro, ayudarian a
que las hermanas puedan entender mejor sus respectivas visiones de
mundo. Aunque estas preguntas pueden hacerse -y muchas veces se
hacen- en la mediacién bioética, la diferencia es que en los procesos
de didlogo no existe la presion de tener que llegar a un acuerdo. Estas
discusiones facilitarian el que las hermanas pudieran negociar en el
futuro disputas que surjan en cuanto arreglos funerarios, liquidacién de
herencia, y otros asuntos®’.

El conflicto entre las hermanas podria no resolverse, pero podrian
aprender a convivir con el mismo y con las tensiones que genera de una
manera constructiva. No todos los conflictos se pueden resolver, pero
podemos aprender a convivir con el mismo de una manera saludable®,

66. Fiester, A. (2015). Neglected Ends: Clinical Ethics Consultation and the Prospects for Closure
..0p. cit. p30.

67. Font-Guzman, J.N. (2017). Closing the Gap: Using Dispute Systems Design to Integrate Advance
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El facilitador podria asistir a Maria a lidiar con su angustia moral de
haberse sentido obligada a proceder con una decisién que es inconsis-
tente con sus creencias con respecto a la muerte y la vida.

Un proceso de DRE podria ademds lograr cambios sistémicos para
el beneficio de los pacientes y los profesionales de la salud. Me refiero
al tipo de conflicto discutido anteriormente y que Dugan define como
aquellos que son insitucionalizados en los sistemas sociales en que
vivimos; en este caso instituciones hospitalarias y escuelas de medi-
cina®. En acuerdo con Dugan, opino que los conflictos que surgen a
raiz de injusticias que estan institucionalizadas en nuestros sistemas
sociales representan una oportunidad para hacer cambios positivos a
dichos sistemas™.

Por ejemplo, parte de la incomodidad de los médicos en hablar con
los pacientes y familiares sobre el final de la vida es que éstos apren-
den—como parte de su proceso de socializacion en la medicina—que
si el paciente no se puede “salvar” no vale la pena invertir tiempo en su
tratamiento”. Ademas, usualmente a los médicos no les ensenan las
destrezas para sostener conversaciones en las cuales hay un choque
de visién de mundo’. Estos son los motivos principales por lo cuales en
un escenario como el aqui presentado, el médico tiende a abandonar
el drea. Ante esta situacién, la participacion del médico en procesos
de DRE lo ayudaria a reflexionar sobre sus valores internos y como im-
pactan su interaccion con sus pacientes y familiares en conversaciones
sobre el final de la vida. El proceso de auto-reflexidon que se lleva a cabo
en el proceso de DRE podria culminar en que el médico solicite adies-
tramiento para conversar mas efectivamente con sus pacientes. Esto a
su vez tendria un impacto en la institucion hospitalaria en la cual éste
ofrece sus servicios.

Estos procesos de DRE u otros procesos de didlogo se podrian dar

69. Dugan, M.A. (1996). A Nested Theory of Conflict ...op cit. p15.
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Closing the Gap: Using Dispute Systems Design to Integrate Advance Care Planning in a Latino
Community ...op. cit.

71. Becker, H. S., Geer, B., Hughes, E. C., & Strauss, A. L. Boys in white. New Brunswick, USA,

Transaction Book. 1977. Chapple, H.S. No place for Dying: Hospitals and the ideology of rescue.
Walnut Creek, California, Left Coat Press. 2010.

72. Institute of Medicine of the National Academies. (2015). Dying in America: Improving Quality
and Honoring Individual Preferences Near the End of Life. Washington, D.C., The National Academy
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antes que el paciente entre en la etapa activa de la muerte e inclusive
después de la muerte del paciente. Ademads, podrian llevarse a cabo en
el hospital entre familiares de distintos pacientes y médicos que quie-
ran participar lo cual podria culminar en un impacto positivo para la
instituciéon hospitalaria y no sélo beneficiar a un paciente o familia en
particular.

En un estudio reciente en el cual se analizaron ocho articulos que
discuten los resultados obtenidos con procesos de DRE, se identifica-
ron los siguientes temas:

« Aumento en la receptividad de aceptar personas con visiones de
mundo contradictoria a la de ellos;

« Alteracién de dindmicas de poder entre las partes, especificamente
invertir posiciones de poder entre el personal de facilidades hospitala-
rias y pacientes que han sido tradicionalmente marginados en la socie-
dad (e.g., pacientes transgénero);

» Aumento en los niveles de empatia, en la identificacién de posibles
cosas en comun, y en el potencial de establecer relaciones colaborativas;

« Aumento en la calidad de la comunicacién, especificamente apren-
der a escuchar y ofrecer respuestas mas pensadas; y

« Aumento en la capacidad de auto-reflexién y crecimiento perso-
nal’,

Aunque el estudio sélo incluye ocho casos, sus conclusiones sugie-
ren que los procesos de didlogo podrian promover la bioética social
para avanzar reformas institucionales y sociales.

6. Conclusion

Para manejar conflictos al final de la vida, la conflictologia puede ser
un gran aliado de la bioética y los consultores éticos. Si bien es cierto
que los consultores éticos deben tener conocimiento sustantivo sobre
teorias y conceptos relacionados a la ética y la moral, también deben
tener destrezas procesales e interpersonales. La habilidad para comu-
nicarse con profesionales, pacientes, y familiares que tienen una vision
de mundo distinto a la de ellos es igualmente importante. La institucio-

73. Gower, K., Cornelius, L, Rawls R., & Walker, B.B. (2019). Reflective structured dialogue: A
qualitative thematic analysis...op. cit.
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nalizacién de procesos de didlogo podria crear espacios en las institu-
ciones de salud para que los profesionales de salud puedan compartir
sus creencias con honestidad.

Los estudios y experiencias con los procesos de didlogo sugieren
gue estos podrian avanzar no tan sélo la bioética clinica sino también
la bioética social. Vivimos en una sociedad que cada dia estd mas po-
larizada y en la cual la brecha entre las poblaciones vulnerables y las
no vulnerables aumenta cada dia mas. Las personas al final de la vida 'y
sus familiares estan en condiciones sumamente vulnerables y merecen
ser tratados con dignidad, respeto, empatia, justicia, y equidad. La con-
flictologia unida a la bioética serian una alianza poderosa en avanzar la
bioética social. EI DRE es sélo un ejemplo de las varias maneras en que
esta colaboracién entre ambas disciplinas podria ser beneficiosa.

La conflictologia ofrece una oportunidad para establecer procesos
de comunicacién que tengan un impacto que se extienda mas alla del
caso de un paciente en particular. Institucionalizar procesos de la con-
flictologia en las facilidades de salud tiene el potencial de ofrecer y es-
tablecer servicios que tengan un impacto sistémico en el campo de la
salud y la sociedad para avanzar la justicia, equidad, y solidaridad.
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LAS COMPETENCIAS COMUNICATIVAS DEL
MEDICO: UN ELEMENTO ESENCIAL PARA EL
RESPETO A LA AUTONOMIA DEL PACIENTE
EN LA IMPLEMENTACION DEL MODELO
CLINICO CENTRADO EN EL PACIENTE Y LA
TOMA DE DECISIONES COMPARTIDAS

Togarma Rodriguez

En los Ultimos afhos, se viene experimentando un cambio en la rela-
cién médico-paciente en los paises desarrollados, al ir abandonando
el modelo biomédico, paternalista, centrado en la enfermedad, para ir
incorporando en su practica clinica el modelo centrado en el paciente.
Este Ultimo parte del supuesto de que el médico reconoce que cada
paciente es un ser Unico, lo que requerira de una actitud abierta y re-
ceptiva hacia las emociones, percepciones y expectativas del paciente,
con miras al respeto de su autonomia.

La implementacion de este modelo requiere que el profesional de la
salud cuente con una serie de competencias comunicacionales que le
permitan conocer tanto la perspectiva del paciente respecto a su enfer-
medad, como las posibilidades de comprometerlo en su abordaje acti-
vamente (compartir la compresion y el poder)..

En este contexto, la competencia comunicativa resulta ser un ele-

1. Makoul, G. Essential elements of communication in medical encounters: the Kalamazoo consen-
sus statement. Acad Med. 2001 Apr;76(4):390-3
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mento fundamental para el médico a la hora de desempenar su practi-
ca clinica, dado que le permite desarrollar de manera adecuada su rol
dentro de cara a la interaccién con el paciente.

Establecer una buena comunicacién permite no sélo llegar mas fa-
cilmente a un diagnéstico, sino también abrir un canal para la recepti-
vidad del paciente a la hora de ofrecer una explicacién de las posibles
causas de la enfermedad, la propuesta de tratamiento, y a su adheren-
cia al mismo.

Para poder llevar a cabo este modelo centrado en el paciente se han
propuesto diferentes abordajes, los cuales, segun Ruiz Moral? se pue-
den visualizar desde dos perspectivas: Por una parte aquellos modelos
gue se centran mas en el proceso de la entrevista y por otro lado las que
enfatizan el contenido del encuentro.

Los modelos centrados en la entrevista, se enfocan basicamente en
el estilo que emplea el profesional para potenciar la capacidad resolu-
tiva del paciente. Parten de considerar que el acto médico siempre sera
un acto social, aun cuando se esté considerando su aspecto mas cien-
tifico. Por eso las enfermedades, ademds de su componente bioldgico,
seguirdn siendo acontecimientos “construidos, reproducidos y perpe-
tuados” socialmente mediante la conversacion, y mas especificamente,
por medio del relato.

Es la narrativa la que aporta “significado, contexto, y perspectiva” a
los problemas que trae el paciente. Es la que define cémo y porqué ha
enfermado?® Bajo este planteamiento se han desarrollado modelos de
relacién clinica entre los que podemos mencionar: El andlisis de inter-
vencion en categorias de John Heron, el anélisis transaccional de Eric
Berne, el enfoque “counselling” enfoque que realizé6 Michel Balint apro-
vechando y adaptando algunos conceptos derivados del psicoanalisis?,
lo cual le permitié entender que habia dos narrativas que se entrecruza-
ban y dificultaban la consulta: la narrativa del paciente y la del médico.

Estos conceptos estimularon un “enfoque humanistico y reflexivo” de
la entrevista clinica. Byrne y Long, consideraron que el porcentaje de

2. Ruiz Moral, R. Modelos de comunicacion clinica. Educacion médica: Manual practico para clini-
cos. Ed. Panamericana. Madrid, 2010.

3. Casasbuenas Duarte, L. La entrevista médico-paciente: perspectiva de analisis pragmatico-dis-
cursivo. Tesis doctoral, Universidad Auténoma de Barcelona, Departamento de Periodismo y de
Ciencias de la Comunicacién. 2007, p.34

4, Ruiz Moral, R. Modelos de comunicacion clinica. p.64.
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tiempo que utilizaba el paciente, en relacién con el que usaba el médico
durante la entrevista, era un pardmetro de gran importancia, por lo que
comenzaron a diferenciar de una “entrevista centrada en el paciente”
(donde el mayor tiempo de la entrevista lo empleaba el paciente), o por
el contrario, una “entrevista centrada en el médico” (donde la participa-
cién del médico predomina durante la entrevista).

Otros investigadores como lan R. McWhinney y M. Steward et al,,
proponen desarrollar el modelo de entrevista centrada en el pacien-
te, que, aunque toma el tiempo de las intervenciones como indicador,
plantea la importancia de incentivar al paciente para que exprese sus
pensamientos, sentimientos y expectativas.

Por otro lado tenemos los modelos que enfatizan el contenido del
encuentro, los cuales van mas enfocados a lograr los objetivos o tareas
que hay que conseguir durante el encuentro con el paciente.

La toma de decisiones en el modelo centrado en el paciente

Una relacién clinica centrada en el paciente exige contar con él, por
tanto la participacion del paciente en la toma de decisiones (PPTD) es
un aspecto clave del modelo centrado en el paciente. El paso de un mo-
delo paternalista a un modelo centrado en el paciente, no sélo implica
la manera de abordar al paciente y sus familiares durante la consulta,
va mas alla. Implica una relacion mas colaborativa, donde la opinién del
paciente (y sus familiares) cuenta a la hora de decidir sobre los métodos
para el diagndstico y/o tratamiento. La toma de decisiones compartida
es un proceso interpersonal, interdependiente en el que el médico y el
paciente se relacionan y se influyen mutuamente, ya que colaboran en
la toma de decisiones sobre el cuidado de la salud del paciente®. Para
ello se requiere ceder parte del control absoluto del médico durante la
consulta, para pasar a un trabajo de negociacién continuado, respetan-
do las decisiones del paciente, en un claro ejercicio de su autonomia.

Aunque no se disponga de una definicién unanime y concisa de lo
gue realmente significa PPTD®, nos hemos aproximado a este concepto

5. Legare, F., Witteman, H. Shared decision making: examining key elements and barriers to adop-
tion into routine clinical practice. Health Aff (Millwood) 2013;32:276-84.

6. Makoul, G., Clayman, M. An integrative model of shared decision making in medical encounters.
Patient Educ Couns. 2006 Mar;60(3):301-12.
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a través del modelo propuesto por Charles et al’, el cual nos sirve para
la identificar el modelo de relacién médico-paciente que estamos em-
pleando. Para ello propone tres actividades principales, estas son:

a. Transferencia de informacion, b. Deliberacion, c. Decision de tra-
tamiento.

De acuerdo a cédmo se desarrollen estas actividades, se podran iden-
tificar tres modelos de relacion. En un extremo encontramos un modelo
paternalista, en el extremo opuesto, el consentimiento informado, y en
el punto medio se situa la toma de decisiones compartidas, el cual fa-
vorece elementos como la autonomia y participacion.

Fig. N°1. Modelos de relacion médico-paciente seglin Charles et al.

Modelo Consentimiento
paternalista informado

Decisiones
compartidas

Fuente: Elaboracién propia

Bajo esta premisa, podemos decir que lo que define el modelo de
relacion médico paciente es quién ostente el poder de decisién. Asi, en
los dos primeros modelos (Paternalista y Consentimiento informado) el
poder de decisién se encuentra en manos del médico, mientras que en
el tercero (decisiones compartidas) el poder de decidir del médico se
comparte con el paciente.

En el modelo de decisiones compartidas se trata de promover la con-
fianza y creer en que el paciente es capaz de tomar sus propias decisio-
nes, tal como nos plantea W. Rogers. Tal relacion luce consona con el
concepto de autonomia. Aunque, no necesariamente creemos todo de
quienes respetamos su autonomia, sin embargo, no es posible respetar
la autonomia si no somos capaces de reconocer al otro como agente
moral capaz de tomar sus propias decisiones y de cargar con la res-

7. Charles, C., Gafni, A., Whelan, T. Decision-making in the physician-patient encounter: revisiting
the shard treatment decision-making model. Soc Sci Med. 1999 Sep;49(5):651-61
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ponsabilidad de sus decisiones. Si consideramos la autonomia como
una capacidad a ser adoptada y ejercitada, seguramente es mas facil
que el paciente actué de manera auténoma si recibe el apoyo moral de
la confianza de su médico?, por ello resulta indispensable que ambos
estén enfocados en explorar este nuevo tipo de relacién, basada en el
reconocimiento reciproco.

Y es que ciertamente, el reconocimiento reciproco, resulta impres-
cindible para una sana relacion médico paciente. Excluir a los pacientes
de la toma de decisiones concernientes a su salud es no recondcelos
como sujeto vdlido e irrespetar su autonomia, lo que puede hacer que
éstos se sientan tratados como objetos. Por tanto, el reconocimiento re-
ciproco aplicado a la relacién clinica requiere, por una parte, la confian-
za del paciente en el profesional al que consulta y, por otra, la iniciativa
del profesional de compartir decisiones con el paciente®, estimuldndole
a participar en el proceso.

Bajo esta Optica se descubren nuevos roles, por un lado el paciente
que pasa de ser tratado como un “objeto” a ser “sujeto’; “protagonista”
de la gestién de su cuerpo, siendo capaz de tomar decisiones auténo-
mas; por otra el profesional, que se descubre no sélo médico de cuer-
pos, sino también sanador de miedos e incertidumbres', un aspecto
gue hasta ahora se habia relegado a los profesionales de la conducta,
pero que en lo adelante deberd ser tomado en cuenta al momento del
médico ejercer su profesion.

Importancia de la toma de decisiones en un modelo de decisiones
compartidas

La expresion toma de decisiones compartidas (TDC) fue definida
en primer lugar por el President’s Comission for study of Ethycal Pro-
blems in Medicine and Biomedical and Behavioral Research, en su in-
forme Making Health Care Decisions de 1982", el cual estaba centrado

8. Rogers, W. Is there a moral duty for doctors to trust patients? ) Med Ethics. 2002 Apr;28 (2):77-80
9. Costa-Alcaraz A. et al. Reconocimiento reciproco y toma de decisiones compartida con el pa-
ciente. Rev Clin Esp. 2011;211(11):581-586. Disponible en: http://www.madrid.org/cs/Satellite?blob-
col=urldata&blobheader=application%2Fpdf&blobkey=id&blobtable=MungoBlobs&blobwhe-
re=1311081129621&ssbinary=true

10. Ibid., p. 586

11. President’s Commission for the Study of Ethical Problems in Medicine and Biomedical and Be-
havioral Research. Making Health Care Decisions. The ethical and legal implications of informed
consent in the patient-practitioner relationship. Washington, 1982.
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en el consentimiento informado. Hoy podemos definir el TDC como un
proceso deliberativo entre el profesional y el paciente en un marco de
mutuo respeto y colaboracién en el que se sientan a la mesa el cono-
cimiento, las preocupaciones y la perspectiva de cada uno de los inter-
locutores en un proceso de busqueda de acuerdo de cara a la eleccién
de un curso de accién para el diagnéstico o la terapéutica del paciente.

Esto significa que el médico creara las condiciones para que el pa-
ciente se anime a participar en un didlogo abierto en el cual comparta
sus preocupaciones y deseos con el profesional, quien pone al alcance
del paciente los medios que le permitan comprender tanto la situacién
clinica en que se encuentra como los cursos disponibles de accién. Esto
significa dejar a un lado la recitacién mecanica de la abstrusa informa-
ciéon médica, para disponer de piezas de comunicacién que faciliten al
paciente una mayor y mas rapida comprensién de su condicién y una
valoracién de sus consecuencias

El proceso de toma de decisiones compartidas va mas alla de com-
prender las necesidades de cada paciente y presentar opciones razo-
nables para satisfacer dichas necesidades, requiere de presentar las
alternativas de una manera en que el paciente pueda elegir aquellas
gue mas se ajusten a sus valores, estilo de vida y expectativas.

En el marco del modelo de la atencién centrada en el paciente, la toma
de decisiones compartidas aporta amplios beneficios para el mante-
nimiento o recuperacién de la salud del paciente. Estudios realizados
han comprobado que compartir las decisiones con el paciente aporta
beneficios tales como: Crea fuerte lazos de confianza entre el médicoy
el paciente™, contribuye a un mejor resultado en la salud del paciente®,
disminuye las demandas por mala practica médica', aumenta la sa-
tisfaccion global del paciente®™. De igual forma se ha comprobado que
mientras mas conocimiento e informacion se tiene de la enfermedad
que se sufre, hace que las personas tomen decisiones adecuadas de

12. Thom, D., Campbell, B. Patient-physician trust: an exploratory study. ) Fam Pract. 1997 Feb;44
(2):169-76.

13. Masterson, R. et al. Engaging hospitalized patients in clinical care: Study protocol for a pragma-
tic randomized controlled trial. Contemp Clin Trials. 2016 Mar;47:165-71.

14. Levinson, W., Roter, D., Mullooly, J., Dull, V., Frankel, R. Physician-patient communication. The
relationship with malpractice claims among primary care physicians and surgeons. JAMA. 1997
Feb 19;277(7):553-9.

15. Brown, J., Boles, M., Mullooly, J., Levinson, W. Effect of clinician communication skills training
on patient satisfaction. A randomized, controlled trial. Ann Intern Med. 1999 Dec 7;131(11):822-9.
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salud™. Sobre este punto vale aclarar que la informacién a que se hace
referencia debe estar orientada a apoyar sobre lo que se va a decidir,
por lo que una abundante informacién fuera de estos términos, no be-
neficia en lo absoluto el proceso.

Recordemos que la participacién del paciente resulta clave, pues no
solo se trata de que el médico le presente una variedad de opciones
de tratamiento para que éste elija la opcién mas conveniente, sino la
importancia que el médico dé a su relacion con el paciente y el empe-
No que ambos pongan para compartir las decisiones. En este sentido
se puede observar que los médicos que estimulan la participacién del
paciente, logran una implicacién mucho mas activa de éste o, al menos,
una mejora en su actitud, que aquellos que recitan un menu de opcio-
nes de forma mecdnica o para evitar demandas legales.

Valorando la habilidad de trasmitir informacion

Para el personal de la salud, un buen manejo de la comunicacién y
de las relaciones interpersonales y psicosociales no es menos impor-
tante que los conocimientos y destrezas biotécnicas e instrumentales"”.
Tal como lo demuestra un metaandlisis de 221 estudios sobre satisfac-
cion del paciente® los aspectos comunicativos y afectivos de la relacién
médico paciente fueron las dimensiones que ocuparon los primeros
lugares, siendo una de las quejas mas comunes entre los usuarios de
los Servicios de Salud las dificultades que encuentran en la comunica-
cién y en su relacion con el personal de salud'; y es que, en definitiva, el
proceso terapéutico en si puede ser considerado como un proceso de
interaccién® entre dos actores fundamentales: El paciente y el médico.

16. O'connors, A., Stacey, D., Rovner, D., Holmes, M., Tetroe, J., Llewellyn, H., et al. Ayudas en la
toma de decisiones sobre tratamientos o procedimientos diagndsticos. Biblioteca Cochrane [Publi-
cacién periddica en linea]2004. Disponible en ttp://cochrane.bireme.br/cochrane/ show.php?d-
b=es_reviews&mfn=&id=_1D.CD001431-ES&lang=es&dblang=es.

17. Buckman, R. Communications and emotions. Skills and effort are key. British Medical Journal,
2002. 325, 372-386.

18. Hall, J., Dornan, M. Meta-analysis of satisfaction with medical care: description of re-
search domain and analysis of overall satisfaction levels. Social Science and Medicine(1998).,
27,637-644,

19. Robledo De Dios, M. La comunicacion en la relacion entre el paciente y el Profesional de Enfer-
meria. En J.M. La Torre y P. Beneit (Eds.), Psicologia de la Salud Albacete: Tebar. 1992. pp. 159-173.

20. Jiménez, C. Ciencias Psicosociales Aplicadas a la Salud Il. Cérdoba: Servicio de Publicaciones
de la Universidad de Cérdoba. 2001.
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Para hacer que se lleve a cabo el modelo de decisiones compartidas,
es necesario que el personal de salud, en especial el médico, cuen-
te con habilidades para trasmitir la informacién de manera adecuada,
como nos propone el mocelo CICAAD.

El modelo CICAA D enfatiza la participacién del paciente en la valo-
racién no tanto de la exposicion y discusion entre médico y paciente de
un menu de posibles preferencias de tratamiento que estan en equili-
brio, sino en la de los esfuerzos que realiza el profesional para crear un
ambiente adecuado y conocer las ideas y los valores de los pacientes
sobre el problema y la opcién propuesta. Valorar si existe o no partici-
pacién del paciente en la toma de decisiones supone contemplar de
manera prioritaria los aspectos comunicativos generales del proceso
de participacién, el cual comprende el modo y la extensiéon en la que el
médico favorece la deliberacién y la discusién para conocer los valores,
preferencias y creencias sobre la decision final a tomar y el propio de-
seo de participar del paciente?.

En el terreno de las toma de decisiones, seria esto mdas que la ex-
posicion abierta de las posibles opciones de tratamiento lo que nos
permitiria aproximarnos al grado de participaciéon que el profesional
puede estar promoviendo en su paciente. Por decirlo de otra mane-
ra, cualquier exposicién y discusion exhaustiva de posibilidades sobre
tratamientos o priorizacién de agendas para una consulta, deberia rea-
lizarse en el marco de un despliegue adecuado de esas habilidades co-
municativas por parte del médico que orientan a éste sobre la medida
en que estas alternativas deben ser expuestas y discutidas. El hecho de
gue muchos pacientes tengan la sensacion de haber sido involucrados
en las decisiones como consecuencia simplemente de haber compren-
dido y aceptado las explicaciones que sus médicos les daban sobre un
curso de accidn concreto sin que creyesen que influian en un conjunto
de opciones? puede estar influenciado por el desarrollo de estas con-
ductas por parte del médico destacando lo apropiado de contemplar su
posible influencia en la sensacién que tienen estos pacientes de consi-
derarse involucrados.

21. Guadagnoli, E., Ward, P. Patient participacion in decision-making. Social Sicience and Medicine
Ed. McGuire, 1998

22, Ibid.
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Herramientas para la valoracion de la relacion clinica en la consulta

En la actualidad se cuenta varios los modelos que permiten la valora-
cioén de la consulta entre los que podemos mencionar:

a. The Disease-llines Model (1984) propuesto por Mc Whinney y
colaboradores en la Universidad de Ontario, como el “método clinico
transformado’, también llamado “entrevista clinica centrada en el pa-
ciente” para diferenciarla del método mas tradicional “centrado en el
médico” el cual intenta interpretar la enfermedad del paciente desde la
perspectiva del médico?.

b. The Calgary-Cambridge Approach to communication Skills Tea-
ching (1996)

c. Pendleton, Schofield, Tate and Havelock (1984,2003)

d. The Four Habits Approach to effective Clinical Communication
(Permanente Medical Group 1999)

Hacemos especial atencién a la herramienta CICAA- D, disefiada por
Ruiz Moral y colaboradores. Esta escala es un instrumento disefiado
para valorar la relaciéon clinica (RC) desarrollada entre un profesional
de la salud y un paciente. Se fundamenta en una evaluacién externa
mediante observacion de la interaccién y puede ser usada con fines de
ensefanza (formativos), sumativos o para la investigacion?.

Este modelo se encuentra delimitado por una serie de tareas

» Tareas comunicativas generales
» Habilidades comunicativas estratégicas
«» Elementos comunicativos basicos

“Las tareas” son objetivos generales a alcanzar y representan los
conceptos claves de la relacidn clinica. Son las siguientes:

« Conectar con el paciente

« Identificar y comprender los problemas de salud del paciente

= Acordar con el paciente sobre el/los problema/s, las decisiones y
las acciones

23. Silverman, J. Medical Interviewing, en Cambridge Handbook of Psychology, Health and Medi-
cine, editado por Susan Ayers et al. Cambridge University Press. 2007, p. 461.

24, Ruiz Moral, R, et al. Escala CICAA-Decisién Evaluacion del proceso de informacion y toma de
decisiones Manual de utilizacion. Grupo Comunicacién y Salud de la Sociedad Esparfiola de Medi-
cina de Familia y Comunitaria, Espafia, 2010, Disponible en: http://www.doctutor.es/wp-content/
uploads/2010/03/CICAA-Decision-Manual-Enero-11.pdf
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» Ayudar al paciente a entender, elegir y actuar

En base alarealizacion de estas tareas y objetivos que deberad cumplir
el médico, se puntta la conducta comunicativa del médico de acuerdo
a si no se observa (0), se observa en minima expresién aceptable (1), se
observa la conducta (2).

Estas herramientas permiten obtener una evaluacién objetiva que
permitird implementar un plan de mejora para optimizar la relacién del
médico y el paciente.

Las habilidades estratégicas para la comunicacion médico pacien-
te en el modelo CICAA-D

Al hablar de habilidad nos referimos a una secuencia de acciones
intencionadas que se puede repetir voluntariamente. No es, por tanto,
una accion o un movimiento simple, sino una cadena de acciones que
conducen hacia un objetivo®. En el caso de las habilidades estratégicas
que debe desarrollar el médico para una sana comunicacién con el pa-
ciente, podemos identificar las siguientes:

« La escucha activa: es una habilidad comunicativa que se alcanza
poniendo en juego una cadena de acciones o conductas comunicativas
(lo que se ha llamado “elementos o técnicas”) que es preciso integrar,
como son: mantener una baja reactividad, facilitar el discurso del pa-
ciente, mantener un contacto visual-facial adecuado, etc.

» La empatia puede ser ain mas bien delimitada mediante tres ac-
ciones: escuchar lo que dice la otra persona, hacer un esfuerzo mental
para darnos cuenta de lo que representa esa experiencia y entonces
decirle algo que le transmita con claridad nuestra comprensién de su
experiencia.

Estas habilidades son por si mismas conceptos comunicativos mas
generales, y a la vez objetivos intermedios cuya consecucién facilita
llegar a la tarea.

En el modelo CICAA-D se definen diez habilidades estratégicas. Las
cuales se presentan en la figura que aparece a continuacion:

25. Ruiz Moral, R. La comunicacion clinica. En: Educacién Médica: Manual Practico para Clinicos.
Ed. Panamericana. Argentina, 2010, p.64
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Fig. N°2 “Los elementos comunicativos bdsicos o técnicas comunicativas”

CICAAD

Estas son las conductas comunicativas mas simples que conforman
muchas de las habilidades estratégicas y que es preciso “hacer’. Didac-
ticamente se pueden encontrar agrupados en funcién de las estrate-
gias, pero en la realidad todos contribuyen en mayor o menor medida
a desarrollar las habilidades y, por tanto, a conseguir las tareas. Sus
autores suelen utilizar la metafora del “rizoma” para definir este modelo
de relaciones clinicas (RC); el “modelo rizomatico de la Relacién Clinica
(RC)" hace asi énfasis en una concepcién no jerarquica de la RC. Por
ejemplo la tarea “Conectar” conlleva la capacidad de desarrollar prin-
cipalmente las siguientes habilidades: “Recibir, empatizar, escuchar y
cerrar’, pero también “usar los registros adecuadamente’, o “compor-
tarse con amabilidad” Y cada una de estas habilidades, como hemos
visto, se consigue poniendo en practica algunos elementos o técnicas
comunicativas. Por ejemplo, para “recibir”: saludar, llamar por su nom-
bre, acomodar, asegurar intimidad, contactar fisicamente.

En definitiva, respetar el principio de autonomia en la practica diaria
de una nueva relacién clinica, exige de habilidades para la comunica-
cién efectiva, lo que supone un desarrollo consciente y estandarizado,
no una conducta espontanea aislada del profesional, las cuales tene-
mos el compromiso moral de desarrollar.
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LA IMPORTANCIA DEL PROCESO DEL
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Virginia Pascual-Ramos
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Nacional de Ciencias Médicas y Nutricién Salvador Zubiran.
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mericana.

Introduccion

Los experimentos nazis en la segunda guerra mundial fueron consi-
derados crimenes de guerra y contra la humanidad. Dicha experimen-
tacién fue realizada en contra de la voluntad y el consentimiento de los
sujetos y sin consideracién al riesgo, que llegaba a provocar grandes
danos y sufrimientos y en ocasiones la muerte.

Con base en el juicio a los médicos que realizaron dichos experimen-
tos, se decret6 en 1947 el Cédigo de Nuremberg', en el cual se postulan
los requisitos para considerar una investigaciéon en humanos como éti-
ca. Dicho texto tiene el mérito de ser el primer documento que planted
explicitamente la obligacién de solicitar el Consentimiento Informado

1. Conbioética. Cédigo de Niiremberg. Consultado 14 nov 2018. Disponible en: http://
www.conbioeticamexico.salud.gob.mx/descargas/pdf/normatividad/normatinte rnacional/2.

INTL..Cod_Nuremberg.pdf
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(CI), expresién de la autonomia del paciente, citdndolo asi en su primer
articulo:

1. El consentimiento voluntario del sujeto humano es absolutamente
esencial. El sujeto deberd se mentalmente apto y tener la capacidad
legal para consentir y el investigador debera aportar todos los datos
necesarios al sujeto de investigacién para tomar una decisién informa-
da y que exista ninguna presion para su decisioén.”

Este documento es de gran importancia pues sienta las bases mo-
dernas de la investigacion ética en humanos. El documento posterior-
mente fue modernizado en la Declaracion de Helsinki, vigente en casi
toda la experimentacion occidental.

El término “Cl" aparecié posteriormente en el caso del estado de Ca-
lifornia Salgo vs. Leland? en donde un paciente demandd a su médico
al sufrir después de una aortografia translumbar, una pardlisis perma-
nente. El Tribunal dictaminé que el paciente deberia haber poseido toda
la informacién necesaria para tomar una decisién en el momento en
el que se le propuso el procedimiento para decidir si realizaba o no la
intervencién. Se considerd entonces el Cl como parte de los derechos
del paciente.

Principio de autonomia

El principio de autonomia es un pilar en el reconocimiento a la digni-
dad de la persona, inherente al proceso del Cl; establece que toda per-
sona debe de tener la oportunidad de decidir por ella misma qué hacer,
sin coaccién, en aquellas situaciones que le importan y competen.

En la actualidad, es frecuente que se asimile la autonomia del pacien-
te al concepto de autonomia de decision; en el contexto de enfermeda-
des agudas, esto se traduce en que el paciente autoriza un tratamiento
y el equipo médico lo ejecuta; en dicho contexto, el hecho deque el
paciente rechace una intervencién, implica necesariamente el ejercicio
de su autonomia.

Sin embargo, en el modelo de enfermedades crénicas, el paciente
no solamente autoriza, sino que junto con el equipo médico, se vuel-
ve una parte fundamental en la ejecucién del plan de tratamiento. En

2. Stanford, Jr. Justia US Law. Consultado 20 noviembre 2019. Disponible en: https://law,justia.
com/cases/california/court-of-appeal/2d/154/560.html
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este modelo, se vuelve necesario expandir el concepto de autonomia,
para incluir no solamente a la autonomia de decisién, sino también a
la autonomia de ejecucidn; este concepto ampliado, toma en cuenta
situaciones inherentes a las enfermedades crénicas, como son los tra-
tamientos prolongados con sus eventuales eventos adversos, los in-
ternamientos frecuentes y las fluctuaciones en el estado funcional, du-
rante las cuales, el paciente puede haber entendido y aceptado el plan
de tratamiento, pero es incapaz de implementar los pasos necesarios
para cumplir con los objetivos fijados®. Resulta imprescindible entender
estos dos elementos claves de la autonomia del paciente, para analizar
el desapego de los pacientes al tratamiento y a la atencién en salud, tan
caracteristico de las enfermedades crénicas*.

Finalmente y desde un punto de vista filoséfico, el principio de auto-
nomia (cuando menos en su modelo individualista y liberal) se relacio-
na con la idea basica de auto-legislacion y de soberania, lo cual implica
elegir y actuar con base en los motivos que son importantes para uno;
también supone considerar las razones e inquietudes propias que nos
dan identidad; ser auténomo esta intimamente ligado a ser alguien®.

Autonomiay libertad

En la practica de la medicina, el respeto a la autonomia del paciente
supone respetar su libertad para decidir por él mismo en temas rela-
cionados con su salud; por tanto, el principio de autonomia es para
algunos autores un sinénimo del principio de libertad. Sin embargo y
debido a que existen dos interpretaciones de libertad, “positiva” y “ne-
gativa’, no existe uniformidad en cuantos a los limites (si es que debie-
ran de existir) del principio de autonomia®.

Si por autonomia entendemos a la libertad del paciente para decidir
por si mismo, la nocion de libertad construida en nuestro conocimiento
tendrd un papel fundamental en el respeto a dicha autonomia.

3. Grimes AL, McCullough LB, Kunik ME, Molinari V, Workman RH. Informed consent and neu-
roanatomic correlates of intentionality and voluntariness among psychiatric patients. Psychiatric
Services 2000;51(12):1561-1567.

4, Pascual Ramos V, Contreras Yaiiez |, Villa AR, Cabiedes J, Rull-Gabayet M. Medication persis-
tence over two years of up in a cohort of early rheumatoid arthritis patients: associated factors and
relationship with disease activity and disability. Arthritis Res Ther 2009;11(1):R26.

5. Engelhardt HT Jr. The many faces of autonomy. Health Care Anal 2001;9:293.

6. Locke J. An essay concerning human understanding. In: Raphael DD, eds. British moralists. In-
dianapolis: Hackett Publishing Company, 1991.
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Ejercicio de la autonomia

En el enfoque terapéutico de las enfermedades crénicas, para que
el paciente ejerza su autonomia se requiere de intencionalidad y vo-
luntad’. La intencionalidad debe de incluir la capacidad del paciente
para elaborar un plan de tratamiento (en conjunto con el médico), para
implementar, monitorear y ejecutar el plan y para realizar cambios y
ajustes al mismo en la medida en que las circunstancias del paciente
cambian. Por otra parte, la voluntad del paciente debe de incluir el con-
cepto de libertad (positiva) e (idealmente) la ausencia de coaccién no
solo externa sino interna?,

Ademas, para ejercer su autonomia, el paciente requiere de cierto
conocimiento (del proyecto, de la enfermedad, del procedimiento, etc...)
el cual habitualmente obtiene de manera pasiva y frecuentemente ex-
cesiva, por parte del médico®. Un problema agregado a todo lo descrito
y propio de la época actual, es que los médicos no ven con buenos ojos
a los pacientes bien informados e inclusive los catalogan como poco
apegados al tratamiento cuando cuestionan las propuestas al respecto.

Consentimiento informado

El Cl es un proceso cuya dimensién legal concluye en la firma de un
documento que refleja que el paciente tiene comprension del proce-
dimiento o manejo al que se le va a someter, sus riesgos, beneficios,
alternativas y prestaciones a los que tiene derecho. El proceso del ClI
ha tenido un amplio desarrollo histérico que culmina en nuestro tiempo
con un aval juridico y ético innegable.

Su base es el reconocimiento de la autonomia de la persona. La au-
tonomia a su vez procede de la capacidad de libertad humana, la cual
como tal, puede tener restricciones en su aplicacion practica. Entre es-
tos limites se encuentran:

« La ignorancia, la cual precisamente se trata de evitar proporcionan-
do al sujeto todos los datos que requiera para su completa compren-

7. Van Willigenburg T, Delaere PJJ. Protecting Autonomy as authenticity using Ulysses Contracts.
J Med and Philosophy 2005;30(4):395-409.

8. Elster J. Ulysses unbound: Studies in rationality, precommitment, and constraints. Cambridge:
Cambridge University Press. 2000.

9. Buryska, JF. Assessing the ethical weight of cultural, religious and spiritual claims in the clinical
context. J Med Ethics 2001;27:118-122
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sién y no solamente los que el médico considere importantes.

« El miedo, el cual ofusca la comprensién y provoca decisiones irra-
cionales al tratar de evitar consecuencias que se temen. La angustia
y ansiedad, son manifestaciones de miedo, ligadas frecuentemente a
patologias dolorosas o de sintomas extremos.

- Ira, coraje y emociones extremas, las cuales impiden la capacidad
de actuar con prudencia y provocan decisiones irracionales. Las emo-
ciones extremas también se asocian a procesos patolégicos agudos y
cronicos y también al propio proceso de duelo.

« Violencia, ya sea fisica o psicoldgica. Expresamente, el Cl debe es-
tar libre de este limite de la libertad. En ocasiones, el paciente pudiera
pensar que la atencién que se le otorga cambiard desfavorablemente si
no acepta las condiciones del estudio o manejo médico y por ello acep-
ta la firma de la carta del CI.

« Los desajustes psiquicos. Es obvio que los padecimientos psiquia-
tricos afectan la capacidad de autonomia de las personas, pero tam-
bién ocurre ésto en el caso de neurosis, cuyos mecanismos de defensa
impiden el ejercicio libre de la libertad.

Es por tanto evidente, que cualquier paciente, por el simple hecho de
tener una enfermedad, tiene un estado de vulnerabilidad.

Actualmente, el Cl se entiende como un proceso complejo, pues
engloba todas aquellas acciones que promueven una adecuada co-
municacion entre el médico y el paciente. Ademas, se reconoce como
un derecho fundamental del paciente, el cual se basa en el principio
de autonomia (del paciente) para tomar decisiones libres y responsa-
bles relativas a su salud. La autonomia terapéutica es probablemente
el contexto clinico donde mejor se refleja la tensién entre el derecho
prescriptivo del médico y el derecho (terapéutico) del paciente o su
representante legal.

Segun lo prescrito por el Cédigo de Nuremberg, el Cl consta de tres
elementos; el primero es el deber que tiene el médico de informar ade-
cuadamente y en la justa medida; el segundo incluye la libertad del
paciente para aceptar o rechazar las propuestas del facultativo en cual-
quier momento; el tercero, implica valorar la competencia del paciente
para ejercer sus derechos. A pesar de la claridad de los contenidos que
fundamentan el Cl, lo cierto es que en la practica, el Cl se vive mas
como una tensién que como un equilibrio entre el médico y el paciente;
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no es infrecuente que ambos estén en desacuerdo sobre el tipo y la
cantidad de informacién necesaria para tomar una decisién; la liber-
tad del paciente se puede cuestionar en poblaciones vulnerables™ y
finalmente, la competencia del paciente se equipara frecuentemente a
términos como capacidad, habilidad y estandar legal cuyos significado
difieren entre si.

Desde el punto de vista ético, el Cl entrafia el principio ético del res-
peto a la persona. Jay Katz describié el desarrollo ético del Cl, como
una permanente tension entre el respeto a la autonomia del paciente y
el principio de beneficencia"; por una parte, el primero implica el com-
promiso de que un paciente competente tenga la informacién necesa-
ria para que tome una decisién informada y en dltima instancia, ésta
se respete; el segundo, compromete al médico a ayudar al paciente
e incluso permite que el facultativo se cuestione si el paciente esta en
posibilidad de tomar una decisién adecuada®™.

En proyectos de investigacion longitudinales, se ha cuestionado si es
adecuado, teniendo en cuenta que un paciente no puede a priori estar
de acuerdo con usos futuros de su informacién y/o muestras, algo que
se le pide al momento de la firma del CI'®; en esos casos, la renovacién
del consentimiento puede ser una herramienta que ayude a mejorar la
comunicacién.

Renovacion del consentimiento en las pautas éticas de CIOMS™

La referencia explicita a la renovacion del Cl se describe en las Pau-
tas Eticas de CIOMS; en particular, la Pauta 4 sefala: “Renovacién del
consentimiento. Cuando ocurren cambios en las condiciones o en los

10. Sturman ED. The capacity to consent to treatment and research: A review of standardized as-
sessment tools. Clin Psychol Rev 2005;25:954-74.

11. Ochieng, Buwembo W, Munabi |, Ibingira Ch, Kiryowa H, Nzarubara G, Mwaka E. Informed
Consent in clinical practice: patient’s experience and perspectives following surgery. BMC Res
Notes 2015;8:765.

12. Wark S, MacPhail C, McKay K, Miieller A. Informed consent in a vulnerable population group:
supporting individuals aging with intellectual disability to participate in developing their own
health and support programs. Aust Health Rev 2016; Aug 19. Doi: 10.1071/AH15235.

13. Shaw DM, Elger BS, Colledge F. What is a biobank? Differing definitions among biobank
stakeholders. Clin Genet 2014;85(3):223-227.

14. Pautas Eticas Internacionales para la Investigacién y Experimentacién Biomédica en Seres
Humanos de la Organizacién Mundial de la Salud. (CIOMS). Ginebra 2002.http://www.conbio-
ticamexico.salud.gob.mx/descargas/pdf/normatividad/normatinternaciona 1/15_INTL._Pautas_xti-
cas_CIOMS.pdf
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procedimientos de un estudio y también periédicamente en estudios
de largo plazo, el investigador debe solicitar nuevamente el Cl de los
sujetos participantes. Por ejemplo, puede surgir nueva informacién, ya
sea del estudio o de otras fuentes, sobre los riesgos o los beneficios
de los productos que estan siendo probados o sobre alternativas. Esta
informacién se debiera proporcionar oportunamente a los sujetos”.

En el comentario sobre la pauta 4, agrega el mismo documento: “re-
novar el consentimiento informado de cada sujeto si se producen cam-
bios significativos en las condiciones o procedimientos de la investi-
gacién o si aparece nueva informacién que podria afectar la voluntad
de los sujetos de continuar participando; y renovar el consentimiento
informado de cada sujeto en estudios longitudinales de larga duracién
a intervalos predeterminados, incluso si no se producen cambios en el
diseno u objetivos de la investigacion.’

Efectivamente, este sefialamiento toma en cuenta el cambio de cir-
cunstancias que pueden vivir los sujetos de investigacién o manejo cré-
nico de una enfermedad. Desafortunadamente esta recomendacién no
se lleva a cabo en forma rutinaria, debido con frecuencia a que la firma
de la carta de Cl se considera no como un proceso de respeto al pa-
ciente y a la misma relacion médico/paciente, sino como solamente un
trdmite mas en el proceso de investigacion o atencién médica.

Diversos estudios presentan evidencia de la importancia de renovar
el Cl si cambian las circunstancias, tanto del paciente, como del proto-
colo o manejo.

Para abordar éste punto presento los resultados de un estudio reali-
zado en la Ciudad de México'®, en una cohorte de pacientes con artritis
reumatoide (AR).

Cohorte estudiada

La cohorte estudiada, es una cohorte incipiente de pacientes con
artritis reumatoide de reciente diagnédstico (AR), con fines asistenciales
y de investigacion.

Nos planteamos la hipétesis de que los pacientes con AR de recien-

15 V. Pascual-Ramos, I. Contreras-Yainez, D. Ruiz, M. de la Luz Casas-Martinez. Reduced quality
of life impacts knowledge and type of informed consent in rheumatoid arthritis patients. Clinical and
Experimental Rheumatology. Vol 36 (5), 2018. P:1-7.
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te diagnéstico que aceptan participar en una cohorte observacional
con fines de investigacion, tienen una situaciéon vulnerable derivada del
diagnéstico de la propia enfermedad motivo de estudio (en este caso
AR), la cual se percibe (y efectivamente al momento del diagnéstico vi-
ven) como una enfermedad discapacitante y dolorosa; lo anterior pue-
de favorecer el hecho de que acepten participar para asi obtener una
atenciéon médica inmediata, prestando poca atencién al proceso de Cl.

El presente estudio se desarrollé en una cohorte de pacientes con AR
de reciente inicio, longitudinal y observacional, en la cual los pacientes
contaban con un seguimiento substancial®®. Los objetivos del estudio
fueron determinar el grado/nivel de conocimiento que los pacientes te-
nian sobre el Cl, tiempo después de su ingreso a una cohorte, identificar
factores asociados a un conocimiento deficiente, investigar el valor que
los pacientes otorgaban al Cl y explorar el tipo de re-consentimiento.
Los objetivos fueron consistentes con la vision filoséfica de Beauchamp
y Childress del Cl, entendido éste como un proceso continuo entre el
médico y el paciente y que se contrapone con una visién legal del mis-
mo, representada por la firma de un documento.

En todos los pacientes se aplicé un cuestionario disefiado para cum-
plir con los objetivos descritos y cuya validez de constructo fue explo-
rada. Dicho cuestionario fue aplicado por una trabajadora social con
formacidn en investigacion, con el fin de evitar sesgos e influencias por
parte del médico tratante. La evaluacién de los resultados se realiz
mediante una metodologia sélida.

Encontramos que poco mas de una tercera parte de nuestros pa-
cientes tuvieron un conocimiento deficiente del contenido del Cl; en la
literatura existen estudios que han mostrado resultados similares tanto
en el ambito clinico”, como en el de investigacion™,

También observamos que todos los pacientes otorgaban un Cl am-
plio al ingreso a la cohorte, cuando enfrentaban por primera vez el diag-
néstico de AR y se encontraban con datos de actividad, discapacidad y
mala calidad de vida; mientras que afios después, cuando la situacion

16. Sokka T. Work disability in early rheumatoid arthritis. Clin Exp Rheumatol 2003;21 (Su-
ppl31):71-74.

17. Contreras Yanez |, Cabiedes J., Villa AR, Rull Gabayet M, Pascual Ramos V. Persistence on
therapy is a major determinant of patient, physician and laboratory reported outcomes in recent
onset rheumatoid arthritis patients. Clin Exp Rheumatol 2010;28:748-751.

18. Lazcano Ponce E, Fernandez E, Salazar Martinez E, Hernandez Avila M. Estudios de cohorte.
Metodologia, sesgos y aplicacion. Salud Pub Me 2000;42(3):230-241.
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clinica y el estado clinico reportado por el paciente habian mejorado
notablemente, més de la mitad (51%) optaron por una opcién mas res-
trictiva de renovacién del consentimiento. Observamos que una peor
calidad de vida al ingreso a la cohorte, se asocié con un conocimiento
deficiente del Cl afos después; de manera interesante, los pacientes
quienes al momento de la encuesta tenian peor calidad de vida, acepta-
ron una renovacion del consentimiento mas amplia, es decir no ponian
restricciones con respecto al empleo de sus datos fruto de la investiga-
cién. Finalmente, sélo una minoria de los pacientes recordé lo que au-
torizé del Cl y mas de una tercer parte no guardé el documento original.

Consideramos que la opcién de Cl y afios después de re-consenti-
miento estd modulada por la (mala) calidad de vida de los pacientes
y por tanto se puede sustentar una asociacién entre vulnerabilidad y
Cl. La vulnerabilidad es una dimensién antropoldgica del ser humano,
intrinseca a la vida humana; se define como la incapacidad (relativa
o absoluta) para proteger los intereses propios™ y se puede clasificar
basicamente en extrinseca, debida a circunstancias externas como el
nivel socioecondmico bajo, la falta de educacién y de recursos o la falta
de acceso a la atencién en salud, y la intrinseca determinada por las
caracteristicas del propio individuo como son el padecer enfermedades
graves o los extremos de la vida. Los pacientes incluidos en este estu-
dio, tenian ambas fuentes de vulnerabilidad; por una parte, la mayoria
eran de bajo nivel socioeconémico, con educacién limitada y conta-
ban con el diagndstico reciente de AR, una enfermedad permanente,
eventualmente progresiva, que trastorna la biografia de los pacientes
afectados y de sus familias, todo lo cual implica consideraciones éticas
particulares®. Ademas, la cohorte a la cual pertenecen los pacientes,
tiene funciones asistenciales combinadas con las de investigacién y la
Asociacion Médica Mundial ha identificado a las poblaciones en don-
de se combina la investigacién con la asistencia como particularmente
vulnerables?'. Es importante resaltar que fue un desenlace reportado
por el paciente, la (peor) calidad de vida, evaluada por un instrumento

19. Inanc M. Very early ‘Rheumatoid’ arthritis cohorts: limited by selection. Editorial. Rheumatology
2007;46:185-187.

20. Contreras Yaiiez |, Pascual Ramos V. Predictors of health care drop out in an inception co-
hort of patients with early onset rheumatoid arthritis. BMC Musculoskeletal Disorders 2017. DOI:
10.1186/s12891-017-1670-6.

21. Lazcano Ponce E, Fernandez E, Salazar Martinez E, Hernandez Avila M. Estudios de cohorte.
Metodologia, sesgos y aplicacion. Salud Pub Me 2000;42(3):230-241.
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sélido y de amplia utilidad en AR, el SF-36%, la que se asocié con un
conocimiento deficiente y con una renovacion del consentimiento mas
amplio; no asi otras medidas consideradas tradicionalmente como mas
objetivas para determinar la actividad de la enfermedad. El SF-36 es
un instrumento que captura el impacto fisico, psicolégico y social de la
ARy se ha recomendado que debe de ser incluido en la evaluacién de
todos los pacientes, como una medida para reportar calidad de vida.

Un resultado que llama la atencién es que los pacientes otorgaron
aparentemente poco valor al Cl. Allen y cols® han mostrado datos simi-
lares en donde los pacientes no recordaron ni siquiera haber entregado
una muestra de sangre; indudablemente, en nuestro estudio existi6 la
limitacion del tiempo trascurrido entre la firma del Cl y la aplicacién
de los cuestionarios. Sin embargo, dada la naturaleza prospectiva de
la cohorte, la retencién de las muestras de sangre obtenidas por largo
tiempo y la importancia que el debate bioético da al retiro del Cl, la ha-
bilidad para recordar aspectos relevantes sobre la investigacién cobran
especial importancia; en su defecto, los investigadores debemos esta-
blecer las herramientas para minimizar el sesgo.

Conclusion

Los pacientes con enfermedades incapacitantes como la Artritis
Reumatoide (AR) son ejemplo de lo que puede ocurrir en otras patolo-
gias donde el estado de vulnerabilidad se encuentra presente.

Aun en las mejores condiciones y con la firme intencién por parte de
los investigadores de otorgar un CI valido, las mismas condiciones del
paciente a su ingreso a un protocolo son un limite real a su libertad.

En el presente trabajo encontramos que una peor calidad de vida al
ingreso a una cohorte asistencial y de investigacién se asocié con un
peor conocimiento del contenido del Cl; de manera complementaria,
los pacientes que aceptaban un Cl mas amplio, también presentaban
peores valoraciones clinicas.

Proponemos que en contextos clinicos similares, la renovacién del

22. Fernandez Varela M H, Sotelo Monroy GE. E/ consentimiento mediante informacion. Rev Fac
Med UNAM 2000;43:6-11.

23. Contreras Yaiez |, Pascual Ramos V. Window of opportunity to achieve major outcomes
in early rheumatoid arthritis patients: How persistence with therapy matters. Arthritis Res Ther
2015:17:177. DOI: 10.1186/s13075-015-0697-z.
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Cl, como herramienta continua de comunicacién entre el médico y el
paciente, puede ayudar a un mejor respeto de la autonomia del pacien-
te a lo largo del tiempo. Esta propuesta ya ha sido previamente descri-
ta si bien no se ha establecido cudndo o porqué motivos aplicarlo; en
pacientes a quienes se les diagnostica AR (y probablemente cualquier
enfermedad crénica que impacte en la calidad de vida de los pacientes)
proponemos que la renovacion del consentimiento se efectie cuando
se haya logrado un adecuado control de la enfermedad y asi lo perciba
el paciente.
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LA SOLIDARIDAD DESDE LA
BIOETICA LATINOAMERICANA

Dr. Ricardo Paez Moreno
Programa de Maestria y Doctorado en Bioética, Universidad Nacional Auténo-
ma de México

Mientras las cuestiones biomédicas y bioéticas se comprendan des-
de factores monocausales, individuales o sélo naturales, sin tomar
en cuenta los factores relacionales, sociales o ambientales, se ten-
dra poca capacidad de explicativa, y por lo tanto de accion solidaria.

Introduccion

La sociedad contemporanea, llamada también “sociedad de coope-
racion instrumental™, ha sido permeada crecientemente por un modelo
individualista, en la que el sujeto define su identidad frente a si. Han
perdido importancia las relaciones que antes eran importantes en la
constitucion identitaria: el ndcleo familiar, los compaferos de la escuela
o del trabajo, etc., y los significados que aportaban, particularmente la
membrecia y la referencia grupal. En los paises de mediano o bajo in-
greso (LMIC), sobre todo en las megaurbes que se han formado por la
migracion del campo, convive lo anterior con una disrupcién del tejido

1. Jennings, B., Dawson, A. Solidarity in the Moral Imagination of Bioethics, Hastings Center Report,
2015; 45 (5): 31-38.
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social propiciado por la injusticia social, en la que cada uno tiende a
arreglar sus necesidades, una de las cuales es la atencién de su salud.
La solidaridad es afectada en su raiz en tanto se mina crecientemente
el sentido del otro.

La solidaridad es un principio ético cuya trayectoria histérica ha mos-
trado una distancia entre los momentos descriptivo y normativo, y una
confusion en su acepcion, propiciando que se le confunda con mdl-
tiples practicas, desde la caridad o filantropia hasta los movimientos
asociados en la busqueda de derechos de diversa indole?. A nivel aca-
démico, ha sido trabajado desde abordajes de tipo liberal, con predo-
minio del sujeto auténomo que ayuda a otros que son de nivel inferior,
y con quienes no esta involucrado. Su capacidad explicativa del orden
econdmico-politico-social estd marcada por el sujeto auténomo vy li-
bre, que es empatico con la injusticia social y esta dispuesto a ejercer la
beneficencia y la caridad.

La solidaridad relacional o politica parte de un andlisis de lo que su-
cede en los contextos tanto a nivel individual o colectivo, como en los
diversos estamentos asociativos existentes, como en los elementos es-
tructurales mas amplios. Toma en cuenta las relaciones de dependencia
o dominacion existentes, y que hacen que grandes mayorias de sujetos
no puedan acceder a minimos de bienestar ni ejercer de mejor manera
su capacidad auténoma. Supone dejarse afectar por la injusta situacién
del otro, y ejercer practicas solidarias a distintos niveles en orden a ge-
nerar identidad, asociacién y acuerdos en orden al bienestar social.

En este trabajo se pretende hacer ver, ante el individualismo y la frag-
mentacién social imperante sobre todo en los LMIC, la importancia de
la solidaridad relacional o politica, como un ingrediente basico para
ayudar a satisfacer las necesidades en salud. Se propone un esbozo de
solidaridad ante un caso bioético que ayude a ilustrar los contenidos y
niveles de aquella.

La sociedad de cooperacion instrumental

Es necesario visibilizar ciertos fenédmenos que son ocultos en una
sociedad, sea por la costumbre que impide reparar en ellos o porque
los intereses del sistema los esconde o silencia; se muestra sélo la cara

2. Paez, R. La solidaridad como dimension ética. México: Asociacion Mexicana de Promocion y
Cultura Social, A.C.; 2016.
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agradable de los centros comerciales o de las novedades en tecnologia,
pero cuyos beneficios estan al alcance sélo de unos cuantos respecto
a las grandes mayorias del planeta.

En la sociedad contempordnea los intereses de cada persona son
vistos como sui generis y fundamentalmente distintos de los intereses
de los demds. Puede llamarsele sociedad de cooperacién instrumental
o incidental, marcada por una gran desigual distribucién de bienes, en
la que pululan frases como estas: “si mis intereses son satisfechos pero
los tuyos no, es tu problema..., si yo gano y tu pierdes, si yo soy afortu-
nado y tu desafortunado, si soy habil y exitoso y tu no... me es indiferen-
te" “Si yo puedo hacerlo sin tu cooperacién, mejor... debes hacer todo
para estar seguro, autosuficiente e independiente” “Mientras a mi no
me pase, que todo siga su curso’,

O mas cercano al ambito de la salud: “si yo estoy sana, soy rica y tengo
acceso al bienestar o las biotecnologias o a la medicina personalizada...
y tu estas enfermo, pobre, sin servicios de atencion sanitaria... eso no me
afecta porque somos seres esencialmente separados” “Puede afectarme
tu situacién en cuanto estorbes con tu ineficacia o tus reclamos, pero
nada tiene que ver conmigo; son sélo conexiones externas entre tu si-
tuacién y la mia. Tu condicién no es un elemento constitutivo de la mia"™.

Frases como éstas son parte de los discursos que circulan en am-
plios sectores de la sociedad contemporanea. Los factores causantes
de pobreza, enfermedad y exclusidn son juzgados para cada persona de
manera separada. “Si tienes determinada salud o situacién es porque
ta te la has labrado’. Ademas, son factores juzgados normativamente:
en la biografia de cada individuo se encuentran conductas saludables
o0 riesgosas, responsables o irresponsables, cooperadoras con pautas
preventivas o elecciones tontas y autoindulgentes®.

Estas justificaciones se incrementan en aquellos sitios en donde el

3. Jennings, B., Dawson, A. Solidarity. Op. cit. 31.

4. Segall, S. Health, Luck and Justice. New Jersey: Oxfordshire Princeton University Press; 2010.
Son muy discutibles estos razonamientos. Desde el argumento de la “loteria natural,’ buena parte
de lo que somos y tenemos es producto de una loteria, ya que nadie escogié a sus padres, ni el pais
donde nacié o el color de su piel; simplemente asi se nace, unos con mas ventajas que otros. Por lo
que no es valido decir: que lo que uno tiene es sélo producto de su propio esfuerzo. Hay factores
determinantes mas alld de individuo. Ver. Rawls, J. Teoria de la justicia. México: Fondo de cultura
econdmica, 2012. Desde la sociologia, Bourdieu y Passeron, basados en estudios empiricos, de-
mostraron que el éxito econémico de un determinado individuo depende mas del nivel socioeco-
némico de su familia que de su nivel de estudios. Ver: Bourdieu, P, Passeron, JC. Los Herederos.
Argentina: Siglo XXI Editores, 2009.
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sistema de atencién de la salud es altamente inequitativo, como es el
caso de México. En estos sistemas, cada uno paga la atencién de su
salud en la medicina privada segln sus recursos econémicos. Quie-
nes tienen trabajo formal gozan de acceso a la sanidad la cual adolece
de los servicios necesarios para atender a la poblacién asegurada; los
que no tienen trabajo formal acuden a la medicina publica que esta
muy centralizada y obviamente es insuficiente, o se pagan su atencién
sanitaria a través del gasto de bolsillo que en el caso de México es de
los mas altos de la OCDE; es decir que el acceso a servicios de salud
y a los medicamentos depende en poco mas del 40% de la capacidad
privada de compra de los hogares®.

La sociedad de cooperacién instrumental estd basada en conside-
raciones de interés propio, centrada en los derechos individuales, o en
el célculo riesgo-beneficio. El concepto de justicia que subyace es de
tipo liberal o utilitarista. Pueden obedecerse las leyes o normas, pero
en beneficio de la persona auto interesada y auto protegida. Se trata
de personas juntas actuando de manera interesada. Se subordinan los
intereses inmediatos a los de largo plazo, pero no en funcién de es-
tar relacionadas por un reconocimiento mutuo, sino por simple interés
propio. O se busca la mayor utilidad para el mayor nimero, asunto en
si imprescindible en el andamiaje ético, pero que no basta para hacer
justicia universal®. O puede darse en lugares de fuerte injusticia social,
donde la justicia opera para quienes pueden acceder a los bienes, pero
gueda lejos de las mayorias. El sistema de salud puede funcionar més o
menos, pero los determinantes sociales de la salud hacen que grandes
sectores de la poblacién se enfermen y queden lejos de la atencién
requerida’.

Otra manera de explicarse esta realidad, caracteristica de algunos
LMIC, es la fragmentacion del tejido social debida al proceso de mer-
cantilizacion de la vida propia del horizonte de la modernidad. Este
proceso desvirtud las relaciones con la tierra y la comunidad. En Mé-
xico, los secuestros y los asesinatos, y las extracciones irracionales de
recursos naturales, reflejan la voracidad propia de la mercantilizacion,
que ni el gobierno ni los propios ciudadanos han sido capaces de de-

5. Secretaria de Salud. Informe sobre la salud de los mexicanos 2016. Diagnéstico General del
Sistema Nacional de Salud. [Internet]. México: Secretaria de Salud; 2016, [Consulta: 1 abril de
2019]. Disponible en: https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/239410/1SSM-2016.pdf

6. Jennings, B., Dawson, A. Solidarity. Op. cit. p. 33.
7. Venkatapuram, S. Health justice, Malden, Oxford: Polity Press; 2011.
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tener. Pero ademds existe una falta de institucionalidad que regule la
vida social porque la cultura mexicana es heredera de los cacicazgos
y los compadrazgos que actian de manera paralela a las instituciones
y existe una falta de movilizacién ciudadana porque se perdieron los
referentes comunes capaces de cohesionar a la sociedad para hacer
frente a esta fragmentacién. Todo esto ha llevado a la deformacién de
la libertad y la conciencia, y una cultura de la superficialidad que sélo
favorece el consumo®.

La pobreza y la desigualdad fragmentan los vinculos sociales, mien-
tras que para otros el acceso al dinero acrecienta el individualismo,
acelera la intolerancia y genera conflictos familiares o vecinales. Los
medios de comunicacién promueven una cultura sin limites y esto lleva
a una incapacidad para autorregular la libertad. Ademas, la corrupcién
politica ha llevado a una falta de referentes éticos que autorregulan el
ejercicio del poder y en consecuencia la actuacién de manera egoista
se convierte en algo natural para la sociedad.

Un problema de la modernidad es que los principios universales de
la bioética que supuestamente enarbola no lograron constituirse en re-
ferente ético capaz de auto limitar el poder de la economia o de la tec-
nologia, ni poner la politica o la educacion al servicio de la convivencia
humana. No tiene los elementos para regular la libertad y el individua-
lismo que ella misma promovid.

El incremento en la violencia y la delincuencia ha sido consecuen-
cia de una crisis del horizonte de la modernidad, que se ha visto inca-
pacitado para formar a los ciudadanos en la libertad necesaria para
anteponer el interés individual al bien comun y trabajar por mejorar la
convivencia entre todos los seres vivos de la tierra®.

En definitiva, la visiéon de posibles compromisos y motivaciones para
la accién individual y colectiva propia del neoliberalismo y del estado
minimo, deja fuera algo que es fundamental para la empresa exitosa de
lo publico en las sociedades modernas: la solidaridad entendida como
condicién de identidad, de mutualidad y de posibilidad de acuerdos.

Se olvidan conceptos y ricos sentidos de ciertas dimensiones de la
condicion humana, tales como la imperiosa necesidad social de la na-

8. Jesuitas por la Paz. Reconstruccion del tejido social: una apuesta por la paz. Centro de Inves-
tigacién y Accién Social por la Paz del Centro de Derechos Humanos Miguel Agustin Pro Juarez
A.C.: México; Marzo 2016.

9. Ibid. 204.
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turaleza humana o del animal politico a favor del bien comin™ y la re-
ferencia al otro -o condicidén de rehén- como base de toda solidaridad
posible™. La atencién al otro, la solicitud y el cuidado de él, el acercar-
se a él, el encargarse de su situacién, son fendmenos constitutivos del
existir del ser humano en el mundo™. Estos conceptos y sentidos tienen
un gran significado en lo social: la importancia de ayudar o cuidar de
otros, especialmente a quienes estan en gran necesidad; la urgencia de
atender las necesidades de quienes estan en condiciones de extrema
pobreza; la necesidad de ver por la condicién de las personas someti-
das a los dinamismos de exclusién y dominacién propios de la sociedad
de consumo.

De la solidaridad individual a la relacional

La solidaridad ha sido ampliamente discutida en la literatura bioéti-
ca reciente, destacdndose una comprensién de corte liberal o indivi-
dualista, y otra de tipo relacional o contextual. La primera contempla
la solidaridad que gira en torno a la autonomia personal y los intereses
del sujeto. Es el enfoque de la solidaridad mas comun, desarrollado por
los liberales, para quienes la persona antecede a sus fines, es decir,
los individuos tienen la capacidad de cuestionar sus relaciones hasta
el punto de separarse de ellas si asi lo desean: el individuo libre de
vinculos, de compromisos y elector de sus fines y objetivos vitales. La
solidaridad de corte liberal es entre desiguales, y genera dependen-
cia paternalista. Es un compromiso voluntario y supererogatorio. Y, en
definitiva, esta desligado de la justicia y los derechos humanos®. Este
tipo de solidaridad es compatible con la sociedad instrumental. La soli-
daridad es vista como caridad, ayuda entre desiguales, beneficencia, y
aplaudida en tanto no cuestione el modo en que estan establecidas las
relaciones de poder.

La solidaridad entendida de manera relacional tiene que ver con el
lugar donde cada uno se encuentra ubicado, cudles son sus relacio-
nes y compromisos, con quiénes y con qué se haya uno identificado.

10. Aristételes. Etica Nicomaquea y Politica. Libro V. Primera edicién. México: Porrda; 2004.
11. Lévinas, E. De otro modo que ser, o mas alla de la esencia. Salamanca: Sigueme; 1987.
12. Heidegger, M. Ser y tiempo. 32.ed. Madrid: Trotta; 2018.

13. Martinez, J. El sujeto de la solidaridad: una contribucion desde la ética social Cristiana. En:
Villar, A, Garcia-Baré, M. editors. Pensar la solidaridad. Madrid: Universidad Pontificia Comillas;
pp. 47-114,
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Subyace la idea de sujeto situado capaz de tomar en cuenta el “formar
parte” de ciertas practicas compartidas. Un concepto relacional de so-
lidaridad a partir de un concepto relacional de persona esquiva todo
tipo de exclusién y se dirige a expandir la categoria de “nosotros” por
la de “todos nosotros” Lo que importa es un interés compartido en la
sobrevivencia, seguridad y proteccién, un interés que puede ser efecti-
vamente perseguido por la blisqueda de bienes publicos y a través de
los esfuerzos para identificar y deshacer las complejas redes de privile-
gio y desventaja que sostienen y alimentan una divisién de “nosotros”
contra “ellos”.

La solidaridad tiene el papel de promover los bienes publicos para la
salud, por ejemplo, el conocimiento cientifico para el control de enfer-
medades comunicables y de la resistencia a antibiéticos. En el contexto
de la salud publica, la solidaridad relacional tiene que ver con incorpo-
rar las necesidades en salud de los méas desaventajados social y econé-
micamente. No se considera a la salud como un bien publico en si. La
solidaridad relacional si es vista desde el corazén del proyecto de salud
publica, y desde las preocupaciones de la justicia social, tiene un gran
reto moral: el triunfo en su labor depende criticamente de la voluntad
y la capacidad de desmantelar los patrones existentes de privilegio y
desventaja, patrones profundamente entremezclados en las estructu-
ras y politicas publicas™.

La solidaridad relacional esta intimamente ligada con la solidaridad
politica, puesto que esta ultima tiene que ver con las relaciones con-
cretas establecidas entre los propios ciudadanos. Supone una serie de
sentimientos, conocimientos y acciones, en torno a la identificacién
colectiva, el respeto, la confianza reciproca, la lealtad y el apoyo mu-
tuo. Se trata de un sentimiento a favor del bien comun, del tener una
misma causa. Implica el conocimiento de formar una identificacion co-
lectiva. Supone haberse tejido en base a acciones de lealtad y confian-
za, equidad y respeto®™. A nivel descriptivo, la justicia requiere que las
instituciones sociales y politicas estén estructuradas de tal manera que
éstas promuevan la solidaridad politica. Estas pueden ser a cargo del
estado o fuera de éste, como las tradiciones comunitarias encarnadas
en estructuras organizativas basicas propias de los pueblos originarios:
comisariados, fiscales, agentes de salud, comités para la conservacién

14. Zatuski , W. Solidarity: Its Levels of Operation, Relationship to Justice, and Social Causes. Dia-
metros 2015; 43: 96-102.

15. Heyd, D. Solidarity: a local, partial, reflective emotion. Diametros 2015; 43: 55-64.
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de la ecologia, la lengua y las costumbres, etc. Y a nivel normativo, es
necesario construir este tipo de relaciones para que se desarrolle la
solidaridad.

La solidaridad relacional tiene que ver con lo que sucede en el aqui'y
ahora no sélo en la persona, sino en sus relaciones concretas, interper-
sonales y sociales, condicionada en mayor o menor grado por diversos
determinantes sociales de la salud. Por lo tanto, esta en profunda re-
lacién con la justicia y la vulnerabilidad comprendidas desde lo social,
es decir, cuya comprensién parte de situaciones concretas de incum-
plimiento de los derechos humanos o de dominacién y/o dependencia.
Tales falencias suelen presentarse en la sociedad contempordnea de
cooperacion instrumental y de grandes desigualdades en la distribu-
cién de bienes, marcada por el individualismo y la indiferencia, sobre
todo en LMIC.

Si no se entabla una relacién de solidaridad politica con los propios
ciudadanos, o si se les mira como distintos o desconectados de uno
mismo, es probable el retiro de la vida publica y el encierro en uno mis-
mo, generando ciudadanos menos motivados en la cooperacion social
que es esencial para lograr un orden social justo. La solidaridad politica
es afectada negativamente cuando las instituciones y las practicas no
educan a la ciudadania en la confianza, el respeto, la igualdad, y peor
aun si generan exclusién, discriminacién, o incluso atropellan a la ciu-
dadania™.

El tejido social se configura por vinculos sociales e institucionales
que favorecen la cohesién y la reproduccidn de la vida social. Tres ele-
mentos son claves para ello: la identidad, los vinculos sociales y los
acuerdos.

a. La identidad: alude a los referentes de sentido que orientan o jus-
tifican un modo de vida personal o la pertenencia a un colectivo y la
practica de éste. Los referentes de sentido se expresan en practicas
culturales y la construccion de narrativas colectivas.

b. Vinculos sociales: son las formas y estructuras relacionales que
nos proporcionan confianza y cuidado para vivir juntos. La confianza
hace referencia al reconocimiento interpersonal y a la estima social;
mientras que el cuidado, lo hace a la solidaridad y la proteccién. Estas
dos dimensiones de los vinculos sociales se encuentran en la familia,

16. Krishnamurthy, M. Political Solidarity, Justice and Public Health. Public Health Ethics, 2013;6
(2): 129-141,
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los amigos, la comunidad, el trabajo, las iglesias, etc.

c. Los acuerdos: se refieren a la participacién individual o colectiva
en las decisiones que afectan la vida personal y social de una comuni-
dad. Requieren un proceso de conversacion para la definicion de pro-
blemas e intereses comunes y la participacién en la resolucién de una
situacién problematica”.

Tales vinculos se enmarcan en un sistema de relaciones mas am-
plio, integrado por determinantes institucionales del tejido social, tales
como la familia, el trabajo, las iglesias, el gobierno local, la organiza-
cién comunitaria, etc. Y por determinantes estructurales mas amplios
aun: el econémico-social, el politico-juridico, el cultural-educativo y el
familiar-electivo. Todos ellos pueden jugar a favor de la solidaridad y
construccidn del tejido social o hacia la fragmentacion y el aislamiento.

Hacia un imaginario de solidaridad relacional

La imaginacién bioética es la capacidad de tomar distancia critica de
lo dado para pensar la realidad de otra manera. Capacita para ver cone-
xiones entre fuerzas en accion en la historia, en las estructuras sociales
y comunitarias, y en la conformacion de la propia vida, las actitudes,
los pensamientos y los sentimientos. También supone la capacidad de
recuperar la sensibilidad ante la suerte del otro, la cual incumbe si no
en funcion del préjimo, aunque sea por interés o beneficio propio®, por
ejemplo, en funcion de la subsistencia del planeta y sus habitantes.

Ante la falta de sentido de la solidaridad en bioética, es necesario
echar a andar la imaginacién en orden a reelaborarlo. O por decirlo de
otra manera, hace falta justificar por qué vale la pena ser personas soli-
darias. Asi mismo, dar razones por las cuales conviene, e imaginar mo-
dos posibles en que el estado ha de atender su obligacién de proteger
a la poblacién en sus necesidades esenciales, tales como la salud™. Se
trata de un modelo afin al stewardship model sefialado por la OMS en el
ano 2000 para los estados ante necesidades individuales o colectivas, y
que requiere que estos velen por condiciones necesarias para procurar

17. Blanco, M. ;Y quién es mi préjimo? Una relectura de la solidaridad en la sociedad actual. Sal
Terrae, 2013; 101/7 (180):649-661.

18. Gauthier, D. Morals by Agreement. Oxford: Oxford University Press; 1986.

19. Shramm, R., Kottow, M. Principios bioéticos en salud publica: limitaciones y propuestas. Cad.
Saude Publica. 2001; 17 (4) 949-956.
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y garantizar la salud de la poblacién y en particular tomar medidas para
reducir las desigualdades en salud. Un bien primordial de una nacién es
la salud, la cual esta relacionada con el bienestar y la productividad?®.

La salud es un ejemplo practico necesitado de ampliar y enriquecer
la imaginacién bioética?. Se trata de alejarse del modelo impuesto por
la sociedad de cooperacion instrumental para migrar hacia otro, donde
se reinvente la solidaridad y la interdependencia, donde el beneficio y
riesgo mutuos se perciban y valoren mas claramente, donde se cons-
truya el tejido social. La solidaridad puede contribuir a la imaginacién
bioética para dar razones por las cuales habria que obedecer normas y
reglas de beneficio comuin en una sociedad. Ante decisiones concretas,
se trata de convencerse y convencer de la imperiosa necesidad de te-
ner en cuenta al otro/a, asi como a quienes estan en mayor necesidad
o vulnerabilidad. Sin el recurso a la solidaridad como mirada critica,
pensamiento alternativo, y llamada a la razonabilidad, las politicas de
innovacion en el &mbito sanitario o de cambio social serdn mas de lo
mismo, es decir, medidas populistas sin efecto duradero.

La solidaridad es necesario construirla a partir de lo que sucede en
los contextos y las relaciones concretas. Sin embargo, hay que tener
en cuenta referentes conceptuales en orden a evitar las confusiones
terminolégicas antes expuestas y poder hacer de la solidaridad un tér-
mino transformador. Uno de ellos puede ser la definicién de solidaridad
lograda en el estudio “Solidarity, an emerging concept in bioethics’, del
Nuffield Council on Bioethics: “practicas compartidas que reflejan un
compromiso colectivo para llevar los costos de asistir a otros"?2 Senala
que la solidaridad tiene tres niveles de concrecién: el interpersonal, el
colectivo o grupal, y el que alcanza a modificar las politicas o leyes.

Otro referente puede ser la solidaridad politica: se trata de una soli-
daridad critica, en cuanto no estd de acuerdo con las estructuras opre-
sivas injustas, que toma en cuenta los factores emocionales que son
los que llevan a dejarse interpelar ante la desdicha ajena, y que teje
vinculos asociativos a favor de asistir a otros y otras. Supone una serie
de sentimientos, conocimientos y acciones en torno a la identificacién
colectiva, el respeto mutuo, la confianza reciproca, la lealtad y el apo-

20. Nuffield Council On Bioethics. Public health: ethical issues. London: Nuffield Council on Bioe-
thics; 2007.

21. Marc, R, Reich, M. Ethical analysis in public health. The Lancet. 2002; 359: 1055-1059.

22, Prainsak, B., Buyx, A. Solidarity. Reflections on an emerging concept in bioethics. London: Nu-
ffield Council on Bioethics; 2011: 46.
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yo mutuo®, Se trata, en definitiva, que la solidaridad tenga contenidos
normativos puestos en contexto, acorde a las relaciones concretas es-
tablecidas de poder o dependencia y las situaciones especificas de vul-
nerabilidad?®*. La solidaridad asi entendida es puerta para acceder a la
consecucion de diversas necesidades de justicia.

Tomando en cuenta ambos referentes, y a manera de un esbozo de
imaginario bioético, se puede decir lo siguiente a la luz de un caso
bioético.

Caso bioético de solidaridad

El esbozo de proyecto solidario nace a partir de otro distinto a cargo
de Horizontes Creativos® abocado a la mejora de la lectura y escritura
de los nifos de la regiéon, Comunidad el Zapotal, Comalcalco Tabasco,
México, dada la baja escolaridad y el modelo educativo que es insufi-
ciente y poco interactivo. Al adentrarse en la zona y con la poblacién,
el equipo de trabajo descubre que en varias familias las mujeres se de-
dican a la prostitucion como modo de sobrevivencia. Es un tema del
que no se habla. Dicha realidad suscita la imaginacién de un nuevo
proyecto de solidaridad a favor de dignificar y en lo posible rescatar a
algunas mujeres.

Datos sociodemograficos de la region: en la localidad habitan apro-
ximadamente 340 familias, que generalmente incluyen nifios, padres de
familia, adolescentes y ancianos cada uno con un rol de participacién
definida. Sin embargo, el proceso de migracién sobre todo de varones y
adolescentes para obtener recursos es alto, lo que ha modificado la es-
tructura familiar. En general se encuentran familias en las que conviven
3y hasta 4 generaciones, las cuales estan estrechamente relacionadas
e interactian econédmicamente de manera cotidiana.

El cultivo con mayor importancia econémica es el cacao, sin embar-

23. Krishnamurthy, M. Political Solidarity. Op. cit., 131-133.

24. Dawson, A., Verweij, M. Solidarity: A Moral Concept in Need of Clarification. Public Health
Ethics. 2012; 5 (1): 1-5.

25. Organizacién social a cargo de religiosos Misioneros del Espiritu Santo y seglares, que tiene
como finalidad la transformacién de la sociedad a través de una incubadora de experiencias de
innovacién social que acompaia grupos y personas de la region de la Chontalpa, Tabasco, México.
Su centro de atencidn prioritario son los jévenes, en las dimensiones de economia social y solida-
ria, democracia de calidad y cultura, y tiene como eje transversal la creatividad. Ver. AAVV. Hori-
zontes creativos. Tejiendo experiencias de innovacion social. México: Horizontes Creativos, 2018.
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go, el hongo de la Monilia (moniliophthora sp) ha afectado la produc-
cién considerablemente. Desde hace dos décadas aproximadamente,
las actividades productivas han cambiado: hoy la principal fuente de
ingreso proviene de otros oficios como albaiileria, carpinteria, herreria,
entre otros.

La ganaderia cuenta con poca presencia y mayoritariamente la rea-
liza gente ajena a la comunidad que renta terrenos a los pobladores.
Existen diversos trabajos informales que realizan algunos habitantes.
Otra fuente fluctuante de suma importancia es la que aportan las muje-
res que trabajan como empleadas domésticas o labores manuales que
realizan en la comunidad.

Una de las problematicas locales es la ausencia de servicios ade-
cuados de salud, caracterizada por la falta de materiales de curacién,
infraestructura, servicios de emergencia y vacunas para nifas/os. Ade-
mas, se identificé que alrededor de 100 personas adultas padecen dia-
betes mellitus, y debido a las carencias de personal médico y de trata-
mientos, las personas deben movilizarse a la cabecera municipal en
blsqueda de atencién necesaria®®.

Las mujeres dedicadas a la prostitucién es un tema invisible, ajeno
a las estadisticas oficiales. A partir de la observacion se deja ver que
estadn ajenas a toda medida de prevenciéon como a cualquier servicio
del Sector Salud y a los programas preventivos para tales colectivos.
Parece ser que se dedican a la prostitucién porque no han tenido otra
oportunidad alternativa en la vida, aunque queda la duda hasta dén-
de hay complicidad en sus familias en tolerar dicho oficio, o si existe
crimen organizado que las explote. Parecen no tener conciencia de su
dignidad ni de la necesidad de cuidarse y atender su salud.

Es posible imaginar estrategias de solidaridad a 3 niveles?.
1. Individual

Objetivo: visibilizar la situacién de las mujeres destinadas a la pros-
titucién y generar encuentros que susciten la confianza y la toma de
conciencia.

Lineas de accidn: blsqueda de encuentros con ellas a nivel indivi-

26. Gordillo, G. Relaciones econdmicas solidarias presentes en las comunidades de Comalcalco,
Tabasco. Tesis doctoral. Mondragén, Espaiia: Mondragdén Unibertsitatea, 2019.

27. Paez, R. Solidaridad relacional: una manera de abordar el derecho a la asistencia sanitaria. Re-
vista Redbioética/UNESCO. 2015; Aio 6, 2 (13) 115-125.
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dual. La finalidad es tener un primer contacto de conocimiento de su
situacion y hacerles notar que importa a los investigadores lo que ellas
viven. Dar el tiempo y escucha necesarios, con actitud empética, para
lograr encuentros que susciten la confianza. Exploracién de su grado
de autonomia para estar en esta situacion. Dejarse afectar de parte del
equipo investigador por la grave injusticia social en que viven las muje-
res. Comenzar gradualmente a ofrecer apoyo a nivel individual: médi-
co/preventivo en vistas a prevenir infecciones de transmision sexual o
VIH por el uso del preservativo, y acceso a servicios de salud.

2. Colectivo

Objetivo: lograr toma de conciencia grupal de le necesidad de pre-
vencidn de la enfermedad y en su caso atencidn de su salud, y generar
conciencia sobre su deseo de continuar asi o cambiar su modus vivendi.

Lineas de accion: se les promovera a asistir a charlas sobre: informa-
cién general acerca del VIH, conocimientos de las vias de transmision,
estrategias para evitar la transmisién del virus y mitos relacionados con
la transmisién, importancia del diagndstico oportuno y facilidades para
realizarse la prueba rapida de VIH en los centros de salud. Generar gru-
pos de reflexion para analizar la conveniencia de gestionar su salud y
utilizar las medidas de prevencidn con los servicios de salud del Estado,
gue tienen un programa destinado para el efecto. Reflexionar sobre el
derecho humano al uso de los servicios de salud del Estado, en particu-
lar: acceso a condones de manera gratuita, uso de servicios ginecoldgi-
cos, utilizaciéon de métodos anticonceptivos y realizacién voluntaria de
pruebas de diagndstico de VIH. En los grupos, facilitar la alianza entre
mujeres en vistas a explorar y en su caso desear cambiar su situacion
al optar por otras posibles fuentes de trabajo. En caso de detectar coer-
cioén de parte de mafias, pediria otras medidas de intervencién de parte
del orden publico, o estrategias para que en casos individuales puedan
huir sin ser dafadas.

3. Institucional

Obijetivo: lograr politicas de prevencidn del Sector Salud en la comu-
nidad del Zapotal que efectivamente lleguen a tales sectores. Acercar a
través del Estado o de la sociedad civil, fuentes alternativas de trabajo.

Lineas de accidn: suscitar el empoderamiento en ellas para acceder
a fuentes alternativas de trabajo. Pedir a las autoridades municipales
tomar cartas en el asunto. Cuando alguna mujer, como fruto del didlogo
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y la confianza, esté dispuesta a buscar otra alternativa de obtener el
sustento y dejar la prostitucién, buscar el apoyo para lograr un trabajo
digno y sea rehabilitada, incluida la posibilidad de que pueda huir de su
contexto si fuese necesario.

Conclusion

La solidaridad en contextos de predominio de los individual con gran
injusticia social, requiere abordajes que tomen en cuenta las relaciones
de dependencia o explotacién que existen en el contexto. Esto dara a
las practicas solidarias un poder explicativo mayor, y una mejor orienta-
cién a las estrategias de apoyo solidario, salvaguardando la tendencia
al bien comun propia de la naturaleza humana.

La solidaridad consiste en practicas compartidas que reflejan un
compromiso colectivo para llevar los costos de asistir a otros, que tome
en cuenta el nivel individual que genere identidad, el asociativo que
propicie la mutualidad y el normativo con posibilidad de acuerdos, y
gue esté criticamente orientada y emocionalmente comprometida. Con
este tipo de practicas solidarias se puede contribuir de manera consis-
tente a recorrer caminos inversos a la injusticia social.
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CONTROVERSIAS ETICAS Y RETOS EN LA
COMUNICACION SOBRE CIENCIAS DE LA SALUD
EN PUERTO RICO:

El publico como rehén de las guerras de
informacion

Mirelsa D. Modestti Gonzalez, Ph. D.
Universidad de Puerto Rico San Juan, Puerto Rico

“En la guerra de la informacion hay que distinguir dos niveles. La que  tiene
lugar en el ciberespacio con la tecnologia e ingenieria mds sofisticada, donde
los hackers o piratas informaticos se han convertido en los reyes y la que tiene
lugar en la ciencia de lo intangible, que también se conoce como el espacio
de lo invisible.

Es en este nivel donde la guerra de la informacion se mueve entre lo difuso, lo
confuso, lo disperso, la disrupcién o ruptura del sistema, la manipulacién de
las mentes y las conciencias...”

Antxon Sarasqueta

Al aplicar la bioética en las ciencias de la salud se asoma, casi instan-
tdneamente, un reto inmenso respecto al principio de autonomia, que
es uno de los pilares de la disciplina. Alineado con el principio general
de respeto hacia las personas, el principio bioético de autonomia ex-
presa que los seres humanos tienen el derecho a autodeterminarse, es
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decir, a tomar decisiones sobre su vida y su futuro. Sin embargo, para
que una persona pueda tomar decisiones sobre su salud que incidiran
sobre su vida y su futuro, debe comprender la naturaleza, los pormeno-
res y las consecuencias de tales decisiones. En Puerto Rico, asi como
en muchos otros paises, tradicionalmente son los médicos quienes to-
man la gran mayoria de las decisiones de tratamiento, en muchas oca-
siones, sin la participacién de sus pacientes en el proceso, mas alla de
la responsabilidad de cumplir con el tratamiento.

El proceso de educar a las personas para que puedan tomar decisio-
nes informadas respecto a su salud y su vida (o las de quienes estdn a su
cargo) se da en dos vertientes principales: La comunicacién al publico
sobre asuntos de salud y salud publica y el entorno clinico. En ambos
escenarios, la informacién debe proveerse de manera clara, completa,
sencilla e imparcial. La comunicacién publica sobre salud se produce a
través de medios impresos, medios de comunicacién y redes sociales,
asi como en actividades presenciales de orientacion. Puede ser de ca-
racter publico, como son las comunicaciones oficiales del Departamen-
to de Salud respecto a epidemias, condiciones, vacunas, etc. o pueden
ser originadas por el sector privado, como son las campafas de orien-
tacioén, anuncios y comunicados de las compafias farmacéuticas. Un
tercer origen tiene lugar desde las organizaciones comunitarias sin fines
de lucro que lanzan campanas de orientacion y educacion en salud a la
comunidad. En este tipo de comunicacién, la informacién es mas gene-
ral, ya que debe poder aplicarse al mayor nimero de personas. Salvo en
el caso de las actividades de orientacion, no hay interaccién directa con
el receptor y la comunicacion, generalmente, es de una sola via.

La comunicacién sobre salud que se produce en el escenario clinico
se refiere, mayormente, a la comunicacién médico-paciente que se da
en los consultorios médicos o las instituciones hospitalarias o clinicas
de salud. En este tipo de comunicacién, la informacién es individua-
lizada, por lo que puede ser mas detallada y atemperada a la situa-
cion particular del paciente, aunque tiene también el componente de
informacion general necesario para comprender qué ha dado resulta-
do antes y qué no. La interaccién es personalizada (permite establecer
una relacion entre el emisor y el receptor de la informacion) y provee la
oportunidad de verificar si la informacion ha sido asimilada y compren-
dida al establecer, idealmente, una comunicacién de doble via.

Hay una serie de factores que inciden en la toma de decisiones res-
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pecto a la salud. Aunque mucho se ha hablado del principio de auto-
nomia, la realidad es que, en la practica, este principio se viola cons-
tantemente. El respeto de este principio requiere que el paciente -y/o
quienes él o ella haya elegido- tome parte activa y tenga la potestad
final para la toma de decisiones en torno al manejo y tratamiento de
sus condiciones. Para que esto pueda llevarse a cabo exitosamente, es
imprescindible examinar los cuatro factores principales que inciden en
la capacidad del paciente para incidir en estas decisiones:

a. Conocimiento sobre el tema. El paciente necesita informacién su-
ficiente o el conocimiento necesario para comprender la naturaleza de
su condicién, las posibles opciones de tratamiento y el efecto de cada
uno de ellos. ¢Estd en condiciones para adquirir ese conocimiento?
¢Tiene o puede adquirir el nivel de comprensién necesario para enten-
der la informacién que se le brinda? ;Necesita delegar las decisiones
en otra persona?

b. Factores individuales. Cada ser humano posee un ciimulo de com-
ponentes que constituyen su personay pueden incidir sobre la toma de
decisiones en torno a su salud y su vida. Algunos de los factores mas
importantes que incidiran son su vision de mundo, su visién de si, su
personalidad y su estado emocional. Es importante que el profesional
de salud a cargo haya dedicado el tiempo necesario para conocer a su
paciente, de manera que pueda guiarlo efectivamente en el proceso de
la toma de decisiones.

c. Influencias externas. Ademas de la informacién que pueda brindar
el profesional de salud, es importante tomar en cuenta otras influencias
externas que, con especial énfasis en las culturas latinoamericanas, in-
ciden en las decisiones de los pacientes. Algunas de estas influencias
son: la actitud de familiares y allegados ante la condicién o los posibles
tratamientos, la influencia de personal médico u otros profesionales y
la informacioén de libre circulacién que puede ser de fuentes documen-
tadas, como también pueden ser leyendas urbanas o testimonios indi-
viduales con o sin fundamento.

d. Factores culturales. Como parte del proceso de validacién de la
necesidad de un estudio sobre el tema, se llevaron a cabo entrevistas
informales a pacientes, familiares y personal de salud que trabaja con
pacientes de condiciones crdnicas y catastréficas. Se encontraron una
serie de factores culturales como creencias populares y religiosas, asi
como costumbres y tradiciones, que inciden en la visién de mundo y de
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si'y, por ende, en la manera en que las personas enfrentan los procesos
de enfermedad y muerte.

El gran reto en la comunicacion publica sobre salud: las guerras de
informacion

Ademas del asunto de la claridad, accesibilidad y veracidad de la in-
formacion que se ofrece, uno de los mas grandes retos al comunicar
asuntos de salud al pueblo es la inmensa proliferacién de informacién
falsa, fuera de contexto o incompleta en la esfera digital que ha logrado,
en ocasiones, contaminar a los medios de comunicacion.

La comunicacién publica sobre salud debe ser una de las prioridades
absolutas de cualquier gobierno. Tanto la prevencion de enfermedades
como el control de epidemias dependen no solo de las medidas que
se toman en los circulos de poder relacionados a la salud publica y en
los escenarios clinicos, sino también de las acciones y omisiones del
publico. Las autoridades estan llamadas a ofrecer informacién clara,
fidedigna y completa, pero en lenguaje sencillo. De igual manera, de-
ben ofrecer la informacién libre de sesgos, prejuicios o parcialidad, de
manera que permita a las personas tomar decisiones informadas y de
acuerdo con su contexto, sus creencias y su conciencia. Y deben tam-
bién elegir medios de divulgacién apropiados y efectivos. El Center for
Disease Control (CDC por sus siglas en inglés) en Atlanta ha lanzado
una guia sobre comunicacién clara para comunicadores en salud, tan-
to en la esfera publica como privada. Tiene, incluso en su pagina de
Internet un instrumento' para evaluar las piezas de comunicacion para
asegurar que cumplen con unos estandares de claridad y guias para
hacer la comunicacién mas efectiva.

Sin embargo, estos objetivos se convierten en grandes retos ya que
el publico se encuentra inmerso en una guerra de informacion que, en
ocasiones, esta sujeta a intereses especificos de ciertos grupos y me-
diada, en otras ocasiones, por la ignorancia llena de buena voluntad
de personas que comparten informacién que no les consta, pero que
se sienten llamados a divulgar en aras de «proteger a otras personas».
Entre los muchos posibles ejemplos de los grandes retos de la comu-
nicacién en salud en la era de la posverdad, destacan la controversia
sobre las vacunas, los tratamientos naturales contra el cancer y otras

1. Puede obtenerse en https://www.cdc.gov/ccindex/index.html.
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enfermedades catastréficas y los tratamientos contra la obesidad.

El 26 de febrero de 1998, el médico Andrew Wakefield presenté una
investigacion publicada en la prestigiosa revista cientifica The Lancet,
en la que establecia que unos doce nifos inoculados con la vacuna
MMR (sarampidn, paperas y rubeola) habian desarrollado comporta-
miento autista. La noticia corrié como la pélvora y los indices de va-
cunacion bajaron, no solo en el Reino Unido, sino en todo el mundo.
En el 2011 se destapé el fraude relacionado con esta investigacion, los
otros investigadores involucrados se retractaron y el Dr. Wakefield per-
dié su licencia y fue acusado de fraude. A pesar de que las autoridades
sanitarias de casi todos los paises desarrollados han descartado vin-
culo causal alguno entre el Timerosal y el autismo, lo cierto es que la
noticia afectd seriamente los patrones de vacunacién y la controversia
estd lejos de terminar. A mas de ocho afos del descubrimiento de este
escandalo y de toda la evidencia en contrario, los grupos antivacunas
contindan activamente divulgando los resultados de la fallida investiga-
cion e insisten en promover que hay un vinculo causal entre las vacunas
y el autismo. Esta practica crea dos problemas muy graves: El primero
es la exposicion de la poblacién a condiciones terribles que serian fa-
cilmente prevenibles con la vacuna. Como resultado de la baja en las
practicas de vacunacién en tantos paises, se han comenzado a regis-
trar epidemias de sarampién, polio y otras enfermedades que estaban
practicamente erradicadas. El otro problema grave es que, al poner la
responsabilidad sobre el autismo sobre las vacunas, no se sigue inves-
tigando o se investiga menos sobre las verdaderas causas de la condi-
cion. Es un efecto similar a cuando se condena a una persona por un
crimen que no cometid. No solo se encarcela injustamente al inocente,
sino que el verdadero culpable continla suelto para seguir cometiendo
sus fechorias.

Una situacién parecida sucede con los tratamientos contra el cancer.
Los tratamientos tradicionales como la quimioterapia y la radioterapia
son blanco de ataques por muchos grupos por sus efectos secunda-
rios que realmente son muy incoémodos y en algunos casos, pueden ser
peligrosos. Lo importante es no olvidar que cuando un paciente debe
someterse a estos tratamientos es porque esta enfrentando una enfer-
medad letal, como es el cancer.

El reconocido oncélogo puertorriquefio Fernando Cabanillas escribe
desde hace varios afos una columna en el periédico El Nuevo Dia lla-
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mada Consejos de cabecera, en la que se ha dedicado a combatir los
mitos que a diario circulan en las redes sociales respecto a los «trata-
mientos milagrosos», especificamente aquellos relacionados al cancer.
Estas columnas estadn recogidas en un libro con idéntico titulo, cuyas
ganancias estan exclusivamente dedicadas a cubrir pruebas diagnés-
ticas y tratamientos a pacientes que no tienen dinero para costear los
mismos. Llama poderosamente la atencién del Dr. Cabanillas la ma-
nera en que las personas estan dispuestas a creer cualquier relato de
sanaciones milagrosas con métodos de dudosa credibilidad, pero des-
confian de ensayos clinicos realizados en escenarios académicos y pu-
blicados en reputadas revistas de medicina. Algunos de estos mitos,
como el de la relacién entre el cancer y el azlcar, explica Cabanillas,
tienen base en premisas ciertas, como que el cancer se alimenta de
las azlcares -como se alimenta también el cerebro y otros érganos del
cuerpo- pero la informacién se ha desvirtuado, haciendo pensar que el
consumir azlcar aumenta el riesgo de padecer cancer, o que dejar de
comerla tendra un efecto sobre la condicién. Ambas premisas, explica,
son falsas.

Sin embargo, el oncdlogo entiende que hay correlaciones poderosas
gue valen la pena estudiar, como la que existe entre el contacto de mu-
jeres embarazadas con el glifosato y el autismo en sus crias y cita un
estudio del Dr. Ondine von Ehrenstein, de la Universidad de California
en Los Angeles, que encontré que el riesgo de autismo complicado con
discapacidad intelectual aumentaba en un 60% cuando las embara-
zadas habian estado expuestas al glifosato o cuando los nifios habian
estado expuestos al mismo durante su primer afio de vida.

Mencién aparte, sin embargo, tiene el asunto del cancer y la gua-
nabana. Durante varios meses, sostuvimos conversaciones frecuentes
con el doctor Cabanillas sobre este y otros reclamos sobre curas para
el cancer. Segun el doctor Cabanillas, la quimioterapia, la radioterapia
y las inmunoterapias constituyen, al presente, los Unicos tratamientos
cientificamente probados en tener efectos confiables y a largo plazo
contra el cancer. Sin embargo, ha habido en los ultimos afos, casos en
los que personas que consumieron altas dosis de té confeccionado al
hervir hojas de guandbana tuvieron resultados sorprendentes. En un
caso, se documentd una reduccion en el tamano de los tumores en
un paciente desahuciado que no estaba recibiendo ningun otro trata-
miento. Otra paciente que declind tratamiento por lo avanzado de si
cancer y cuya expectativa de vida no era mas que de dos o tres meses,
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tuvo casi un afno completo de calidad de vida sin ninglin medicamento,
utilizando un aceite de extracto de hojas de guandbana y cannabis me-
dicinal. Estas situaciones, explica Cabanillas, evidencian la necesidad
de realizar estudios clinicos que puedan determinar, con certeza cien-
tifica si en efecto, hay una relacién directa, qué compuesto especifico
es el que tiene el potencial de reducir los tumores, de qué manera y en
qué dosis habria que ingerirlos para que puedan tener un efecto signifi-
cativo. Hasta que eso suceda, abandonar tratamientos cientificamente
probados para aventurarse con remedios caseros seria, cuando menos,
irresponsable. En su centro de cancer han establecido un protocolo que
utiliza el té de hojas de guandbana en unas dosis muy especificas y lo
utilizan con pacientes que no responden a sus tratamientos. El proceso
y los resultados se documentan cuidadosamente.

Situaciones parecidas se dan a diario respecto a otros temas como la
obesidad. Los medios y las redes sociales estan plagados de anuncios
qgue ofrecen dietas milagrosas, tratamientos de lipoescultura, cirugias
bariatricas, suplementos, terapias con hormonas e infinidad de otros
tratamientos algunos de los cuales han probado tener cierto valor y
otros de los cuales han resultado esquemas de personas inescrupulo-
sas para enriquecerse. Entre ellos se encuentran compaiias de produc-
tos de salud, celebridades médicas convertidas en empresarios, grupos
de presién (a favor y en contra ciertos tratamientos o procedimientos),
usuarios de redes sociales que difunden informacién irresponsable-
mente, a sabiendas de que es falsa o incorrecta y el fenémeno del «sha-
re por si acaso. “Se trata de personas a quienes no les consta que la
informacidn sea cierta -y en ocasiones, hasta admiten que les parece
falsa- pero la difunden «por si acaso....

:Cémo puede, entonces, el publico discernir entre informacién cierta
y valiosa e informacién que no merece credibilidad alguna? La primera
consideracion es el uso del simple sentido comun. Aunque la mayoria
de las personas han escuchado o presenciado alguna situacién real-
mente sorprendente, algunos de los reclamos que circulan por las re-
des sociales desafian poderosamente el sentido comun. Otros parten
de teorias de conspiracién verdaderamente descabelladas que no se
sostienen por ningun dato verificable.

Otra consideracién importante es el llamado consumo responsable
de medios e informacién. Con el advenimiento de la revolucién digital
y el acceso directo a la informacién en el Internet, se hace indispen-
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sable que el publico recurra a estrategias para encontrar informacién
confiable y veraz. Para esto, debera asirse a técnicas que han utilizado
los periodistas y los investigadores de las ciencias naturales y sociales,
como la verificacion de fuentes y referencias. Tendrian que estudiar un
poco qué medios tienen una bien ganada reputacién de responsabili-
dad en el manejo de la informacién, observar detalles como quién firma
un articulo o una nota y a quiénes cita. No se trata de convertir a cada
persona en investigador, pero cada dia se evidencia mas la necesidad
de cuidado en el consumo de la informacién.

Una tercera consideracién sobre la que es importante educar al pu-
blico es sobre la funcién de los algoritmos en las redes sociales. Orga-
nizaciones e individuos compran anuncios o posicionamiento de infor-
macion en las redes sociales y pueden escoger el perfil del publico a
que quieren dirigirse. Estos perfiles se conforman a base de los datos
disponibles y habitos de utilizacién del Internet de las personas. En-
tonces, la informacién se coloca cuidadosamente en ciertos grupos de
personas y estas pueden tener la impresién de que esa informacion le
llega a todo el mundo y que las reacciones o respuestas a la informa-
cién representan el pensar o sentir del universo de las personas que
utilizan las redes sociales. Esto puede, a su vez, provocar comporta-
mientos de masa que pueden alterar la manera en que determinado
producto, procedimiento o comportamiento se percibe. Segin Antxon
Sarasqueta (2018), para ganar la guerra de la informacién hay que estar
siempre un paso por delante y comprender que mucho de lo que se
considera espontaneo en las redes sociales, son en realidad comunica-
ciones disefadas para que asi lo parezcan y queden ocultos los verda-
deros objetivos de quienes estan detras.

Retos en la comunicacion sobre salud en el escenario clinico

El escenario clinico ha estado tradicionalmente mediado por prac-
ticas y costumbres antiguas y una visién del paciente como un ente
pasivo que acude al médico para que este alivie o cure sus condiciones
de salud. La meta de los médicos ha sido conseguir que sus pacientes
cumplan con el tratamiento prescrito para tratar o curar las condiciones
médicas y con mas frecuencia de la que quisiéramos admitir, la infor-
macion es solo la necesaria para lograr el consentimiento del pacien-
te al tratamiento o procedimiento que se quiere realizar. Es decir, que
aunque este concepto de gran tradicién politica y filoséfica occidental
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presupone el derecho de las personas a decidir, desde sus valores y
creencias personales sobre cualquier intervencién que se vaya a reali-
zar sobre si (Garcia Pérez, 2016), en muchas ocasiones, la observacion
de este principio se reduce a una breve explicacién de un procedimiento
y solicitarle su firma en un documento de «consentimiento informadox».

Los objetivos principales de la comunicacién sobre salud y trata-
miento en el escenario clinico son: 1. ofrecer informacion fidedigna y
completa, pero en lenguaje sencillo, 2. ofrecer la informacién libre de
pasion, prejuicio o parcialidad, de manera que permita a las perso-
nas tomar decisiones informadas y de acuerdo con su contexto, sus
creencias y su conciencia, 3. establecer una relacién personal con el
paciente, regida por la empatia, la sensibilidad y la compasién y 4. crear
espacios que promuevan la comunicacién de doble via. A diferencia
de las campanas de divulgacién sobre temas de salud publica, que de-
ben ofrecer informacién general que pueda aplicar al mayor nimero
de personas posible, la comunicacién en la relacién médico-paciente
debe ser personalizada e individualizada y estd fundada en una rela-
cién de confianza entre el profesional y su paciente en la que ademas
de brindarle informacién, el profesional de la salud demuestre interés
en la salud fisica y emocional de su paciente. Esto solo puede lograrse
a través de la empatia.

La RAE define la empatia como “sentimiento de identificaciéon con
algo o alguien” o “la capacidad de identificarse con alguien y compartir
sus sentimientos”2. Popularmente, se utiliza el término para referirse a
la capacidad de ponerse en el lugar de otro. En cualquier caso, la em-
patia crea un vinculo entre las personas que provoca respuestas de
solidaridad e interés en el bienestar de la persona con la que hemos de-
sarrollado la empatia. La psicéloga y neurocientifica alemana Tania Sin-
ger demostrd, en un estudio con macacos, que cuando se experimenta
dolor, se activan las mismas estructuras cerebrales que cuando vemos
a otro individuo experimentandolo. Singer operacionalizé el concepto
de empatia como la capacidad de comprender las emociones de otros
al compartir sus estados afectivos y establecié que el apego natural
que ocurre entre la madre y el recién nacido es el mismo que luego
ocurre en las parejas y se extiende a la familia y grupos sociales mas
grandes. O sea, que los seres humanos -y algunas especies de anima-
les- estamos, naturalmente, inclinados hacia la empatia. Sin embargo,

2. Real Academia de la Lengua Espaiiola (2014) Diccionario de la lengua espariola. VVigesimoter-
cera edicion. Version electrénica 23.1
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en muchos centros de adiestramiento médico, todavia se desalienta la
empatia en los profesionales de la salud. Errbneamente, se interpreta la
sensibilidad como una muestra de vulnerabilidad o debilidad.

En su articulo titulado La empatia en la relacion médico-paciente
como manifestacion del respeto por la dignidad de la persona. Una apor-
tacion de Edith Stein, la autora expresa que “cada “otro generalizado”
constituye también un “otro concreto’; un ser particular y tnico, narra-
dor y protagonista de su existencia, que busca en la relacién clinica un
otro que lo reconozca y lo entienda mas alld de lo corporalmente evi-
dente. De este reconocimiento animico-corporal del ser humano como
agente activo con proyectos de felicidad que necesitan ser respetados
al momento de cuidar, emerge naturalmente el respeto por la autono-
mia del sujeto y la beneficencia se manifiesta en toda su expresion,
porque una beneficencia sin autonomia es sencillamente paternalismo”
Del respeto basico e interés genuino por el bienestar del ser humano
emerge el respeto y compromiso con la autonomia y beneficencia del
paciente.

Otros estudiosos del modelo bioético de la medicina, como las profe-
soras Adriana Mejia Estrada e Hilda Romero Zepeda (2017) observan un
giro en la relaciéon médico-paciente hacia el respeto por el principio de
autonomia y la visién de la responsabilidad compartida entre el médico
y su paciente en torno a las decisiones sobre tratamientos. Si logramos
que puedan coexistir la vision futurista de los avances en el conoci-
miento y la revolucion tecnoldgica al servicio del cuidado de salud con
la visién humanista del profesional médico al servicio de sus pacientes,
habremos llegado a un cuidado de salud de avanzada enmarcado en la
solidaridad y el compromiso capaz de promover verdadera salud fisica,
emocional y espiritual a todos los componentes del sistema.

Conclusion

La comunicacion efectiva sobre la salud es un complejo proceso que
se da, principalmente, en dos escenarios: el de la salud publica y el
escenario clinico. En ambos casos, se situa en el modelo del déficit en
que hay un ente experto que posee el conocimiento y la informacion y
otro (ya sea el publico o el paciente) que necesita recibir la informacidn
y el conocimiento.

En el escenario de las comunicaciones sobre salud al publico, los ob-
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jetivos son ofrecer informacion clara, directa, facil de comprender que
promueva practicas de salud, prevencién y manejo adecuado de las
enfermedades. La meta es que las personas se protejan y busquen ser-
vicios de salud. Las campanas de educacién y adiestramientos deberan
revisarse a fin de asegurar que cumplan con los estadndares minimos de
informacidén clara y que tomen en cuenta los pardmetros establecidos
por las agencias reguladoras. Deberan lanzarse campanas de educa-
cién al publico sobre como validar la informacién que consume a través
de los medios y redes sociales y como comprender el entorno digital y
su impacto en la manera de pensar y comportarse de las personas.

El escenario clinico ha estado tradicionalmente mediado por prac-
ticas y costumbres antiguas y una visién del paciente como un ente
pasivo que acude al médico para que este alivie o cure sus condiciones
de salud. La meta de los médicos ha sido conseguir que sus pacientes
cumplan con el tratamiento prescrito para tratar o curar las condiciones
médicas. Observar el principio de autonomia requerira revisar los pro-
tocolos de tratamiento y manejo de las situaciones en el entorno clinico,
profundizar en la relacién médico-paciente y mirarlo como un ser inte-
gral que merece ser tomado en cuenta en las decisiones sobre su pre-
sente y futuro. Para lograr el objetivo de la educacién de los pacientes,
de manera que puedan ser participantes activos del proceso de recu-
peracién o fin de vida dignos, no serd suficiente observar el principio de
autonomia. Se haré indispensable un compromiso firme con el principio
de beneficencia y comprender que, solo aplicando ambos principios,
podra lograrse una gestién en absoluto beneficio del paciente.

En fin, que, al aplicar los cuatro principios bioéticos de autonomia,
beneficencia, no maleficencia y justicia, garantizamos el bienestar de
las personas -asi como también el de los profesionales que cuidan de
ellas- tanto desde la perspectiva de salud publica, como de la perspec-
tiva clinica individual.
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DECISIONES COMPARTIDAS CON INFORMACION
SOBRE LA EXPERIENCIA EDUCATIVA

Meérida C. Mercado Escobar, PhD
Universidad Interamericana de Puerto Rico, Recinto de Arecibo

Todos los dias se toman decisiones, pero hay decisiones con con-
secuencias significativas para el bienestar de las personas, a corto y a
largo plazo. La toma de decisiones en las interacciones entre médico y
paciente es un ejemplo de determinaciones de impacto en el futuro del
individuo. La bioética médica integré los principios éticos de respeto
a las personas, beneficencia y justicia a la discusién sobre cual es la
conducta ética que aporta resultados que incrementan el bienestar de
los pacientes. En medicina existe una tradicién de discusiones y re-
flexiones sobre como configurar las relaciones al brindar los servicios y
sobre cudl es la responsabilidad de las partes en el proceso de toma de
decisiones sobre el tratamiento que se recomienda.

Las discusiones sobre principios éticos relacionados con la toma de
decisiones en los servicios organizados por instituciones de educacién
superior no abundan. Las universidades promueven la ética como par-
te de la actividad de otros, pero no enfocan su propia actividad. James
F. Keenan' en el libro University Ethics, revisa diversas practicas en la

1. Keenan JF. University Ethics: How Colleges can Build and Benefit from a Culture of Ethics.
2015. Rowman & Littlefield Publishers. “The American university does not hold its employees to
professional ethical standards because it has not created a culture of ethical consciousness and
accountability at the university, and this is in part both because of the nature of the contemporary
university and because it does not believe that it needs ethics.
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educacién superior y argumenta que no existe preocupacion sobre las
dimensiones éticas de las conductas que guian las relaciones y la toma
de decisiones en estas organizaciones. Keenan? reconoce los cam-
bios de perspectiva que ocurren en medicina y otros servicios de salud
cuando se discutieron sobre los mejores procedimientos para atender
al paciente. Los principios éticos en medicina cambiaron la visién sobre
trato ético en las interacciones entre el proveedor y el paciente. Reco-
mienda que las universidades tienen que discutir sobre la ética en su
organizacién y en las relaciones con los componentes de la comunidad
universitaria como los estudiantes y los empleados.

Del paternalismo a las decisiones informadas y compartidas

Cuando la comunidad médica reconocié que la atencién dirigida al
paciente debe fundamentarse en los principios éticos de respeto, bene-
ficencia y justicia a la persona se promueve relaciones distintas para or-
ganizar la relacién médico-paciente. Tradicionalmente se practicé con
una perspectiva paternalista, pero la adopcidn de una perspectiva bioé-
tica hace que las relaciones médicas se van transformen. Actualmente,
se reconoce la autonomia que tiene la persona para tomar decisiones
voluntarias e informadas sobre las alternativas de tratamiento para su
condicion de salud.

Los pacientes son informados por el médico, y por otras fuentes de
informacion, sobre su condicién de salud particular. No se pretende que
obedezcan ciegamente las directrices médicas, mas bien, se espera
que cuestionen y evallen la informacién provista para que adopten una
actitud de colaboracién en las interacciones con los servicios médicos.
Cuando el médico junto al paciente pondera la evidencia médica dispo-
nible, también, puede insertar al proceso de ponderacién aquellos fac-
tores personales, sociales y culturales que guardan relevancia con su
circunstancia y su capacidad para decidir el tratamiento que le convie-
ne. En paises como Inglaterra, la practica médica plantea la necesidad
de adoptar estrategias colaborativas en la ponderacién de factores para
potencial el rol del paciente en la toma de decisiones sobre la salud al
establecer un proceso de decisiones compartidas®.

2. Keenan, JF. 2015. “These developments arose from a reflective and collective culture within the
medical community that found in ethics a way of achieving a consensus about right procedures in
the care of patients facing challenging health situations.”

3. Coulter A. Paternalism or partnership?: Patients have grown up-and there’s no going back. BMJ:
British Medical Journal. 1999 Sep 18;319(7212):719-20.
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La perspectiva paternalista y los principios bioéticos

En la practica tradicional de la medicina, el médico era la autoridad
gue asiste al paciente y decide los tratamientos que le benefician. La
sociedad, incluyendo al médico y el paciente, compartian la visién de
gue este poseia conocimientos y destrezas que le brindaban la sabidu-
ria para determinar el tratamiento que necesitaba el paciente. Se en-
tendia que el rol del paciente era escuchar y obedecer. El enfermo era
incapaz de tomar decisiones, era un receptor de instrucciones a obe-
decer sin cuestionamiento®. Se definia una relacién asimétrica donde el
poder reside en el facultativo como establece Martinez Ocampo en la
siguiente reflexion:

El paciente es siempre un ser incompetente e incapaz de tomar deci-
siones sobre su estado y condicion y del que sdlo se espera sumision y
obediencia a los mandatos del médico, asi como una confianza absoluta
hacia él. De esta manera, al establecer que el médico debe actuar en
beneficio del paciente, sdlo se refiere a lo que el médico cree que es
bueno para el paciente, pero no a lo que el paciente cree que es bueno
para si mismo®.

El médico adoptaba una actitud paternalista y establecia una rela-
cion unilateral donde la comunicacion unidireccional va de médico a
paciente. La relacién asimétrica posicionaba al médico en una posicién
superior y el paciente, subordinado a su autoridad, obedecia como un
nifo. El médico evaluaba los resultados de la informacién y no tenia
que comunicarsela al paciente ni de explicar como la utilizo para decidir
cudl era el tratamiento que le beneficiaba. Tenia toda la autoridad y no
tenia que consultar con el paciente®. La relacién paternalista se descar-
ta al aceptar que el individuo posee la capacidad para entender y tomar
decisiones y por lo tanto puede consentir.

Perspectiva informacional y el consentimiento informado

La autonomia individual es un elemento esencial dentro del princi-
pio de respeto a las personas y brindar in consentimiento informado

4, Lazaro J, Gracia D. La relacion médico-enfermo a través de la historia. Anales del Sistema Sa-
nitario de Navarra 2006;29:7-17.

5. Ocampo-Martinez J. La bioética y la relacion médico-paciente. Cirugia y Cirujanos.
2002;70(1):55-9.

6. Canete Villafranca, Roberto, Guilhelm, Dirce, Brito Pérez, Katia. Paternalismo médico. Revista.
Médica Electrénica. (Internet). 2013 Abril;35(2):144-152.
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es la accion donde se establece que el paciente demuestra que aceptd
recibir el tratamiento voluntariamente. No es “dar el si” ante lo que se
ofrece, sino tiene que aceptar con conocimiento de lo que se le ofrece.
Es un acto que requiere comunicacion entre el que ofrece el servicio,
generalmente el médico o su representante, y la persona que decide a
base de la informacién presentada. La interaccién descansa en la cali-
dad de la informacién y en la forma en que esté se presenta para lograr
que la persona entienda. La legalidad del consentimiento acompana a
la ética como se expresa en esta cita:

El consentimiento informado es considerado el paradigma basico del
principio de autonomia. Este implica que la persona consiente el trata-
miento propuesto y ello supone que ha sido informada sobre sus carac-
teristicas y consultada en la decision. Es un derecho humano primario y,
a la vez, una exigencia ética y legal para el profesional’.

El consentimiento informado, dado voluntariamente, se convierte
en evidencia, integrada a un documento, donde el paciente indica que
acepto el tratamiento. Sin embargo, la preocupacion legal establece un
tramite rutinario, burocratico y lenguaje legal rebuscado que no facilita
que el paciente entienda el contenido del documento?®. Esta organiza-
cién del proceso de consentimiento informado desvirtla la intencién
ética de reconocer la autonomia individual.

La comunicacién fundamentada en informacién es lo que sostiene el
principio de autonomia. Comunicacién con informacién, en lenguaje de
facil comprensién, sobre la condicién de salud, los eventos previsibles
para las alternativas de tratamientos disponibles. Comunicar los bene-
ficios esperados y los riesgos conocidos, sean estos de alta o de poca
probabilidad, es otro elemento importante para configurar un proceso
de consentimiento informado. La otra parte, el paciente, recibe informa-
cién que necesita entender para ponderar y decidir. La relacién que se
establece es mas equilibrada pero todavia es unidireccional. El pacien-
te debe comprender la informacién para tomar decisiones y, si no tiene
esa capacidad, puede decidir que toma cursos de accién que conllevan
nuevos riesgos a su salud®.

7. Zanatta A. Cuestiones éticas en la relacion profesional de la salud-usuario: del paternalismo a
la autonomia. Revista Nexos de la Universidad Nacional de Mar del Plata. 2007 Julio; 14(24):37-40

8. Siegler M. The progression of medicine: from physician paternalism to patient autonomy to bu-
reaucratic parsimony. Archives of Internal Medicine. 1985 Apr 1;145(4):713-5.

9. Grady, C. Enduring and emerging challenges of informed consent. New England Journal of Me-
dicine. 2015; 372(9):855-862.
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La comunicacién sobre la salud ha sido efectiva y muchas personas
conocen los valores deseables en los indicadores de salud y reconocen
cuales son las métricas utilizadas para diagnosticar. En muchas conver-
saciones casuales con desconocidos en lugares publicos y con familia
y amigos, las personas describen su salud, buena o mala, haciendo re-
ferencia a los exdmenes médicos y los valores obtenidos en diferentes
métricas. El que admite que no sabe cuales son sus valores recibe re-
comendaciones para que se someta a pruebas médicas.

Muchos tienen instrumentos para medir la temperatura corporal, la
presién arterial, la frecuencia cardiaca y los niveles de azlcar en la san-
gre. Los que adoptan algunos de los nuevos dispositivos electrénicos
obtienen medidas instantaneas de indicadores de salud y de actividad
fisica para aquilatar si esta logrando lo asociado con conductas salu-
dables. La informacién que obtienen de los instrumentos caseros sirve
para modificar su conducta para lograr los valores 6ptimos y para de-
terminar si es necesaria la ayuda de un profesional de la salud.

Los proveedores de servicios de salud, incluyendo el médico, se con-
vierten en comunicadores de informacién pertinente al caso que atien-
de. Su educacién y entrenamiento profesional les capacita con cono-
cimientos y destrezas para usar resultados de los exdamenes médicos
particulares a un individuo y relacionarlo con condiciones de salud. No
son los Unicos que presentan informacién ya que las personas se ase-
soran mediante consulta con otros o en el Internet. La abundancia de
informacion, con diversos grados de calidad, crea situaciones donde la
informacion médica compite con relatos o testimonios, en las redes so-
ciales o el Internet, que contradicen el mensaje del médico®. Los médi-
cos enfrentan retos ya que no son los Unicos duefos de la informacién
médica cuando desaparece el modelo paternalista. Son personas con
autoridad en el tema y con la capacidad para organizar tratamientos
para beneficio del paciente.

El modelo informacional establece comunicacion unidireccional
donde el paciente recibe informacién para ponderar y decidir si brinda
un consentimiento informado. El proveedor no puede ordenar, como
cuando predominaba la visidn paternalista, y tiene que brindar la infor-
macién para informar y convencer al paciente. Al vivir en el mundo de
las comunicaciones y la informatica tiene que enfrentar nuevos retos.

10. Fernandez-Luque L, Bau T. Health and social media: perfect storm of information. Healthcare
informatics research. 2015; Abril 1;21(2):67-73.
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Perspectiva relacional y la toma de decisiones compartida

Los pacientes tienen mas informacién sobre su salud para manejar
sus condiciones de salud, hacen preguntas basadas en sus perspecti-
vas y valores y circunstancias personales al proceso de toma de deci-
siones sobre su salud. La perspectiva relacional entra a los procesos
y las relaciones son mas equitativas. Ya no se asume que tiene mayor
peso a la informacién brindada por los proveedores de servicios™.

El modelo relacional y colaborativo en los servicios de salud es con-
siderado actualmente como lo forma ideal para organizar servicios
cénsonos con los principios éticos™. El Servicio Nacional de Salud del
Reino Unido adoptdé la frase “No decision about me, without me” (No
se decide sobre mi, sin mi) como lema del servicio y establecié progra-
mas para integrar la vision a los servicios de salud®. La visién de este
servicios de salud se fundamenta en principios bioéticos y propone una
relacién bidireccional donde el proveedor y el paciente intercambian
informacion, piden explicaciones y en la comunicacion se valida si se
ha entendido lo que expreso la otra parte. Lo discutido va mas alla de lo
relacionado con la salud ya que se consideran las preferencias del pa-
ciente y las circunstancias sociales y culturales de su estilo de vida que
inciden el manejo de su salud. La adopcion de este modelo enfrenta
retos y en las guias para integrar el modelo a la relacién médico-pa-
ciente se exponen tres puntos medulares para lograr la implantacién;
proveer informacién precisa y accesible para lograr decisiones infor-
madas, cambiar la cultura para facilitar la participacién del paciente
y trabajar para que se implemente sin agudiza las inequidades en el
acceso a la salud.

En las investigaciones en escenarios donde se adopté el modelo de
decisiones compartidas no se ha obtenido evidencia de mejores re-
sultados en la salud de los pacientes aunque si se incrementa la sa-
tisfaccion con los servicios™ ™. Lograr comunicacidén efectiva es uno

11. Diaz HA. La comunicacion para la salud desde una perspectiva relacional. Comunicacién y sa-
lud: nuevos escenarios y tendencias. 2011:33-44.

12. Charles C, Gafni A, Whelan T. Shared decision-making in the medical encounter: what does
it mean? (or it takes at least two to tango). Social Science & Medicine. 1997 Mar 1;44(5):681-692.

13. Coulter A, Collins A. Making shared decision-making a reality. London: King's Fund. 2011.

14, Shay LA, Lafata JE. Where is the evidence? A systematic review of shared decision making and
patient outcomes. Medical Decision Making. 2015 Jan;35(1):114-31.

15. Légaré F, Adekpedjou R, Stacey D, Turcotte S, Kryworuchko J, Graham ID, et al. Interventions
for increasing the use of shared decision making by healthcare professionals. Cochrane Database
of Systematic Reviews 2018, Issue 7. Art. No.: CD006732
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de los retos para lograr interacciones con decisiones compartidas. Se
han organizado esfuerzos para elaborar instrumentos como cuestiona-
rios y mdédulos que apoyen el proceso de ponderacién en la toma de
decisiones compartidas'®. Los investigadores revisan la literatura para
comparar la efectividad de los instrumentos' y se disefian herramientas
tecnoldgicas que faciliten los procesos al presentar y recopilar informa-
cién digital aplicando la informatica.

La evidencia que se obtiene sobre la condicién del paciente forma
parte de la relacién médico paciente independientemente del modelo
gue se use para organizar la interacciéon. No se toman decisiones sin
ponderar la evidencia que permite el diagndstico y determinar la efec-
tividad del curso de accién que se adopta. La informacién mantiene un
rol esencial al hacer determinaciones sobre salud y tratamientos, pero
las tendencias recientes buscan que el trato en este proceso integre
una vision holistica de la persona.

Consideraciones éticas en las relaciones con estudiantes en la uni-
versidad

En las universidades se estudian y discute la historia de la ética y los
principios éticos en la conducta del individuo y se incluyen cursos so-
bre ética en la practica profesional a los curriculos de los programas de
estudio. Sin embargo, no se dedica mucha atencién al estudio de como
los principios éticos reconocidos se manifiestan en la organizacién de
servicios en la universidad. Las discusiones de bioética han insertado
cambios significativos en la practica médica mientras las dimensiones
éticas de la practica educativa y los servicios a los estudiantes no son
objeto de amplias discusiones académicas. En la universidad se esta-
blecen circunstancias equivalentes a las relaciones que se dan entre
el médico y el paciente cuando se ofrecen asesoria al estudiante. Por
ejemplo, el personal de servicios estudiantiles y la facultad orientan,
aconsejan y asesoran sobre la universidad. Las recomendaciones que
se hacen y las instrucciones impartidas a los estudiantes llevan a que

16. Austin CA, Mohottige D, Sudore RL, Smith AK, Hanson LC. Tools to promote shared decision
making in serious illness: a systematic review. JAMA Internal Medicine. 2015 Jul 1;175(7):1213-21.

17. Gartner FR, Bomhof-Roordink H, Smith IP, Scholl |, Stiggelbout AM, Pieterse AH. The quality
of instruments to assess the process of shared decision making: A systematic review. PLoS ONE.
2018;13(2). Weiss GB. Paternalism modernized. Journal of medical ethics. 1985 Dec 1;11(4):184-7.

18. Dartmouth-Hitchcock, Center for Shared Decision Making. Decision support toolkits. 2019.
https://med.dartmouth-hitchcock.org/csdm_toolkits.html
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se toman decisiones. Sin embargo, en muchas ocasiones las interaccio-
nes se pueden clasificar como autoritarias o paternalistas'™. Muchos es-
tudiantes toman decisiones sobre sus estudios y sobre su participacion
en la vida universitaria sin, necesariamente, contar con la informacién
necesaria y pertinente que les permita entender las consecuencias de
sus decisiones.

Orientacion a los estudiantes

El campo de orientacién en la educacion tiene diversas teorias y mo-
delos de orientacién para organizar los procesos en los servicios que
ofrecen los orientadores o consejeros a los estudiantes. El texto, Mode-
los de orientacidn e intervencidn psicopedagdgica de Maria Luisa San-
chez Ruiz?’, describe detalles de las practicas en el contexto de diversos
modelos de intervencidn reconocidos en el campo. La dimensién ética
se menciona al final de la obra cuando reconoce la pertinencia que tie-
nen los cédigos deontoldgicos para la practica profesional y presenta
un ejemplo de un cdédigo desarrollado para la ética en la orientacién
universitaria.

En la literatura norteamericana sobre orientaciéon universitaria se
enfoca la organizacién de los servicios que ayudan a los estudiantes
a lograr una trayectoria que facilite que estos culminen sus estudios
universitarios. En 1972, Crookston?' cuestioné la naturaleza autoritaria
inherente al enfoque prescriptivo que predominaba en los servicios
de orientacién y propuso un modelo psicopedagdgico donde las inte-
racciones fomenten el desarrollo personal, en lo afectivo e intelectual.
Enfatiza la importancia de organizar relaciones colaborativas que con-
tribuyan al crecimiento intelectual y personal del estudiante. Es uno de
los escritos clasicos a los que se hace referencia en libros e investiga-

19. En un Curso Intensivo de Bioética ofrecido en la Universidad Interamericana de Puerto Rico
en el 2017, participamos en un grupo de discusién junto a los otros participantes del Recinto de
Arecibo, Dr. Arcadio Alicea Padilla, Prof. Luz Andudjar Ramos, Prof. Jenny Oms y la Prof. Jessica
Rodriguez Rosa, Recinto de Fajardo. Se identificé la actitud paternalista en muchas de las interac-
ciones con los estudiantes. La Prof. Rodriguez Rosa realizé entrevistas informales con personal
de servicios estudiantiles y encontré que se preocupaban por mantener la confidencialidad. Este
personal no valoraba brindar o compartir informacién ni obtener el consentimiento cuando el es-
tudiante aceptaba una recomendacion.

20. Sanchez Ruiz, ML. Modelos de orientacion e intervencion psicopedagdgica. Universitat Jaume
1; 2009.

21. Crookston, B. B. A developmental view of academic advising as teaching. Journal of College
Student Personnel, 1972;13(1), 12-17.
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ciones en el campo de orientacién universitaria. Es interesante cémo,
sin entrar en principios éticos, la disciplina identifica la necesidad de
rebasar las limitaciones de la actitud paternalista o prescriptiva y reco-
mienda interacciones que promueven el desarrollo individual®2.

Los modelos favorecidos en la practica de la consejeria favorecen
practicas dirigidas al desarrollo personal del individuo con perspecti-
vas derivadas de teorias de la psicologia. Hay mdltiples modelos que al
clasificarlos por el objetivo de las relaciones ofrecen informacién para
la intervencién en respuesta a circunstancias particulares, promover el
desarrollo holistico del individuo, el aprendizaje de los estudiantes y de-
sarrollar sus fortalezas y capacidades®. En la practica los orientadores
combinan estrategias al establecer relaciones como respuesta a las ne-
cesidades identificadas en casos particulares. Al igual que en medicina,
el campo de orientacién promueve las interacciones de tipo relacional.
No favorecen prescribir por autoridad, sino que recomiendan informar,
reconocer la autonomia del estudiante y dialogar en las intervenciones
para beneficiar al estudiante. Sin embargo, no se discute la dimensién
ética como ha ocurrido en los servicios de salud.

El rol de la informacidn en la relacion con el estudiante

Las universidades tienen que brindarle informacién al estudiante
para que pueda integrarse adecuadamente a la dindamica de la vida
estudiantil y académica. Para culminar un programa de estudios uni-
versitarios, el estudiante tiene que mantener una trayectoria en su des-
empeio académico que cumpla con los requisitos establecidos en la
universidad o por entidades externas que acreditan carreras universi-
tarias. Los requisitos publicados en catalogos y documentos normati-
vos incluidos en impresos o medios digitales es como se presenta la
informacion. Publicar no significa que se recibe y se entiende la infor-
macién presentada. La comunicacién unidireccional no favorece que

22. Appleby, D. The teaching-advising connection. The Mentor: An Academic Advising Journal.
2001, March 19. https://dus.psu.edu/mentor/old/articles/appleby3.htm

23. He Y, Hutson B. Appreciative assessment in academic advising. The Review of Higher Educa-
tion. 2016;39(2):213-40.

“..the major components of academic advising, including the stakeholders (advisors, students, and
the institutions), the content (cognitive, metacognitive, behavioral, and affective), and the process
(interactions between advisors and students), academic advising approaches can be categorized
into five major types with their foci on information, intervention, student holistic development,
student learning outcomes, and strength and asset building.”
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los estudiantes comprendan como lo presentado se relaciona con su
situacion en la universidad. Las calificaciones que obtiene un estudian-
te es la principal medida que se usa en educacién para valorar el des-
empeno académico. El promedio que obtuvo en las calificaciones en un
periodo de tiempo especifico es una métrica disenada para resumir el
desempeno académico. La tabla 1 compara las escalas mas utilizadas
en Puerto Rico.

Tabla 1 - Comparacién de las escalas utilizadas para clasificar las notas

Calificacién Alfabética | Intervalos en Porcentaje | Puntuacion Correspondiente
Promedio General Académico
(GPA, por sus siglas en inglés)

A 90%-100% 4.00 - 3,50
B 80%-89% 3.49 - 2,50
C 70%-79% 2.49 - 2.00
D 60%-69% 1.99 - 1.50
F < 60% <149

Las universidades establecen reglas relacionadas sobre el desem-
peno que debe lograr el estudiante para progresar en su programa de
estudios y graduarse. Generalmente, el desempeno minimo requerido
para graduarse en los programas de estudios universitarios, utilizando
lo presentado en la Tabla 1, es de 2.00 0 mas, en la escala GPA. Sin em-
bargo, en casos particulares y en muchos casos respondiendo a agen-
cias acreditadoras se establecen minimos superiores como 2.25, 2.50
o 3.00. Estos requisitos establecen un marco de referencia importante
para analizar la trayectoria del estudiante en su carrera universitaria.
Los valores individuales cambian durante la trayectoria universitaria y,
al ser cumulativos, pueden exhibir tendencias donde los valores que
aparecen afecten la elegibilidad para estudiar al incumplir requisitos. Si
el estudiante no comprende su situacién ni las alternativas que existen
para mejorar su situacién, el proceso de toma de decisiones que realiza
no es informado y puede llevar a que tome acciones con resultados
perjudiciales para su futuro. El reto es como comunicarle al estudiante
si los patrones en su trayectoria indican si su tiene o no un progreso
adecuado en sus estudios.

El Proyecto ERDU, Estudio de Retencién y Desempefio Universitario,
la Universidad Interamericana de Puerto Rico (UIPR)* ha programado
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una aplicaciéon, ERDU para consejeria que usa datos del desempeiio
académico en cada término en el que el estudiante se ha matriculado
disponibles en el sistema institucional de informacién académica. Los
indicadores de progreso académico satisfactorio como el promedio de
las calificaciones logradas en los cursos de cada término estudiado y
el promedio general acumulado en todos los cursos son utilizados para
describir la trayectoria histérica del estudiante utilizando la Escala del
Grado Promedio (GPA).

Las gréficas, en la Figuras 1y 2, son una representacion con perspec-
tiva histérica del desempefio académico de un individuo en referencia
a un criterio establecido, en este caso, el GPA requerido para graduarse
en su programa de estudio (linea roja). Los valores del GPA, en los tér-
minos estudiados (linea negra con puntos) y el promedio acumulado
(linea azul) ilustran el desempefio del estudiante individual. Al examinar
la gréfica, se obtiene una perspectiva de la ejecutoria del estudiante en
cada término, la tendencia que exhibe a través del tiempo y si cumple
con el minimo requerido como el buen desempenio del estudiante ilus-
trado en la Figura 1.

Figura 1. Trayectoria del estudiante: valores histéricos de GPA

Comparacidn - Pro diko de los tér que estudid v el acumulado
con el minimeo requerido en Contabilidad; estudiants BERB
Mota: Actualizacidn viernes, 9 de agosto del 2019

24, El Proyecto es un esfuerzo que comenzd en el Recinto de Arecibo de la UIPR en un equipo
del profeso Nicolds Ramos Gandia, MEd y la doctora Mérida Mercado Escobar, PhD. junto al pro-
gramador Héctor Rosa Zeno como esfuerzo de investigacién institucional. Esta auspiciado por el
Recinto de Arecibo y la Vicepresidencia de Asuntos Académicos y Estudiantiles de la UIPR. Al pre-
sente nueve (9) recintos del sistema universitario reciben los “softwares” disefiados para informar
sobre el desempeiio académico de los estudiantes activos en el término.
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El orientador sabe que, al momento, no hay problemas con su des-
empeno académico ya que es un estudiante con alto aprovechamiento
con ejecutoria es constante que sobrepasa las puntuaciones minimas
requeridas en su programa (Figura 1). Si le han solicitado orientacién
entra a la conversacién auscultando si hay asuntos académicos o per-
sonales que le preocupan al estudiante. La visién longitudinal del des-
empeno del estudiante en la universidad es un ejemplo de informacién
desarrollada aplicando estrategias analiticas en una gréafica que rela-
ciona valores requeridos en normas institucionales con la ejecutoria in-
dividual. Permite que el estudiante visualice su desempeno académico
y que analice su situacién, idealmente, en un didlogo con el consejero.
La relacién tiene una guia con un referente temporal, producto de la
tecnologia informatica, para discutir si hay factores educativos, finan-
cieros o personales que inciden, de forma positiva o negativa, en su
desempeno académico.

Figura 2. Trayectoria del estudiante: valores histéricos de GPA
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La Figura 2, presenta un estudiante que ha estudiado mas de cuatro
anos en un programa de estudios disefiado para completarse en cua-
tro afos académicos. Tiene un GPA acumulado menor al requerido y el
desempefio académico reciente es deficiente. El estudiante no cumple
con los requisitos de graduacién y esto representa una situacién nega-
tiva ya que después de comprometerse con los estudios tiene que to-
mar acciones para remediar su status académico si interesa completar
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sus estudios. Las decisiones que tome tienen un impacto negativo en el
bienestar del estudiante a corto y a largo plazo. En este caso, un desem-
peno inadecuado en un término finalizando sus estudios no le permite
graduarse. ;Entendia el estudiante las consecuencias del mal desempe-
no? ;Cudles fueron las causas de ese desempeno? ;Como se afectaron
sus planes personales y sus perspectivas laborales al no graduarse?

¢Qué rol tiene la universidad en un caso como este? ;Se limita su rol
a informa al estudiante que no cumplié con requisitos de graduacién o
interviene para que el estudiante considere las alternativas que existen
para completar los estudios? Si se acepta el principio ético de autono-
mia del individuo, la universidad debe adoptar estrategias para que los
estudiantes puedan ponderar como los eventos afectan su desempe-
Ao y participar en procesos para tomar decisiones informadas. Otras
interrogantes aparecen si se integran los principios bioéticos a estas
situaciones; ;Cémo debe informarse el estudiante para tomar decisio-
nes que le beneficien? ;Quienes participan y cémo se organizan las
interacciones en el proceso de toma de decisiones? ;Qué alternativas
tiene el estudiante y cudles son los beneficios o riesgos de estas op-
ciones? ¢Qué factores académicos, profesionales y personales deben
considerarse al considerar los cursos de accién que puede tomar el
estudiante? Estos y otras interrogantes deben formar parte de una dis-
cusién sobre principios éticos aplicados a la organizacién de servicios
a los estudiantes.

Conclusion

Los principios éticos han guiado las discusiones sobre la mejor forma
de organizar la toma de decisiones para decidir los tratamientos que
recibe un paciente para manejar su situacién de salud. La perspectiva
bioética provoca cambios en la manera en la que se establecen las rela-
ciones con el paciente en los servicios de salud. Al reconocer la autono-
mia del individuo y su capacidad de aceptar o rechazar un tratamiento
médico se altera la visidn paternalista. La practica médica, que tradicio-
nalmente se organizaba de forma prescriptiva, cambié a una donde se
establece comunicacion para informar al paciente y a la sociedad. Se
entiende que la conducta ética es informarlos para que comprendan
su situacién de salud y las opciones de tratamiento para que su con-
sentimiento sea informado. Los procesos de ponderacién para tomar
decisiones no se limitan a considerar factores asociados a la salud, sino
que examina circunstancias personales, sociales y culturales relevantes
buscando el bienestar de la persona. La toma de decisiones compaxtjz



das integra a la ponderacién lo que el médico considera bueno, lo que
el paciente considera bueno y las circunstancias sociales y culturales
del individuo al decidir sobre su salud.

La bioética ha llevado a la practica médica a considerar estos asun-
tos y a promover modelos de interaccion informativos y de decisiones
compartidas donde se quiere que el paciente brinde un consentimiento
informado. Los servicios en instituciones de educacién superior revelan
un panorama diferente. En educacién se organizan muchas interaccio-
nes, que reflejan actitudes paternalistas. Se decide y se comunica de
forma unidireccional y autoritaria y son pocas las circunstancias donde
los servicios y las interacciones se desarrollan ponderando informacién
sobre las circunstancias del estudiante. No se discute cémo se recono-
ce la autonomia del estudiante y su capacidad para tomar decisiones
informadas con entendimiento sobre las consecuencias que tienen sus
accionen en otros aspectos de su vida. En educacién superior se reco-
noce que se debe promover el desarrollo integral del estudiante, pero,
no se debate como se debe hacer integrando principios éticos.
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Introduccion

El concepto de desarrollo sostenible es muy distinto del de sosteni-
bilidad en el sentido de que la palabra “desarrollo” describe la idea de
cambio ya sea gradual y direccional. El desarrollo no significa nece-
sariamente crecimiento cuantitativo, ya que se iguala al concepto de
despliegue cualitativo de potencialidades de complejidad creciente'. Lo
gue debe hacerse sostenible es el proceso de mejoramiento de la con-
dicién humana, o sea, el sistema socio-ecoldgico en el que participan
los seres humanos, proceso que no necesariamente requiere del creci-
miento indefinido del consumo de energia y materiales. Por lo tanto, el
concepto de desarrollo sostenible no puede significar simplemente la
perpetuacién de la situacién existente?.

El postulado principal sostiene que la proteccién ambiental debe de-
jar de ser un asunto regional o nacional y convertirse en un asunto glo-

1. Gallopin, G. Sostenibilidad y Desarrollo Sostenible: un enfoque sistémico. Serie Medio Ambiente
y desarrollo (64). 21-24. Santiago de Chile: Naciones Unidos; 2003.
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bal. La importancia de este documento reside en que lanza el concepto
de desarrollo sostenible. El cual es definido como: “el desarrollo que
satisface las necesidades de la generacién presente sin comprometer
la capacidad de generaciones futuras para satisfacer sus propias nece-
sidades"?. Envuelve un cambio en cuanto a la idea de sustentabilidad
ambiental, y a un marco que da, también, énfasis al contexto econémico
y social. Por ende, a discusiéon del fenédmeno de la globalizacién y la
diversidad cultural en el entorno internacional realzan la relevancia de
la responsabilidad social, estructura de valores del ciudadano como la
cultura organizacional de las instituciones donde enmarca su dmbito de
ejecuciéon para fomentar las bases para un desarrollo sostenible.

Posicionamiento ante la Globalizacion

La globalizaciéon es un proceso evolutivo de la expansién geogra-
fica del limite territorial, el dominio local y nacional. Este impacta sus
estructuras sociales politicas y econdmicas. Ademas, ha propiciado el
aumento en las escalas de intercambios de volimenes de bienes, re-
cursos humanos e instrumentos financieros. Esta expansién ha permi-
tido el intercambio de conocimiento y la inversién de capital, recurso
humano y bienes, los que a su vez han incrementado los volimenes de
los mercados. El fenémeno de la globalizacién estudiado por muchos
plantea un término complejo con una interpretaciéon universalmente
muy amplia para atarse a una definicion concisa. Esto nos presenta la
interrogante de cuando equitativo y sostenible pueden ser estos avan-
ces comerciales y econdmicos. Ademas, que elementos, paradigmas o
teorias podrian implicarse en un marco de sostenibilidad ante la preca-
riedad de recursos econdémicos y fiscales, que aquejan multiples regio-
nes y paises, incluyendo a Puerto Rico.

La revisién de literatura presentada por Muraoka® y segun revistada
por Mcfaul* resaltan las posturas principales sobre la globalizacién des-
de una perspectiva de marcados contrastes. Ambos autores describen
los componentes relevantes de los modelos de globalizacién enuncia-
dos por los siguientes tratadistas: Steger, Kortean y Mittleman. Mcaful*

2. Bermejo, R. Del Desarrollo Sostenible segtin Brundtland a la sostenibilidad como biomimesis.
Bilbao: Hegoa; 2014.

3. Muraoka, K. A survey of globalization theories. Oxford Conference Press Release; 2002.

4, McFaul, R. The Future of Peace and Justice in the Global Village: The Role of the World Religions
in the Twenty-first Century. USA: Praeger Special Studies in International Politics and Public Affairs
for Greenwood Publishing Group; 2006.
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enfatiza la discusién de sobre los diversos cambios causados por la
globalizacién y la integracién dindmica de los entes sociales en la villa
global. Plantea un cuestionamiento sobre la incertidumbre con que la
rapidez de estos cambios puede tener sobre la inestabilidad social, ni-
veles de justicia, hostilidad y su capacidad de procesar correctamente
dichos efectos. Postula la necesidad de una interpretacién cultural mu-
cho mas profunda y elevada que nunca. Sugiere que la base de valores,
sanas practicas sociales, religiosas y espirituales como factores que
tendran un role significativo para propiciar esa interpretacién cultural
hacia un desarrollo balanceado.

Por su parte, Muraoka?, plantea que modelo analitico sugerido por
Manfred Steger se categoriza su definiciéon dentro de cuatro enfoques
principales. Estos destacan que la globalizacién como concepto mun-
dial no existe, sino que es un proceso econémico, politico o cultural. El
primero plantea que la globalizacién es una farsa. Bajo este enfoque
sus resultados se toman como exagerados, imprecisos, hasta incorrec-
tos, que no ha alcanzado los objetivos promulgados. Esto debido a que
no tenemos un verdadero sistema econdémico global, por lo tanto, no se
tiene una verdadera globalizacién que haya alcanzado la meta de dis-
tribuir adecuadamente la riqueza y la acumulacién de capital. Los pro-
pulsores contemporaneos de este enfoque podrian sustentarse en los
informes empiricos de las Naciones Unidas del 2001 que refleja que, en
10 pardmetros econdmicos principales, la globalizacién o sus efectos
no han tenido un éxito aceptable. Entre los pardmetros se encuentran
el que 1.2 billones de personas sobreviven con menos de un $1 al dia,
2.8 billones con menos de $2.00 al dia y 850 millones de personas son
analfabetos, 1M de niflos mueren antes de cumplir 5 afios, 2.4B no tie-
nen servicios sanitarios basicos, o que para el 1993 el 10% de la pobla-
cién de EU tiene un ingreso combinado mas alto que el 43% del total de
la poblacién mundial. Ademas, este grupo de opositores proponen que
su impacto o ambito de aplicabilidad esta limitado a un sector nacional
o regional. Esto, principalmente dominado por posiciones geopoliticas
de Europa, Asia, y Norteamérica, cuyo curso se ha visto estancado du-
rante las Ultimas décadas del Siglo 20.

La globalizacién como un proceso econémico, es primordialmente
una actividad que estimula el aumento en los lazos entre las econo-
mias nacionales y regionales con el objetivo de abrir las estructuras
financieras e incrementar los flujos o intercambios de capital. Por ende,
afectan las estructuras financieras internacionales. En otro sentido, que
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el proceso del efecto de dispersién del sistema capitalista o neoliberal
por el mundo ha sido uno acelerado y riesgoso. Ademas, dispone que
el mismo esta sustentado en el liberalismo comercial, estabilizando el
intercambio monetario y la apertura de mercados capitales, como téc-
nicas para el manejo del riesgo de inversién en el dmbito global.

Korten® promulgd una posicion antiliberal planteando que la globali-
zacién econdémica bajo un mercado libre es un mito. Cuestioné la con-
tinuidad o sostenibilidad de la teoria de expansién econémica global
y que la sociedad ha sido equivocadamente dirigida a pensar que la
globalizacién es la panacea que resolvera todos sus problemas socia-
les. Su postulado se basa en que se han tergiversado las teorias de
Adam Smith para contribuir con el establecimiento de un comporta-
miento puramente monopolistico, donde erréneamente se ha basado
en premisas incorrectas como que el ser humano, agente o accionista
estd motivado a obtener el mayor beneficio econémico. Asimismo, su
progreso estd medido por el crecimiento del valor de su consumo y que
aquellas actividades que produzcan el mayor rendimiento son las de
mayor beneficio a la sociedad, donde el comportamiento competitivo
es favorecido sobre el cooperativismo. Concluyé que la globalizacién
estd destinada a sucumbir debido a que estimula la acumulacién de
poder econémico en instituciones centralizadas con un poder desigual
de entre los valores morales de la sociedad motivando la busqueda de
valor a través de la acumulacion de capital. Korten (6) retoma la critica
a los promulgados avances sociales y entre los valores morales de la
sociedad motivando la busqueda de valor a través de la acumulacién de
capital. Korten® retoma la critica a los promulgados avances sociales y
econdmicos promocionados por el sector comercial internacional y ci-
mentados en resultados de indicadores econémicos y financieros. Este
plantea que a pesar observarse un crecimiento fisico, esto no represen-
ta un crecimiento social integrado, sino de un sistema disfuncional que
plantea serias amenazas a la integridad y sostenibilidad del sistema
econdémico. El autor resalta su critica discutiendo las crisis sociales ex-
perimentadas en las ultimas décadas, como altos niveles de pobreza,
de los sistemas de prestacién de servicios salud y la desproporcién del
movimiento econdmico entre los paises por regiones internacionales.

5. Korten D. Bureaucracy and the poor: closing the gap. San Francisco, USA: The Berrett-Koehler
Publishers - Kumarian Press; 1983.

6. Korten D. Globalization Civil Society: Reclaiming our right to Power. San Francisco, USA: The
Berrett-Koehler Publishers - Kumarian Press; 2011.
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Trasciende su critica esbozando tres enunciados pertinentes para la
implantaciéon de modelos de desarrollo sostenibles cimentados desa-
rrollo. Estos son:

a. La necesidad de teorias y politicas claras que brinde de una visién
concreta a las organizaciones sociales a proveer un ambiente salubre
y sostenible para la vivienda y desarrollo de sus ciudadanos, de forma
efectiva e inclusiva.

b. La formulacién de organizaciones sostenibles centradas en el ser
humano que trasciendan los paradigmas presentes que ya no son apro-
piados para atender los retos y necesidades mas alla del Siglo 21.

c. El empoderamiento del individuo y sus organizaciones a los nive-
les locales y nacionales donde las comunidades puedan convertirse en
activos productivos para su sostenibilidad, comunicacién de misién y
propdsito, para la transparencia y rendicién de cuentas de sus acciones
antes sus pares en la sociedad.

Mittelman’ sigui6 la misma linea de pensamiento de Korten?, se enfo-
c6 en cémo la globalizacién o la expansién del capitalismo ha afectado
las condiciones econdmicas y la calidad de vida de grupos marginados
como Filipinas, Africa del Sur, la mujer y los nifios. Predica que contrario
a los planteamientos neoliberales, a mayores niveles de globalizacio-
nes mayor pobreza. Este identificé la década de los afios 1970's como
el comienzo de la globalizacién acelerada y concluye con datos empi-
ricos que las curvas del progreso de las innovaciones tecnolégicas y
la riqueza son asimétricas. Ejemplo, mientras el ingreso promedio ha
aumentado mundialmente, el total de personas bajo el nivel de pobreza
de $1 por dia de subsistencia aumentdé de 1.2B a 1.3B del '87 al '93. Otro
ejemplo presentado, es el niUmero de usuarios de Internet en EU que es
70M versus 5M en el Medio Oriente. Muchos podrian argumentar que
factores culturales, tecnoldgicos o de infraestructura tenga alguna rela-
cion con este aspecto. Concluyé que el efecto de la globalizacién no es
mundial, sino regional propiciado por un fenémeno de migracién para
evitar la represion y marginalizacion de los estados regionales.

Por ultimo, Stiglitz®, Premio Nobel en Economia y uno de los criticos

7. Mittelman, J. Whither Globalization?. The Vortex of Knowledge and Ideology. London: Taylor and
Francis Group, Routledge Imprints; 2004.

8. Korten D. The Post Corporate World: Life after the Capitalism. San Francisco, USA: The Berre-
tt-Koehler Publishers - Kumarian Press. Accesible; 1998.

9. Stiglitz, J. E. Globalization and its discontents. New York: W.W. Norton & Company; 2002.
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mas serios y balanceados de la globalizacién, discutié que las funcio-
nes y los poderes de las principales organizaciones que gobiernan la
globalizacién pueden tener efectos positivos y negativos. De entrada,
establecié cémo el fundamentalismo de libre consumo no es la solu-
cién perfecta para la economia mundial, sin ninguna intervencién de
las instituciones publicas. Ademas, planted cémo la politica publica es-
tablecida o fomentada por el Fondo Internacional Monetario, El Banco
Mundial y la Organizacién de Comercio Mundial ha dirigido iniciativas
que han afectados las estructuras econdmicas y financieras de paises
en desarrollo. Presentd sus postulados con los efectos negativos cau-
sados en Indonesia y Rusia. Dichas politicas lejos de fomentar la equi-
dad han empeorado la condicién de pobreza. Sustentd su critica en
la pobre implantaciéon de una politica econémica comun que intenta
servir como politica general para todo el mundo. Le requiere una mayor
participacién gubernamental mediante una administracién transparen-
te y libre de corrupcién. De hecho, cuestiond el impacto del modelo
de privatizacién que promueve el Banco Mundial en 1992, como me-
canismo para internacionalizar firmas y con el supuesto de mejorar los
servicios provistos por los gobiernos, en los niveles de corrupcién gu-
bernamental internacional.

Para otros autores, este proceso se ha desarrollado hace cientos de
anos debido principalmente a la naturaleza humana de asociarse me-
diante procesos migratorios inquietudes de busqueda, conocimiento,
descubrimiento o deseos de control, poder o riqueza. Muchos apoyan
el pensamiento de globalizacién como un proceso que ha surgido en-
trelazado a eventos histéricos. Otros como Wallerstein®, la plantearon
como un largo proceso de transicién del sistema mundial, concentran-
do su estudio en los eventos entre 1450 al presente; y obviamente como
la gran mayoria de los escritos en los eventos del siglo 20 al presente.
Para el periodista norteamericano Thomas Friedman™, aunque su pos-
tura no estd basada en los procesos econdmicos como dinamos de
la globalizacién, utilizé los eventos histéricos, particularmente los mas
recientes para complementar su apoyo sobre el fenémeno de la globa-
lizacién, capital versus el resurgimiento del estado-nacién para comba-
tir la desigualdad estructural y promover el desarrollo econémico.

10. Wallertein, I. Globalization or the Age of Transition?: A Long-Term View of the Trajectory of The
world-System. Sage Journal; 2000.

11. Friedman, T. L. Longitudes and Attitude: The World in the Age of Terrorism. New York: Farrar,
Straus and Giroux; 2003.
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Drucker establecid su visién sobre esta era de la globalizacién en la
transformacion a la sociedad del conocimiento y tecnologia. Claramen-
te, estd enmarcado en la perspectiva econdmica del post-capitalismo
y en el alto avance tecnoldgico alcanzado cdmo se puede capitalizar
sobre la transferencia de conocimiento para ampliar la acumulacién de
bienes y mejorar la calidad de vida de los estados impactados por la
globalizacién. Este mismo avance tecnoldgico e intercambio de cono-
cimiento ha permitido la apertura de los mercados de capital y el flujo
acelerado de las inversiones. Bajo esta premisa, el estado nacién no sera
uno soberano a un estado poscapitalista, sistema donde concurren las
estructuras transnacionales, regionales y locales. Discutié cémo los es-
tados que permitan una diseminacién del conocimiento para alcanzar
una trabajadora mas adiestrada para optimizaran los costos operacio-
nales y maximizaran la calidad. Esto tomé como base que la formacién
de conocimiento debe ser perseguida como la inversién mayor en la
blsqueda por la productividad la cual serd fundamental para sus logros
econémicos. Planteé como la sociedad se organiza bajo otros marcos
estructurales descentralizados, tanto de individuos como corporativas;
ahora como organizaciones de funciones y metas integradas, con ca-
pacidad de tomar decisiones mas eficazmente.

Beck™ describié su visidn socio-politica sobre la globalizacion al dis-
cutir los errores del fendmeno, su reclamo de justicia social, y ofrece
sus respuestas para atender la nueva configuracién politica de la glo-
balizaciéon. Usé de plataforma o modelo de globalizacién, obviamente
a Europa, plantedndolo no como un territorio geogréafico, sino como un
espacio transnacional, cuyas politicas nacionales o estatales no pone
en riesgo la globalizacién, al contrario, se convierten en elementos de
integracion. Segun el autor, el globalismo neoliberal reduce la discusién
al aspecto econémico que se alcanza mediante la relacién lineal con
los requerimientos del mercado mundial. Por esto, prepuso que es muy
apropiada para aumentar la riqueza y proveer un balance adecuado
de éstas. Sugirié que tiende a confundirse la globalizacién econémica
y apertura de los mercados de capital con la internacionalizaciéon de
la economia y el comercio internacional, y recalca que ain no hemos
alcanzado la misma, pues esta apertura econémica estd basada en tres
grandes regiones transnacionales como América, Europa y Asia. Ade-

12. Druker, P. Post-Capitalist Society. U.S.A.: Harper Collins Publishers; 1994.

13. Beck, B. ;Qué es la globalizacion? Falacias del globalismo, respuestas a la globalizacién. Bar-
celona: Ediciones Paidés Ibérica, S.A.; 1998,
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mas, planted una carencia de transformacién politica, supeditando los
aspectos politicos y culturales a lo econémico y su inconsistencia, atri-
buyendo a la integracién cultural el resultado global. Como respuesta a
las deficiencias de la globalizacién sugiri6 como todos los ambitos de
la sociedad deben afrontar el dinamo de la globalizacién, la cual trans-
formard sus fundamentos. Para este debate propuso la cooperacion
internacional de forma tal que se minimice el abuso econdémico de las
empresas y amplien los ingresos estatales, donde los estados compar-
ten su soberaniay la fortalece dentro del marco de la sociedad mundial.
Para armonizar estas transformaciones sociales, politicas y econémi-
cas a las realidades sociales y fiscales se esboza la persecucién de un
modelo de desarrollo sostenible en contraposicién a la sostenibilidad
econdmica de las pasadas décadas™

Finalmente, Gutterman™ puntualiza y actualiza las representaciones
de las tendencias de las politicas de desarrollo bajo el paradigma de
la globalizacién incorporando sus esfuerzos para el Proyecto de Em-
presarismo Sostenible. Este proyecto presenta iniciativas y estrategias
para promover la investigacién, educacién y actividades relacionadas
al desarrollo para la creacién de actividades sostenibles. Como parte
de su analisis se actualizan los datos del comportamiento econémico
global presentados por los pasados autores, anteriormente descritos.

Postula el autor que la persecucion de estrategias de desarrollo di-
rigidas a alcanzar crecimiento y valor afadido en un entorno de cola-
boracién internacional son fundamentales para propiciar un desarrollo
sostenible. Este debe estar cimentado en unos pilares principales que
incluye la diseminacion de recurso de capacitacién y desarrollo en las
areas de liderazgo, gerencia, gobernanza, cumplimiento, responsabili-
dad social, gerencia de tecnologia, crecimiento y cambio institucional.
El autor siguiendo el marco de analisis tridimensional presentado por
Beck®, resalta la utilizacién de métricas para ponderar la interconecti-
vidad entre esos pilares y la complejidad de esas relaciones y mutua
interdependencia. Para provees un maco de uniforme de evaluacion
recomienda el uso de las tres dimensiones del Indice KOF de Globali-
zacion que incluyen:

14. Beck, B. ;/What is Globalization?. USA: Wiley Publisher; 2018.

15. Gutterman, A. Globalization: A Global Survey of Theories and Research. Sustainable Entrepre-
neurship Project Research Papers Series; 2017.

13. Beck, B. ;Qué es la globalizacion? Falacias del globalismo, respuestas a la globalizacién. Bar-
celona: Ediciones Paidds Ibérica, S.A.; 1998.
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a. Econdmica, que considera el alcance del intercambio de flujos de
capital, inversiones y su relacién sobre el desarrollo sostenible con-
mensurado con los principales indicadores econémicos de una regién
0 pais,

b. Social, ponderando el nivel del intercambio social y afinidad cultu-
ral del entorno de impacto con sus colaboradores internacionales para
el desarrollo,

c. Politica, el nimero, importancia y complejidad de las relaciones
internacionales y alianzas para la colaboracién y divulgacion de inicia-
tivas para el desarrollo sostenible.

El desarrollo sostenible

La definicion que es citada con mayor frecuencia' es la propuesta por
la comision de las Naciones Unidas sobre Medio Ambiente y Desarrollo.
En su informe a la Asamblea General de las Naciones Unidas titula-
do: “Nuestro Futuro Comun" (posteriormente ha de conocerse como
el “Informe Brundtland’, por su autora, Gro Harlem Brundtland, ex-pri-
mera ministra noruega y quien fue presidente de la Comision Mundial
de Medio Ambiente y Desarrollo de Naciones Unidas y responsable de
la publicacion del Informe en 1987, fue el primer intento de eliminar la
confrontacién entre desarrollo y sostenibilidad. El postulado principal
de este documento es que la proteccion ambiental debe dejar de ser un
asunto regional o nacional y convertirse en un asunto global. La impor-
tancia de este documento reside en que lanza el concepto de desarro-
llo sostenible. El cual es definido como: “el desarrollo que satisface las
necesidades de la generacion presente sin comprometer la capacidad
de generaciones futuras para satisfacer sus propias necesidades”?. En-
vuelve un cambio en cuanto a la idea de sustentabilidad ambiental, y
a un marco que da, también, énfasis al contexto econdémico y social.
Contrastando el asunto de la degradaciéon ambiental que viene a con-
secuencia del crecimiento econémico y a la vez de la necesidad de ese
crecimiento para aliviar la pobreza. En fin, como establece el Informe
Nuestro Futuro Comun la nocidén del desarrollo sostenible es una ex-
hortacién por mirar de cerca los modelos de producciéon y consumo

1. Gallopin, G. Sostenibilidad y Desarrollo Sostenible: un enfoque sistémico. Serie Medio Ambiente
y desarrollo (64). 21-24. Santiago de Chile: Naciones Unidos; 2003.

2. Bermejo, R. Del Desarrollo Sostenible segtn Brundtland a la sostenibilidad como biomimesis.
Bilbao: Hegoa; 2014.
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existentes que tracen la ruta para el camino de avanzada.

El concepto de desarrollo sostenible presentado por Angulo™, recoge
muchos de los elementos vistos hasta el momento, al afirmar que: “Tal
desarrollo serd sostenible si vincula las decisiones econémicas con el
bienestar social y ecoldgico, es decir, vincular la calidad de vida con la
calidad del medio ambiente y, por lo tanto, con la racionalidad econé-
mica y el bienestar social’. En otras palabras, el desarrollo es sostenible
si mejora el nivel y la calidad de la vida humana al tiempo que garantiza
y conserva los recursos naturales del planeta™.

Teorias sobre el desarrollo sostenible

Segun Foladori & Tommasino" las diversas teorias de desarrollo sos-
tenible pueden ser reducidas a tres grandes ejes: la sustentabilidad es
exclusivamente ecoldgica, sustentabilidad social limitada, coevolucién
sociedad-naturaleza. Entre los tres grupos hay dos elementos: la sus-
tentabilidad ecoldgica y la sustentabilidad social. En la misma linea, es-
tos autores consideran que la discusion sobre el desarrollo sostenible
contuvo desde su origen dos tipos de preocupaciones, una estricta-
mente ecoldgica ligada a la depredacién de recursos, aumento de la
contaminacion y pérdida de valores “ecoldgicos” como la biodiversidad
y el medio ambiente, la otra preocupacion reside en la sustentabilidad
social, relacionada al tema de la pobreza”.

En la actualidad, para Artaraz' existen multiples interpretaciones del
concepto de desarrollo sostenible y coinciden en que, para lograrlo, las
medidas a considerar deberan ser econédmicamente viables, respetar
el medioambiente y ser socialmente equitativas. La teoria de las tres
dimensiones de desarrollo sostenible convierte sus dimensiones en
sostenibilidades: sostenibilidad econdmica, sostenibilidad ambiental y
sostenibilidad social™ Para Ceccon & Pérez® las principales interpreta-
ciones actuales sobre el desarrollo sostenible parten de la identificacién

16. Angulo, N. Pobreza, medio ambiente y desarrollo sostenible. Némadas Revista Critica de Cien-
cias Sociales y Juridicas, 26(2); 2010.

17. Foladori, G. & Tommasino, H. £/ concepto de desarrollo sustentable treinta afios después. Des-
envolvimiento y Medio Ambiente. 2005.

18. Artaraz, M. Teoria de las tres dimensiones de desarrollo sostenible. Ecosistemas; 2002.

19. Ceccon, E. & Pérez, R. Beyond restoration ecology: social perspectives in Latin America and
the Caribbean. Sociedad Iberoamericana y del Caribe de Restauracién Ecolégca (SIACRE). Ciudad
Auténoma de Buenos Aires: Vazquez Mazzini Editores; 2017.
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de las diferentes teorias privilegiando los tres aspectos de la sustenta-
bilidad (econdémico, ecoldgico y social). Concurren los autores con la
visién plasmada por Foladori & Pierri?® que el ambientalismo moderado
y los ecologistas conservacionistas privilegian el eje econémico ecolé-
gico, y que confluyen en las politicas ambientales realmente existentes,
ocupandose de establecer qué y cudnto capital natural conservar, lo
cual aparece formulado como alternativas entre “grados de sustentabi-
lidad" Ademas, establecen que la pobreza debe ser abordado como un
problema y atenuado mediante redistribucién de ingresos, porque crea
problemas ambientales. También, la corriente humanista critica (eco-
logia social y marxismo) hace lo inverso: se centra en la cuestién de la
sustentabilidad social y, por tanto, en qué cambios son necesarios para
que el uso econdémico de los recursos naturales se subordine a los ob-
jetivos sociales, para lo que entienden necesario superar el capitalismo
en una sociedad nueva?®.

Educacion para el desarrollo sostenible

La educacién como instrumento para la diseminaciéon de conoci-
miento, es una piedra angular para la sostenibilidad. Sin embargo, la
paradoja es que los paises con mayores niveles de educacion tienen las
mayores tasas de consumo per capita?. El reto que lanza Mckeown?' es
“elevar los niveles de educacion sin crear una demanda cada vez ma-
yor de recursos y bienes de consumo y la consecuente produccién de
contaminantes’. Por lo que, la relacién entre la educacion y el desarrollo
sostenible es compleja. Mckeown? menciona que la educacién afecta
directamente a los planes de sostenibilidad en las siguientes tres® es-
feras:

- Implantacién: una ciudania educada es vital para la implantacién
de un desarrollo informado y sostenible.

- Toma de decisiones: las buenas decisiones que sean tomadas en
forma comunitaria tendran un impacto sobre el bienestar social, econé-
mico y ambiental. También, dependeran de los ciudadanos educados.

20. Foladori, G. & Pierri. N. Historia del concepto desarrollo sustentable. Sustentabilidad Desacuer-
dos sobre el desarrollo sustentable. Coleccion de América Latina y el Nuevo Orden Mundial, Mé-
xico Miguel Angel Porrua, UAZ Cédmara de Diputados LIS Legislatura; 2005.

21. Mckeown, R. Manual de Educacion para el Desarrollo Sostenible. Centro para la Geografia y la
Educacién Ambiental. Knoxville, Tennessee: Universidad de Tennessee; 2002.
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- Calidad de vida: la educacion, es fundamental para mejorar la ca-
lidad de vida. Una mejor educacién tiene implicaciones en el plano in-
dividual y colectivo.

Por lo tanto, la educacién es central para la sostenibilidad ya que
estan relacionadas inextricablemente. La educacién para la sosteni-
bilidad, segin Mckeown?, debe de poseer varios componentes. Entre
estos:

- La inclusién de las condiciones ambientales, econdémicas y sociales
de la localidad.

- Reorientar la educacién universitaria. La administracién y facultad
deben reorientar los programas académicos de las universidades para
incluir las multiples y complejas facetas de la sostenibilidad.

- La sostenibilidad requiere que la poblacién esté consciente de las
metas de una sociedad sostenible y que posea los conocimientos y ha-
bilidades para contribuir con las metas.

- Es necesario una ciudadania letrada y con conciencia ambiental,
asi como de una fuerza laboral que ayude a guiar al pais en la implan-
tacién de sus planes de sostenibilidad.

Este mismo autor, menciona que para abordar la sostenibilidad de-
ben incluirse un programa académico formal con cinco® compontes. Es-
tos son: conocimientos, habilidades, perspectivas, valores y problemas.
Los/as estudiantes necesitan de conocimientos basicos de las ciencias
naturales, ciencias sociales y humanidades para comprender los princi-
pios de desarrollo sostenible, como puede ser implantados, los valores
que implican y las ramificaciones de su implantacién?. En cuanto, a las
habilidades deben ser practicas que les permita seguir aprendiendo
después de que terminen la universidad, ganarse la vida de una manera
sostenible, y llevar una vida sostenible. La capacidad de considerar un
tema desde la perspectiva de varios grupos de interesados es esencial
en la educacion para el desarrollo sostenible. Segin, Mckeown? enten-
der los propios valores, los valores de la sociedad en que se vive y los
valores de otras personas en el mundo es una sociedad en que se vive,
y los valores de otras personas en mundo es una parte fundamental de
la educacién para un futuro sostenible. Por ultimo, cuando la educacién
debe ser enfocada en los principales problemas sociales, econémicos
y ambientales que amenazan la sostenibilidad del planeta?. En fin, los/
as estudiantes universitarios/as precisan adquirir las habilidades para
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analizar problemas y soluciones propuestas, entender los valores de-
trds de las posturas opuestas y analizar los conflictos que surgen de
dichos problemas y soluciones?.

Elementos para un desarrollo sostenible

Para avanzar hacia el desarrollo sostenible, Gallopin' menciona que
se necesita:

- Eliminar las rigideces y obstaculos acumulados,

- Identificar y proteger la base de conocimientos y experiencia acu-
mulados que son importantes como los cimientos para avanzar,

- Sostener las bases sociales y naturales de adaptacién y renovacion,
e identificar y acrecentar la capacidad necesaria de renovacién que se
ha perdido,

- Estimular la innovacién, la experimentacion y la creatividad social.

Conclusion

En conclusion, la innovacion tecnoldgica permanente y las modifica-
ciones que experimenta la organizacion social hacen que el desarrollo
sostenible sea un proceso dindmico. Parte importante del proceso de
posibilitar el desarrollo sostenible es aprender a conocer la forma en
que las tasas de cambio influyen en el comportamiento de los sistemas
sociales, ecolégicos y econdémicos'. Ademas, las distintas definiciones
del desarrollo sostenible comparten el respeto por la necesidad de in-
tegrar los intereses econémicos y ecoldgicos. Mas alla de este aspecto
basico, sus elementos comunes son mas sutiles. La armonia en la com-
prensién de nuestros propios valores, los valores de la sociedad y eco-
sistema en vivimos y los valores de nuestros hermanos en la villa global
es una parte fundamental para la comunicacion y educacién efectiva
para una sociedad sostenible?'. Para lograr el desarrollo sostenible es

20. Foladori, G. & Pierri. N. Historia del concepto desarrollo sustentable. Sustentabilidad Des-
acuerdos sobre el desarrollo sustentable. Coleccién de América Latina y el Nuevo Orden Mundial,
México Miguel Angel Porria, UAZ Cdmara de Diputados LIS Legislatura; 2005.

1. Gallopin, G. Sostenibilidad y Desarrollo Sostenible: un enfoque sistémico. Serie Medio Ambiente
y desarrollo (64). 21-24. Santiago de Chile: Naciones Unidos; 2003.

21. Mckeown, R. Manual de Educacion para el Desarrollo Sostenible. Centro para la Geografia y la
Educacion Ambiental. Knoxville, Tennessee: Universidad de Tennessee; 2002,
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muy importante comprender las vinculaciones entre los aspectos so-
cial, ecolégico y econdmico de nuestro mundo™. Ello obedece a que, en
general, el comportamiento de un sistema esta determinado tanto por
las vinculaciones causales entre sus variables como por las variaciones
en los valores de las variables mismas. Para comprender estas vincu-
laciones, conviene usar un enfoque sistémico en la observacién de los
fenémenos de nuestro mundo'. El proceso de puesta en practica del
desarrollo sostenible exige complementar la aplicacién de un enfoque
sistémico con la integracién de perspectivas mdltiples y una pondera-
cion de nuevas métricas sociales multidimensionales™.
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BIOETICA DE LA VULNERABILIDAD Y EL
RECONOCIMIENTO EN LOS PROCESOS DE
COMUNICACION PROFESIONAL E
INSTITUCIONAL'

Dr. Emilio Martinez Navarro
Universidad de Murcia, Espaia

Los procesos de comunicacién profesional e institucional son una
pieza clave para el buen funcionamiento de las relaciones humanas
y, en consecuencia, para el buen funcionamiento de cualquier socie-
dad, tanto en el pasado como en este presente nuestro, cada vez mas
globalizado, urbanizado y centrado en el individuo. En el &mbito de la
Bioética se han estudiado con frecuencia estos procesos de comunica-
cion profesional e institucional: por ejemplo, la comunicacién entre el
personal sanitario y los pacientes, entre la institucion hospitalaria y los
diversos colectivos afectados por ella, etc. Sin embargo, en tales estu-
dios no suele destacarse la dimensidn de la vulnerabilidad de las perso-
nas? ni la necesidad de un reconocimiento mutuo de las mismas como
punto de partida para una adecuada comunicacién, es decir, para una
comunicacién éticamente correcta, eficaz y satisfactoria. De ahi que en

1. Este trabajo forma parte del Proyecto de Investigacién Cientifica y Desarrollo Tecnolégico
FFI2016-76753-C2-1-P, financiado por el Ministerio de Economia y Competitividad del Gobierno
de Espana.

2. Cortina, A. y Conill, J. Ethics of Vulnerability. En Masferrer, A. y Garcia-Sanchez, E. (eds.).
Human Dignity of the Vulnerable in the Age of Rights. Interdisciplinary Perspectives. Switzerland:
Springer, 2016, pp. 45-61.
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este capitulo nos marquemos como objetivo el de reflexionar acerca de
algunos elementos esenciales de una bioética de la vulnerabilidad y el
reconocimiento mutuo, en la esperanza de que tales reflexiones pue-
dan aportar una nueva luz para mejorar los procesos de comunicacién
en los espacios profesionales e institucionales que tienen relacién con
la asistencia sanitaria y con la Bioética en un sentido amplio.

1. Los supuestos de la Bioética

Entendemos aqui la Bioética como una disciplina enmarcada en las
Eticas Aplicadas, que son éticas sectoriales, es decir, discursos de ca-
racter prescriptivo que pretenden orientar las decisiones y acciones de
las personas en determinados contextos vitales. En la historia reciente
de la Bioética, como es sabido, hay una version principialista® que des-
taca cuatro principios fundamentales: 1. no maleficencia, 2. beneficen-
cia, 3. respeto a la autonomia y 4. justicia. Desde este punto de vista,
podemos apuntar las siguientes reflexiones:

1.1. El principio de no maleficencia indica que no se debe hacer dano a
las personas, que no es éticamente correcto hacerles mal alguno, salvo
en casos debidamente justificados (por ejemplo, para evitar un mal ma-
yor). Este principio presupone que las personas son vulnerables, que
pueden ser vulneradas, que pueden ser dafiadas de mil maneras (en su
cuerpo, en sus sentimientos, en su buena fama, en sus legitimas aspira-
ciones, en sus propiedades, etc.)*. Todos podemos ser objeto de dafo,
puesto que todos somos fragiles, dependientes, limitados, necesitados
y mortales; pero hemos aprendido a lo largo de los siglos que hacernos
dafo los unos a los otros no es razonable, sino mas bien todo lo contra-
rio: lo razonable es limitar al maximo el sufrimiento humano, proteger
al maximo la dignidad y derechos de las personas, evitar en lo posible
que la vulnerabilidad se convierta en vulneracién®. Desde el punto de
vista de los procesos de comunicacidn, los actores involucrados en los
contextos de la Bioética deberian revisar sus actitudes, normas y com-
portamientos habituales para asegurarse de que no se vulnera a los in-

3. Ferrer, J.). Bioéticas principialistas. En Ferrer, J.J., Lecaros, J.A. y Molins, R. (coordinadores). Bioé-
tica: el pluralismo de la fundamentacion. Madrid: Universidad Pontificia Comillas, 2016, pp. 91-116.

4. Martinez Navarro E. La vulnerabilidad humana desde el punto de vista ético. En: Andreu Marti-
nez, MB y Salcedo Hernandez, JR (coordinadores). Autonomia del paciente mayor, vulnerabilidad
y e-salud. Valencia: Tirant lo Blanch; 2018, pp. 21-49.

5. Kottow, M. Anotaciones sobre vulnerabilidad. Rev. Redbioética/UNESCO, 2 (4), 2011, pp. 91-95.
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terlocutores de un modo injustificado. Por ejemplo: ¢el personal clinico
se toma el tiempo necesario para dialogar con los pacientes y explicar-
les lo que estan haciendo con ellos para que recuperen la salud? O, por
el contrario, ¢transcurre todo tan de prisa que a menudo se producen
vulneraciones por falta de comunicacién?

1.2. Los principios de beneficencia y de justicia, por su parte, presu-
ponen que la vulnerable vida humana necesita proteccion y cuidados
para llegar a florecer. De ahi que estos principios orienten el compor-
tamiento de las personas en el sentido de proporcionarles un trato be-
neficente y justo en las relaciones profesionales e institucionales que
se establecen en torno a la Bioética. Esto tiene también implicaciones
en la comunicacién profesional e institucional. Por ejemplo: ¢ Puede ser
beneficente ocultar al paciente una informacién sobre su diagnéstico,
prondstico y tratamientos mientras que tal informacién si es comuni-
cada a los familiares o allegados, bajo la excusa de que tal informacién
puede provocar un empeoramiento de la salud de dicho paciente? ;Es
justo que se reduzca el grado de proteccién y cuidados que necesitan
algunas personas empobrecidas y muy vulneradas (por ejemplo, inmi-
grantes y refugiados que llegan a Europa o a Estados Unidos) y se les
expulse del pais sin escucharles y sin ofrecerles ninguna oportunidad
para mejorar sus condiciones de vida?

1.3. El principio bioético de respeto a la autonomia de las personas
también presupone que las personas somos vulnerables y que deberia-
mos recibir apoyo para que podamos llevar a cabo el plan de vida que
cada cual tiene razones para valorar (siempre que semejante plan de
vida no impida o dificulte injustificadamente la realizacién de los planes
de vida de las demas personas). Aqui el riesgo principal consiste en
que algunas personas tomen decisiones y emprendan actuaciones que
afectan a otros sin consultar a esos otros acerca de si tales decisiones
y actuaciones son aceptables desde su propio punto de vista. El respe-
to a la autonomia del otro lleva consigo la necesidad de comunicarse
adecuadamente con ese otro, de modo que se pueda aclarar si lo que
se proyecta realizar sobre su persona es, o no, conforme con su plan
personal de vida.

Aunque no se adopte un enfoque bioético principialista, sino cual-
quier otro enfoque, lo cierto es que la Bioética presupone la existencia
de seres humanos vulnerables, y a menudo ya vulnerados, de modo
que las prescripciones del discurso bioético van encaminadas a pre-
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venir y reparar los danos que experimentan las personas, justamen-
te para reducir, en lo posible, la vulnerabilidad de las mismas. Dicha
vulnerabilidad es especialmente alta en situaciones de pobreza, nifiez,
enfermedad, discapacidad, ancianidad, duelo, divorcio, etc. Una vez
que las personas han sido vulneradas, generalmente quedan afectadas
negativamente por algunas secuelas daninas que aumentan la vulnera-
bilidad inicial, de modo que, a menudo, la vulnerabilidad es un fenéme-
no acumulativo, que tiende a crecer a menos que se adopten medidas
para evitarlo. Por ello, conviene tener muy presente la dimensién de
vulnerabilidad cuando elaboramos cualquier discurso bioético. ; En qué
consiste la vulnerabilidad humana y cuéles son sus raices? En el proxi-
mo apartado abordamos esta cuestién.

2. Bases biolégicas de la vulnerabilidad humana

La condicién corporal humana lleva consigo lo que se puede consi-
derar como vulnerabilidad antropoldgica, que hace referencia al con-
junto de caracteristicas que compartimos todos los seres humanos en
cuanto a los riesgos que corremos de padecer danos y pérdidas de
diverso tipo, aun a pesar de que dispongamos de circunstancias fa-
vorables. Un listado no exhaustivo de tales caracteristicas incluye las
siguientes:

 La mortalidad es el rasgo de vulnerabilidad mas evidente e inevita-
ble; sin embargo, en el caso del ser humano, la mortalidad es un tipo de
vulnerabilidad un poco mas complejo que en el caso de los demas ani-
males, porque incluso tras la muerte una persona podria ser «dafiada»
en cuestiones como su buena imagen, o en el desprecio a sus ultimas
voluntades, y aunque la persona fallecida no podra ser consciente de
ese dafo, y ya no puede sufrir por ello, existe un perjuicio objetivo a su
memoria que si perciben sus allegados y otras personas que le sobrevi-
ven. En este sentido, la vulnerabilidad de las personas se prolonga mas
alla de la muerte fisica para abarcar también a su legado, a su recuerdo,
a la huella histérica que la persona deja tras de si;

« La accidentalidad (podemos ser victimas de accidentes y catés-
trofes en cualquier momento, con sus secuelas dafinas mas o menos
perdurables);

« La enfermabilidad (podemos enfermar, y de hecho enfermamos a lo
largo de la vida);
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« La limitacién fisica y psiquica (especialmente notoria en la infancia
y en la ancianidad, pero en cierta medida presente a lo largo de toda la
vida) y

«La posibilidad de ser victimas de abusos, de injusticias y de dafos
de todo tipo, tanto en el cuerpo, como en las propiedades, como en los
derechos civiles y politicos, incluyendo el derecho al honor y a mantener
una buena imagen ante los demas.

Biolégicamente, los seres humanos somos necesariamente interde-
pendientes, necesariamente sociales, hemos de atravesar una infancia
muy larga y muy indefensa y, como muy bien senalé I. Kant, el ser hu-
mano es el Unico animal que necesita ser educado®. Ademas, algunas
investigaciones recientes en el campo de la evolucion del homo sapiens
indican que nuestra especie ha conseguido sobrevivir y prosperar en
virtud de unas estructuras cerebrales en las que aparece una tendencia
natural a la “reciprocidad fuerte’, es decir, una tendencia a ayudar a los
otros a reducir su vulnerabilidad (especialmente a los del propio grupo
o tribu al que uno pertenece), con la expectativa de que los otros le
ayudaran a uno cuando lo necesite. Si esto es asi, se podria hablar de
la existencia de una bioética elemental con base biolégica que todos
los seres humanos llevamos alojada en nuestros cerebros: una bioética
que prescribe el apego al propio grupo y el recelo (e incluso el rechazo)
ante las personas de otros grupos. Pero cabe preguntarse si esos con-
dicionamientos bioldgicos, que seguramente han sido muy Uutiles para
la supervivencia de la especie, pueden ser considerados como auténti-
cos principios éticos que orientan sobre lo moralmente correcto en un
mundo como el de nuestra época, en el que los problemas mas urgen-
tes son de caracter mundial. A mi juicio, no deberia confundirse la base
biolégica de nuestra ética con el fundamento racional de la misma. Lo
gue necesitamos hoy en dia es una ética basica mundial que cumpla
dos requisitos: 1. ha de ser compatible con nuestros condicionamien-
tos bioldgicos, pues de lo contrario no seriamos capaces de seguir sus
orientaciones, y 2. ha de ser razonable en el sentido de aceptable por
parte de los diversos grupos humanos y en el sentido de dar una eficaz
respuesta a los graves problemas que nos aquejan en la actualidad (el
calentamiento global, el acceso al agua potable, la miseria en la que
malviven millones de personas, las guerras, el terrorismo, los malos
usos de las tecnologias y biotecnologias, etc.).

6. Kant, I. Pedagogia. Madrid: Akal, traduccién de Lorenzo Luzuriaga y José Luis Pascual, 2003.
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3. Vulnerabilidad contextual

En principio, la vulnerabilidad antropoldgica es el tipo de vulnerabi-
lidad que afecta por igual a todas las personas, puesto que todos so-
mos fragiles y estamos expuestos a todos los riesgos a los que hemos
aludido anteriormente, en especial al riesgo de muerte. Ahora bien, esa
vulnerabilidad general se concreta en cada persona en la forma de otro
tipo de vulnerabilidad que podemos llamar contextual, y que ya no es
la misma para todas las personas, puesto que depende de una serie de
variables que conviene conocer para controlarlas mejor. El estudio de
las vulnerabilidades contextuales nace a finales de los afos 80 del siglo
XX, en relacién con el anélisis cientifico de las catastrofes y desastres,
tanto de origen natural (terremotos, huracanes, inundaciones, sequias,
etc.), como de origen humano (guerras y conflictos sociales graves).
Desde este punto de vista, el grado de vulnerabilidad de una persona,
o de una familia, o de un grupo social, es muy diferente segun las cir-
cunstancias concretas, segun el contexto especifico que rodea a esa
persona, o a esa familia o grupo. La vulnerabilidad se entiende ahora
como sinénimo de un conjunto de riesgos concretos: a perder la vida, o
la salud, o los derechos civiles y politicos, y se puede entender también
como inseguridad. Estos riesgos, estas inseguridades, son altos para
determinadas personas y bajos para otras, segln sea el contexto que
las rodea (incluyendo las capacidades desarrolladas como parte de di-
cho contexto, entendido en sentido amplio).

Chambers senala que /a vulnerabilidad es la exposicion a contingen-
cias y tensiones, y la dificultad para afrontarlas. Por tanto, la vulnerabi-
lidad tiene dos partes: una parte externa, de los riesgos, convulsiones y
presion a los que esta sujeto un individuo o familia, y una parte interna,
que es la indefension, esto es, una falta de medios para afrontar la situa-
cion sin pérdidas perjudiciales’.

En consecuencia, las diferencias entre las personas en cuanto a los
riesgos externos a los que estan expuestas (por ejemplo, por el hecho de
residir en un lugar peligroso), y en cuanto a los riesgos internos® (care-

7. Chambers, R. Vulnerability, Coping and Policy. IDS Bulletin, vol. 20, N°2, 1989, p. 1.

8. A menudo los riesgos internos tienen su origen en factores externos, porque las personas no
pueden desarrollar sus capacidades en solitario, sin ayuda de la comunidad que les ampara, y
en ocasiones tal desarrollo puede ser obstaculizado, en lugar de potenciado, por haber crecido
en ambientes en los que el rechazo, la humillacién, el desprecio, etc., llega a ser interiorizado por
la persona y de ese modo se bloquean sus posibilidades de empoderamiento, dando lugar a las
llamadas «preferencias adaptativas».
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cer de determinadas capacidades para hacer frente a los riesgos exter-
nos), son los factores que explican el diferente grado de vulnerabilidad
en el que se encuentran. Esto significa que la vulnerabilidad contextual
de las personas varia de una persona a otra y que va cambiando para
cada persona a lo largo de su vida, dependiendo de las variaciones en
la exposicién a riesgos externos y de la adquisicién o pérdida de capa-
cidades para el afrontamiento de aquellos riesgos. En ambos aspectos
podemos detectar situaciones que pueden ser injustas. Por ejemplo:
no es lo mismo que una persona esté expuesta a riesgos externos por
su propia voluntad que por causas de exclusién econdémica y social; su-
pongamos que una persona ha decidido libremente residir en un barrio
marginal compuesto por viviendas precarias e insalubres, etc. Su situa-
cién es mas vulnerable que si hubiera fijado su residencia en otro lugar
mas seguro, pero esta situacidn no es injusta, porque procede de una
opcién libre y soberana de esta persona, que tiene razones para valorar
esa opcién y para mantenerla a lo largo del tiempo, pese a que dispone
de capacidades suficientes como para mudarse a otra parte. En cam-
bio, pensemos ahora en el caso de una familia pobre, que ha fijado su
residencia en ese barrio marginal porque no ha tenido mejores opor-
tunidades, o porque habiéndolas tenido, sus miembros no disponen de
las capacidades suficientes para aprovecharlas. En este segundo caso,
la situacién de vulnerabilidad es forzada, ligada a unas carencias de las
que probablemente no han sido responsables; o quiza si hayan sido
parcialmente responsables de esas carencias, pero es probable que es-
tén a tiempo todavia de superarlas si se les presta un poco de ayuda. En
este segundo caso, habria que hablar de «desigualdades injustas», que
han dado lugar a vulnerabilidades también injustas.

Para medir el grado de vulnerabilidad contextual que afecta a una
persona, familia o comunidad, puede ser (til la siguiente férmula®:

Vulnerabilidad (V) =

Daios o deficiencias acumulados (DD) + Nuevas Amenazas (NNAA) - Empodera
miento (E)

(V = DD + NNAA - E)

9. Esta férmula estéd basada en la que propone Pérez de Armiiio, K. Vulnerabilidad. En K. Perez de
Armifo (dir.), Diccionario de Accion Humanitaria y Cooperacion al Desarrollo. Barcelona: Icaria /
Bilbao: Hegoa, 2000, p. 585.
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Por ejemplo, supongamos que estamos tratando de medir la Vulnera-
bilidad (V) de una persona en el terreno de la salud y que sus Danos o
deficiencias (DD) tienen un valor de cinco en una escala de cero a diez,
sus Nuevas Amenazas (NNAA) tienen un valor de tres en una escala
de cero a diez y que su Empoderamiento (E) tiene un valor de 8 en una
escala de cero a diez. La férmula nos dice que DD + NNAA - E = V; por
lo tanto: 5 + 3 - 8 = 0, es decir, esta persona tiene muy baja vulnerabili-
dad o bajo riesgo en este terreno, gracias a que dispone de un elevado
empoderamiento que le va a permitir afrontar el problema que supone
la combinacién de unos achaques que ya padece (DD) con las nuevas
amenazas sobrevenidas en un momento dado (NNAA).

Cuando reflexionamos sobre el modo en que la vulnerabilidad crece
o decrece en el caso de una persona o de un grupo concreto, nos per-
catamos de que algunos factores condicionantes de la misma pueden
ser de caracter histérico y estructural. Por ejemplo, en muchos paises
de Africa y de Iberoamérica que son antiguas colonias, el colonialismo
esta en el origen de la alta vulnerabilidad que sufren muchos grupos
indigenas y otros grupos étnicos que no forman parte del grupo do-
minante. Las relaciones tradicionales de clase y de género son otros
ejemplos de condicionantes muy persistentes en el tiempo, que afectan
muy negativamente a las personas pertenecientes a las clases empo-
brecidasy al género femenino. Esto es asi porque tales relaciones tradi-
cionales a menudo establecen exclusiones de los pobres y de las muje-
res en cuanto al acceso a recursos y oportunidades que son necesarios
para reducir la vulnerabilidad de estos colectivos. Ademas del conocido
efecto danino sobre la vulnerabilidad de las personas que provocan las
actitudes racistas y sexistas, recientemente se han sefalado también
las actitudes de aporofobia'™ como causantes de discriminacién y exclu-
sién hacia colectivos ya de por si debilitados y vulnerados.

Como he senalado anteriormente, por regla general, las situaciones
de alta vulnerabilidad contextual suelen tener dos tipos de causas: vo-
luntarias e involuntarias. Esto se verd mas claro si pensamos la vulnera-
bilidad en términos de riesgos que afectan a una persona: hay riesgos
asumidos voluntariamente, como cuando alguien se pone en huelga de
hambre para reivindicar algo, y hay riesgos que las personas corren for-
zadas por las circunstancias, como cuando alguien pasa hambre contra

10. Cortina, A. Aporofobia, el rechazo al pobre: un desafio para la democracia. Barcelona: Paidds,
2017. Martinez Navarro, E. Aporofobia. En J. Conill, (coord.) Glosario para una sociedad intercultu-
ral. Valencia: Bancaja, 2002, pp. 17-23
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su voluntad. Pero en este segundo caso, a su vez, puede haber dos ti-
pos de situaciones muy diferentes: aquellas en las que el riesgo ha sido
provocado por «causas naturales» (como un terremoto o un huracan) y
aquellas otras en las que el riesgo ha sido producto de causas sociales
(como una guerra, una distribucién injusta de los recursos o un abuso
de poder). Acabo de poner entrecomillado el término «causas natura-
les» para indicar que ese tipo de causas puede tener también algin
componente antropogénico: por ejemplo, la lluvia 4cida es un fenéme-
no natural que tiene su origen en la emisidon a la atmdsfera de ciertos
gases nocivos por parte de los seres humanos; la mayor frecuencia de
los huracanes en las décadas recientes es considerada por los expertos
como uno de los efectos del calentamiento global, que a su vez es un
fenémeno provocado en gran medida por la actividad humana; de ma-
nera que tanto la lluvia 4cida como la mayor frecuencia de huracanes
en la actualidad, son fenédmenos de tipo mixto (naturales y al mismo
tiempo provocados por el ser humano). La tabla siguiente puede ser
ilustrativa de las distinciones que estamos planteando:

Tipos de vulnerabilidad A. Voluntaria B. Involuntaria
humana desde el punto
de vista de la

voluntariedad

A-1. Exposicién a ries-
gos naturales (deportis-
tas, bomberos, sanita-
rios, etc.).

B-1. Exposicién comun
a catastrofes naturales
imprevisibles.

Causas naturales

A-2. Exposicién a ries-
gos sociales (policias,
militares, sanitarios,
etc.).

B-2. Exposicion forzada
a guerras, conflictos y
abusos de poder.

Causas sociales

Causas de tipo mixto

A-3. Exposicidn a ries-
gos naturales combina-
dos con la actividad hu-
mana (vuelos, mineria,
buceo, etc.).

B-3. Exposicién forzada
a riegos naturales pro-
vocados por la actividad
humana (sustancias
cancerigenas, lluvia
acida, etc.).

Tabla 1: Clasificacion de vulnerabilidades humanas en funcién de los tipos de causas y
de la voluntariedad del agente o ausencia de ella. (Elaboracién propia).
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En la clasificacion de la Tabla 1 nos interesan especialmente los ca-
sos de los tipos B-2 y B-3, porque encajan de lleno en el concepto de
vulnerabilidad contextual que estamos comentando, mientras