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Los comités de ética
asistencial o clinica



Prélogo

La proteccién de los derechos de los pacientes

Prof. Dr. Francisco Javier Leén Correa

Se presentan en este libro experiencias de resolucién de casos ético-clinicos de los Comités de
Etica Asistencial (CEA) de Espana y de siete paises latinoamericanos. No hemos pretendido
“representar” a toda Latinoamérica, pero si ofrecer un panorama amplio de las situaciones que se
debaten en los CEA y del modo de dar sus consejos y asesoria ético-clinica, que pensamos puede
servir a los comités que se estdn formando, y a todos, pues varian con frecuencia sus miembros y

es siempre necesaria la puesta al dia para conseguir la exigible competencia individual y como

grupo.

Se ha extendido en las instituciones de salud el trabajo de los comités de ética, tanto de ética de
la investigacién, como de los de ética asistencial o clinica, aunque adin no tienen todo el
desarrollo que desearfamos. Desde la Federacién Latinoamericana y del Caribe de Instituciones
de Bioética (FELAIBE) hemos promovido su labor desde hace afios y pensamos que es un reto
apoyarlos, ayudarnos todos con las mutuas experiencias, proponer ofertas de mayor formacién

de sus miembros, y conseguir asi que tengan el reconocimiento institucional debido.

El Dr. Andrés Peralta, de la Reptblica Dominicana, realiz6 una encuesta dirigida a Comités de
Etica Asistencial (CEA) de toda Latinoamérica, para analizar sus fortalezas y debilidades, que
presenté en el VIII Congreso de FELAIBE en Vifia del Mar, en junio del 2011." Segtn las

respuestas de 472 CEA de veinte paises, las principales fortalezas serfan: en primer lugar,

las disposiciones y requerimientos de organismos internacionales de acreditacién de las
instituciones de salud..., que resaltan la necesidad de contar con los CEA en cada institucién; en
segundo lugar, la efectiva creaciéon oficial de CEA en las instituciones gubernamentales en
algunos paises; y en tercer lugar, la percepcién de las comunidades acerca de la eficiencia en el

funcionamiento de los CEA, la cual en general es buena.

Como debilidades, estarian

! Peralta Cornielle, A. Perspectivas en Latinoamérica de los comités de ética asistencial. En: Leén Correa, FJ. Etica clinica
comités de ética en Latinoamérica. Santiago: FELAIBE y Fundaciéon Ciencia y Vida; 2011: 143-154.
J g y y



la existencia en pocos paises de disposiciones legales y administrativas gubernamentales para
regular los comités de ética asistencial; la falta de apoyo institucional que se describe como
carencia de un espacio fisico para el comité, la falta de insumos, o de apoyo en las tareas
administrativas; las funciones ad honorem de los miembros de los CEA, que son percibidas como
trabajo agregado y responsabilidad mayor, lo cual se traduce en disminucién del interés en
participar en los CEA y en la eficiencia de los mismos... y finalmente, la indiferencia de las
instituciones de algunos paises para la protocolizacién de los procedimientos médicos y pobre

responsabilidad de las autoridades para tomar la iniciativa.

Como vemos, son bastantes las dificultades presentes en el trabajo de los CEA, pero cada dia son
mads las tareas, tras la aprobacion en bastantes paises latinoamericanos de leyes que regulan los
derechos y deberes de los pacientes. La tarea central de los CEA es proteger esos derechos de los
pacientes. A la vez, ha crecido la experiencia de los CEA, han aumentado las peticiones de
consejo y consultas de parte de los médicos y de otros profesionales de la salud. En algunos
paises, los pacientes pueden realizar también consultas a los CEA, sin que éstos se conviertan en
instancias de medicacién, pero si de aclaracién y entendimiento entre los que deben tomas las
decisiones ético-clinicas. Su labor de asesorfa cualificada ayuda a la formacién de un clima ético
dentro de las instituciones, y su labor formativa directa de todos los profesionales y trabajadores
a través de jornadas, talleres, seminarios, etc., cuenta con experiencias cada vez mds frecuentes y

extendidas.

La deliberacién como método para tomar decisiones en situaciones complejas, es la base del

andlisis de los casos por parte de los CEA, y estd en el centro de todo el quehacer bioético.

El ejercicio de sopesar los pros y los contras es considerado como el método bdsico de formacién
continuada en Bioética. Existe un déficit de deliberacién en el 4&mbito sanitario si lo comparamos
con el d4mbito politico, judicial, politica econémica. Se debe deliberar mds en lo referente a valores
que devienen en derechos emergentes de los pacientes: libre eleccién de médico o de hospital,
voluntades anticipadas, rechazo de tratamientos vélidos, consentimiento de menores, etc. Estos
avances en politica sociosanitaria son fruto de los incipientes avances en una democracia

deliberativa, més alld de una democracia puramente participativa o representativa, especialmente

en las politicas de salud pl’lblica.2

La bioética —y los CEA— no estdn recluidos en el estricto quehacer clinico del médico o de los
profesionales de salud. Es cierto que “llegar a una interpretacién clinicamente correcta y
éticamente buena del texto y del contexto, cuyo beneficiario sea siempre el paciente, es tarea

tanto del profesional sanitario como de los Comités Asistenciales de Etica”” pero muchos de los

2

Rodriguez Merino JM. Bioética y derechos emergentes. Madrid: Universidad Carlos III y Dykinson S.L.; 2011: 25.
3

Op. Cit. p. 166.



problemas motivo de consulta surgen de diferentes criterios entre el médico y el paciente, pero
también de la relacién con la institucién, de la ética o falta de ética de las instituciones, sistemas
y politicas de salud. Es necesaria una bioética institucional y social que ayude al debate ptblico y

. . 4
a crear una ética civica.

Y los CEA son espacios publicos institucionales de deliberacién, de didlogo y respeto mutuo, que
lleva a acuerdos morales que pueden ser compartidos por todos, adecuados a la realidad cultural
y social de cada pais. En la medida en que funcionen, también se extenderdn los acuerdos y
experiencias mds alld de las fronteras nacionales, a todo el dmbito latinoamericano. Los
congresos y reuniones de bioética, y entre ellos, los organizados desde hace veinte afios por
FELAIBE, tienen este sentido: crear un espacio moral comtn donde todos podamos entendernos
y afrontar juntos los desafios éticos. Como comenta Adela Cortina, "justamente en descubrir esos
valores compartidos y en aventurar desde ellos respuestas responsables se comprometen las
comisiones y asociaciones nacionales e internacionales de bioética, los comités de ética de las
instituciones publicas... Un minimo de acuerdos morales traspasa las fronteras y va forjando

- .. . 5
una ética civica transnacional”.

Nuestro agradecimiento a los coordinadores de este libro, y a todos los autores y miembros de
los CEA que discutieron los casos ético-clinicos, y han querido dar a conocer a todos un poco de
su experiencia y de su quehacer diario, en pro del mayor respeto a la dignidad y los derechos de

los pacientes.

4
Ledn Correa FJ. Fundamentos y principios de bioética institucional y social. Acta Bioética 2009; 15 (1): 70-78.

Cortina A. Una ética transnacional de la corresponsabilidad. En: Serrano V (Ed.) Etica ¥ globalizacion. Cosmopolitismo,
responsabilidad y diféerencia en un mundo global. Madrid: Biblioteca Nueva; 2004: 15-32: 28.
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La justificacién de la existencia de los comités

hospitalarios de bioética en los hospitales ptiblicos

Fernando Anaya Veldzquez
Victoria E. Navarrete Cruz

Diego Le6n Rébago

Departamento de Biologia y Departamento de Estudios de Cultura y Sociedad

Bioética, Campus Guanajuato, Universidad de Guanajuato. Guanajuato, México

Introduccién

En las dltimas décadas ha sido palpable que la atencién a la salud en los paises en desarrollo ha
incluido un componente basado en la calidad de la atencién a los pacientes lo cual implica un
componente humanista basado en valores humanos. La medicina por lo tanto se ha enriquecido con la

insercién de la ética en los tratamientos y cuidados médicos.

Todas las actividades de intervencién, sean a nivel de medicina preventiva, diagnéstica y terapéutica se
realizan en las instituciones de salud privilegiando el bien del paciente, por lo que la relacién de los
profesionales de la salud con los pacientes busca resolver en lo posible las patologias pero respetando
la dignidad del ser humano. Lo anterior supone atender al paciente de manera integral, considerando

siempre sus derechos humanos.

Sin embargo, en el curso de la atencién médica pueden surgir conflictos derivados de problemas de
comunicacién entre el paciente y el médico, por la falta de pericia de dicho profesional de la salud, por
negligencia del mismo en sus deberes profesionales o incluso por la inobservancia de la normatividad
aplicable. Igualmente, en la mayoria de los casos, a pesar de cumplirse a cabalidad la obligacién
médica, pueden surgir dudas en los profesionales de la salud al decidir hacer sus intervenciones o éstas
pueden estar en los pacientes o sus familiares antes de aceptar ser intervenidos. Estos momentos de
incertidumbre médica en los que se presentan al menos dos cursos de accién, basados en la medicina
en evidencia, pero que se relacionan con la dificil decisién de ayudar al paciente buscando el mayor
beneficio para el mismo, reduciendo el riesgo, son cruciales y constituyen dilemas éticos para los

profesionales de la salud.
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En estas circunstancias, los médicos pueden buscar la ayuda y el consejo de los comités hospitalarios
de bioética, para ayudarlos a tomar la mejor decisién clinica en beneficio del paciente. De la misma
manera, los propios pacientes o sus familiares pueden tener dudas en la aceptacién de las opciones de

tratamiento que se les ofrecen y pueden acudir también a la misma instancia.

En consecuencia, las instancias de reflexién y consejo que ayuden a los pacientes y a los médicos a
tomar las mejores decisiones son precisamente los comités hospitalarios de bioética (CHBs), que son
entidades colegiadas formadas por profesionales de la salud y por otros profesionales como los
abogados y los administradores que no sean autoridad en la institucién hospitalaria. E1 CHB realiza,
después de conocerse las opciones clinicas, el andlisis de los dilemas bioéticos aplicando el método
reflexivo y deliberativo usando una metodologia que permite identificar los valores en conflicto,
proponer la opcién médica que sea mds benéfica con el menor riesgo, que respete la dignidad de la
persona y, que sea legal. Asi, el CHB propone las acciones clinicas mds adecuadas en beneficio del

paciente sobre bases éticas.

Regulacién de los Comités Hospitalarios de Bioética

En México, la Ley General de Salud contempla a los Comités Hospitalarios de Bioética. La instalacién
de los CHBs es regulada por la Comisién Nacional de Bioética y las Comisiones Estatales de Bioética.
En los ultimos afios se han logrado establecer CHBs, principalmente en los hospitales publicos del
sector salud, y en las entidades paraestatales como el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los

Trabajadores del Estado (ISSSTE), Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) y otros.

Para tratar de que el CHB no sea solamente la agrupacién de profesionales de la salud que deciden
sobre el mejor curso de accién de un caso clinico, es deseable que al menos uno de los miembros tenga
conocimientos bdsicos o avanzados sobre bioética, para asi garantizar que el andlisis de los casos se

realice con la metodologia bioética, ademds de otros integrantes de otras disciplinas.

Un aspecto muy importante es que el CHB solamente interviene a peticién de parte, es decir solamente
si los ciudadanos, pacientes, sus familiares o los profesionales de la salud lo solicitan y cuando la parte
clinica y las opciones de intervencién se tienen planteadas claramente después del andlisis riguroso del
expediente médico del paciente. Al término de su intervencién, el CHB emite una recomendacién que
entrega al solicitante, por lo que su decisién no es vinculante. Quien toma la decisién final son los

propios pacientes, sus familiares o los médicos tratantes.

Un sistema de salud que se precie de atender adecuadamente a sus pacientes no puede prescindir de
los CHBs. De hecho, es de esperar que promueva su formacién, establecimiento y funcionamiento,

otorgando todas las facilidades para su operacién.
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El impacto positivo que han tenido los CHbs en los paises con mayor experiencia en la aplicacién de la
bioética, hacen esperar que la promocidn, creacién y funcionamiento de los CHBs en los paises en
desarrollo también sean muy dtiles. Sin embargo, es de tomarse en cuenta que en nuestros paises la
mayor parte de la medicina es social, basada en los principios de justicia y beneficencia. Por lo anterior
la formacién de los CHBs en los hospitales publicos es esencial para garantizar una medicina social
que proteja los derechos humanos de los pacientes y que tenga un elemento humanista muy

importante que se enfoque al respeto de la dignidad de todas las personas sin distincién alguna.

En conclusién, la funcién de un Comité Hospitalario de Bioética en los hospitales publicos, es muy

importante para ayudar a la toma de decisiones a los médicos, a los pacientes y a sus familiares.

Las experiencias locales

En nuestra labor como miembros de dos CHBs establecidos en sendos hospitales de la Secretaria de
Salud del estado de Guanajuato en México, todos los miembros de los mismos hemos contribuido a
través del didlogo reflexivo y deliberativo de la bioética a promover la atencién médica de calidad
otorgada con calidez, teniendo como marco de referencia a la medicina basada en evidencia y a los
principios y valores aplicables a la prictica médica. Hemos aplicado la bioética principialista para
realizar los andlisis de los casos, por lo que los principios de no maleficencia, beneficencia, justicia y
autonomia son el referente principal, sin embargo otros principios como el de solidaridad también se
han utilizado. Se ha tenido la voluntad de todos los miembros de los CHBs de tomar las decisiones por
consenso, ademads de considerar para el andlisis de los casos una actitud plural, tolerante y de respeto a
las distintas formas de pensar. Nuestro deber y nuestra meta es servir al paciente, por lo que todas
nuestras actividades se realizan para promover el trato respetuoso y la proteccién de la dignidad de la

persona.

Los CHBs han realizado actividades de andlisis de casos clinicos en los que se ha solicitado nuestra
intervencién para revisar los dilemas éticos que se han presentado y asi contribuir a la toma de
decisiones clinicas sobre bases éticas por parte de los pacientes, médicos, enfermeras y otros
profesionales de la salud y, por supuesto de la administracién del hospital. Asimismo, los CHBs han
realizado otras actividades asociadas a su funcién como son reuniones de cardcter académico, de
actualizacién y normativas al tiempo de informar de sus actividades al personal del hospital y difundir
el propio comité entre los pacientes, aunque dicha labor ha sido muy limitada. Un aspecto relevante
para el 6ptimo funcionamiento de los CHBs antes mencionados es el papel que han tenido los
miembros de los mismos que ya poseen cierto conocimiento o entrenamiento formal en la bioética, ya
que eso ha permitido aplicar de manera sistemdtica la metodologia bioética para el andlisis de los

casos, pero considerando que cada nuevo caso se analice en sus particularidades. Asi, el andlisis caso
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por caso ha resultado adecuado. Es todavia el comienzo, falta mucho por hacer, pero tenemos mucho

dnimo y entusiasmo por continuar.
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La presentaciéon de casos clinicos al Comité de
Etica Hospitalaria

Veré6nica Anguita M.

La presentacién de casos clinicos a los Comités de Etica se ha ido haciendo cada vez mds frecuente y
esto ha estado relacionado, a mi modo de ver, bisicamente con algunas situaciones; a) con el aumento
sistemdtico de los dilemas éticos surgidos en torno a la introduccién de la técnica aplicada a la salud, b)
con la creciente validacién de los comités de ética interior de cada una de las instituciones donde éstos
existen y c¢) como la buisqueda de un eventual respaldo para los médicos tratantes frente a juicios por

mala préctica.

El objetivo con que se constituyeron los comités de ética asistencial, fue con el fin de facilitar la toma
de decisiones de quienes se vieran enfrentados a dilemas éticos de dificil solucién. De este modo se
constituyeron en grupos de referencia consultivos y nunca resolutivos, esto es, que no son quienes
deben tomar las decisiones sino sélo iluminar la decisién de quien ha consultado. Por tanto su
sugerencia de accién concreta no es vinculante, dejando entonces, abierta la puerta para quien debe
tomar la decisién ultima que serd el propio paciente1 o su familia en caso de ser éste incapaz temporal

(o] permanentemente.

Muchas veces, la intencién con la que los casos son presentados a los comités de ética, no siempre dice
relacién con la legitima necesidad de buscar una asesoria en un caso complejo desde el punto de vista
ético. Las presentaciones que se visualizan, son, con relativa frecuencia, para buscar algin tipo de
apoyo, que va mds alld de la sola bisqueda de sugerencias de accién concretas que el comité puede

aportar desde su 4mbito y con su metodologia de trabajo.

Este apoyo al que se hace mencién suele ser en funcién de buscar un respaldo frente a aspectos legales
que creciente e inadecuadamente, a mi juicio, van acompafiando la relacién clinica. Cuando hay una
adecuada relacién clinica se establece un vinculo de confianza que predomina sobre lo juridico

(desconfianza). Del mismo modo, muchas veces se busca apoyo en el trabajo del comité cuando hay

1 Es preciso aclarar que el tipo de decisiones de las que se habla no son las de indicaciones técnicas sino se trata de decisiones
éticas, lo que fundamenta el que sea el propio paciente o su familia quien tenga la tltima palabra, por cierto acompafiado muy
de cerca del equipo médico tratante. Al respecto existe el decreto 42 articulo 105 que deja establecida la libertad de decidir del
propio paciente o los familiares.
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poca claridad respecto de las indicaciones o no indicaciones técnicas de un determinado tratamiento o

o L2 .
procedimiento que puede redundar en permitir” que un paciente muera.

A este respecto cabe sefialar que cualquiera sea la razén con que cada persona se aproxime a solicitar
una reunién del comité con el fin de presentar su caso, éste, junto con hacer un andlisis ético de la
situacién presentada, realiza en forma paralela y particularmente evidente mediante la
fundamentacién de la sugerencia propuesta, una educacién concreta en bioética tanto a la comunidad

. . . . oo 3
hospitalaria como a los propios pacientes y sus familias.

Ahora bien, el hecho de presentar un caso clinico al comité de ética con un interés diferente al objetivo
planteado en su formacién no debe hacer cambiar ni las funciones del comité ni su forma de trabajo.
El interés inapropiado en el apoyo solicitado al comité de ética, puede ser manejado en el entendido de
posibilitar mediante ella, una ensefianza concreta a la comunidad hospitalaria. Sin embargo es preciso
sefialar que un caso que estd mal presentado, que por ejemplo el diagnéstico, o el tratamiento o bien
las incertidumbres técnicas de esquemas, no deben ser presentados ya que no es posible realizar un
buen andlisis ético en funcién de aspectos que no estdn claros. Un buen juicio ético comienza por una

adecuada y extremadamente clara relacién de los hechos que acompanan la situacién dilematica.

Otro de los objetivos planteados, es el constituirse en defensores de los pacientes. Sin embargo este
objetivo, a mi juicio no estd adecuadamente orientado ya que los comités de ética buscan hacer
equilibradamente su labor, esto es, buscar lo correcto en cada caso y situacién, no juzgar, no proteger
ningun interés que no sea el de los involucrados, etc. De manera que si hay que defender a alguien, ha

de ser, necesariamente, a todos aquellos que estdn vinculados al caso clinico y no sélo al paciente.

Ademds el hecho de aceptar que hay que defender al paciente es reconocer a la vez que existen fuerzas
que atentan contra él/ella y esto no es lo propio de nuestra cultura. De manera que se hace una vez
mds necesaria la exigencia de inculturacién, es decir de hacer propias las propuestas de otras

realidades a nuestra cultura local. En Chile, en términos generales, los médicos estin comprometidos

. , . ., .4
con sus pacientes y no amenazédndolos, al contrario, protegiéndolos, a veces de manera excesiva. Es

necesario detenerse a pensar de qué manera estd incidiendo en nuestra relacién clinica lo que ocurre

? Utilizo explicitamente la palabra “permitir” ya que no se trata de realizar ningtin acto en funcién de provocar la muerte de
manera intencional.

3 El comité de ética, entre sus funciones generales de ofrecer una sugerencia de accién concreta, destaca la funcién educativa,
tanto para la comunidad médica como para los usuarios del sistema de salud. Ver Alvarez JCarlos. Comités de Etica asistencial:
reflexién sobre sus funciones y funcionamiento. En VVAA. Bioética, un didlogo plural: homenaje a Javier Gafo sj. Madrid:
Pontificia Universidad de Comillas; 2002: p. 367-384.

* Sobre este tema podemos hablar mucho y en lo particular relaciondndolo con el Consentimiento Informado, me refiero
puntualmente al paternalismo extremo, donde uno decide por el otro sin siquiera dar la posibilidad de emitir una opinién propia.
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fuera, ;debemos aceptar que existan fuerzas opositoras que anulen a las personas involucradas? O

/1 . . 5
debemos reconocer que los médicos y sus pacientes tienen rostro y pueden compadecerse?

A juicio de Juan Carlos Alvarez,6 los Comités de ética siempre deben hacerse al menos 4 preguntas
antes de entrar a revisar un caso clinico; a) squé preguntan?, b) ;por qué nos los preguntan?, c) ;para
qué nos los preguntan? y d) ses competencia del comité responder a aquello? Esto no es de menor
importancia ain cuando parezca bastante obvio. La respuesta a la primera pregunta parece de
perogrullo pero no es poco frecuente que quienes buscan la ayuda del comité no siempre tengan claro
cudles son los dilemas que los casos les genera. El saber la razén que les conduce a buscar apoyo y
asesorfa del comité de ética es un ejercicio de gran utilidad tanto para el mismo comité, que se ve
beneficiado con la acotacién de su discusién, como para el médico tratante que puntualiza

exactamente su necesidad. No es recomendable aceptar casos para una valoraciéon genérica.

Segtn Alvarez definir claramente el por qué se le pregunta al comité es importante toda vez que
permite visualizar el interés con que se accede a la asesorfa del comité. Esto permite conocer la
motivacién de fondo de quienes presentan los casos clinicos. Lo mismo ocurre con la pregunta por la
expectativa frente a la sugerencia que el comité haga. Esto permite reconocer los fines con los que el
solicitante pretende usar el informe que haga el comité. Existe, a juicio de Alvarez, una tendencia a la

instrumentalizacién del comité y de sus informes, de manera que hay que ser muy cuidadosos.

Por tltimo, la precisién respecto de si es competencia del comité tratar el tema traido a evaluacién, es
bastante dificil de hacer ya que por una parte supone responder a quien pregunta y cuando lo hace,

pero ademds el reconocer “si la decisién a tomar tiene implicados problemas morales o si éstos son de

. P w1
otro tipo y su andlisis no corresponde al comité”.

4Quién debe presentar un caso clinico al Comité?

Quienes pueden presentar un caso clinico al comité de ética son idealmente el médico tratante o
cualquiera que, de una u otra manera, estdn implicados en la decisién clinica. Nunca un espectador
externo, ya que puede estar pidiendo un apoyo de otro tipo para luego sancionar la decisién tomada y a
quien la ha ejecutado. Es importante tener mucho cuidado con que el comité de ética se transforme en

una instancia de enjuiciamiento de terceras personas.

«Cudndo recurrir al comité de ética?

5 Al hacer mencién a la palabra compadecer se estd haciendo en funcién de su significado latino, es decir, ser capaz de padecer -
con.

6 Ver Alvarez JC. Comités de Etica asistencial: reflexién sobre sus funciones y funcionamiento. Op. Cit.

7 Op. Cit. p.374.
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Es importante sefialar, como ya se dijo antes, que el momento para recurrir al comité de ética es
cuando se quiere buscar asesorfa para ayudar en la toma de decisiones. Ciertamente, el mejor
momento es, aunque parezca obvio, antes de haber tomado una decisién y no después lo que
claramente serfa bisqueda de un apoyo extrinseco, lo que no conduciria a ofrecer elementos de
discernimiento sino directrices de accién. Y por tanto dejarfa de cumplir un rol consultivo y pasaria a

ser resolutivo, lo que irfa contra la esencia misma de los comités de ética asistenciales.

En el entrenamiento de habilidades de un comité hospitalario de ética he se pueden analizar casos
cerrados, es decir, que ya hayan concluido, con su respectiva decisién tomada, pero teniendo claro que
el andlisis no apunta a un enjuiciamiento de lo realizado sino en funcién de imaginar el curso de
accién mds adecuado sobre la base de una historia ya terminada. Esto nunca debe ser el modo rutinario

de trabajo de un comité de ética hospitalaria. Puede ser una forma de autocapacitacién.

4C6mo presentar un caso al comité?

Esto dependerd de cada comité de ética, sin embargo, en general, hay que solicitar una reunién para
presentar el caso. Es importante que en cada reunién del comité se analice, en lo posible, solo un caso.
Si la situacién es urgente y amerita una reunién de esas caracteristicas, se podrd citar a reunién

extraordinaria.

La mayoria de los comités de ética se retine cada quince dias, no obstante en caso urgente se reunirdan
con mayor frecuencia. Para evitar la urgencia en la presentacién de casos clinicos a los comités de ética
se ha sugerido en algunos de ellos la introduccién y utilizacién sistemdtica de hojas para plantear
dilemas éticos que estén siempre presentes en las historias clinicas de los pacientes. De esta manera
cada médico que atienda al paciente puede anotar dilemas éticos que considera pueden aparecer en la
evolucién de la situacién de ese paciente. Entre los dilemas que pudieran aparecer rdpidamente estdn,
por ejemplo, los pacientes que son Testigos de Jehov4, nifios abusados o golpeados, ausencia de padres,
familiares conflictivos, discapacitados, enfermo con VIH positivo, menor maduro, prematuro extremo,

etc.

Mejor forma de presentar el caso clinico

Ciertamente que la mejor forma de presentar un caso clinico al comité de ética es aquella en la que el
interés estd puesto en el paciente y su entorno familiar y social. Se trata de buscar lo mejor para ese
individuo particular. La presentacién simple, clara, honesta y trasparente de los hechos conduce con

mayor facilidad al grupo para hacer un adecuado andlisis ético de cada caso.

Contenidos fundamentales para la presentacion

1) Caso Clinico N° (esto permite tener un orden dentro de las actas de reunién de evaluacién de

casos clinicos).
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2) Fecha de presentacién.
3) Meédico Tratante.
4) Numero de Ficha clinica.
5) Unidad.
6) Datos del Paciente, edad, sexo (Estos no deben permitir identificar al enfermo).
7) Antecedentes Familiares (Los datos deben incluir componentes del grupo familiar, situacién
econdémica de la familia, la filiacién a sistema de salud, red de apoyo).
8) Antecedentes del Caso.8
a) Historia clinica resumida
b) Situacién Clinica Actual (diagn(’)stico)9
c) Pronéstico de la Enfermedad (Se trata de especificar el prondstico de la enfermedad en
este paciente con toda su situacién)
9) Dilemas Eticos que el Caso clinico genera al equipo de salud (Se trata de escribir las preguntas
que se desea hacer al Comité con el fin de que éste responda)
10) Opinién del Paciente o su familia, sobre las opciones de tratamiento (Se pedird la opinién de

los Padres o tutores legales en caso de tratarse de un menor o una persona incapaz)

Procedimiento de trabajo de un Comités de Etica Hospitalaria

Esto es sumamente variable segiin se trate de cada comité, hay algunos que optan por utilizar un
método basado en la evaluacién del cumplimiento de los principios de la bioética (justicia, no
maleficencia, beneficencia, y autonomia), otros utilizan un método de deliberacién en el que es posible
tomar decisiones de consenso, de mayoria o por unanimidad y otros equipos que trabajan con el

método de discernimiento ético.

En sintesis hay varios caminos para llegar a concluir lo correcto, que es el aporte de la ética en este
caso. Es decir, no sélo se busca encontrar el camino de lo posible sino de lo que es correcto para ese

caso y en esa situacién.

Adn cuando haya diversidad de métodos, debiera respetarse una cierta estructura que posibilite un
adecuado andlisis de casos clinicos.

1) Lectura del caso clinico (Presencia del médico tratante, generalmente es quien da lectura al caso
clinico)

. c o qs 10
a) El caso es presentado sin dar nombres, se trata de reservar la confidencialidad.
b) El caso debe ser presentado de manera simple, no muy técnica. En la constitucién de los
Comités hospitalarios deben haber, y de hecho hay personas que no pertenecen al drea de la

salud. 1

. . 12 . .
c) Intentar que la historia no sea muy larga, ~ ya que puede confundir la idea central.

8 Ocupar lenguaje comprensible, recuerde que hay gente que no pertenece al 4mbito de la salud.

9 Para el trabajo del comité es 1til precisar el grado de certeza clinica del diagndstico.

19 Sin embargo, es posible, que quienes integran el comité y ademds trabajan en el interior de la institucién de salud conozcan el
caso. En tal situacién se debe considerar que todo aquello que se conversa en una sesién del comité es absolutamente
confidencial.

1 E] ideal es presentar el caso como si fuera la narracién de una historia.



19

d) Incluir en la historia relatada cudles son los diagndsticos y el pronéstico, asi como también el
grado de certeza de la situacién del paciente.

e) Contar ademds cémo se ha desarrollado el proceso de consentimiento informado con el
paciente o su familia.

f) Debe especificar claramente cudles son las preguntas que se desea hacer al comité.

2) Aclaracién de los hechos

a) El médico tratante y eventualmente otros que han participado en el caso permanecen en la
sesién mientras se le realizan todas las preguntas que servirdn para aclarar el caso presentado.
Es adecuado que el médico tratante traiga consigo la historia clinica del paciente presentado.
Si es necesario, se puede solicitar la presencia de alglin especialista de manera de aclarar
posibles problemas técnicos.

b) Esta etapa debe durar lo necesario, es decir hasta que ya no queden dudas sobre el caso clinico

presentado.

3) Identificacién de los problemas éticos

Definir si el médico tratante permanece en la reunién o se retira de ella.” Conviene recordar que tanto
si el médico se queda como si se retira el comité debera procurar trabajar lo mas neutralmente posible.
En definitiva, cada comité deberd regular este tema segiin su experiencia y la de la comunidad en que

estd inserto.

i) Opiniones a favor de la permanencia:

(1) El hecho de hacerlos abandonar la sala, suena a juicio.

(2) El hecho que el tratante se retire, le quitarfa transparencia al proceso y harfa que aparezca como
una corte de “sabios”.

(3) De la deliberacién pueden surgir dudas que el tratante puede aclarar.

(4) Es una instancia de docencia en bioética.

(5) Le reconoceria al tratante su dignidad para participar en la deliberacién.

(6) Es mds enriquecedor y hace més comprensible participar en la deliberacién que recibir un informe
que aunque muy fundamentado no se participé en éL.

(7) Permite al Comité recibir el primer “feed back” y el mds importante, el del médico tratante

ii) Opiniones en contra de la permanencia

(1) En algunos casos la permanencia ha dificultado el trabajo porque interviene apasionadamente

(2) No conocen el método de trabajo entonces se hace agotador introducirlos en la forma cada vez que
se hace una reunion.
(3) Normalmente no tiene formacién en bioética lo que no hace una diferencia muy sustancial su

participacién.

12 Atin cuando la relacién de la historia clinica no deba ser larga, no debe descuidarse que el paciente tiene una historia que no
ha comenzado con la hospitalizacién, ademds tiene un entorno inmediato que es importante que el comité conozca
medianamente. Ver Vidal S. ;Cémo presentar un caso clinico al Comité de Etica? Cérdoba, 1998.

13 Al respecto hay distintas experiencias segin sea el comité del que se trate. En algunos, el médico tratante se retira y en otros
permanece con distintas posibilidades; a) escucha pero no puede opinar, b) participa activamente de la deliberacién pero no
puede emitir una sugerencia final y c) participa activamente y se constituye basicamente en un integrante mas del comité.



20

b) Los integrantes del comité pueden hacer un listado de los problemas éticos que el caso les puede
generar. Al respecto, al propuestas en torno a que el ideal es que sea un minimo de 7 y un mdximo de
14. En definitiva, lo importante es que se visualicen claramente los dilemas éticos priorizandolos con

quien ha presentado el caso clinico.

c) Es un problema ético todo aquello que para alguien es detectado como problema, no importando

que no se vaya a deliberar sobre eso.

4) Deliberacién
a) Los miembros del comité comienzan un proceso de deliberacién, esto es empiezan a dar sus puntos
de vista sobre el caso clinico. Se inicia asf una puesta en comun de las maneras de pensar de cada uno

de los integrantes del grupo.

i) Se deberd tener algunas reglas que facilitan la (:omunicaci(’)n:14

* Todos pueden participar y dar sus opiniones, la participacién estar4 libre de toda discriminacién.

+ No interrumpir a los demis.

+ Toda afirmacién es susceptible de ser cuestionada (no hay dogmas).

* Intente un ejercicio de argumentacién: a todo pregtntese por qué.

+ Cada participante puede expresar sus deseos, necesidades y puntos de vista sin ningtn tipo de
prejuicios.

+ Evite dispersarse en temas derivados.

+ Intente encontrar puntos de acuerdo con los demis.

b) Es importante que cada miembro del grupo fundamente sus juicios, ya que mediante la aclaracién y

fundamentacién es como se va buscando encontrar lo correcto en la situacién descrita con anterioridad

c) Se busca ajustar el caso clinico y sus conflictos a los principios de la bioética, como una forma de
regular las sugerencias que cada uno hace. En primer lugar No hacer dafio con la sugerencia que se dé.
En segundo lugar, se debe proponer alguna recomendacién que sea justa, tanto desde el punto de vista
de la ley como de la justicia distributiva. En tercer lugar, se debe intentar respetar la autonomia, lo mas
fielmente posible. Y por dltimo, se sugerird una actuacién que consiga beneficiar al paciente y a su
familia. Pero sobretodo lo que ha de buscarse con mayor énfasis es lo correcto en la situacién descrita,
argumentando de tal manera que facilite a quien ha de tomar las decisiones o bien a quien guiara al

paciente o su familia o quien los sustituya a hacerlo.

1 Ver Vidal S. ;Gémo presentar un caso clinico al Comité de Etica? Cérdoba, 1998.
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d) El ideal es que todos los miembros del comité estén de acuerdo en las sugerencias a dar, sin
embargo no es poco frecuente que hay ocasiones en las que el comité no logra llegar a acuerdo, en ese
caso se ha de intentar encontrar las razones que impiden el acuerdo con la clara intencién de seguir
buscandola solucién correcta. Por dltimo si esto no se logra se sugiere dejar por escrito y justificar el
porqué de las discrepancias. Al respecto es recomendable poner horas de comienzo y termino de la
reunién y plantearse que en caso de no haber consenso, es posible citar a una nueva reunién ddndose

un tiempo para que cada uno reflexione y se informe mds.

5) Recomendacién ética

a) Se pone por escrito la sugerencia que el comité hace ante las preguntas solicitadas por el médico

tratante. 15

b) Es importante que se sepa que el comité puede fundamentar ptblicamente y también ante la ley si
fuera necesario, las sugerencias que hace.
c) Por ultimo se hace llegar la respuesta al médico tratante que solicit6 la sesién del comité. Si el

tratante o quien ha presentado el caso al Comité permanece en la reunidn, este paso no seria necesario.

Principales problemas que pueden darse en los Comités de Etica Hospitalarvia16

1. Trasferencia de responsabilidades: se trata de una tentacién frecuente de los solicitantes de
evaluacion del comité. Al respecto hay que dejar claro de antemano que la responsabilidad ética de
quien toma la decisién es precisamente de quien tiene que tomarla y no del comité.

2. Juicio moral de terceras personas: el comité debe ser muy cuidadoso cuando emite sus informes en
cuanto a no juzgar el comportamiento de las personas sino sélo remitirse a hacer un juicio ético de la
situacién particular.

3. Informes en casos que estdn en la justicia: si un comité se convierte en “perito” estard cayendo donde
ya se ha explicado que no es recomendable caer, es decir, en la trampa de convertirse en enjuiciadores
de terceras personas respecto de si su comportamiento y actuacién estuvieron adecuadamente
tomadas.

4. Formularios de consentimiento informado: con frecuencia se le pide al comité de ética que valide o
deseche estos formularios, sin embargo lo recomendable es orientar a quienes los elaboran, y que
voluntariamente lo soliciten. Lo mismo se puede hacer con quienes deseen presentar sus formularios
para recibir los comentarios del comité. Al respecto conviene tener claro que al igual que con los casos

clinicos el comité es consultivo.

Una vez presentado un caso al comité para su evaluacién, éste emite un informe escrito donde explica

adecuadamente la sugerencia realizada y las razones (fundamentacién) que llevaron al grupo a

15 Es recomendable que esta sugerencia quede escrita en una hoja que se dé un color llamativo ya que al quedar puesta en la
historia clinica, con facilidad puede perderse entre la gran cantidad de papeles que ésta tiene.

16 Ver Alvarez JCarlos. Comités de Etica asistencial: reflexién sobre sus funciones y funcionamiento. En VVAA. Bioética, un
didlogo plural: homenaje a Javier Gafo s.j. Madrid: Pontificia Universidad de Comillas; 2002: p. 376.
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considerar esa propuesta como la mds adecuada. Sin embargo, no es poco frecuente que las
circunstancias cambien de tal manera que hagan susceptible el caso a ser presentado nuevamente. Para

reconocer esta situacién se sugiere la utilizacién de un mini formulario que se presenta a continuacién:

Sugerencia concreta de seguimiento de los casos presentados al comité

Es interesante hacer un seguimiento de los casos ya que, con relativa frecuencia, éstos no concluyen
cuando son presentados por primera vez. Ademds es bueno conocer cémo fue recibida la sugerencia
del comité, si sus recomendaciones fueron seguidas o no y por qué. Esto permite hacer una revisién de

la forma de trabajo del comité que tienda revisar y mejorar su labor.

El ideal es que esta pauta de seguimiento de casos (mini encuesta) sea realizada por algin miembro

del comité que trabaje en la institucién de salud y que conozca a los pacientes.

Elementos Importantes a considerar en la evaluacién, pauta de seguimiento (los 7 primeros puntos
pueden ser completados previamente, y los siguientes pueden ser ejecutados como una encuesta al

médico tratante que fue quien presenté el caso en la sesién del comité).

1) Caso Clinico presentado el afio
2) N° de caso del afio

3) Fecha de presentacién

4) Médico Tratante que presenté el caso

5) Unidad (Estos datos los completa la encargada/o del Comité)

6) Historia clinica resumida, incluir dilema ético presentado (Ocupar lenguaje comprensible, recuerde
que hay gente que no pertenece al &mbito de la salud)

7) Sugerencia del Comité de Etica (incluir dilema ético discutido)

Encuesta

1) ;Cémo fue recibida la recomendacién del Comité de Etica?

2) (Las recomendaciones del comité fueron seguidas por el equipo de salud que atendia al o la
paciente?

3) ¢Podria explicar brevemente las razones que los llevaron a no seguir las recomendaciones del
Comité?'’
4) ¢Qué acciones se siguieron con el o la paciente presentada? (Detallar en forma breve y sencilla las

acciones seguidas por el equipo tratante)

17 Esto es de suma importancia porque nos ayuda a conocer cudles son las preocupaciones que ustedes tienen, en ningin caso
pretende sancionar ni interferir en la libertad de decisiéon de quienes trabajan directamente con los pacientes. Este Comité tiene
muy claro que sélo hace recomendaciones y que es puramente consultivo.
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5) Situacién Clinica Actual (epicrisis) (Ocupar lenguaje comprensible, recuerde que hay gente que no
pertenece al &mbito de la salud)
6) :Cree necesario volver a presentar al o la paciente al Comité de Etica?

7) ¢Por qué?

En sintesis, los comités de ética clinica o asistenciales, nunca deben servir para:

1. Juzgar si hubo negligencias o posibles errores cometidos por el personal de la salud

2. Hacer una medicina defensiva, que avale la bisqueda de ayuda del comité como una manera de
lavarse las manos ante las decisiones a tomar.

3. Al respecto, cabe recordar que los comités de ética clinica o asistencial son consultivos, no
resolutivos. De manera que el médico tratante puede, con toda libertad, no seguir la recomendacién
dada por el comité.

4. Representar los intereses de nadie que no sean los pacientes y/o sus familiares.

Reflexién Final

Una primera reflexién que cabe en este tema es que el comité de ética no debe juzgar la actuacién de
las personas o de sus comportamientos, sin embrago, cada uno de sus integrantes no pueden prescindir
de ser sujetos que emiten juicios éticos independientemente de los que se realizan en el comité. Esto
significa que si algtin miembro del comité juzga que hay algtin comportamiento inadecuado y poco
ético de alguna persona, el hecho de pertenecer al comité no lo exime de la responsabilidad de

cualquier sujeto de hacerle ver a aquél, que ese tipo de actos contradice una buena préctica clinica.

No obstante hay que recordar que lo que se conversa en el comité es, por regla general, confidencial.
Por tanto no hay que sacar partido de la pertenencia al comité para juzgar diferentes situaciones o
personas.18 Ahora bien, la responsabilidad individual ante la sociedad y ante cada persona a veces
obliga a actuar y en esos casos, se deberd hacer con suma cautela, anteponiendo siempre el didlogo, el
razonamiento, la deliberacidn, la persuasién, etc.

Por tltimo, sefialar que entre las funciones de los comités estd presente de manera algo confusa la
funcién docente, formativa, aquella que se realiza dia a dia por quienes integran estos equipos de
trabajo. Es necesario sacar a la luz los debates realizados en los comités, las conclusiones a las que
llega, la manera en que fundamenta. Creo que este trabajo hace mucha falta para conducir a los
comités de ética mds alld del lugar marginal que tienen hoy dia. Esto evitaria, a mi juicio, frases

comunmente utilizadas y que hacen mucho dafio a este servicio, tales como “ustedes son dioses que

18 Al respecto recuerdo un caso en que se estaba atendiendo a pacientes que no eran beneficiarios del servicio y produjo gran
problema ya que se tomd conocimiento de esta anomalfa en una reunién del comité. Esto también hace pensar en la
composicién del comité con personas con cargos directivos, pero sélo en aquellas que no sean capaces de diferenciar las
funciones y las instancias que corresponden.
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deciden quién debe vivir y quien morir”, “el comité decidié que hay que desconectar al paciente”,

“llevemnos el caso al comité para que nos digan qué hacer”, etc.

En Chile, los comités de ética estdn trabajando muy duro en la tarea de hacerse un espacio, con poco
apoyo de la autoridad sanitaria del pais y muy a merced de la buena voluntad del jefe de servicio o de
la direccién de la institucién donde pertenecen. Sin embargo, han sido crecientemente reconocidos por
su calidad, lo que los hace susceptibles de convertirse en referentes muy validos a la hora de buscar

asesoria en dilemas éticos clinicos.

Esto lleva necesariamente a enfatizar la educacién en bioética del personal relacionado con la salud.
Trabajo que ya lleva un par de afios realizindose satisfactoriamente en las escuelas de medicina y
enfermeria. Sin embargo los funcionarios que ya llevan cierto tiempo trabajando y que no han tenido
formacién formal en bioética, requieren de instancias apropiadas de formacién formal de la bioética,

en particular de aquellos que pertenecen o desean pertenecer a un comité de ética.
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Modelo de anélisis bioético. Comité de Etica, Hospital General
de Nifios Dr. Pedro de Elizalde, ex Casa Cuna Ciudad Auténoma

de Buenos Aires, Argentina

Patricia Cudeiro’

Monica Bre"

Nora Nigro™

Patricia Sorokin™
Fernando Ferrero”
Moénica Vdzquez Larsson"”
Claudia Vucotich"™™
Teresita Jacovella™
Fabiana Pestchanker®

! Médica. M. Bioética, Miembro Titular Consejo de Etica en Medicina Academia Nacional de Medicina

e Médica endocrinéloga, M. Bioética

I Médica Legista, M. Bioética

v Mg. en Bioética, Miembro del Comité de Etica de la Sociedad Argentina de Investigacién Clinica (SAIC)
v Dr. en medicina. Jefe de Docencia e Investigacién Hospital Pedro de Elizalde

v Abogada Especialista en familia. Mediadora en Salud (Colaboracién externa al comité)

VIl T¢cnica. Coordinadora de Comité de Etica Hospital Tornu (Colaboracién externa)

VI Antropéloga

X Médica. Jefa Servicio Pediatria Hospital Ramén Carrillo (Colaboracién externa)

Introduccién

La Toma de Decisién en los casos limite donde, parafraseando a Karl Jaspers (1966), decimos que son
aquellas situaciones que develan la existencia humana en planos radicales y fundamentales, en toda su
contingencia y debilidad; y la aplicamos en la pediatria, es uno de los grandes desafios a los que se ven

expuestos los integrantes de un Comité de Etica Clinica.

Si consideramos, de acuerdo a los dictados de la Convencién de los Derechos del Nifio, incorporada con

rango superior a nuestra Constitucién Nacional a través de su articulo 75, “como prioridad el interés
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superior del nifio, la no discriminacién, la efectividad de las acciones, la autonomia y la participacién”
de los menores, los miembros del Comité se enfrentan a complejos dilemas éticos, donde sus

resoluciones, deberdn ser bastamente justificadas racionalmente.

Para ello existe la necesidad de la utilizacién de un método de andlisis, que a nuestro criterio y
siguiendo el modelo propuesto por Elio Sgreccia (1996), permite el didlogo entre biologia,

antropologia y ética.

Desarrollo del Método Triangular
Se propone como guia de andlisis el método triangular propuesto por Sgreccia, para el Personalismo
ontolégicamente fundado, pero que nosotros consideramos que puede ser extrapolado y utilizado, por

otras corrientes de pensamiento bioético.

En el punto A del tridngulo se reflexiona sobre el hecho biolégico: todos los métodos bioldgicos de
investigacién (éticamente correctos) estdn a disposicién aqui para esclarecer el hecho biolégico que se
estd examinando en toda su presentacidn, implicancias y consecuencias. El punto A es el momento
biolégico, experimental o clinico, de laboratorio o poblacional, de observacién representativa o
general, para obtener las informaciones claras y precisas, a partir de las cuales y sobre las cuales se
sittia la ulterior reflexién antropolégica y ética. Como se puede constatar, desde su primer momento
biolégico, se evidencia indudablemente la multidisciplinariedad del método del pensamiento bioético,

ulteriormente confirmado en las sucesivas etapas.

En el punto B del tridngulo se reflexiona sobre el hecho antropolégico: los valores y los
comportamientos implicados por el procedimiento bioldgico, sometidos a examen son tomados en
consideracién en sus significados, en las consecuencias humanas, en las perspectivas del respeto y de la
tutela de la persona implicada en el proceso biolégico; se exploran las diferentes dimensiones

antropoldgicas de tal significado: corpéreas, histdricas, sociales, espirituales, culturales, etc.

Se reflexiona en el punto C sobre el hecho ético: el acto humano o la sucesién de actos humanos que se
desea realizar deben ser esclarecidos en el objeto moral, que se puede resumir en la reflexién de la
moralidad del acto, determinados por sus componentes: objeto del acto, fines (intenciones) y

circunstancias en que se sitda.

A este modelo, que utilizamos en nuestro andlisis, adjuntamos la propuesta de Calipari M (2007), en la
evaluacion de la proporcionalidad terapéutica, ya que su cosmovisién engloba todos los actores y
factores que inevitablemente aflorardn en la consideracién de las decisiones ante el dilema

enfermedad-tratamiento.



27

Aplicacién a un caso concreto

Se presenta a comité de ética el caso de una nifia de 13 arios, traida para tratamiento de Osteosarcoma
de tibia, desde su lugar de nacimiento, en Bolivia, por su tio, Gnico familiar en la Argentina. Es
estudiada por su patologfa y se diagnostica tumor primario con metdstasis pulmonares multiples. Se
propone amputacién y cambio del esquema quimioterdpico. La nifia se niega a la amputacién y el
servicio de Oncologia, decide respetar decisién, dado el pésimo pronéstico de la enfermedad. Contintia
con su nuevo esquema terapéutico y se la re-evalda en dos meses, debiendo permanecer en Buenos
Aires. Se constata ausencia de respuesta al tratamiento y aumento de las metdstasis. Se propone
tratamiento experimental, con drogas en investigacién, que posibilitarian 6 meses de sobrevida, por lo

cual se consulta al Comité.

Al analizar el caso, el Comité valora:

a) Hecho Biomédico: enfermedad irreversible, terminal.

b) Andlisis Antropolégico: Adolescente desarraigada, con reconocimiento de su realidad medica,
sin contencién familiar (la abuela, las primas y sus animales, que constituian su ntcleo
cercano se encuentran en su pafs de origen, sin posibilidad de traslado) y alejada de las
précticas de su creencia religiosa (culto a la Pacha Mama).

¢) Juicio Etico: se propone evitar la futilidad terapéutica. Control de sintomas, ingresdndola los
cuidados paliativos. Para ello se contacta con el Hospital més cercano, a fin de sugerir esquema

terapéutico y reenviar a la nifia a su lugar de origen.

La nifia muere a los 7 meses, junto a su familia, sin sintomas.
El comité de ética bas6é su consejo en la imposibilidad de ofrecer un tratamiento curativo a la nifia,
teniendo en cuenta sus preferencias manifestadas sobre el deseo de volver a sus raices, a pesar de

reconocer la gravedad de su patologia y el sufrimiento influido por el desarraigo.

Es de resaltar que con este consejo se priorizo la antropologia de base, manifestada por la paciente, y se
respeté el ejercicio de sus derechos como sujeto activo en este vinculo médico-paciente-familia-
institucién, ya que competentemente participaba en pleno respecto a la toma de decisién sobre su
cuerpo y cémo querer vivir su corta vida, antes de exponerla a un esquema empirico, que solo

prolongaria escasamente su sobrevida, lejos de los suyos.

Considerando que la bioética es, por definicién interdisciplinaria y plural, a dicha toma de decisiones se
incorporan miradas provenientes de otras teorias, para lo cual se sugiere la lectura Beauchamp y
Childress (1999), Gracia (2001), Jonsen y Toulmin (1988), Jonsen, Siegler y Winslade (2005) y Toulmin
(2001), entre los autores que pueden ayudar a enriquecer los argumentos a ser utilizados durante la

deliberacién y al momento de resolver tales casos dilema4ticos.

Atn tratdndose de cuestiones que involucran etapas vitales como la infancia o la adolescencia, las

decisiones a tomar son complejas y ocasionalmente contradictorias o conflictivas, generalmente
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dilemadticas, para las que no siempre una teoria tinica puede dar respuesta a la multiplicidad de

factores alli implicados e interrelacionados.

Analizado el caso desde el principialismo, se consideré respetar la autonomia progresiva de la paciente,
y el actuar beneficiente fue evitar el encarnizamiento, a través de un tratamiento experimental. Este
andlisis teniendo en cuenta los principios anglosajones, respetaron la cultura y las creencias de la nina,

por lo tanto consideraron sus valores antropolégicos.

Desde el personalismo ontolégicamente fundado, se propuso defender la vida fisica, en la medida justa,
respetando la proporcionalidad terapéutica, con una conducta responsable y solidaria. Considerando

también, la decisién de la paciente como libre y responsable.

Concluimos que el método triangular puede ser utilizado, a nuestro criterio, para la toma de decisiones

en todos aquellos casos que evidencien un dilema bioético.
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Método de andlisis holistico e interpretacién de

casos bioéticos*

Ludwig Schmidt H.

* Publicado en la Revista de la Sociedad Internacional de Bioética n® 20. Gijén: SIBI 2011

Planteamiento del problema de investigacién

La conceptualizacién de la vida

Uno de los procesos de toma de decisién mds complejos que se enfrenta la personas en su
quehacer diario, m4s atin en los momentos criticos de su existencia, es decidir sobre la vida (ya
sea la propia o la de otros), la salud de un ser, la calidad de vida y la proteccién del entorno
ecoldgico, ya que son conceptos complejos y polisémicos, relacionados con la existencia del ser y

su biografia.

Conceptualizar lo que es la vida, es algo que se debera irse construyendo gradualmente por cada
persona, segin sus valores, actitudes, aprendizajes, vivencias y experiencias tenidas. Este
constructo o imagen mental necesaria para razonar y comprender su significado, se ve confusa
ante la distorsién de los horizontes y categorias relacionadas con los conocimientos previos. Por
otro lado, la escasa reflexién sobre estos temas a priori, es producto de la profundizacién sobre
algo que se considera obvio y las experiencias previas (informacién axiomadtica y percibida). La
comprensién (Das Verstehen) estd en funcién de qué y como se adquiere y conforma, es parte de
la existencia y el mundo que se vive en un contexto por parte de cada persona. Un proceso de
comprensién que no puede ser construido en forma egocentrista, autojustificada o
autodecepcionada' (Lolas, 2003), sino a través del didlogo. En otras palabras, a los hechos,

lenguaje y cultura propias.

Edgar Morin (1999) plantea que hay siete saberes necesarios que se deben aplicar en la

educacién del futuro en cualquier sociedad y que son los siguientes:

! Existen muchos elementos que obstaculizan la comprensién humana. Los que mds favorecen la incomprensién de los
demds son el egocentrismo, la autojustificacién y la se/f-deception (la traicién a si mismo, culpando de todo a los demds).
El etnocentrismo y el sociocentrismo también dificultan la comprensién del cardcter complejo de la comunidad; su
cardcter reductivo impide el mejoramiento de las relaciones humanas. En el ambiente de la investigacién, el
egocentrismo desvirtda la labor del investigador al generarle la necesidad de gloria y reconocimiento por un lado, y al
autojustificar acciones éticamente inapropiadas, es decir, cuando su actitud se desapega de los tres imperativos éticos de
todas las profesiones: ser apropiado segtn el arte (ser correcto de acuerdo con las reglas del arte), que la actuacién sea
buena (es buena si hace el bien) y hacer el acto bien hecho (que sea éticamente sostenible).



a) Las cegueras del conocimiento: el error y la ilusion.
b) Los principios de un conocimiento pertinente.

¢) Ensenar la condicién humana.

d) Ensenar la identidad terrenal.

e) Enfrentar las incertidumbres.

f) Ensenar la comprensién.

g) La ética del género humano.

El respeto a la comprensién es una necesidad humana a ser superada por la educacién del siglo
XXI. Una expectativa por el discernimiento, la deliberacién por la verdad y la concienciacién
sobre la ética y los derechos de toda persona por la vida, tomando en cuenta las anteriores

recomendaciones epistemolégicas.

Por lo expresado, el conocimiento sobre la vida es algo mds que una abstraccién o sintesis
filos6fica de una idea o una realidad concreta que se percibe de una existencia, una referencia, y
a la vez, una conjuncién de ambas, interiorizada y exteriorizada en diversas situaciones, algo que
es Unico e irrepetible para cada ser. Asi, la experiencia de la vida serd siempre subjetiva por més
que se desee objetivizar. Una de las mejores formas de hacer mds objetiva la decisién es la

opinién colegiada, independiente de conciencias rectas plurales e interdisciplinarias.

Propésito

Por ello, el propésito de este método es alcanzar una mejora en la calidad del juicio bioético
personal que se realiza en las deliberaciones sobre casos complejos y dilemdticos de los Comités
de Bioética® (CB) (o como se les denomine a nivel internacional), para obtener decisiones
colectivas, concertadas y colegiadas. La calidad del juicio dado reside en la apta, adecuada y
racional reflexién moral basada en la interpretacién® de dilemas y situaciones bioéticas que por

lo general es compleja, emocional, manipulable por la opinién popular e intereses politicos.

Justificacién o spor qué?
En Bioética se han propuesto una diversidad de métodos elaborados desde 1978, con el Informe
Belmont,* cuyos autores, Beauchamp y Childress, un afio después, publican Principios de la Etica

Biomédica con énfasis en materia clinica, elaborado por médicos y profesionales afines a la

2 En el presente trabajo se emplea para el Comité de Bioética la sigla “CB” en lineas generales, corresponde a un equipo
interdisciplinario de personas que actan con independencia y confidencialidad. Equipo que se agrupa con el propdsito
de guiar o consultar ética y juridicamente a pacientes, médicos, cientificos, educadores y ambientalistas sobre la
promocion y la defensa de la vida. A diferencia de cémo se emplea en Estados Unidos y Europa, quienes lo denominan:
Comités de Etica (CE) en sus diversas denominaciones: Institucionales, de Investigacion, Ambientales o de Educacién.
Por ejemplo, en Venezuela se diferencian los Comités de Etica Médica adscritos a la Sociedad Médica de la Institucién y
los Comités de Bioética, adscritos a la Direccién del Hospital o Clinica.

® La interpretacién es un proceso en el que el investigador integra, reconstruye y presenta en construcciones
interpretativas diversos indicadores obtenidos durante la investigacién, los cuales no tendrian sentido si fueran tomados
en forma aislada como constataciones empiricas.

* Informe Belmont, disponible en http://www.censida.salud.gob.mx/descargas/etica/Informe_Belmont-11-2008.pdf.
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salud, para justificar el acto médico ante un paciente (sujeto vulnerable), con miras a informarle

apta, adecuada y oportunamente con miras a su autodeterminacién y proteccidn.

Los Comités de Bioética son grupos de personas con una formacién multidisciplinaria y con
pensamientos plurales. Por tal motivo, la justificacién de esta investigacién es tedrica,
metodolégica y prdctica: Tedrica, al emplear enfoques de filosofia analitica basadas en el
didlogo® y de los que se busca el mejor razonamiento y comprensién con miras a los procesos
decisionales; metodoldgica, al ofrecer una sistematizacién analitica e interpretativa de
situaciones desde un pensamiento versado y creativo; y préctica, para aplicarlo en la reflexién

individual y colegiada de los comités de bioética.

Objetivo o squé hacer?

El método propuesto es fenomenoldgico y basado en la comprensién hermenéutica que parte
del paradigma antropolégico-ético (Morin, 1999),° deliberativo y critico (Habermas, 1983;
Luhmann, 1990; De Siquiera, 2005; Hoyos, 2005), a partir del método trascendental’ (Lonergan,
1972) que permite sistematizar e interpretar las diversas situaciones (Cavanagh y McGovern,
1988) y desde una ética de los minimos a una ética de los médximos (Lain 1979, 1983; Vidal, 1984;

Cortina, 1986, 1990, 1996; Bennassar 1997).

Para ello, se deberdn lograr los siguientes objetivos minimos:
Ver:

* (Experimentar) Confrontar los conflictos éticos y el dilema moral tratado.
* Detectar los hechos relevantes, actores, relaciones y naturaleza del dilema.

* Aclarar y definir la terminologia empleada.

> El pensamiento dialdgico en la actualidad fue impulsado por M. Buber, F. Ebner, F. Rozenzweig, J. Heinrichs, J. Splett,
G. Marcel, K. Jaspers, R. Guardini, F. Gogarten, J. Habermas, A. Cortina.

6 Morin afirma que es tarea de la educacién del futuro el desarrollo de la antropoética: la ética de la comprensién entre
personas. Desarrollando la comprensién humana, la solidaridad intelectual y moral es que una cultura podrd aprender
de otra consolidando la comprensién como medio y fin de la comunicacién humana. Pero la comprensién de los demds
no es tarea sencilla, por el contrario, no ser conscientes de la complejidad humana seguird provocando una percepcién
fragmentada y reducida de las personas, en la que toda la circunstancia que le rodea serd desechada y la oportunidad de
aprender del sufrimiento de los demds, de la compasién y de la comprensién también se perderd. Entonces hay que
cultivar la ética de la comprensién a través del bien pensar y la introspeccién; hay que comprender la incomprensién
(comprender que los demds que no comprendan), argumentar y refutar en vez excomulgar.

7 El método trascendental, segtin explica Bernard Lonergan, es método porque es un esquema normativo y originario de
operaciones recurrentes y relacionadas entre si, que producen resultados acumulativos y progresivos; es trascendental
porque sus resultados no se limitan a las categorfas de un sujeto o de un campo particular sino que se refieren a
cualquier resultado a que puedan tender las nociones trascendentales. Los trascendentales son comprensivos en la
connotacidn, irrestrictos en la denotacién e invariables en los cambios culturales.

Las nociones trascendentales son los modos en que la conciencia de un sujeto "tiende a". Son modos intencionales. Se
puede tender a hacer experiencia de lo que se quiere conocer (nivel empirico). Se puede tender a entenderlo que se ha
experimentado de lo que se quiere conocer (nivel intelectual). Se puede tender a valorarlo que se ha entendido de lo que
se ha experimentado (nivel racional). Se puede tender a decidir hacerse cargo de lo que se ha valorado de lo entendido
de la experiencia (nivel responsable).

Asi, las cuatro operaciones trascendentales centrales de cada nivel son: experimentar, entender, valorar y decidir. Con
cada una de ellas el equipo que conoce se coloca en un nivel de conciencia diferente, mas comprometida con su proceso
de conocimiento. El avance en los niveles (del empirico al responsable) da cuenta de un crecimiento en el proceso de
humanizacién. No se puede estar en el nivel siguiente sin haber pasado por el anterior.
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* (Entender) Identificar los valores en sus propios sentimientos de justicia y que se
relacionan con las actitudes y acciones detectadas y que se establecen en las diversas
posturas individuales.

Juzgar:
*  (Juzgar/Valorar) Formular los principios morales en sus propias palabras, a partir de los
valores anteriores.
* Evaluar sus propios valores y principios a la luz de los valores y principios objetivos.
* Argumentar y determinar los criterios de juicio que fundamentan las posturas sobre
dicho dilema ético profesional.
* Integrar principios morales objetivos en la toma de decisiones.

* Evaluar la evolucién histérica del planteamiento moral (en caso que aplique).

Actuar:

= (Decidir) Emitir una opinién o dictamen (juicio).
*  Proponer una solucién (o varias ponderadas) al conflicto ético analizado, partiendo de su

visién y valoracién del problema.

Sistematizacién o sc6mo lo vamos a hacer?
A través de un método inductivo,® que se expresard en los tres estadios expuestos y segin la
sistematizacién generalmente aceptada en toda investigacién e informe técnico:
1. Inicio: Establece los hechos y fundamentos que formulan el planteamiento del caso;
2. Desarrollo: Concierne a la valoracién desde diversos puntos de vista (social, técnica,
juridica y bioética) e interpretacién holistica (entendimiento y valoracién); y
3. Cierre: Corresponde a las conclusiones e implicaciones del dilema (decisién) y la

propuesta de mejora propuesta.

El método bioético viene configurdndose desde 1978 con e/ Informe Belmont, hasta nuestros
dfas. De esta manera se han propuesto el:

a) Principialista (Beauchamp y Childress);

b) Casuistico (Jonsen, Siegler y Winslade);

c) Narrativo (Beauchamp); y

d) los Clinicos o sincréticos [p.ej: D. Thomasma (1978), E. Pellegrino (1978), C. Candee y B.
Puka (1983), L. McCullough (1984), G. Graver y D. Thomasma (1985), C. Strong (1985),
H.M. Sass (Protocolo de Bochum, 1987), Hasting Center (1988), C. Viafora (1989), ].
Drane (1989), D. Gracia (1991)].

El procedimiento que se propone es un método casuistico, sincrético y holistico, uno m4s, no es

excluyente y amplia la percepcién y comprensién del dilema y viene desarrolldndose desde hace

8 Este proceso de investigacién es una tarea concreta guiada no por generalizaciones abstractas, sino por una inteligencia
préctica adquirida a lo largo de un proceso autocorrectivo de aprendizaje, gracias al cual se asimila también lo que se
llama sabidurfa. Por este proceso tnico, el comité de bioética se hace progresivamente responsable de lo que conoce y
hace, de su propio conocer y obrar y del hecho de estar conociendo y obrando. Esta responsabilidad final del proceso del
conocer, es término de la decisién inicial de conocer en cuanto acto de ruptura ante la sospecha de la falsa conciencia
(decisién tomada al momento de comenzar a planificar).
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quince afios. Ha sido presentado en diversos eventos mundiales [Congreso Mundial de Bioética
(AIB-Brasilia, 2002) y (SIBI-Gijén, 2007)], publicado en el 2008° Acta Bioethica (OPS/OMS) y ha
sido adoptado en los cursos de postgrado en bioética del Centro Nacional de Bioética y la
Facultad de Medicina de la Universidad Central de Venezuela (CENABI-UCV) y en los cursos de
Bioética y Derecho de la Facultad de Derecho, en los postgrados de Derecho y Teologia de la
Universidad Catélica Andrés Bello (UCAB). Asi como en diversas facultades en los cursos de
Bioética como la Universidad Pedagdgica Experimental Libertador (UPEL-IPM) y Universidad

Central de Venezuela (Maestria de Bioética).

Secuencia propuesta o ;cudndo?

Para la secuencia se propone un método inductivo, el cual parte de la observacién objetiva e
integral de los hechos (por ejemplo, procreacién médicamente asistida, experimentacién
médica, investigacién quirtrgica de vanguardia, donacién de 6rganos y tejidos, asistencia al
moribundo (cuidados paliativos), la practica de la eutanasia); la valoracién ética del dilema o
trilema que se dan lugar, y que requiere de una colimacién de criterios (juzgar) segin los
valores, principios y normas (objetivas y subjetivas) disponibles, para luego emitir un juicio que
oriente al consultante (actuar) y propuesta de mejora ética como colofén de la opinién o

dictamen ofrecido.

Recursos o scon qué medios?

A través de los datos objetivos suministrados y observados (evidencias), conceptos clave bien
interpretados, la informacién disponible para su consulta, la experiencia de estudios anteriores,
el conocimiento multidisciplinar de los miembros del comité, las competencias personales (por
ejemplo, andlisis y sintesis de situaciones, la mentalidad abierta para percibir y comprender la

realidad (otros puntos de vista, ro/ playing)) y el didlogo tolerante.

Responsables y lugar ;quiénes y dénde?
Los miembros de los comités de bioética asignados para el estudio, en los Centros Médicos,

Centros de Investigacién y Centros de Educacion.

De lo expresado anteriormente, el proceso de toma de decisién no es trivial y parte de la
concienciacién ética de los miembros del CB requieren tener en su ejercicio profesional™ y, se

desarrolla a través de un proceso de prictica (accién-reflexiéon).’’ En otras palabras, la persona es

 Schmidt L. Método de interpretacién y anélisis holistico en casos bioéticos. En Acta Bioethica publicacién de la
OPS/OMS Tecnologfa, Asistencia e Investigacién de Salud (THR). Programa de Bioética 2008; Afio XIV, n.1: 39-46.

10 E] desarrollo ético se identifica consigo mismo y con la institucién a la cual se presta servicios profesionales. En otras
palabras, la pertenencia de la persona a una comunidad con cuyos fines, intereses, valores y normas que apropia como
suyas.

' La formacién ética esta grandemente influenciada por otros seres humanos particulares, los préjimos que son
especialmente significativos al individuo.
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capaz de visualizar los valores que entran en juego en cada caso y gradualmente va
apropidndose de criterios para enjuiciar y definir los principios-guia o las consecuencias de sus
acciones. El desarrollo ético es un proceso evolutivo y progresivo de adaptacién al conflicto a la
problematizacién. Como todo aprendizaje, los valores se desarrollan a partir de las practicas

sociales en que los seres humanos nos involucramos.

Criterios de valoracién

El abordaje de estos temas requieren del desarrollo de ciertas capacidades de toma de decisién
ética y se propone que sea en tres fases en la que los profesionales o miembros del CB sean
capaces de (1) identificar sus valores y principios en sus propios criterios de “lo ético”; (2)
comparar, analizar y evaluar los anteriores, contra los valores y principios morales objetivos y (3)
internalizar, concienciar e integrar los principios morales objetivos en la toma de decisiones. La
justificacién surge de la necesidad en que en un CB al analizar e interpretar un caso dilemadtico
disponga de una guia, una sistematizacién y una forma homogénea de presentacién, sobre todo
para su revisién y andlisis histdrico.

1. Aspectos que mejoren la toma de decisiones ética a nivel personal y colectivo,
concertado y colegiado.

2. Guia estructurada, sistemadtica y racional que permita a todo miembro de un comité de
bioética deliberar y decidir consensual y colegiadamente.

3. Competencias para el estudio y el proceso 16gico de concatenacién sistémica de ideas,
formas y experiencias, respetando las creencias y culturas presentes, y estableciendo los
minimos éticos de base.

4. Capacidad para dialogar desde una pluralidad de posturas, en forma interdisciplinaria,
integral y objetiva.

5. Decisiones éticas que irdn progresivamente enriqueciéndose con base en la historia, las
creencias del sujeto-objeto de estudio a los madximos éticos propios de su mundo

existencial.

Asi mismo, algunos objetivos académicos especificos adicionales que se requieren para la
concienciacién, son las siguientes:

* Ampliar y ejercitar su capacidad de razonar (extraer inferencias de distinto tipo,
clasificar y categorizar, trabajar con la coherencia y la contradiccién, formular
preguntas, identificar supuestos, formular relaciones causa-efecto, conocer y evitar —o
saber utilizar— la vaguedad en el lenguaje, distinguir ambigiiedades, reconocer la
interdependencia entre medios y fines, definir términos, identificar y utilizar criterios,
ejemplificar, construir hipétesis, contextualizar; anticipar, predecir y estimar las
consecuencias, generalizar, descubrir falacias no formales, normalizar frases del
lenguaje cotidiano);

= Desarrollar su pensamiento creativo;

*  Familiarizar al miembro del CB con la prictica de la deliberacién y la prudencia;

= Expandir su capacidad para encontrar sentido en la experiencia (descubrir conexiones,
descubrir alternativas, ofrecer razones, descubrir relaciones parte-todo y todo-parte,

detectar y reconocer incoherencias).
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Se debe recordar que la seleccién del tipo de investigacién adecuada, ya que generalmente es
mixta, el método cualitativo busca un concepto (un conjunto estructurado de cualidades) a partir
de observaciones hechas, mientras que el método cuantitativo trata més bien de ubicar ciertas

observaciones para su concepto, de manera de poder medir el grado de validez del fenémeno.

Desarrollo del contenido

El caso bioético

En general, el andlisis de un caso bioético no es una labor ficil y generalmente no replicable.
Por ello, se dice que no puede estudiarse la bioética como un recetario de decisiones a ser
tomadas o como un cdédigo deontolégico o como un manual de protocolos de situaciones
criticas. De hecho, la bioética conlleva a una base de conocimientos dindmica, en la que el
conocimiento es una aventura incierta que conlleva en sf misma y permanentemente el riesgo
de ilusién y de error. Ilusiones en materia de doctrina y de conciencia ante errores

irrecuperables e irremediables.

La experiencia indica que ademds del conocimiento en la materia, se requiere de personas con
“mentalidad abierta”, capacidad para ser plural, objetiva, racional y creativa, para que a través de
la sinergia del intercambio en un equipo interdisciplinario, interpreten y sistematicen
adecuadamente las diversas posturas que se pueden establecer como resultado del andlisis del
dilema. Asi mismo, se requiere de una légica en la documentacién: estructura y argumentacion,

que conduzca al juicio ético o moral.’®

La sistematizacion de las ideas permite concienciar al investigador y al estudioso de la bioética,
para que se llegue tras la deliberacién de las alternativas de solucién mads viables a la toma de
decisién apta, oportuna y adecuada. Y cuanto mds compleja sea la situacién a estudiar, mds
prudente se tendrd que ser en el dictamen ético—juridico a que se llegue. Recuérdese que el

problema de la toma de decisién no radica en la mejor solucién inmediatista, sino en que

12 Juicio moral se refiere genéricamente, a los juicios que se emiten desde un punto de vista moral, o con los que se
expresa el dictamen moral, o la valoracién moral, acerca de las personas, sus acciones, omisiones, motivaciones.
Emitimos juicios morales cuando juzgamos si una persona ha actuado conforme a su deber, o no, o si una accién es o no
es moralmente correcta, o si los motivos para actuar son o no correctos. Se distingue entre juicios de obligacién moral o
juicios dednticos, y juicios morales de valor. Los primeros tienen por objeto acciones y omisiones, mientras que los
segundos tienen por objeto personas, decisiones, motivos, etc. Los fundamentales son, al parecer, los juicios que expresan
obligaciones morales, o juicios deénticos, puesto que la ética es, ante todo, una praxis y la moral se refiere
primariamente a las actuaciones; ahora bien, la persona que acttia moralmente es objeto de valoracién moral: de ella
hacemos juicios morales. <Debe o no debe» ser refiere, ante todo, a la actuacién; en consecuencia, la actuacién que es
conforme a deber, es «<buena» y la que no lo es, es «<mala». Valoramos si una actuacién es buena o mala mediante juicios
morales y, a su vez, éstos deben fundarse en criterios morales, o teorfas éticas.

A diferencia del juicio juridico, que en la generalidad de los casos, se limita a condenar o a absolver acciones ya pasadas,
el juicio ético tiende mds a ser una medida preventiva, aunque se formule sobre acciones ya pasadas o imaginarias. Lo
que ya pas, es pasado; pero un juicio razonable acerca de esos acontecimientos histéricos, mas que una evaluacién de la
conducta humana, permite cumplir con la funcién dindmica de orientar el comportamiento humano hacia el futuro.
Este proceso permite interpretar realidades, enmendar errores cometidos o para no repetirlos, o para estimular y motivar
lineas positivas de accién. También es cierto, que los casos futuros no llegardn a ser exactamente iguales a los que ya
pasaron, pero en muchos aspectos se presentardn situaciones bastantes similares.



analizadas las implicaciones (secuelas y consecuencias) de cada alternativa se acojan a los
principios fundamentales y se salvaguarde a la humanidad de las tendencias de la cultura de la

muerte.

Es conveniente destacar en este punto, que también existen otros métodos propuestos por
eminentes estudiosos de la bioética. Pero todos, de una u otra manera, adolecen de dificultades
para su adecuada aplicacién. Por lo tanto, ninguna metodologia es universal y puede ser sus
virtudes y defectos. Ello es debido a la dificultad e importancia de utilizar un buen método en el
andlisis de problemas morales. Sin embargo, el método propuesto, corresponde a un método
exhaustivo de los hechos y de su andlisis de contexto, valoracién ética plural y opinién personal

destacando las implicaciones futuras del mismo.

En la bioética, como cualquier espacio de racionalidad humana aspira encontrar la verdad, la
mejor alternativa de accién ante la pluralidad de abordajes, metodologfas, y creencias, el
minimizar las posibles secuelas y consecuencias que pudieran suscitarse. No por lo que se ajuste
a los intereses personales o grupales, sino por la mejor solucién. Segin la teorfa del
conocimiento tradicional, el fendmeno del conocimiento consiste fundamentalmente en la
relacién entre un sujeto (conciencia) y un objeto, que se resuelve en la aprehensién de las
caracteristicas del objeto por parte del sujeto, o una determinacién del sujeto por el objeto. El
dmbito de investigacién se centra en todos los fendmenos de la vida en los que el hombre
participa o se ve afectado, especificamente en lo que se ha dado por denominar «bioética». Asf,
la «bioética» nace al rechazo de estas experimentaciones como guardiana del futuro del hombre,
porque alli estd en juego la propia supervivencia de la humanidad. Ante el creciente poder
manipulador de los cientificos sobre la vida del hombre y de la naturaleza viva en general se
puso al rojo vivo la cuestién de fondo sobre si todo lo que es técnicamente posible puede ser
éticamente aceptable. La «bioética» se perfilaba asi como la disciplina en dmbitos sociales,
médicos, tecnolégicos, juridicos y filoséficos encargada de mantener vivo el sentido de

responsabilidad frente a las intervenciones biomédicas en el sentido més extenso de la palabra.

La toma de decisién es un acto que propiamente se atribuye a la razén o a la mente o a la
conciencia, no a la voluntad, y de él depende fundamentalmente la racionalidad y la libertad de
la eleccién y la decisién. No obstante, tanto la eleccién como la decisién y hasta la misma
deliberacién no dependen tanto de un examen o revisién particular en un momento concreto,
sino que estdn de alguna manera predeterminadas por decisiones y elecciones anteriores, o por

la libre adopcién de valores.
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La decisién supone distintas posibilidades de actuacién, de modo que, en la moderna teoria de la
decisién, o de la «eleccién racional», se parte del supuesto de un agente racional, que elige o
decide entre diversas posibilidades u opciones, segtin un orden de preferencia perfectamente
ordenado, con toda la informacién disponible a mano y con total capacidad de razonar
adecuadamente. [Estas estrategias racionales de decisién se aplican, no obstante, a tres
situaciones posibles a una:

a) situacién de certeza, en la que el agente racional, disponiendo de todos los datos
relevantes, se decide por aquella actuacién cuyas consecuencias le satisfacen mds o
considera mds favorables;

b) situacién de incertidumbre, en la que el agente debe decidir entre actuaciones cuyo
resultado ignora por completo; y, por dltimo,

c) situacién de informacién parcial, en la que sélo se conoce la probabilidad de las

situaciones resultantes, y que también se denomina decision de riesgo.

La hermenéutica

Resulta evidente el hecho que el estudio de casos, sea una herramienta sumamente 1til y eficaz
para la ensefianza y aprendizaje de la bioética, puesto que pone al estudiante y profesional de
cara a situaciones concretas que permiten ejercitar el debate en funcién de una toma de
decisiones; sin embargo, esta valiosa herramienta, que en muchos dmbitos constituye una
verdadera escuela de comprensién de la bioética, puede ser desvirtuada por tres situaciones de
frecuente ocurrencia, la primera una deshistorizacién del caso, sacdndolo de su dmbito de
referencia (circunstancias concretas, andlisis contextualizado de las fuentes que nutrieron su
decisién etc.) la segunda, la consideracién de la solucién tomada en el caso como una decisién
paradigmdtica para casos semejantes, y la tercera el legalismo, entendido como la pretensién de
que la bioética sea un recetario de soluciones precisas, o el camino para encontrarlas, a fin de

endosarle a una norma o procedimiento la propia responsabilidad decisional.

Una mirada desde la hermenéutica, al problema de la deshistorizacién de las situaciones
problemdticas, cambia el sano estudio de casos por un casuismo, conduce a la consideracién
primaria de que cada evento es absolutamente particular y subjetivo, tanto en la medida de su
historicidad, como por la manera como fueron interpretadas las fuentes en dicho contexto. Si
bien es cierto que entre varios casos pueden haber semejanzas de problemas, de personajes y de
las condiciones de los mismos, no es menos cierto que cada circunstancia histérica moldea de
manera determinante la comprensién — interpretacién de las fuentes aportadas, y la estructura

decisional de los implicados en la toma de decisiones del mismo.

Desde este orden de cosas, para salvar el sano aporte del estudio de casos para el aprendizaje de
la bioética, debe tenerse en cuenta que dicha mecénica es histérica y no ontoldgica, ya que no se

trata de procedimientos mecdnicos ni aritméticos, siendo la decisién adoptada, buena o mala, la
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decisién de ese caso histéricamente determinado y no un paradigma para ulteriores decisiones al
margen de una conciencia histérico interpretativa. Este supuesto deberd conducir a la
conveniencia de que cada vez que se estudie un caso, se precisen muchos mdés datos que
enriquezcan su condicién histérica, e iluminen la manera como sus protagonistas adoptaron la

decision.

Detras de cada aporte a la discusién bioética se encuentran implicitas nociones antropolégicas,
epistemoldgicas, éticas, cosmovisiones culturales etc., que son decisivas en la toma de decisiones,
pero no siempre aparecen explicitas en los enunciados, de tal manera que cuando dicho caso es
estudiado en otro contexto, se corre el peligro de desfigurarlo si no se hacen conscientes dichas

determinaciones.

El cardcter radicalmente histérico de la vida determina que la solucién ha dicho caso, haya sido
acertada o no, es sélo la decisién de ese caso y no un paradigma para otras decisiones frente a un

€aso semejante.

Otra de las frecuentes dificultades que se presentan en la comprensién y ejercicio de la bioética
es el legalismo, entendido este como la voluntad de quererle exigir a la bioética métodos de
precisién matemdtica, principios exactos, mandatos y prohibiciones precisas en torno de los
cuales la toma de decisiones sea un asunto de simple aplicacién. En este sentido, las principales
criticas que se le hacen a la obra de Beauchamp y Childress, Los principios de la bioética, y a la

escuela bioética de tipo principialista, es que no aportan un “verdadero método” de estudio.

Erich Fromm en su obra E/ miedo a la libertad, plantea cémo es una frecuente tendencia
humana el buscar apoyo en normas exactas, métodos precisos y autoridades referenciales,

rehuyendo de esta manera la responsabilidad de una toma de decisiones personal y responsable.

Detras del legalismo se puede esconder una profunda inseguridad personal a “aventurarse” en
una btisqueda honesta de soluciones mds humanas y responsables con determinado problema
concreto. Toda norma, como se ha planteado desde el mismo Aristdteles, debe ser amplia y
general, ya que entre mds precisa sea, mds corre el riesgo de ser inutil frente a otro sin niimero
de circunstancias; desde esta misma perspectiva, su sentido es limitado a la hora de propiciar el

bien y la justicia, como paradigmdticamente lo ensefian los Evangelios y las cartas de Pablo.

La inconmensurable complejidad de la vida y su radical historicidad, impiden encasillar su
defensa en los estrechos margenes de unas cuantas leyes y métodos exactos, que histéricamente
han demostrado una y otra vez su ineptitud para propiciar una cabal defensa de los valores en

que se sustentan. El comun de las personas, no sin un legitimo interés, buscan que se les diga en
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concreto lo que deben y no deben hacer, enajenando de esta manera su conciencia decisional

para poderle atribuir las posibles equivocaciones a la norma o método que siguieron.

La consideracién de la hermenéutica como marco metodoldgico de la bioética, es debido al
intento por rescatar a partir de la conciencia histérica, un espacio para una decisionalidad
consciente y responsable, que sin negar el valor de las normas, que deben observarse y de los
métodos que pueden ayudar a un mejor proceder, no debe caer en exigencias legales minuciosas
y precisas que le cierren el paso a la decisionalidad, y en métodos que ahorren el esfuerzo de

pensar con responsabilidad.

Por otro lado, la bioética es una biisqueda honesta y abierta de la verdad en funcién de la
defensa de la vida, la cual debe prevenirse de caer en legalismos, que desplazan la
responsabilidad humana, reconociendo la necesidad de una reflexién consciente del acontecer
histérico de la misma. La bioética se constituye como un estudio interdisciplinar del conjunto de
condiciones que exige una gestién responsable de la vida humana (o de la persona humana) y su
ecosistema, en el marco de los rdpidos y complejos progresos del saber y de las tecnologias
biomédicas. Al mismo tiempo, la bioética es un estudio transdisciplinar al ir mds alld del
hombre y relacionarse con su fundamentacién. Segtin Durand la bioética constituye un «lugar
politico» en el que la sociedad se enfrenta a su propio futuro en un terreno minado por luchas de
poder. Esta observacién es preocupante si pensamos en las ambiciones puestas por las
superpotencias econémicas en el desarrollo del proyecto «Genoma». Esos conflictos, personales
y sociales, exigen una solucién justa y la bioética tendria la misién de encontrarla. En
consecuencia, se sugiere que “La bioética es la biisqueda de soluciones a conflictos de valores en
el mundo de la intervencién biomédica” (Blazquez, 1996). La anterior definicién presupone una
jerarquia de valores, una cosmologia y mds ain una antropologia. Pero ;qué valores
fundamentales son esos que han de servir de base para la reflexiéon bioética? Aqui estd el nudo

gordiano de la cuestién y que da lugar a diversas tendencias que tienen que ser estudiadas.

La conciencia metodoldgica tiene un alcance epistemoldgico y hermenéutico, previo a cualquier
discurso cientifico.” Por eso, sin método no es posible conseguirlo ni mucho menos, pretender
un didlogo interdisciplinar. Resulta especialmente importante para la moral si se tiene en cuenta
los riesgos del reduccionismo a que estin expuestas las formas concretas de presentar su
metodologia propia, la funcién que ésta parece llamada a desempefiar en la reflexién bioética, y

a las exigencias de la cultura actual.

13 Cf. G. Penzo: 1] comprendere in Karl Jaspers e il problema dell ermeneutica. Roma: 1985.
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Hacia una sistematizacién y sus criterios referenciales’*

La ética civil, como ya fuese mencionado, es el paradigma racional para la bioética (Vidal 1991),
sin embargo, ésta deberia ser el minimo moral comtn de una sociedad pluralista y plural. Un
estudio m4s integral deberia contemplar presupuestos metodolégicos del discurso teolégico—
moral. Con base en el modelo de la ética racional o civil se concretan un conjunto de
orientaciones axiolégicas y ético—epidemioldgicas, que constituyen los criterios referenciales de
la bioética. Son una serie de principios y valores admitidos como orientaciones bésicas para el

juicio ético en el campo de la bioética.

La capacidad cognoscitiva del estudioso de la bioética se ocupa en el desarrollo, la aplicacién, la
critica de los instrumentos necesarios para iluminar una idea o una intencion difiisa. Estos
instrumentos, conceptos, clasificaciones, descripciones, predicciones, explicaciones o teorias y
juicios de valores desempefian un papel en la organizacién del pensamiento bioético. Por lo
com1n, los instrumentos son complejos y necesitan de cierto tiempo para dominarlos, en efecto,
debe aprenderse un nuevo lenguaje, un sistema de categorias cognoscitivas particulares, légicas
y sistemdticas. Y ello, requiere de un tiempo, de prictica, de reflexién, de biisqueda, de escribir y

rescribir.

Al igual que uno aprende a hablar a partir del abecedario hasta la compleja labor de hacer frases
coherentes y claras. El proceso de investigacién bioética requiere partir de la idea e ir
desarrollindose mediante patrones mds simples para que se vaya evolucionando

epistemolégicamente.

Argumentacién de la situacién ética®
La sistematicidad permite la concepcién y la orientacién cognoscitiva de un sistema de ideas, la
cual proporciona la capacidad para poder argumentar adecuadamente la situacién ética o

designio comprometido.'® La construccién de la sistematicidad,"” especificamente de los sistemas

8

de ideas,'® reside tanto en el aspecto practico como tedrico, de los sistemas conductuales, de

14 Schmidt L. E7 decisor 'y la sistematizacion cognoscitiva. Caracas, UCAB: Mimeo; 1996.

> Op. Cit.

16 Se estudian los elementos esenciales de la Légica, a través de un breve recuento histérico: Conceptos, Juicios,
razonamiento, intuiciones y métodos, pero no como lo hace la Légica, es decir: desde el punto de vista de su validez
formal, sino con la finalidad de encontrar los esquemas de inteligencia y las categorias cognoscitivas que estdn detras de
las mencionadas operaciones légicas. Dichos elementos son los que en Ultima instancia permiten la produccién del acto
inteligente al tomar una decisién.

7 La teorfa explicativa de los sistemas cognoscitivos fue iniciada durante la segunda mitad del siglo XVIIL, y los
principales tedricos fueron Johann Heinrich LamberT (Fragment einer Systematologie, 1767 y 1771; Theorie des
Systems, 1782; y Von den Liicken unserer Erkenntnis, 1785) e Immanuel Kant (Critica de la razén pura, 1781). La
préctica de la sistematizacién prevista por ellos era la de los grandes filésofos cientificos del siglo XVII: Descartes,
Spinoza, Newton, LeibniZ y los subsecuentes forjadores de la escuela leibniana, especialmente Christian Wolff. El
principal uso del concepto de sistema en estos autores se relaciona no con su aplicacién a cosas materiales, sino a sus
aplicaciones especificamente cognoscitivas en la organizacién de la informacién.

18 1,0s sistemas —el ontoldgico (material) y el cognoscitivo (intelectual)- estdn estrechamente relacionados en virtud de la
concepcién de la verdad como adaequatio intellectu ad rem. Si los objetos de estudio (la naturaleza y sus componentes)
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reglas de proceder, o métodos de accién, o medios intencionales o instrumentales. Johann
Heinrich Lambert (1728-1777)" sintetiza los siguientes rasgos como caracteres definitivos de la
sistematicidad:

1. Totalidad: unidad e integridad como un todo genuino que abarca e integra sus partes
constituyentes.

2. Integridad: comprenhensividad, sin resquicios ni componentes faltantes, inclusividad y
sin que falte nada que sea necesario.

3. Autosuficiencia: independencia, autoconciencia y autonomia.

4. Cohesion: conexién, relacién y vinculacién de las partes entre si, coherencia (en uno de
sus sentidos), interrelacion de las partes, reglas, principios de asociacién que lo
componen si se cambian o modifican algunos de sus componentes, los otros
reaccionardn a la alteracién.

5. Consonancia: consistencia y compatibilidad, coherencia (en otro de sus sentidos),
ausencia de discordancia o disonancia interna; colaboracién o coordinacién armoniosa
entre sus componentes: ‘conservando cada parte su lugar'.

6. Arquitectonica: estructura bien integrada de arreglo de partes debidamente ordenadas,
generalmente, en una disposicién jerdrquica de subordinacién y supraordinacion.

7. Unidad fincional: interrelacién intencional; racionalidad unificadora o «telos» que
encuentra su expresion en ciertos pardmetros sintetizadores de caracter funcional.

8. Regularidad funcional: normatividad y legalidad, ordinalidad de operacién,
uniformidad, normalidad (conformidad con el ’curso habitual de Ias cosas”).

9. Simplicidad funcional: elegancia, armonia y equilibrio; economia estructural, pulcritud
en la colaboracién o coordinacién de los componentes.

10. Apoyo reciproco: los componentes de un sistema estdn combinados bajo la tutela de un
propésito o un principio comin de manera tal, que colaboran mutuamente para la
realizacién de ese propésito; interrelacién.

11. Eficacia funcional: eficiencia, efectividad, adecuacién a la misién comun.

Estos son los pardmetros de sistematizacién. Un sistema propiamente dicho debe tener todas
estas caracterfsticas. La racionalidad del ser humano, estd manifiesta en la profunda necesidad
de comprender su entorno. El conocimiento estd organizado en vista a la heuristica y la
probativa. El conocimiento cumple con tres funciones interrelacionadas: inteligibilidad,zﬂ

organizacién racional,® y verificacién.?? Desde este marco, la ciencia como dirfa George

son sistemas, aquel principio paralelistico exige que el marco intelectual que se cree en el transcurso de ese estudio
también sea, é] mismo, un sistema. La tradicion prekantiana (dogmadtica ) ve, de este modo, una base metafisica para el
imperativo de impartir un orden sistematico al pensamiento, acorde con el orden que encontramos en los objetos. En
Kant, este imperativo de sistematizacién es dotado de una racionalidad estrictamente epistemolégica. Pero relacionados
0 no, estos dos aspectos del sistema, inevitablemente estdn presentes.

19 H. Lambert (1782, cp Otto Ritschl, 1906).

# La sistematizacién es el principal medio para entender, porque es, precisa y exactamente, la sistemadtica interrelacién
de lo que pretendemos conocer de los hechos, lo que los hace inteligibles. En la medida en que permanezcan discretos y
desconectados, carecen de todo asidero para el intelecto, que busca echar mano de ellos en su afin de abarcar los
problemas que ellos involucran.

2l La sistematicidad, en su interés por ideales como la simplicidad o la uniformidad, proporciona los medios para una
articulacién y organizacion probativamente racional y cientificamente viable de nuestro conocimiento.

2 La sistematizacion es un medio de control de calidad del conocimiento. Es acertado suponer que la informacién
producida sistemdticamente tiene mds posibilidad de ser correcta, o en todo caso, tiene menos probabilidad de tener
fallas, debido a que evita conflictos internos de discrepancia, indicativos de error, inconsistencia, desuniformidad. Esto
indica el servicio que presta la sistematizacién como proceso de control de la aceptabilidad; es un instrumento de
verificacién.
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Wilhelm Hegel (1770-1831), corresponde al cuerpo de conocimientos desarrollados
sistemdticamente.

La sistematicidad es establecida como un patrén de prueba de una supuesta verdad, y asi se
vuelve un medio para ampliar el radio de lo que admitimos como verdadero, mas que un simple
instrumento para organizar una verdad preestablecida. La sistematizacién del conocimiento
permite al investigador en bioética:

a) Un medio para hacer inteligibles sus presunciones cognoscitivas sobre la «verdad».

b) Una forma para autenticar al profesional o cientifico.

¢) Un cuerpo de conocimientos vélido para su exposicién universal.

d) Un control de calidad en gran escala, a un cuerpo de conocimientos desde la bioética.

e) Un instrumento para probar presunciones de conocimiento con miras a su inclusién en
nuestro cuerpo de conocimientos de las ciencias de la salud, filosofia y teologfa.

f) Un instrumento probativo, una prueba de aceptabilidad (o correccién) de pretensiones
del conocimiento féctico.

g) Un criterio definitorio del conocimiento, es el mecanismo operativo para autenticar el

conocimiento como tal.

En sintesis, las principales herramientas de la bioética son la racionalidad y la racionabilidad,
esto es, la inteligencia teérica capaz de iluminar la argumentacién que sustenta una accién y la

inteligencia prictica, capaz de tornar posible y aceptable (es decir “razonable”) la accién.

Pero, ;qué es lo que distingue un argumento racional de los otros argumentos?*

En primer lugar, para ser clasificado como “racional” un argumento debe explicitar los términos
que serdn utilizados, su campo de aplicacién y sus limites. Eso permite que un argumento sea
claro y pertinente al asunto en pauta.

En segundo lugar, debe saber encadenar de forma inteligible las premisas o presupuestos con el
desarrollo del raciocinio y la conclusién de la argumentacién. Esto permite que cualquier ser
racional tenga acceso ceteris paribus al cédigo de la argumentacién y se encuentre por lo tanto
en la situacién de poder evaluar si el raciocinio estd bien formulado o no.

En tercer lugar, debe proceder paso a paso en la argumentacién, capaz de asegurar el acceso y la

comunicacién de todos los participantes en la disputa moral.

Finalmente, debe satisfacer el requisito formal consistente en aceptar el axioma principal del
pensamiento racional: “principio de no contradiccién”, segtin el cual dos proposiciones
contradictorias en un mismo discurso y referidas a la misma realidad, no pueden ser ambas
vdlidas. El respeto de esas cuatro condiciones garantiza en principio la racionalidad
argumentativa, es decir su consistencia del punto de vista de la razén teérica. Sin embargo, por

ser también una actividad de la razén practica, que —como se aprecia— no depende de las

2 Schramm FR. Acerca de los métodos de Ia bioética para el andlisis y la solucion de los dilemas morales en Bioética.Org
1999.
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necesidades légicas, la bioética deberd en algunas situaciones hacer un llamado a la intuicién, la
cudl permite, por ejemplo, detectar las conclusiones contra-intuitivas, esto es, que no son
inmediatamente cogentes, para someterlas a nuevas investigaciones y ponderaciones. En otras
palabras, el papel de la intuicién moral consiste en una “regulacién” de la razén tedrica en el
sentido de limitar los excesos racionalistas. Pero, por regla general, la intuicién moral tiene su
papel en el comienzo del raciocinio moral, esto es, en el estadio pre-critico del andlisis moral.

Por eso, es una herramienta que debe ser utilizada con cuidado y sometida al andlisis critico.

De igual manera, se dispone de otra herramienta a ser utilizada y requerida por la racionalidad
préctica, son los buenos ejemplos. Esto porque los ejemplos se refieren de modo general a
hechos y situaciones concretas, lo que permite, muchas veces, una economia argumentativa.
Directamente unida a la herramienta anterior, es el uso de analogias. Las analogias, aunque no
sean ejemplos de fenémenos ocurriendo realmente, facilitan la investigacién de los argumentos
en campo, pues pueden aclarar el problema en pauta. Esto puede ser hecho de varias maneras.
En primer lugar, permitiendo reagrupar casos juzgados, si no idénticos, al menos parecidos.
Esto puede representar una gran economia de medios. En segundo lugar, permitiendo construir
o0 inventar situaciones capaces de aclarar un caso. Este recurso es muy utilizado en situaciones
particularmente complicadas y es conocido como “experimento mental’ (Gedankenexperiment).
Finalmente, la analogia puede tener también una funcién critica mostrando, por ejemplo, que
un argumento estd errado. Por lo tanto, el uso de analogias deberd también pasar por la criba
del andlisis racional critico, el cual debera establecer los limites de la analogia y la especificidad

del caso en anélisis.

Por otro lado, otra herramienta practica, muy utilizada en situaciones inéditas, es el argumento
“de la pendiente resbaladiza” (slippery slope argument), preocupado esencialmente con las
posibles consecuencias negativas y los abusos potenciales, resultantes de una accién. Aunque
este tipo de raciocinio puede estar bien intencionado, al ser motivado por el principio de la
prudencia, teniendo por lo tanto la funcién de alertar sobre “lo que puede ocurrir” en
determinadas situaciones, el es casi siempre utilizado de forma negativa con la pretensién
demostrativa de aquello que casi ciertamente puede ocurrir. Pero, de hecho, no prueba nada, a

no ser la existencia de temores frente a situaciones inéditas.

Asi mismo, otra herramienta utilizada es ocupar la posicién de “abogado del diablo” en la
argumentacién. Esta posicién es sobre todo productiva cuando es asumida consigo mismo, es
decir, con relacién a sus propios argumentos, pues, en este caso, puede fortalecer la reflexién

argumentativa.
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Finalmente, debe recordarse una herramienta mds pragmadtica, representada por la bisqueda de
compromiso, que deriva del objetivo que consiste en encontrar, en cada situacién de conflicto,
una solucién pacifica o poco conflictiva, y en la medida de lo posible, diplomdtica. Entre tanto,
esta herramienta también deberd, en tultima instancia, ser evaluada criticamente; pues ella
conlleva el peligro de perder la racionalidad de la argumentacién y sobre todo el peligro de que

aceptemos una posicién amoral, si no, cinica.

Hacia un estatuto epistemolégico

El desarrollo del estatuto epistemoldgico parte de la condicién antropoldgica-ética y ética-
politica de los &mbitos en juego. Obviamente, bajo la condicién sine qua non de la dignidad y la
consecuente libertad del ser humano, la bisqueda de la verdad y la necesidad de informacién
apta, oportuna y adecuada. Asi mismo, se establece segin sea el caso, la promocién de la vida en

el ecosistema internacional y en el desarrollo tecnocientifico. Para ello se requiere:

La apta y adecuada argumentacién. Como ya fuese expuesto anteriormente, este aspecto es
clave, ya que la bisqueda de la verdad depender4 de la sistematizacién de las diferentes formas
argumentativas empleadas en el discurso o en los estudios de un determinado tema (de
ambigiiedades, evidencias, supuestos o creencias) y con la cual, se busca convencer u orientar
una decisién a un grupo de personas que deliberan sobre cudl alternativa o postura dilemadtica es
la mds correcta o justa. Su justificacién radica en el hecho de que las argumentaciones que se
hacen pueden tener un amplio espectro de posibles errores y adem4s,>* pueden ir desde las mas
convincentes a las mds discutibles, desde las correctas a las falsas, y otras que resultan
persuasivas. Es decir, que con argucias engafiosas parecen correctas, pero en realidad no lo son

y, que se les denomina falacias.

24 Eemeren, Frans H. van y Grootendorst (1992): Argumentation, Communication, and Fallacies: A Pragma-Dialectical
Perspective (Hillsdale, Lawrence Erlbaum Ass.). Resumen esquematico de las falacias mds recurrentes

L Dificultades en el inicio de la discusién, por: anfibologia, acento, equivocacién, hipostatisasién, composicién y
divisién, vaguedad.
1L Deficiencias en la organizacién de la discusién, por: distorsionar punto de vista, desplazar carga de la prueba,

apelar al temor (ad baculum), descalificacién: (falacia genética, ataque personal directo (ad hominem), ataque
personal circunstancial o indirecto, culpable por asociacién, inconsecuencia ( 7u quoque), envenenar el pozo).

1L Negarse a la obligacién de presentar razones, por: explicacién del significado, circularidad (petitio principii),
epitetos circulares, fundamento sospechoso, premisas falsas, la gran mentira, premisas contradictorias,
premisas dudosas, ponerse a si mismo como evidencia.

Iv. Presentacién de razones inadecuadas, por: apelar a las masas (Ad populorum), apelar a la piedad (Ad
misericordiam), apelar a la autoridad (Ad verecundiam): (apelar a la autoridad de una persona, apelar a la
autoridad de muchos (falacia de consenso), qpelar a la autoridad de un grupo selecto (apelar a lo snob), apelar
a la tradicion.

V. Fallas en la explicacién de los supuestos de la argumentacién, por: instancia falsa, racionalizacién, falsa
bifurcacién, pregunta compleja, defensa parcial, apelacién a prejuicios.
VL Deficiencias en el uso de esquemas argumentativos, por: deficiencias a la presentaciéon de una argumentacién

sintomdtica, generalizacién apresurada (secundum quid), causa falsa (quoc hoc procter hoc), pendiente
resbaladiza (slipery slope), falsa analogia, un error corrige otro error (two wrongs).



Por otra parte, los problemas insolubles, por estar mal planteados, carecen de sentido. Algunos
problemas considerados «profundos» son, para esta corriente filoséfica, simplemente problemas

mal planteados y, por lo mismo, carentes de sentido.

Epistemolégicamente y en torno a la materia en cuestion, el ofrecer juicios en torno a la vida, se
sabe que no se puede emitir a la ligera, y tiene su rigor, su deliberacién. La reflexién permite
abordar el conocimiento discursivo desde diversos referentes hacia el horizontsverschmelzung
(Osborne, Gadamer),? la tolerancia y entender la realidad del “desconocido” estando parado en
frente a este. Ademads, como dice Niklas Luhmann (1990a), la «Realidad es solamente aquello
que es observado».? En el conocimiento discursivo la mente conoce como por etapas,
recorriendo diversos enunciados o proposiciones, enlazados entre si por razonamientos. Estos
razonamientos pueden ser inferencias inmediatas o pueden ser razonamientos ldgicos
encadenados mediante sucesién de premisas y conclusiones, escritos en lenguaje natural o

formal.

Guillermo Hoyos (2005:195) establece dos relaciones para comenzar a discutir este aspecto desde
la filosofia préctica y con orientaciones habermanianas: (a) entre el creer y el saber y (b) entre el
conocimiento cientifico y la moral y como el dice, «actitudes originarias que parecieran
competir por determinar la condicion humana, para intentar luego traducir en clave
comunicacional la complementariedad que atribuye a Kant a la moral con respecto a la ciencia

al preguntarse que es el hombre» (2005:195).

Se pregunta Luhmann (1992) acerca de la garantia de que un conocimiento, y en particular un
conocimiento cientifico, se requiere que se pueda mantener contacto con la realidad (Berthier,
2001). La observacién como procedimiento trata de producir conocimiento, por tanto de

establecer una conexién valida con aquello a lo que llamamos realidad:*

En un mundo, cuyo futuro sélo puede ser descrito en el medio de la probabilidad / improbabilidad,

hay actualmente textos (para quién sabe qué lector), ilustraciones [' Verstindigungen'] (para quién

% Cada observador tiene su propio horizonte de experiencia. Mira la performance y los horizontes tienden a converger.
Hasta cierto punto hay una fusién de estos horizontes (Horizontsverschmelzung). Cuando los horizontes se funden,
totalmente o en parte, estin doblados, torcidos, desplazados, alterados. La performance acaba y los horizontes dejan de
estar fundidos. El observador examina su horizonte en uno u otro sentido, positivo o negativo. La mejor parte es la que
permanentemente afecta el horizonte del destinatario, y la peor es aquella en que el destinatario, actuando de buena fe,
no la puede aceptar en absoluto.

2 Luhmann N. Ich sehe was, was Du nicht siehst. En Soziologische Autklirung 5 1990 (Opladen, Westdeutscher V.)
pp-228-234. Cit. y trad. de Pintos JL. La nueva plausibidad: la observacién de segundo orden en Niklas Luhmann. 1994.
Disponible en http://idd00gmm.eresmas.net/articulos/nuevaplau.htm#ftn20.

% Habrfa que establecer la conexién entre la perspectiva ontoldégica luhmanniana y la obra madura de Xabier Zubiri. Me
refiero a la llamada trilogia de la inteligencia (Inteligencia sentiente, 1980, Inteligencia y logos, 1982, Inteligencia y
razon, 1984), y en particular a un texto como el siguiente: Realidad es, ante todo, segiin venimos diciendo una y otra vez,
una formalidad de alteridad de lo aprehendido sentientemente. Y este momento consiste en que lo aprehendido queda
en la aprehensién como algo en propio, algo de suyo. Reidad o realidad es formalidad del de suyo (Zubiri X. Inteligencia
sentiente. Inteligencia y realidad. Madrid: Alianza; 1984: p. 191).
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sabe qué observador), obras de arte (para quién sabe qué contemplador), y prescripciones (para
quién sabe qué pacientes) de tal modo que se vuelva disponible para una observacién de primer
orden la comunicacién, la observacién de segundo orden. Este desvio a través de la escritura (en
el sentido mas amplio) ofrece una alternativa a la observacién directa del otro observador. Tal
observacién directa induce a aclararse sobre cémo el otro observador observa cémo él observa.
Asfi elaboran las afectadas teorfas propias sobre las conductas de riesgo del que toma las decisiones
y éste elabora las suyas acerca de las conductas de protesta de los afectados. Con ello se tienen
experiencias, y se generan posibilidades para refinar y mejorar tales declaraciones y proveerlas de
mds complejidad y mas ajustadas posibilidades de entendimiento. Pero ello aumenta también la
complejidad y opacidad del mundo comtn y no conduciria seguramente al consenso en el sentido

de una concordancia de las situaciones sistémicas.

Por ello es aconsejable cuidar junto con lo claramente diferenciado también la via del
entendimiento, que puede funcionar independientemente, acerca de si y cémo pueden los que

participan en ambas partes reconstruir los mundos de su observacién (1992:247).

El conocimiento de la realidad y la observacién sistemadtica de la realidad pueden ser expuestas

de diversas maneras. Para Luhmann (1990b), la definicién m4s sintética de observacién:

Observar es (...) generar una diferencia con la ayuda de una distincion, que no deja fuera con ello
nada distinguible. En el medio veraz el sistema comunicativo sociedad constituye el mundo como
una totalidad, que incluye todo lo que es observable y hasta el observador mismo. Con ese objetivo
se establece en el mundo un sistema observador que se observa a si mismo, que tiene
disponibilidad sobre el valor reflexivo de la falsedad (y tiene disponibilidad también sobre lo
observable, lo empirico y lo fictico, evidentemente) y de ese modo puede marcar algo cuyo
correlato no puede ser atribuido al mundo. El refinamiento de esta distincién verdadero/falso
consiste precisamente en que es utilizable operativamente, por tanto que funciona empiricamente
(lingiifsticamente) en e/ mundo, pero que al mismo tiempo, en cuanto distincién, no se proyecta
sobre el mundo. La distincién no presupone ninglin mundo correlativo para la falsedad. El
mundo excluye e incluye la falsedad, y esto es también vdlido en el uso de los cédigos sobre si

mismos, en la investigacién de la verdad y también en la observacién de la propia paradoja.

Pues el observar no es otra cosa que un sefialar diferenciante.?®

Complejidad que ird expandiéndose en la medida que se incluya a la observacion, la diversidad

de pareceres, el lenguaje, el contexto (tiempo y lugar), la comprensién del mundo y disciplinas

del conocimiento humano. Para ello, José Eduardo De Siquiera (2005:219) plantea cuatro

modelos para el discurso bioético:

L

doctrinal;*

2 Luhmann N. Die Wissenschaft der Gesellschaft. Frankfurt: Suhrkamp; 1990: p.268. Cit. y trad. de Pinto JL (1994); La

nueva

plausibidad: la  observacién de segundo orden en Niklas Luhmann. Disponible en

http://idd00gmm.eresmas.net/articulos/nuevaplau.htm#ftn20
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II.  liberal;*
III.  deliberativo;™

IV.  hipercritico.®

Se propone un modelo deliberativo y critico para los fines de este trabajo.”® La argumentacién
bioética en sentido a la biopolitica tiene que ser pedagdgica y no exclusiva, bajo un enfoque de

una ética discursiva, constructiva, dialogal, abierta y critica.

La pluralidad de opiniones y criterios. De acuerdo al modelo propuesto, unos de los grandes
retos radica en la aceptacién respetuosa y la consideraciéon de opiniones y criterios objetivos y
vélidos para todos los seres humanos, sin distincién de raza, cultura, condicién socio-econémica
o credo, por estar basada en una ética civil que considere la multicultural, los limites de los

DDHH en el contexto que se apliquen.

La argumentacién debera estar delimitada en una primera instancia de deliberacién, en la ética
civil, para desengancharse de las cosmovisiones metafisicas y religiosas. Pero no, porque éstas no

sean importantes, sino en la biisqueda de una conciencia ética de la humanidad.

La ética civil proyecta una moral ideal comun y abierta y no se identifica con la conciencia
civica ni con los ordenamientos juridicos establecidos. La bioética representa un viejo suefio de
la humanidad, el 7usnaturalismo (aunque de igual manera, se debate con el juspositivismo), un
modelo de convivencia que sirva para todos. Y desde esa plataforma podrad construirse una

sociedad libre, plural y abierta.

Se propone avanzar la propuesta de ir de una ética minima a una ética de la cordialidad o de la

ternura que viene siendo propuesta por Alonso Lépez Quintés,* Leonardo Boff (1996) en Cuidar

2 Basado en verdades absolutas, normas indiscutibles. Sistema unidireccional, asimétrico y heterénomo, de tendencia
tuciorista. Este modelo es aplicado por los bioeticistas que se centran excesivamente en aspectos teoldgicos y juridicos.

30 Basado en el liberalismo de John Stuart Mill en Sobre la libertad. En el respeto incondicional a la autonomia de la
persona. Este modelo se empez a utilizar con Robert Veatch y Tristan Engelhardt.

31 Modelo basado en la filosofia analitica y de la ciencia, centrado en el valor de la comunicacién y el lenguaje en
comunidades discursivas que buscan soluciones razonables frente a diferentes posturas y percepciones morales en
sociedades plurales. Tiene como representantes a Karl Popper, Ludwig Wittgenstein, Karl-Otto Apel y Jiirgen Habermas.
* Basado en el modelo hipercritico de Foucault y Jacques Derrida, creador del desconstructivismo. Tal vez su enfoque
sea marcado por los grandes autores del existencialismo y el nihilismo del siglo XX, tales como Heidegger, Nietzsche.

33 El modelo propuesto es mas constructivista, aunque a veces, hay que ir al desconstructivismo para reconstruir. Pero
este proceso requiere del didlogo constructivo entre las diversas posturas y la busqueda de acuerdos razonables y
respetuosos.

34 Se citan de su extensa obra: EI Iibro de los valores [seleccién de textos], por Gustavo Villapalos Salas con la
colaboracién de Alfonso Lépez Quintds en la redaccién de las introducciones, Planeta (Planeta testimonio), Barcelona
1996, 453 pdgs.; Idem (1997) El poder del didlogo y del encuentro (Madrid, Biblioteca de Autores Cristianos), Y paginas
web como http://w3.cnice.mec.es/tematicas/etica/modulol/unidad4/lecti45.html.
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la tierra® y Adela Cortina (2007) en su libro Etica de Ia razon cordial: Educar en la ciudadania en
el siglo XXI. Asi como una ética de la comprension, por ejemplo con Paolo Freire®* y Edgar
Morin.*”” Una ética en la que ademds de la racionalidad se considere también a la emotividad de

la persona, la integralidad de sus actitudes, valores, creencias y conocimientos.

La interdisciplinaridad y transdiciplinaridad del andlisis o reflexién. Relaciondndolo con lo
anterior, la bioética requiere buscar y analizar las realidades (situaciones hipotéticas e
imaginarias), deliberar e interpretar desde diversas disciplinas del conocimiento humano que
participan la realidad a estudiar (p.ej., Derecho, Medicina, Sociologia, Antropologia, Filosofia,
Teologia), e incluso, se requiere ir mds alld. En otras palabras, el prever las consecuencias y
secuelas de las decisiones que pudieran o sean tomadas. Esta decisién no puede ser unica, se
requiere que se predigan contingencias o caminos alternos, ya que como consultores de la ética
de la vida, se le debe ofrecer a la persona alternativas de accién posibles, con sus respectivos

riesgos y ventajas.

La basqueda de la transdiciplinaridad no es evidente, requiere de un buen fundamento
disciplinar (multi e interdisciplinar), debido a que la complejidad del pensamiento y la
pluralidad de opiniones conducen a un proceso holistico que parte del conocimiento
multidisciplinar e interdisciplinar y la informacién que se dispone y permite elaborar criterios

plurales, racionales y humanos, en una diversidad de contextos, para tomar decisiones objetivas.

El reconocimiento de la falibilidad de las decisiones y su mejoramiento continuo. La calidad de
las decisiones dependera de la mds oportuna, apta y adecuada opinién o dictamen emitido tras
un andlisis holistico de la situacién-problema. A medida que més se conozca y se dispongan de
alternativas viables, mejor se podrd llevar a cabo el asesoramiento bioético o biopolitico. Como
toda interdisciplina, el acceso a la informacién iddénea, la seleccién del mejor método empleado
y la disponibilidad de los recursos mds aptos y adecuados, inciden en la calidad del juicio que
pueda emitirse, para ello se deberia mejorar la mayor comprensién holistica de los hechos y

dilemas tratados, segin las diversas disciplinas intervinientes (por ejemplo Medicina, Farmacia,

35 Boff L. Ecologia: Grito de la tierra, grito de los pobres. Buenos Aires: Lumen; 1996. Se recomienda adicionalmente:
Boff L. Virtudes para otro mundo posible: hospitalidad, derecho y deber de todos. Santander: Sal Terrae; 2006.

Boff L. Virtudes para otro mundo posible II: convivencia, respeto y tolerancia. Santander: Sal Terrae; 2007.

% Freire P. Educagdo como prdtica da liberdade. Rio de Janeiro: Paz e Terra; 1967. Traduccién: La educacion como
prdctica de la libertad. Madrid: Siglo XXT; 1989.

Freire P. Pedagogia da Esperanga: um reencontro com a pedagogia do oprimido. Rio de Janeiro: Paz e Terra; 1992.
Traduccién: Pedagogia del oprimido. Madrid: Siglo XXI.

Freire P. Pedagogia da Esperanga: um reencontro com a pedagogia do oprimido. Rio de Janeiro: Paz e Terra; 1992. Trad.
Pedagogia de la esperanza. México: Siglo XXI; 2002.

37 Se citan de sus obras recientes: Liintelligence de la Complexité (en colaboracién con Jean Louis Le Moigne) (Paris,
L’Harmattan) Trad. La Inteligencia de la Complejidad (1999); Les septs savoirs necessaires a I'Education du Futur (Paris:
Seuil) Trad. Los sietes saberes necesarios a la educacién del fituro, trad. (Caracas: UNESCO, Faces/UCV-Cipost);
Lethique (2004) y Civilization et Barbarie (2005).
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Derecho, Psicologia, Sociologia, Politica, Filosofia y Teologia), asi como de los diferentes actores

(paciente, familiares, profesional de salud, la comunidad).

La necesidad de centrarlo en la vida (humana y naturaleza). Por estar basado en un paradigma
antropolégico y bioantropolégico, en los aspectos relacionados con la vida, la salud y el futuro
de la humanidad. Consideracién que se fundamenta en lo humano en su dignidad, en su

autonomia, respeto y equidad no discriminada.

Marciano Vidal (1984) plantea la necesidad de un minimo ético para la universalidad de lo
humano en la sociedad plural, para que exista un entendimiento natural a toda persona y que
por tanto pueda ser entendida: desde su correlato, que es el “pluralismo ético”; como un
“concepto”, “un proyecto” o una “utopia”, en el mejor sentido de los términos; y la btisqueda de

convergencias éticas dentro de un proceso humanizador que emerge pujante dentro del mundo

actua.

El andlisis e interpretacién racional y emocional. Como decisiones que afectan a la vida humana
y en general, el ser humano deberd desarrollar la racionalidad o capacidad humana que se
manifiesta en las decisiones y las conductas acordes con la razén. Generalmente, estas
intervenciones segtn la razén y los principios morales fundamentales, pivotan en la dignidad y
en consecuencia, en la libertad de la persona humana, como medida de la expresién de su
condicién ontoldgica y axiolégica del ser. Pero a su vez, tratando de orientar su parte emocional.
Es un proceso de discernimiento, en el que las medidas a ser tomadas tendrdn repercusiones
sobre su vida y porvenir. Luego, las decisiones deberdn contemplar las posibles consecuencias y

secuelas posteriores a la toma de decisién.

Tolerancia y permanente condicién dialogal y consensual. No porque se ponga casi de ultima,
es la menos importante. Por el contrario, nada de lo anterior se alcanza, si no se contempla la
necesidad de escuchar y conversar los complejos dilemas de estudio desde diversos puntos de
vista y llegar a consensuar juicios y por supuesto, manteniendo una adecuada tolerancia. Se
tiene que tomar en cuenta que como seres en relacién, toda decisién individual trasciende al

nucleo familiar, comunidad de vida y sociedad en general.

Se considera a la tolerancia en su sentido propio y positivo. En otras palabras, como una de las
virtudes sociales e individuales que lleva a las personas a reconocer en los demds el derecho,
fundado en la libertad y autonomia de las personas fisicas o morales, a tener las creencias,
actitudes y valores propios y que puedan expresarlas, mantenerlas y ejercerlas en ptblico y en

privado, siempre y cuando no se excedan los principios éticos de la dignidad, la libertad y la
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responsabilidad humana. Si bien la historia de la tolerancia se inicia en el campo religioso (Forst,
2003:744), en la actualidad permite comprender desde diversos puntos de vista aspectos
complejos de la condicién humana. Sobre todo, sin ser permisivos, se busca conciliar y ampliar
en margen de comprensién sobre algo. Ello, obviamente, requiere de didlogo y respeto entre los

interlocutores.

El didlogo en Occidente ha tenido una influencia que se valoraron desde principios de nuestra
Era por ejemplo con Justino y Abelardo. Asi mismo, se le da una importancia particular a la
disputatio escoléstica, la disputa practicada por Lucero. El pensamiento dialégico en la
actualidad fue impulsado por M. Buber, F. Ebner, F. Rozenzweig, J. Heinrichs, J. Splett, G. Marcel,
K. Jaspers, R. Guardini, F. Gogarten, J. Habermas, A. Cortina. La persona se realiza en el

encuentro, es decir en el “entre” (Buber, 1922), el yo sélo se encuentra en el ti.

El pluralismo moral y la ética civil. Por lo anteriormente expuesto, en la Bioética se viene
hablando de "ética civil" para referirse a la dimensién moral de la sociedad en su conjunto. Por
definicién, la ética civil se presenta como el proyecto unificador y convergente dentro del
legitimo pluralismo moral de la sociedad democritica. Luego, las bases de la consideracién de
la ética civil o de los minimos estdn en la busqueda de una pretendida universalidad que sea
plural y no-confesional, donde esta ética tiene sus referentes en el derecho natural o en los
DDHH.*® Adela Cortina (1996) sefiala que la ética civil es «el saber moral es el que nos orienta para
actuar racionalmente en el conjunto de nuestra vida, consiguiendo sacar de ella lo mds posible; para

lo cual necesitamos saber ordenar inteligentemente las metas que perseguimos» (1996:23).

Vidal (1984) expresa «Afirmar la ética civil constituye un alegato y una apuesta a favor de la
racionalidad ética de la sociedad democrdtica; una racionalidad ética que se construye sobre la
base de la no confesionalidad y sobre el legitimo pluralismo de la vida social y que trata de
edificar una convivencia regida por el respeto, el didlogo y la conciencia universal de los seres
racionales. La ética civil es una propuesta muy fructifera para mantener el aliento moral dentro
de la sociedad pluralista que, si bien afirma por derecho propio el pluralismo moral, también

exige la basqueda de convergencias éticas».

Segtn Lain Entralgo, puede entenderse por ética civil aquella que «cualesquiera que sean
nuestras creencias tltimas (una religion positiva, el agnosticismo o el atefsmo), debe obligarnos
a colaborar lealmente en la perfeccién de los grupos sociales a los que de tejas abajo

pertenezcamos: una entidad profesional, una ciudad, una nacién unitaria o, como empieza a ser

3 VV.AA. La ética en la sociedad civil. Revista de Occidente 45; 1995. Cortina A. Moral civil en nuestra sociedad
democrética. Razdn y Fe 212, 1985; p. 353-363. Muguerza J. Un contrapunto ético: la moral ciudadana en los ochenta, en
Arbor128,1988; p. 231-258. Velasco D. Etica civica en una sociedad democrdtica. Lumen 32, 1983; p- 97-119.
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nuestro caso, una nacién de nacionalidades y regiones. Sin un consenso tdcito entre los
ciudadanos acerca de lo que sea esencialmente esa perfeccién, la moral civil no parece posible»

(Lain, 1979).

Bartomeu Bennassar (1997) afirma que «la expresién ética civil o civica alude a la consecucién
de una meta de plenitud humana, a unos modelos de pensar, vivir y formular la moral o los
comportamientos vdlidos para que la sociedad actual superficial, rota, decadente e insolidarizada
arbitre proyectos compartidos y convergentes, sobre minimos o maximos morales, de mayor
solidez y sensatez o responsabilidad y de mayor calado en la justicia y la solidaridad que serdn
expresién de una mayor moralizacién y civilizacién de la sociedad» (1997:23). En suma, la ética
civil presupone unos ciertos ideales compartidos entre los distintos seres humanos por el simple

hecho de compartir nuestra comin humanidad.

A vpartir de esta linea base (minimos éticos), puede construirse las diversas éticas de los
méximos, sin desmejora de éstas. Por el contrario, permitirfa una revisién de las mismas. Por
otro lado, los minimos tampoco pueden ser el resultado de los contextos o gobiernos de paso,

sino por el minimo universal y connatural a la dignidad humana y sus derechos fundamentales.

Andlisis Holistico e Interpretacién de casos bioéticos

La exposicién sistemdtica propuesta para el estudio de dilemas bioéticos, estd centrada en el
proceso de la decisiéon moral, mediante la cual, la persona interioriza y se apropia del
conocimiento moral mediante una serie de operaciones intencionales y conscientes. Dicho
proceso estd encuadrado en el concepto de la ‘autoconciencia” del decidor (cada miembro del

CB), para lo cual se propone la siguiente estructura y andlisis fenomenolégico de dicha decisién.

1. 2. 3. 4.
Situacion ética. Hechos Sistema de Valores en relacion con las
relevantes. decision. actitudes y acciones detectadas.
Lo objetivo: Lo subjetivo:
: - 6.
Norma objetiva El dictamen de la
Conciencia.
7.
Principios morales
a partir de la
valoracion anterior
8.
Evolucion < Criterios de
historica del juicio que
planteamiento moral fundamentan
posturas de

la situacion
ética

10.
Juicio personal
o dictamen

Figura n° 1: Método propuesto en su forma integral
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Visto como un diagrama de flujo:
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En el primer estadio del proceso, el sujeto comienza a autoapropiarse de los datos del dilema
moral (;Qué hay? :Con qué?). El conocimiento del mismo, permite «experimentar» en este
primer nivel de operacién consciente e intencional, en el qué se hace el sujeto cognoscente, al
identificar el objeto (el sistema ético [3] y los valores presentes [4]). Este estadio corresponde al

discernimiento de la realidad, en especial del dilema bioético a ser considerado y permite:

[1] Confrontar el dilema bioético tratado: Discernimiento de la realidad en cuestién, de ser
posible, desde «diversas dpticas o puntos de vista» y lo mds amplia o extensamente posible. De
la «lectura» de la situacién bioética se presta una aguda atencién a los datos del objeto por
conocer. Este paso preliminar permite despertar la sensibilidad ética de los sujetos a las

situaciones particulares objeto de estudio.

2] Detectar e identificar los hechos relevantes del dilema bioético, de ser posible la
secuencia de los mismos. En otras palabras, de aquellos hechos que clarifican, agrupan o
identifican mejor el hecho moral. Etapa vinculada a la anterior y en la que los datos,
infraestructura de aquello que se percibe y se dispone el sujeto a conocer, ponderar y agruparlos
en hechos macros y destacables que incluyen a otros. Obviamente, el destacar el hecho relevante
fija la atencién al problema central del dilema moral tratado. Es tan importante la adecuada

recopilacién de datos como su adecuada correlacién para captar su inteligibilidad.



3] Andlisis del sistema de referencia o de decisién ética: actores, relaciones, escenarios y
naturaleza del dilema moral (premisas ontoldgicas y éticas). Ello permitird reconocer el entorno,
las interacciones y las comunicaciones existentes. Ademds, se recomienda definir la

terminologia empleada (si aplica).

[4] Identificar los valores en sus propios sentimientos de justicia® (Schmidt, 1993:194-197) y
que se relacionan con las actitudes y acciones detectadas y que se establecen en las diversas
posturas individuales. Es importante subrayar que los datos de «valor objetivo» permiten hablar
de un nivel empirico en el mundo interior del sujeto analizado, para estudiarlo racional y
sistemdticamente desde su contexto o «escenario(s)» y las «relaciones» que dentro del mismo

presenta el fendmeno ético en cuestién.

En un segundo estadio, la experiencia del objeto y la recopilacién de datos no es todo el
conocimiento, sino apenas, parte del mismo (;Qué es esto? ;Por qué esto es asi?). Para ello se
debe «entender» el dilema moral tratado y para lo cual se deberd intensificar en el sujeto su

conciencia intencional.

El entender no es mds que buscar unificar y correlacionar los datos del objeto, o captar sus
relaciones y funciones. En otras palabras, se debe reconocer la moralidad del dilema moral en
cuestiéon. La moralidad surge de dos dimensiones: una objetiva que es la morma” y otra
subjetiva que es la ‘conciencia’. Ambos son mutuamente recurrentes, ya que si el primero no
transfiere sus contenidos al segundo, la generacién de conocimiento se estanca, y si el segundo
pretende prescindir del primero, carecerd de la funcién antropoldgica, social, técnica, jurista y

teoldgica.

[5] Lo objetivo. La norma objetiva o ley moral comprende desde la Ley Divina (En el caso
de personas creyentes) hasta la ley humana. Inicialmente, se busca determinar el ordenamiento
juridico, deontolégico y social de la sociedad (En ética civil, la norma reduce su campo de
entendimiento a la ley positiva humana). A lo largo de la historia del hombre se ha establecido
en cada cultura un marco de doctrina, de legislacién y de jurisprudencia. Dicho marco permite
ubicar mejor el dilema moral objeto de estudio. Posteriormente, se ilumina y valora desde las

creencias de la persona.

39 Para crecer hacia la forma de hacer juicios morales y lograr el dictamen, es necesario desarrollar la capacidad de
reflexién, de expresion de sus propios sentimientos y de cémo influyen en sus juicios éticos. Sélo asi tendrdn la apertura
necesaria para tomar una postura de sana critica frente a su comportamiento cuando se dejan llevar por sus sentimientos
de justicia. Cuando se habla aqui de valores morales, se refiere a “conceptos que indican algtn objeto apreciado como
bueno, valioso o deseable” (Cf. Cavanagh, G. F y A. F. McGovern, 1988:14). En este contexto la palabra conceptos tiene
un sentido mds amplio que proposiciones intelectuales. Con este objetivo se pretende ayudarles a darse cuenta de los
valores morales que deben ser respetados sin desean actuar de manera coherente con ellos. A veces, en un primer
momento se prefiere que se enuncien los valores sean positivos o negativos, o la ausencia de éstos, para tener la visién
mds real de la situacién ética en cuestién.
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[6] Lo subjetivo. La Norma subjetiva permite también reconocer la moralidad del (de los)
acto(s) del dilema tratado. Establecer lo que dicta la conciencia, en particular, la conciencia
intencional del actor de la situacién sélo es conocido en forma parcial y a través de sus actos, sus

«obras» ilustran el sentido y la direccién de su opcién fundamental.

Después de «experimentar y entender», hay que juzgar acerca de lo experimentado y entendido,
hay que discriminar si lo entendido corresponde realmente a lo experimentado. Obviamente, de
los «hechos» y de la «xnorma» se pasa a un nivel mds de intensificacién. El juzgar plantea el ;es
esto asi? El deber-ser del dilema moral. El juicio ha de decidir dialécticamente por el «si» o por
el «<no». La operacién de juzgar es un acicate para evitar el divorcio entre el conocimiento y la
realidad. De lo contrario, uno se quedaria en meras hipdtesis sin encontrarse con la realidad.

El paso previo al juicio de la conciencia moral requiere de:

[7] Formular los principios morales en sus propias palabras, a partir de los valores
anteriores. Evaluar sus propios valores a la luz de los valores objetivos.

a) Para ello se debera tener presente:

b) Sélo la conciencia recta y cierta, es norma incondicional de la opcién moral.

c) Las falsaciones. Nunca se debe optar contra la conciencia cierta y libre, atin en el caso de
que sea invenciblemente errénea, la cual, estando cierta en el juicio, incurre
objetivamente en error.

d) No se puede decidir sin tener conciencia cierta, en caso de duda se debe buscar la certeza

con la ayuda de los sistemas éticos que son artificios que ayudan a salir de la duda.

[8] Evaluar la evolucién histdrica del planteamiento moral. La experiencia histérica y
cultural es de gran importancia para comprender el significado y valores presentes en el hecho
analizado. (Todo ello, en caso de corresponder a un problema cuya experiencia histérica

enriquezca el significado moral objeto de estudio).

9] Determinar los criterios de juicio basados en los puntos anteriores. De esta manera se
establece un conocimiento real y objetivo. Esto exige sopesar las evidencias en favor o en contra
de la realidad de lo entendido o, dicho de otra manera, pide verificar sus condiciones de verdad,

quedando condicionado por ellas.

Todo lo anterior permite evaluar con criterios objetivos sus propias intuiciones y principios
morales* dejando su postura individual para la préxima etapa. Aunque no conduce a una accién

inmediata, permite orientar el acto moral o al consejo a quien lo solicite. Con el punto [9] se

4 Schmidt E (1993) p. 197-198. El desarrollo de la capacidad de autocritica frente a lo que siempre han aceptado es
importante. Este proceso permite reforzar y esclarecer muchas intuiciones y principios moralmente correctos, sobretodo,
si éstos han sido asimilados en forma distorsionada o errénea.
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concluye la sistematizacién para el estudio ético en forma objetiva, sin embargo, siempre existen
dudas o inquietudes, posturas o criticas individuales, adicionales a las expuestas, que pueden

plantearse como:

[10] Dictamen personal: Establecer el juicio personal que fundamenta las posturas sobre
dicho dilema moral y que integran los principios morales objetivos en la toma de decisiones.
Para concluir, se elabora una propuesta de mejora, que encierra la respuesta del cémo debié

haber sido, o lo que se recomienda que sea.

El siguiente proceso de sistematizacién permite concienciar la situacién dentro de: un contexto
circunscrito en otros cada vez mds amplios o abstractos; al romper con una «visién tdnel» o
restringida del dilema moral sobre la significacién de la vida, el bienestar y la calidad de vida del

hombre y de su entorno; al documentarse sobre una experiencia histérica, antropolégica y ética.

A través de la concienciacién se logra:

I Despertar, desarrollar y sensibilizar una conciencia critica sobre el valor de la vida
humana.
II.  Reconocer el respeto por la dignidad y la libertad del sujeto.
II.  Establecer la necesidad de una praxis mds activa y vinculante con su entorno ecosocial,
politico, econémico y tecnolégico.

IV.  Evaluar el quehacer moral.

La moral del individuo coincide con la actuacién y alcance de su propia conciencia. La funcién,
por tanto, de una conciencia que se limita a ser testigo y juez de la adecuacién del acto a la ley,
la cual se ensancha notablemente hasta el punto de convertirse en nicleo de control, de
diagnéstico y de ‘conviccion moral’, en el sentido del pensamiento paulino.* La persona tiene
que desarrollar su identidad moral, comprender su responsabilidad y compromiso con el
entorno, los demds y consigo mismo. “La conciencia es algo asi como la identidad moral del

hombre que le asigna una responsabilidad en una cierta independencia”.42

Es importante destacar la existencia del argumento de la pendiente resbaladiza o del efecto
domind, el cual es un cldsico argumento consecuencialista que se aplica a todos los casos donde
se pone en juego la vida de una de las partes, para deducir que una vez legalizada en casos de
solicitud voluntaria, el clima social conduce a los médicos y a los familiares a deslizarse hacia su

aplicaci(’)n en casos de enfermos inconscientes o incapaces que no han expresado su autorizacidn.

411 Cor 8; Rom 14.

2 MietH D. p. 150. En esta definicién un tanto imprecisa se encuentran los rasgos més sobresalientes que tanto la
reflexién antropolégica como estrictamente teolégica ha ido depositando en torno a la conciencia moral: concepcién
global de la misma expresién de la persona (identidad moral); estructura dialégica como instancia de escucha y de
respuesta (exigencia de responsabilidad); valor del sujeto moral como reivindicacién de autonomia (cierta
independencia).
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Se trata de un argumento que ha sido muy criticado por algunas aplicaciones poco rigurosas en

el modo de elaborar los razonamientos previos a la conclusién.
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Modelo de forma para estudio de casos

58

Lea primero detenidamente el caso. Posterior su lectura, subraye y numere las ideas
éticas relevantes.

Antes de contestar, esté seguro de lo que va a escribir. Sea preciso y claro en sus
respuestas. Recuerde que este es un modelo de formulario.

Ideas relevantes encontradas en el caso (n°):

Idea ética central:

Escenarios:

Interrogantes éticas que se formulan:

Actor Valores

Principio central:

Principios adicionales:

Criterios objetivos (Marco juridico y cultural):

Criterios subjetivos (Tipo de conciencia):

Conclusion:
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Propuesta de mejora:

De igual manera, se han desarrollado otros formatos:

AYUDA PARA EL ANALISIS E INTERPRETACION DE CASO0S ETICOS

Idea central:

MIVEL CONCRETO NIVEL TELEOLOGICO NIVEL DEONTOLOGICO
Hechos relevantes Actor Yalor ético Principio ético Consecuencia Criterios objetivos | Criterios subjetivos
[eunlidad + -lines [Partinencia con idea central] [Eccuclz en ol por-venir] {Morma, ley, c3digo, politica) Intencionalidad, concicncia)

COMNCLUSION

Dictamen-Opinidon Propuesta de mejora
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Conclusién
El método desarrollado se basé en el marco de la epistemologia cualitativa y se apoy6 en

principios que tienen importantes consecuencias metodoldgicas Por ejemplo:

1. El conocimiento es una produccion constructiva e interpretativa. El método por su cardcter

interpretativo, genera la necesidad de dar sentido a diversas situaciones del sujeto (o sujetos)
estudiado(s). Ademds, la deliberacién e interpretacién genera un proceso de complejidad
progresiva y que se desarrolla a través de la significacién de diversas formas de lo estudiado,
dentro de los marcos de la organizacién conceptual mas compleja del proceso interpretativo.
Por ello, a través del andlisis e interpretacién estudiado en los dilemas tratados, donde se realiza
un proceso diferenciado que da sentido a la pluralidad de manifestaciones desarrolladas
(experiencias, disciplinas y valores en juego) y las vincula como momentos particulares del

proceso general orientado a la construccién tedrica del sujeto individual y ecosocial.

2 El proceso de produccion de conocimiento en la bioética es plural interdisciplinario e

interactivo. Ello parte en las relaciones entre el investigador y el investigado en el contexto
dado son condicién para el desarrollo de las investigaciones en las ciencias humanas. Lo plural
en la diversidad de posturas personales, lo interdisciplinario por las multiples disciplinas
intervinientes y lo que se toma de ellas, e interactivo por constituir una dimensién esencial del
proceso de produccién de conocimientos, en un atributo constitutivo del proceso para el estudio

de los fenémenos humanos.

Este principio orientard la resignificacién de los procesos de comunicacién en el nivel
metodolégico. El principal escenario son las relaciones indicadas y las de los sujetos investigados
entre si en las diferentes formas de trabajo grupal que presupone la reflexién. Esto implica
comprender la investigacién como proceso que asimila los imprevistos de los sistemas de
comunicacién humana y que incluso utiliza estos imprevistos como elementos de significacién.
Los momentos informales que surgen durante la comunicacién son relevantes para la
produccién tedrica. La consideracién de la interaccién en la produccién de conocimientos otorga
valor especial a los didlogos que en ella se desarrollan, y en los cuales los sujetos se implican
emocionalmente y comprometen su reflexién en un proceso que produce informacién de gran

significado para la investigacién.

3. La significacion de la singularidad tiene un nivel legitimo en la produccion de conocimiento.

El conocimiento no se legitima por la cantidad de sujetos estudiados, sino por la cualidad de su
expresion y de los criterios éticos y técnicos determinados en una cultura y creencia particular.

El ntimero de sujetos a estudiar responde a un criterio cualitativo, definido esencialmente por
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las necesidades del proceso de conocimiento objetivas determinadas por la informacién
disponible y verificada. La expresién individual del sujeto adquiere significacién conforme al
lugar que puede tener en un determinado momento para la produccién de ideas por parte del
investigador. La informacién expresada por un sujeto concreto puede convertirse en un
momento significativo para la produccién de conocimiento, sin que tenga que repetirse

necesariamente en otros sujetos.

Estos tres puntos pueden sintetizarse en uno que, a su vez, es un planteamiento de la ética: la
persona humana —yo y el otro— como sujeto tanto desde la postura del investigador como
también de las personas investigadas. Esto es ver a la persona con su dignidad, comprensién,
protagonismo y cultura como el eje central de la accién investigadora. Este es el punto que

agrega la complejidad particular de la investigacién cualitativa.
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Comité de Etica. Hospital de Pediatria J. P. Garrahan

Hospital de Pediatrfa J. P. Garrahan. Buenos Aires. Argentina

Hospital Garrahan

El Hospital Garrahan, es un hospital publico de tercer nivel, con 510 camas de internacién, 120
de las cuales corresponden a terapias intensivas. En él se desarrollan programas de atencién
multidisciplinaria de patologia de alta complejidad, cirugias complejas, y trasplantes de rifién,

higado, médula ésea, corazén y pulmén.

Cuenta con bancos de tejidos de donantes que incluyen homoinjertos véalvulo-arteriales,
membrana amniética y piel. En él se encuentra el inico banco publico de células progenitoras
hematopoyéticas. Estd equipado con tecnologia de tultima generacién: acelerador lineal,
ecégrafo tridimensional y es el tnico hospital pedidtrico que posee resonador magnético
nuclear. Recibe pacientes provenientes de todo el pais y 400 nuevos pacientes oncoldgicos por

ano.
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Historia del Comité de Etica

El Comité de Etica comenzé como un grupo de trabajo pocos meses después de la inauguracién
del hospital en 1987. Su creacién formal fue por disposicién de la Direccién Ejecutiva del
hospital en Septiembre de 1994, dictindose un reglamento de funcionamiento, modificado en
2008. En 2003 se creé el Subcomité de Etica de la Investigacién, el cual estd conformado en
forma multidisciplinaria por 14 miembros: 9 médicos: dos clinicos, un terapista, un neonatélgo,
uno de consultorio, un neurdlogo, dos psiquiatras, un paliativista y siete no médicos: una
abogada, dos psicdlogos, uno asistencial y otro institucional, dos enfermeras, un auxiliar de
servicio y un miembro de la comunidad. Se retine en forma ordinaria una vez por semana,

llevando un libro de actas de todas las reuniones.

Si bien el nimero de consultas se ha mantenido estable en aproximadamente 16 anuales,
durante los dltimos afios, la complejidad de los pacientes ha aumentado, requiriendo a veces

varias reuniones para poder emitir una recomendacién.

Cémo trabaja el Comité de Etica

1. Se le explica a los padres de los pacientes que se va a presentar el caso al Comité de
Etica.

2. Presentacién del paciente en el Comité por el equipo tratante.

3. Deliberacién entre los miembros del Comité y del equipo tratante.

4. Elaboracién de la recomendacién a partir de un texto inicial al que se van sumando
aportes de los distintos integrantes hasta llegar a un consenso reflejado en el texto final.

5. Recomendacién del Comité de Etica; se realiza por escrito y se incorpora a la historia
clinica.

6. Devolucién de las recomendaciones a los padres del paciente por parte del equipo
tratante.

Cémo trabajar en un Comité Asistencial de Etica

La funcién de un Comité de Etica es deliberar con el fin de ayudar y acompafiar al equipo
tratante, al paciente y a los padres en la toma de decisiones sobre cuestiones complejas. Como
nadie tiene la verdad absoluta, se trabaja con una apertura tal que el mismo proceso de
deliberacién e intercambio aporte datos y perspectivas que lleven a enriquecer la mirada de los
integrantes sobre el asunto analizado. Si no es asi, el intercambio de opiniones dentro del Comité
pierde su finalidad. En tanto las situaciones por las que se consulta tienen gran complejidad, se
delibera sobre temas respecto a los que hay diferentes opiniones. La deliberacién se realiza
aportando argumentos racionales que tratan de enriquecer el andlisis a fin de tomar la mejor

decisién posible.
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En la presentacién concreta de un caso, los hechos clinicos resultan dificiles de analizar y
requieren no solamente un andlisis minucioso, sino también la pluralidad de enfoques. Debe
tenerse en cuenta que los datos clinicos no se presentan aislados, sino en un contexto valorativo

que condiciona y enmarca el proceso de toma de decisiones.

La deliberacién se realiza sobre cada caso en particular hasta que se responde a los problemas

planteados. Se considera fundamental destinar todo el tiempo que esta tarea requiera.

Motivos mds frecuentes de presentacién en el Comité

1.- Limitacién del soporte vital.

2.- Desacuerdo entre los miembros del equipo tratante.

3.- Desacuerdo entre el equipo tratante y los padres, junto al interrogante de quién defiende los
mejores intereses de los nifios.

4.- Temor del equipo consultante a un juicio.

Caso clinico
Paciente: Luna
I-El caso
En reunién ordinaria de febrero de 2012 se presentd la situacién de una nifia de 2 afios 8 meses

de edad internada en el hospital Garrahan desde diciembre de 2011.

Es una nifia recién nacida de término con peso adecuado, (PN: 2900 gr.) nacida por cesirea, hija
de padres HIV positivos, que realizaron profilaxis durante el embarazo. Se interné por primera
vez a los 2 meses de vida derivada del Hospital de General Rodriguez en julio de 2009 por un

cuadro de deshidratacién grave secundario a diarrea crénica y desnutricién.

Durante su internacién en sala, se le realizan numerosos estudios de laboratorio, imigenes y
biopsia intestinal, diagnosticindose hipogammaglobulinemia severa y colonopatia apoptética
inespecifica. Requirié alimentacién parenteral debido a la intolerancia oral y a la imposibilidad
de reponer las pérdidas por materia fecal (hasta 200 ml/kg), con cantidades importantes de
electrolitos (sodio y potasio), siendo necesarias numerosas correcciones en sangre. Se
descartaron enfermedades infecciosas incluyendo el HIV y las causas mds frecuentes de diarrea

crénica.

Recibi6 tratamiento con antibiéticos, corticoides y gammaglobulina durante 7 meses (219 dias)
sin evidenciar mejoria, ya que no superé los 3 kg de peso. Durante el curso de la internacién, la
mamd expresd cansancio por lo prolongado de la misma y la falta de respuesta a los

tratamientos y decidi6 llevarsela del hospital sin contar con el alta médica. Debido al cuadro
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clinico de la nifia se solicité la correspondiente intervencion judicial, a través de la cual se logré
su reinternacién en una sala distinta a la anterior en febrero de 2010 porque la mam4d no queria
volver a aquella. Continué con diarrea secretora sin recibir alimentacién enteral. Con
alimentacién parenteral exclusiva presenté buena evolucién, con aumento de peso, aunque

persistié la hipogammaglobulinemia.

Ambos padres son portadores del virus de inmunodeficiencia humana (VIH); el papa padece
hipoacusia de causa no clara, y cuenta con el antecedente de una cirugfa abdominal, durante su
infancia, en la que le realizaron una reseccién intestinal parcial. No fue posible recabar datos de
la historia clinica del hospital donde permanecié internado en dicha oportunidad. Asi mismo,
existe la referencia de un hermano de la paciente muerto por un cuadro de gastroenteritis, a los

seis meses de vida.

La mamd planteaba que se le hacfa muy dificil quedarse en el hospital, porque estaba
embarazada. Se le ofrecié una cuidadora para la noche, pero empezé a retrasarse cada vez mds,
por lo que se puso una cuidadora también a la mafiana. Sus visitas se espaciaron y terminé
abandonando a la nifia, pero cuando una cuidadora quiso hacerse cargo de ella, la mam4 no
aceptd, no quiso darla en adopcién y el juez continué evaluando el tema de la “re vinculacién”.
En algtin momento se planteé que la nena volviera a su casa y se le consigui6 a la familia una
vivienda acorde a sus necesidades mds un subsidio, pero a pesar de esto no llevaron a la nifia a

vivir con ellos.

La paciente también presentaba hipoacusia bilateral sensorial.
Debido a la utilizacién permanente de vias centrales para la alimentacién parenteral tuvo

multiples trombosis venosas.

Presenté lesiones premalignas en el colon, por lo que se realizd una colectomia subtotal.
Evolucioné favorablemente logrando paulatinamente independizarse de la alimentacién
parenteral. Se constaté que la hipogammaglobulinemia persistié a pesar de mejorar los valores

de laboratorio y la albimina.

El Servicio de Genética no logré encuadrar la patologia de la nifia en ningin sindrome
conocido. Se realizaron interconsultas en el exterior, sin poder arribar al diagndstico de

enfermedad de base.

En Mayo de 2011 se externd a un hogar, donde intentaron revincularla con la familia, lo cual fue

imposible. El hermano nacié y, de acuerdo a la referencia familiar, es sano.
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Se reintern6 dos meses después por recrudecimiento de la diarrea secretora. Presentaba
trombosis de la vena cava superior e inferior. Se colocé un acceso venoso a través de las venas
supra hepdticas, que se perdié a las pocas horas del procedimiento. Se realiz6 nueva endoscopia
que mostraba progresién de la enfermedad y se decidié intentar nuevamente con corticoides,

tuvo una mejoria por lo que pudo realimentarse nuevamente en forma enteral.

Se fue de alta a comienzo de diciembre y se reinterné deshidratada el mismo mes, con aumento
de las pérdidas, que fueron empeorando. Se reiteraron todos los estudios sin obtener resultados
que puedan aportar modificaciones en su tratamiento. Se le colocé un catéter en la yugular
derecha, a pesar de su trombosis, por la cual recibié alimentacién parenteral exclusiva. Persistié
con pérdidas voluminosas, edemas periféricos importantes y derrame pleural bilateral que no
comprometia la mecdanica respiratoria. A pesar del cuadro clinico, Luna mantiene su vitalidad,
juega y se muestra sociable con las personas a quien ella reconoce. Comenzaron a disminuirle
los corticoides porque después de dos meses no mostraron tener efecto sobre la enfermedad que

padece.

El dia previo a la consulta por su empeoramiento clinico y el mal estado general, se hemocultivd

y medicé con antibiéticos asumiendo el cuadro como una intercurrencia infecciosa.

II Consideraciones
El equipo tratante se encuentra sin un diagndstico de enfermedad de base y sin tener nuevas
medidas terapéuticas para ofrecerle. Se estdn agotando los accesos venosos por lo que se
plantean qué hacer cuando esto ocurra. No hay diferencias en el enfoque dentro del equipo

multidisciplinario, pero quieren compartir con el comité esta situacién.

La nifia se encuentra muy vital, presentando buena conexién con el medio. Durante el curso de
esta internacidn, los padres s6lo se comunicaron telefénicamente para informarse sobre la salud
de la nina. Permanecié al cuidado de cuidadoras hospitalarias, algunas de las cuales formaron
un vinculo con ella. Debido a la ausencia de la familia, no es posible que el Servicio de Salud

Mental pueda trabajar con ellos.

Hubo una cuidadora en la internacién mds prolongada, que se encarifié mucho y se ofrecia a
llevérsela a su casa, pero la mama4 se negé. Se plantea que tal vez, si alguien se hubiera hecho

cargo de la nifia otra hubiera sido su evolucién y su historia.

Desde el punto de vista inmunoldgico es un desafio diagnéstico. No encuadra en una

inmunodeficiencia de las cldsicas. Se hizo lo posible para documentar una causa hereditaria pero
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no se pudo hallar ninguna. Esto imposibilité encontrar otras instancias terapéuticas para
ofrecerle. El 70/80% de los pacientes que se presentan con este cuadro, inclusive en centros
referentes, no tienen diagnéstico. No se pudo confirmar que sea una inmunodeficiencia
primaria, pero es altamente probable, maxime teniendo en cuenta los antecedentes familiares,
sobre todo del padre y del hermano muerto. Lo llamativo de esta paciente es que su enfermedad

se manifiesta casi exclusivamente en su aparato digestivo.

Desde el punto de vista gastroenterolégico se han analizado muchas posibles causas pero no se
encontré ninguna entidad que respondiera a esta descripcién. Desde lo nutricional, Luna tolera
muy bien la alimentacién parenteral, con muy pocas complicaciones, pero el problema es que se
le acabaron los accesos venosos. El intestino estd tan afectado que es imposible la realimentacién
enteral. La necesidad actual estd relacionada con la alimentacién parenteral. El
desmejoramiento se ha constatado que es por la progresion de la enfermedad en el intestino
delgado. Intervencionismo coloc6 una via transhepdtica, pero tal acceso tuvo corto tiempo de

permanencia.

El equipo manifiesta un alto compromiso, no solo profesional, sino profundamente afectivo
hacia la paciente, mostrdndose preocupados en cémo continuar con la nifia, teniendo en cuenta
que las opciones terapéuticas se han pricticamente agotado y que se carece de un interlocutor
vélido, que represente a la nifia y con quien pudieran compartirse estas decisiones. Se la estd
sosteniendo clinicamente, pero el equipo se plantea cudl es el limite de la intervencién médica,

cudl la finalidad de las medidas que se instauran y su proporcionalidad.

Se hace evidente que no quedan recursos terapéuticos, debido a la progresién de la enfermedad.
Se valora que la transicién a cuidados paliativos, priorizando la calidad de su vida, acortada por

la evolucién de la enfermedad, es la alternativa que mejor cuida sus intereses

Luna es una nena con una enfermedad terminal sin diagndstico, se la ve conectada y ella y su
equipo de salud lograron mantener un nivel de felicidad evidente para los que toman contacto
con ella. Por otro lado, que el propio equipo tratante haya tenido que funcionar también como
padres, genera un problema fundamental adicional. Se reflexiona que en esta situacién se
enfrentan situaciones de complejidad creciente y de mayor dificultad de aceptacién, tanto por
legos como por los equipos de salud: 1) la muerte de un nifio 2) la enfermedad sin diagnéstico
especifico y por lo tanto sin pronéstico conocido 3) enfermedad no-oncoldgica (siempre mds
dificil de aceptar que la oncoldgica, en parte por la cuestién del prondstico) 4) paciente sin
deterioro de conciencia ni retraccién libidinal 5) ausencia de representantes “emocionales” del

paciente, rol que simultdineamente debié ser asumido por el equipo tratante.
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Se propone fraccionar un poco los roles del equipo de salud de manera de distribuir la carga

emocional que significa esta paciente. Y también consensuar las medidas que se irdn limitando

con respecto a la nifia: ;cudndo serd la tltima via?, ;cudntas veces se la seguird pinchando?, etc.

Se evaliia qué hacer si la via que tiene puesta comienza a funcionar mal o se sale. Se analiza la

cuestién del sufrimiento de la paciente, su capacidad de expresién y la evaluaciéon del propio

equipo tratante en una situacién de tan alto compromiso emocional.

III Recomendaciones

El Comité recomienda:

1.

Hacer explicito que la paciente, debido a los limites impuestos por la progresién de la
propia enfermedad, se encuentra en una instancia de incurabilidad y que el tratamiento
mads apropiado es el paliativo. En sintesis, esto implica que el objetivo terapéutico de
confort y bienestar subjetivo de la paciente estd por encima del objetivo de mera
prolongacién de su vida. Los beneficios de cualquier terapéutica deben superar los
riesgos de sufrimiento o disconfort para la paciente.

Asegurar el soporte afectivo en la medida que sea posible, con las cuidadoras y el equipo
de salud con el cual la nifia ha generado un vinculo. En caso de empeorar su estado
clinico es importante que pueda permanecer en la sala donde el equipo tratante estd
comprometido con sus cuidados, evitando el traslado a la Unidad de Cuidados
Intensivos.

En caso de descompensacién extrema no realizar maniobras de reanimacién
cardiopulmonar ni utilizacién de accesos vasculares cruentos tales como via intraésea,
centrales de emergencia, canalizacién venosa por exposicién quirtrgica, etc. En el caso
de ulteriores intentos de accesos venosos centrales se recomienda realizarlos solo si
médicamente se puede garantizar el confort de la paciente, en este caso anestesia
general, y realizdndolo dentro de los limites terapéuticos definidos mds arriba
(decisiones de no reanimacién cardiopulmonar, no internacién en Unidad de Cuidados
Intensivos, etc.)

Sugerir que el equipo tratante evalte estrategias posibles para enfrentar esta carga
atipica de doble funcién (profesional y personal) en una situacién de final de la vida, lo
cual determina que la toma de decisiones sea atin mds dificil. Por ejemplo, considerar
parcializar roles dentro del equipo, algunos dedicdndose a la perspectiva del paciente y
otros a la perspectiva médica. Solicitar soporte del servicio de Salud Mental y/o
Psicologia Institucional. Utilizar a este Comité como recurso para dirimir o enmarcar

decisiones futuras aunque no sean conflictivas.
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Dictamen bioético ante la negativa de un grupo

de familias a vacunar a sus nifios

Comité de Etica del Hospital Privado de

%
Comunidad de Mar del Plata, Argentina( )

El Hospital Privado de Comunidad de Mar del Plata (Argentina)

El 14 de abril de 1965 se creé la Fundacién Médica de Mar del Plata (FMMP), que daria origen al
Hospital Privado de Comunidad (HPC), impulsada por algunos de los profesionales de la salud
que habian trabajado con la filosofia sanitaria y el modelo organizativo médico-docente-social de
la primera experiencia de Reforma Hospitalaria en la Provincia de Buenos Aires, desarrollada
como prueba piloto en el Hospital de Gonnet (La Plata) y el Hospital Regional de Mar del Plata
desde 1961, e interrumpida luego del cambio de gobierno en el afio 1963. Quisieron seguir con
el mismo modelo, creando una institucién que no perteneciera al Estado ni persiguiera fines de
lucro. Los objetivos fueron erigir, mantener y desarrollar un hospital privado de acuerdo a

elevadas normas técnico-cientificas, con proyeccién social a la comunidad y, en relacién a esta

® Integrantes del Comité de Etica (CHE) del Hospital Privado de Comunidad (HPC) de Mar del Plata a septiembre de
2012:

Mirta Bajardi. Abogada, psic6loga, especialista universitaria en Bioética

Rita Ceschi. Enfermera, profesora universitaria en Teologia

Marcos Flores. Médico oncélogo en uso de licencia

Cecilia Gémez. Licenciada en Enfermeria

Sergio Gonorazky. Médico neuropediatra, jefe del Dpto. de Investigacién del HPC, coordinador del Consejo Institucional
de Revisién de Estudios de Investigacién ~CIREI

Ana Kitlain. Licenciada en enfermeria, Magister en gestién de servicios de salud

Maria E. Lanari. Dra. en Ciencias sociales, miembro por la comunidad

Susana La Rocca. Magister en epistemologia de la ciencia, profesora en filosofia, especialista universitaria en Bioética
Cecilia Lépez. Licenciada en enfermeria, especializada en oncologia

Maria M. Mainetti. Licenciada en antropologia, especialista universitaria en Bioética

Jorge L. Manzini. Médico especialista en medicina interna y cuidados paliativos, especialista universitario en bioética,
coordinador del CHE

Ana Graciela Marré. Licenciada en servicio social, miembro por la comunidad, coordinadora adjunta del CHE

Fernanda Orellana. Profesora en filosofia, técnica en comunicacién social

Josefina Pereyra. Licenciada en servicio social, experta en comunicacién humana, especialista universitaria en bioética
Silvia Rodriguez. Enfermera, educadora certificada en diabetes, coordinadora adjunta del CHE

Lucia Rodriguez Fanelli. Abogada, especialista universitaria en Bioética

Roubicek, Martin (médico genetista y endocrindlogo, especialista universitario en Bioética

Horacio Salvador. Abogado, especialista universitario en Bioética -en uso de licencia

Yanina Scarillo. Licenciada en servicio social

Gerardo Speroni. Médico hemoterapeuta

Rotantes: Claudia Angelini. Enfermera Universitaria UNMAP, especializada en Control de Infecciones
Mariana Castillo. Lic. en Psicologfa, residente

Secretarfa: Laura Cuervo
Contacto: comite.etica@hpc.org.ar
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finalidad bdsica, promover, apoyar, sostener, realizar y/o patrocinar todas las actividades
tendientes a la promocién, proteccién y recuperacién de la salud; incluir la formacién técnico-
cientifica de los integrantes de equipos de salud; implementar progresivamente sistemas y
métodos de trabajo segun criterios rigurosos como los de la OMS y otros organismos
especializados, con miras al mds alto rendimiento técnico; lograr que los beneficios de la
actividad médica alcanzaran a todos los sectores de la comunidad; promover la investigacién
para el progreso de la ciencia médica; el desarrollo y aplicacién de modernas técnicas
administrativas; la vinculacién, intercambio, coordinacién y colaboracién con entidades ptblicas
y privadas que participaran de inquietudes andlogas, y la participacién directa de la comunidad

en la gestion.

El hospital depende de la FMMP, y se puso en marcha el 30 de mayo de 1971. Desde su
inauguracién ha tenido un firme desarrollo, operado por un equipo humano de elevada
formacién profesional, fuerte identificacién institucional y conciencia solidaria. Los valores
éticos y los principios fundacionales han sido el sustento de la superacién cientifica y
tecnolégica, para dar satisfaccién a las necesidades en salud de la poblacién, utilizando los
altimos adelantos de la ciencia médica en un marco de creacién innovadora. Entre otras
particularidades, el modelo institucional contempla la organizacién en niveles de complejidad,
configurando una red de servicios integrales; la promocién del trabajo profesional a tiempo
completo y con dedicacién exclusiva; la historia clinica inica con alto grado de informatizacién
y la codificacién de diagndsticos segtn la clasificacién de la OMS; el funcionamiento de diversos
comités para la normatizacién de procedimientos de diagnéstico y terapéuticos y el
asesoramiento de las instancias de conduccién en temas especificos; la organizacién del cuerpo
profesional en un grupo de prictica con percepcién de honorarios a partir de un fondo comtdn
desvinculado del acto médico; la reinversién de la totalidad de las utilidades en el desarrollo de
la capacitacién de los recursos humanos, la planta fisica y el equipamiento, y la organizacién y
ejecucién de programas de docencia, en particular el sistema de residencias en las diversas

especialidades y la escuela universitaria de enfermerfa.

Mar del Plata, con 615.000 habitantes segtin el ultimo censo (2010), se ha constituido en un
importante polo turistico, industrial y cultural del sudeste de la Prov. de Buenos Aires, a 400 km
de la capital de la Republica. El hospital es actualmente la institucién de salud de referencia para
mds de un cuarto de la poblacién de la ciudad y su zona de influencia con cobertura social
(planes de salud del hospital, obras sociales y mutuales, prepagas), y presta también asistencia
sin cargo a instituciones de bien ptblico. Adem4s ha sido elegido como centro de derivacién de

atencién médica para los participantes de diversos eventos internacionales.

73



En septiembre de 2012 la Webometrics Ranking of World Hospitals (www. hospitals.webometrics.
info, accedida 07/09/2012) lo ha calificado en Argentina en el tercer puesto, y a nivel

Latinoamericano en el vigesimoquinto.

El Comité [Hospitalario] de Etica (CHE-HPC)

El CHE- HPC es uno de los Comités asesores de la Direccién del hospital y comenzé a funcionar
oficialmente en junio de 1995. Desde entonces se reiine semanalmente, en sesiones cerradas de
dos horas de duracidn, y realiza todas las reuniones extraordinarias, cerradas o abiertas, que su

funcionamiento amerite.

Est4 integrado por profesionales de la salud, el derecho y las ciencias sociales, la filosofia y la
teologia, y miembros de la comunidad. Casi la mitad de los miembros tiene formacién
sistemdtica en bioética, y es condicién sine qua non su compromiso con los derechos humanos.
Su accionar incluyé desde el principio acciones educativas (de sus propios miembros, de los
equipos de salud del hospital, de la comunidad en general), consultivas, normativas, y de
revision de protocolos de investigacién. No estdn entre sus incumbencias las funciones

disciplinarias ni arbitrales.

Desde hace unos afios se ha implementado un sistema de rotaciones, para residentes en
formacién en el HPG y para cualquier profesional intra o extra institucional que la requiera. Su
ingreso es evaluado previamente de acuerdo a las mismas pautas que el Reglamento del CHE
fija para la membrecia titular. El Departamento de Docencia del HPC expide un certificado
formal al término de las mismas. Han significado a la vez una formacién en comités de ética

para quien la realiza, y una mayor insercién institucional del CHE.

Cualquier persona puede consultar al comité, el cual, luego de una evaluacién inicial, puede dar
curso a la consulta, rechazarla fundadamente, o trasladarla a otro organismo de dentro o fuera
del hospital. La consulta no es obligatoria ni vinculante. Para las consultas urgentes el comité

ha implementado un sistema que responde dentro de las 24 hs.

La funcién normativa suele concretarse cuando se observa que la opinién del CHE es requerida
repetidamente sobre un mismo problema o dilema. Se pone entonces en marcha un proceso que
culmina habitualmente en una norma que, en caso de ser aceptada por las autoridades del
hospital, se convierte en normativa institucional. La terminologia en uso actualmente en el
mundo distingue “Comités de Etica Asistencial” (CEA, nuestro CHE) y “Comités de Etica de la
Investigacién” (CEI), entendiendo que por diversas razones no es apropiado que el mismo

organismo se aboque a ambos tipos de acciones. En cuanto al CEI tuvo en nuestro caso un
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desarrollo progresivo, desde ser una de las subcomisiones del CHE-HPC hasta llegar a partir de
2005 a funcionar con el nombre de Consejo Institucional de Revisién de Estudios de
Investigacién (CIREI-HPC), que depende a la vez del CHE y del Departamento de Investigacion,
y estd integrado por miembros del CHE e investigadores del hospital. Su tarea especifica es la
revisién técnica y ética de todo protocolo de investigacién sobre seres humanos que se pretenda
realizar en el hospital. Puede aprobarlo con o sin modificaciones, o rechazar
fundamentadamente su realizacién en el HPC, decisién que debe ser acatada por los
investigadores que lo han presentado. Ha ido desarrollando progresivamente también una
normativa cada vez mas sofisticada (“Procedimientos Operativos Estandar”. www.hpc.org.ar/

Investigacién), y promociona de diversas maneras la investigacién de calidad en el HPC y la

formacidn de los investigadores.

Ambos organismos, tanto el asistencial como el de investigacién, han logrado reconocimiento y
prestigio a nivel local, nacional e internacional. Especialmente el CHE, como tal, ha participado

en actividades académicas de diversa indole, ha recibido muchas consultas externas, sobre todo
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de la Justicia, y tiene publicados un libro y veinticinco trabajos." Uno de ellos serd tratado en
extenso a continuacién, y se refiere a la negativa de un grupo de familias de la zona a vacunar a

sus ninos.

! La anencefalia como problema bioético. Mar del Plata: Sudrez; 2008. Versién pdf en www.hpc.org/Comité de Etica -
“Pautas para el retiro o la abstenciéon de los tratamientos de soporte vital en pacientes en situaciones clinicas
irreversibles”. Boletin Farmacéutico del Hospital, I; 6 (nov. 1995), M. del Plata. Revista Medicina (Bs.As.) 1996; 56:429 -
“Sobre el Consentimiento Informado” - Boletin Farmacéutico del Hospital, 11; 8 (dic. 1995) —

“Ejercicio Profesional y Consentimiento Informado” (Gufa practica). Boletin Farmacéutico del Hospital; II1;3 (Sept. 1996)
“Aspectos éticos en el tratamiento y cuidado de pacientes con infeccién por VIH”. Quirén 1997;28 (4): 90-94

“La procreacién humana asistida. Lineamientos éticos”. Obstetricia y Ginecologia Latino-Americanas, 1998;56 (3):175-6
“Consideraciones Eticas acerca del Embarazo Anencefilico”. Obstetricia ¥ Ginecologia Latinoamericanas 1998; 56(4):231-
4. 1d. (con permiso) Cuadernos de Bioética 2002 (Buenos Aires) Nros. 7-8, p. 243-8

"Normativa para el Rechazo de Transfusiones por razones Religiosas (Testigos de Jehova)”. Version abreviada. Revista del
Hospital Privado de Comunidad de Mar del Plata, 1998;(1):59-64

“Reflexiones Eticas y Juridicas acerca de la esterilizacién quirtrgica de personas (Ligadura Tubaria y Vasectomia)”.
Cuadernos de Bioética (Bs. As.) N° 4, agosto de 1999, p. 239-51

“La Bioética en los albores del tercer milenio. Construyendo la Interdisciplina en y desde las Instituciones Bioéticas. Una
Propuesta Organizacional Alternativa: Red de Instituciones de Bioética del Sudeste de la Provincia de Buenos Aires”. En
colab. (Red de Instituciones de Bioética del Sudeste de la Provincia de Buenos Aires). Libro de Comunicaciones de las VII
Jornadas Argentinas y Latinoamericanas de Bioética de la Asociacién Argentina de Bioética (Rosario, Prov. de Santa Fe,
8-10/11/01). Mar del Plata, Ed. Sudrez, 2001 (p. 257-9)

“Frente a la situacién sanitaria argentina”. La Capital de Mar del Plata, 17/2/02 (p. 13) y otros periddicos, y revistas de
salud, de la Provincia de Buenos Aires

“Problemas éticos en el dosaje del Antigeno Prostético Especifico en pacientes asintomaticos”. www.aabioetica.org

“La salud ante la crisis. Bases éticas para la construccién de un sistema de salud mds justo para la Reptiblica Argentina”.
En colab. (Red de Instituciones de Bioética del Sudeste de la Provincia de Buenos Aires). www.aabioetica. org/Reflexiones
bioéticas, http://www.colmed6.org.ar. Enviado al ministro de salud de la Nacién el 10/12/02. Publicado en el diario “La
Capital” de Mar del Plata en dos partes, el 18/02/03 (p. 11), y el 19/02/03 (p. 11). Y en la Revista del Hospital Privado de
Comunidad. www.hpc.org.ar 2003;6(1):4-6.

“La Investigacién Biomédica y el Consentimiento Informado en el 4mbito de las Poblaciones e Individuos Vulnerables”.
En colab. (Red de Instituciones Bioéticas del Sudeste de La Prov. de Bs. As.). En Hooft PF, Chaparro E, Salvador H,
Compiladores. Bioética, Vulnerabilidad y Educacion. Tomo 1. Mar del Plata: Sudrez; 2003: p. 17-50, y Acta Bioethica
2005;11(2):169-181, con permiso.

“La opinién de un menor no es menor. Perspectiva bioética sobre aspectos que atafien a la relacién de los profesionales
de la salud y los adolescentes en el &mbito de la confidencialidad”. En Hooft PF, Chaparro E, Salvador H (Compiladores).
Bioética, Vulnerabilidad y Educacion. Tomo 1. Mar del Plata: Sudrez; 2003: p. 55-72.

“El concepto de ‘miembro por la comunidad’ en los comités de bioética”. En colab. (Red de Instituciones de Bioética del
Sudeste de la Provincia de Buenos Aires). Topos y Tropos, N° 4, otofio de 2005 www.toposytropos.com.ar y en la Gacetilla
del Instituto de Bioética de la Universidad Catdlica de Cordoba, de distribucion por lista de e-mails, N° 7/06 (11/05/06) p.
3-5.

“Looking for Ways to Avoid Deception in the Pursuit of Science”. Archives of Internal Medicine 2005; 165:1199-1200
[Editor’s Correspondence -In reply-].

“A seis meses de Cromagnon”. Revista del Hospital Privado de Comunidad 2005; 8(1):89-90), versién electrénica,
www.hpc.org.ar

“La pastilla nuestra de cada dia. La automedicacién, un problema que aqueja al 50% de la poblacién”. La Capital de Mar
del Plata, 14/01/07, p. 15. También en Rp/, revista del Colegio de Médicos de Neuquén, Afio 19, N° 39 (marzo 2007) p.14-
16.

“Necesidad de control de la publicidad de medicamentos en los medios masivos de comunicacién social”. Cuadernos de
Bioética (Bs.As.) N° 14, Edit. Ad-Hoc; 2008, p. 179-97.

“Helsinki 2008: ;Avance o retroceso? La 6 revisién de la Declaracidon de Helsinki de la Asociacién Médica Mundial en la
592 Asamblea General, Setl, 2008, y la proteccién de los sujetos de investigacion. Cuadernos de Bioética (Bs.As.) N°
15/16, Edit. Ad-Hoc; 2010, p. 289- 348.

"La 62 Revisién de la Declaracién de Helsinki de la Asociacién Médica Mundial en la 592 Asamblea General, Seul, 2008,
y la proteccién de los sujetos de investigacién”. 2010. www.aabioetica.org/reflexiones/reflex1.htm

“Vacunacién obligatoria en el marco del sistema de proteccién de los derechos del nifio. Dictamen del Comité de Etica
del Hospital Privado de Comunidad de Mar del Plata”. 2010. http://www.aabioetica.org/reflexiones/reflex3.htm

“Acerca de un dictamen bioético solicitado por la justicia, sobre un caso de pedido de interrupcién del embarazo por
inviabilidad fetal (sindrome de uretra posterior)”, Julio de 2010. www.aabioetica.org/Reflexiones bioéticas (agosto de
2011)

“Rechazo del estudio ‘Bay 11.643’. Andlisis critico de las falencias metodoldgicas y éticas del protocolo”.
www.aabioetica.org/Reflexiones bioéticas (abril de 2012), www.hpc.org/Comité de ética, y en versién Pdf en Boletin
Fdrmacos 2012;15(2):53-7.

“The rejection of the study ‘Bay 11.643. Critical analyses of the methodological and ethical shortcomings of the
protocol”. www.aabioetica.org/reflexiones bioéticas (abril de 2012). www.hpc.org/Comité de ética [Estos dos tltimos en
conjunto con el CIREI]
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Versién adaptada del dictamen para el Poder Judicial de la Provincia de Bs. As., Dpto. Judicial
Mar del Plata, de enero 2010, preparada para integrar este libro

Se solicit6 al comité un dictamen bioético acerca de un caso derivado por una Unidad Sanitaria
municipal y el Centro de Proteccién de los Derechos del Nifio de la misma zona de la ciudad. En
el mismo se relataba la situacién de nifios integrantes de “un niucleo barrial de familias”, que no
habian recibido las vacunaciones incluidas en el Calendario Oficial por la negativa de sus padres,
contrarios a los postulados de la medicina tradicional, con reparos acerca de posibles
enfermedades causadas por las vacunas (especificamente el autismo), y a favor de alternativas
como la homeopatia y el ayurveda, alegando la absoluta e infalible eficacia del sistema

inmunolégico natural de cada persona.

El dictamen debia considerar el posible conflicto de intereses entre el ejercicio de la
autodeterminacién de los padres en relacién a los derechos de sus hijos, conforme la autoridad
parental sobre éstos, y el derecho de los nifios a acceder al Programa Nacional de Vacunacién; si
la negativa de los padres podia entenderse como un caso de “objecién de conciencia” y si esto era
una expresion del ejercicio de la autonomia de la voluntad de la persona; los principios bioéticos
implicados y la solucién que su aplicacién indicaria; cudl de los derechos en juego debia
prevalecer, y cualquier otra consideracion relevante a juicio del CHE. La respuesta del comité
empezé describiendo el procedimiento seguido, que incluyé la revisién de la documentacién
enviada y la bibliografia que se considerd pertinente, y un exhaustivo y fundamentado didlogo

con especialistas del hospital y de otras instituciones de la ciudad.

Se afirmaba luego que las vacunas, como cualquier accién sanitaria que se proponga, deben
demostrar un cociente carga/beneficio muy favorable. Este es un concepto bioético que exige
que la accién justifique las cargas impuestas, por los beneficios que se espera de ella. Y se
remarca muy favorable, mds que en la medicina asistencial, porque no se procura sostener la
vida, restaurar la salud o aliviar el sufrimiento de una persona enferma, sino que se interviene
sobre poblaciones sanas. Después de mds de 200 afios de vacunaciones, su cociente
carga/beneficio no puede ponerse en duda, y es responsabilidad de las autoridades sanitarias que

cada nueva vacuna incorporada mantenga esta relacién.

Los efectos secundarios de las vacunas son poco frecuentes y en general leves, y de su
conocimiento se derivan las indicaciones, contraindicaciones y precauciones. Estos efectos
indeseables deben considerarse como un caso particular de la falibilidad de toda accién humana.
No existen las vacunas (ni los medicamentos, ni las acciones humanas en general) que sean

100% eficaces, ni 100% inocuas. Las objeciones planteadas por otras supuestas condiciones
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patolégicas inducidas por las vacunas (p. ej. autismo), no han sido probadas cientificamente

hasta ahora.

En cuanto a otras reservas planteadas, que responden a una particular cosmovisién, basada en
las propias creencias, diferente de la ‘oficial’, dice este comité que para vivir en sociedad, los
seres humanos nos avenimos a compartir reglas de convivencia, las cuales implican, en alguna
medida, renunciar a las preferencias particulares o a los propios puntos de vista. Cuando aparece
el conflicto corresponde que lo que se considera un ‘bien’ desde la perspectiva individual, ceda
ante el ‘bien comun’, siempre que tal exigencia no signifique atentar contra la integridad
individual. En este caso, la restriccién a la libertad individual que implica la obligatoriedad de la
vacunacién podria considerarse como incluida en dicha consideracién, teniendo en cuenta los

beneficios individuales y sociales de realizar esta accion.

Estas consideraciones parecen pertinentes en este momento de la humanidad en que se valida la
diversidad cultural, en un mundo tan interrelacionado como nunca se ha visto. Nadie hoy
(persona o grupo) estd totalmente aislado, de modo que las acciones de cada uno repercuten en

los demds y atin en el ecosistema planetario en su conjunto.

A nivel mundial se estd evolucionando desde la obligatoriedad hacia la recomendacién de las
vacunas. Esta tendencia respeta y presupone el derecho a estar informado y la concepcién de que
mads que imposiciones del poder cientifico/médico sobre los individuos, como fue la regla frente
a poblaciones con escasa instruccién y complacientes, las acciones sanitarias a efectuarse

deberian ser en lo posible acordadas por consenso.

Esta forma de entender el accionar sanitario es consecuente con el principio de respeto por la
autonomia de las personas, y su corolario para la prictica, la teorfa del consentimiento
informado, tan caros ambos a la bioética. A nivel de poblaciones, la teoria desarrollada al
respecto a la que el comité suscribe es la de “Construccién de ciudadania” de Adela Cortina.” La
misma implica la apelacién a la solidaridad como base de toda convivencia social y, por sus
implicancias mediatas, al principio de responsabilidad de Hans Jonas, que extiende el
compromiso ain a las generaciones venideras, a las que, segtin el autor, debemos legarles un

planeta que valga la pena habitar.®

La excepcién a esta tendencia de apelar a la responsabilidad social, en vez de imponer, serfa la

posibilidad de la emergencia de epidemias, que amenazaria al colectivo social en su conjunto,

2 Consultar, por ejemplo, a: Cortina A. Ciudadanos del mundo. Hacia una teoria de la ciudadania. Madrid: Alianza
Editorial; 1997.
® Jonas H. El Principio de Responsabilidad: ensayo de una ética para la civilizacion tecnoldgica. Barcelona: Herder; 1995.
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producido por la caida en la tasa de habitantes vacunados que, en nuestro pafs, es bastante mds
baja que lo deseable, lo cual se origina en desconocimiento o negligencia de sectores de la
poblacién, o en resistencia activa por grupos como el que nos ocupa. La caida en estas tasas,
controlada permanentemente por las autoridades sanitarias en acciones de “vigilancia
epidemioldgica”, autoriza, desde el punto de vista cientifico tanto como desde el bioético, la
vacunacién obligatoria por razones de emergencia sanitaria. Mds adelante se dardn las razones

que sustentan este aserto.

Por otro lado, las consecuencias indeseables de la no-vacunacion recaerdn ineludiblemente sobre
la sociedad en su conjunto que, por lo tanto, también por esto debe ser escuchada. Esta situacién
configuraria ademds, para quienes la promuevan, un delito previsto en los arts. 200/207 del

Cédigo Penal Argentino (amenaza a la salud publica).

Fundamentacién

De los diferentes sistemas de fundamentacién de decisiones en bioética,* el comité considerd
apropiada para este caso la llamada “Teorfa de los Principios” de Beauchamp y Childress.’
Siguiendo la idea de David Ross (The Right and the Good. Oxford: Oxford University Press;
1930) de los “prima facie duties” —deberes u obligaciones prima facie—, esta teorfa describe
cuatro principios bioéticos que deben respetarse siempre que no entren en colisién con una

obligaci(’)n moral superior.

Se trata de los principios de no-maleficencia (no hacer dafio), beneficencia (hacer el bien),
autonomia (respetar la autonomia de las personas) y justicia (justicia distributiva, entendida
como el reparto equitativo de las cargas y de los beneficios entre los integrantes del colectivo
implicado). Los autores no fijan ninguna jerarquia entre ellos. En lo posible deben respetarse los
cuatro, y cuando hay colisién entre los principios, el conflicto debe zanjarse atendiendo a las
consecuencias de priorizar uno u otro. De los principios se derivan tres reglas morales de la

atencién sanitaria: la de veracidad, la de confidencialidad y el consentimiento informado.

Se pasa ahora a contestar las cuestiones planteadas al comité en forma puntual:
- La posibilidad de un conflicto de intereses planteado entre los padres, conforme la autoridad
parental sobre sus hijos, y el derecho de los nifios a acceder al Programa Nacional de

Vacunacion obligatoria, de cardcter legal:

4 Consultar por ejemplo as: Rodriguez Yunta E. Temas para una bioética latinoamericana. Acta Bioethica 2009; 15 (1):
87-93.

5 Beauchamp TL, Childress JF. The Principles of Biomedical Ethics. New York: Oxford University Press; 1979, 1983, 1989,
1994, 2001, 2008.
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Es evidente el conflicto de intereses y de derechos, lo que para la teoria mencionada configura

un conflicto de principios.

Los padres estdn defendiendo su derecho a la autonomia, manifestado en su eleccién una forma
de vida que definen como natural, y dentro de esta cosmovisiéon, lo referido a la salud lo
consideran suficientemente resguardado por una medicina alternativa, especificamente la
ayurvédica. Con este marco, defienden su derecho de criar a sus hijos dentro de esa cosmovisién,
la cual incluye lo que consideran saludable para sus nifios. Manifiestan ademds temores en
cuanto a los posibles efectos indeseados de las vacunas. No hay por qué dudar de su buena fe, es
decir, de que accionan desde su forma de entender el principio de beneficencia aplicado a sus
hijos. Pero de acuerdo a la informacién que se nos ha suministrado, parecieran no estar bien
informados, condicién imprescindible para una decisién auténoma. Por ejemplo los temores
respecto de las vacunas como productoras de enfermedad, o la referencia a lo natural y lo
artificial. Se podria decir que las vacunas no son artificiales sino naturales, porque provienen de
microbios, que son naturales, y lo que se pretende es que las mismas estimulen la inmunidad
natural de las personas; y por otra parte, se conocen muchos casos de productos naturales que

tienen efectos secundarios severos.

Los nifios, por su parte, son legalmente incapaces y por tanto no pueden defender ningtn interés
ni derecho. Quienes deben abogar por ellos (en este caso, los diversos agentes de salud que han
intervenido, el Centro de Proteccién de los Derechos del Nifio, la Justicia) deben guiarse, segin
la Constitucién Nacional (CN), por la Convencién Internacional sobre los Derechos del Nifio,
[art. 75 inc. 22 de 1la CN reformada en el afio 1994], que defiende el interés superior del nifio,
aplicado esto especificamente al derecho a la salud, y desde ese punto de vista entienden que
estan mejor protegidos desde la medicina oficial. Esta recomienda fuertemente las vacunaciones,

lo que estd apoyado por las leyes vigentes.

- Si la negativa de los padres puede entenderse como una ‘objecion de conciencia’, y si esto
Implica el ejercicio de la “autonomia de la voluntad’:

Se entiende como objecién de conciencia a la negativa “a intervenir en un hecho o acto de
cualquier indole que violente la libertad de conciencia’,® y en general se trata de una resistencia
de un particular 0 un grupo humano a cualquier normativa vinculante, por razones de
conciencia. Su base juridica se encuentra en la Declaracién Universal de los Derechos Humanos,
de 1948, Arts. 18 y 19, lo cual ha sido ratificado, clarificado y ampliado desde entonces en los

sucesivos Tratados y Convenciones internacionales.

5 Blanco LG. Diccionario Latinoamericano de Bioética de la UNESCO, Tealdi JC (Director). Bogotd: UNESCO /
Universidad Nacional de Colombia; 2008: p. 427-30.
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En este encuadre parece claro que estas personas consideran que estdn actuando como objetores
de conciencia frente a una disposicién estatal que consideran no compatible con su cosmovisién,

y aun riesgosa.

El derecho a la objecién de conciencia no puede negarse en cuestiones autorreferentes, que
afectan sélo al individuo. Pero en este caso, la negativa repercute sobre terceros: sus propios
hijos, incapaces de acordar o disentir con la objecién sus padres, y la sociedad toda, por el posible
contagio de enfermedades infecciosas prevenibles, que estos nifios, al no estar vacunados,

podrian causar al enfermarse o ser portadores de alguna de esas enfermedades.

Efectivamente, la objecién de conciencia es un caso particular del ejercicio de la autonomia
personal, o sea, el derecho de cada uno a formarse su propio juicio y actuar de acuerdo a él

(Blanco LG, Op. Cit).

- Cudles son los principios bioéticos implicados y, de los derechos en juego, cudl deberia
prevalecer:

Como se manifestara mds arriba, el juicio sobre la situacién particular debe considerarse a la luz
de los cuatro principios. También se ha explicado que la teoria original no prevé jerarquia entre
ellos, y que si surge conflicto deberd priorizarse el principio que, como consecuencia de su
aplicacién, produzca el menor mal, y si es posible, el mayor bien. Esta teoria anglosajona se
origina en la filosoffa liberal, y metodolégicamente en la filosofia analitica; es mads bien
procedimental, fuertemente autonomista, y el principio de autonomia suele tener mds peso que

los otros en las decisiones.

Pero Sudamérica ha abrevado siempre mds en la filosofia europea continental, las teorias de la
polis griega y del contrato social, y tiene una raigambre predominantemente latina, mixturada
con los pueblos originarios, con una idiosincrasia bastante diferente y, al menos
tradicionalmente, una consideracién mucho mayor de lo social, como sefiala James Drane, que
conoce muy bien el mundo de las ideas de ambos subcontinentes.” Con esos elementos se ha
venido configurando una ética personalista, en el sentido del respeto por todas las personas que
integran una comunidad, y entendido el concepto de “persona” en su significacién ma4s lata, de

individuo de la especie humana.

7 Drane J F. What is Bioethics? A history. En Lolas Stepke F, Agar C, (Eds.) Interfaces between bioethics and the empirical
social sciences. Publication series, Regional Program on Bioethics. Santiago de Chile: PAHO-WHO; 2002.
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En consonancia con lo antedicho, el comité se identifica més con la visién particular que sobre
esta Teorfa de los Principios tiene Diego Gracia Guillén, quien afirma que si existen niveles de

jerarquia entre los cuatro principios.®

Segtin Gracia Guillén, los principios de Beauchamp y Childress deben separarse en dos niveles
jerdrquicos de dos principios cada uno: En el nivel 1, superior, se ubican los de no-maleficencia
y justicia, representando al bien comun (la exigencia de respetar unas reglas minimas de
convivencia social). En el 2, inferior, los de beneficencia y autonomia, representando al bien

individual (el respeto por la diversidad de los proyectos de vida).

Nivel 1: El principio de no-maleficencia es el tnico deber que es exigible para cualquier accién
sanitaria (“lo primero es no dafiar” decia el Juramento hipocrdtico hace ya 2.400 aiios). El de
justicia (repetimos, justicia distributiva), porque la polis es superior al individuo, ya que, fuera de
la polis, éste no puede realizarse. Estos deberes de beneficiar al colectivo, dice Gracia Guillén,
surgen por consenso publico y general; su fundamentacién y alcance estdn contenidos en las
leyes vigentes, y su cumplimiento estd asegurado por la obligatoriedad que establece la ley.

Obligan atin contra la voluntad de las personas.

Nivel 2: Los principios de beneficencia y autonomia estdn juntos porque hoy hay acuerdo en que

es el propio sujeto el que determina lo que es bueno para €1, desde el principio de autonomia.

Adela Cortina, ya citada, utiliza un esquema similar,’® y los pensadores liberales Adam Smith y
John Stuart Mill consideraban que habia dos niveles de obligaciones. Smith hablaba en 1776 de
unos valores morales minimos, juridicamente exigibles (la justicia), y unos méximos, deseables
pero no exigibles (la benevolencia)."’ Y Stuart Mill (E] utilitarismo; 1863) por su parte, distinguia
los “deberes de obligaciéon imperfecta” (de caridad), de los “deberes de obligacién perfecta” (de

justicia).

Finalmente, en cuanto al rechazo de otras acciones sanitarias por parte de este grupo humano,
referidas por ejemplo a la no aceptacién de “medicacion ante episodios de enfermedad” el
comité considera que la intervencién solicitada por el funcionario judicial al equipo técnico del
tribunal, ‘@ Jlos fines del relevamiento socio-ambiental del dambito familiar de los ninios”,
efectuada ésta adecuadamente brindard informacién al respecto que permita encarar las

acciones que correspondan.

8 Gracia Guillén D. Procedimientos de decision en ética clinica. Madrid: EUDEMA;1991, espec. p- 106-110.
9 Cortina A. Etica aplicada y democracia radical. Madrid: Tecnos; 1993.
19 Smith A. An Inquiry into the Nature and Causes of the Wealth of Nations; publicado primero en Edimburgo en 1776.
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Conclusiones:

- Los nifios deben ser vacunados, a pesar de la oposicién de sus padres.

- Debe intentarse llevar adelante un proceso de consentimiento que les permita a los padres una
afirmacién de su ciudadania, de sus deberes para con los demds, de modo de facilitar su
aceptacion. Pero deberia hacérseles saber también que desde el punto de vista juridico, hay leyes
especificas que hacen mandatorias las vacunaciones con razones fundadas.

- Las futuras leyes deberfan pensarse en forma diferente, intentando respetar mds la diversidad
cultural. Durante la gestién de las mismas, escuchar a las minorias implicadas, trabajar con
ellas, en biisqueda de una mejor manera de convivir en la diversidad, a través del didlogo.

- La innegable desconfianza de la poblacién en general ante las politicas sanitarias deberia
llamar a la reflexién a quienes las disefian e implementan, para la correspondiente autocritica y
correccién de las mismas.

- El comité comprende que esta presentacién judicial no tiene por misién ocuparse de acciones
legislativas o de politicas sanitarias, pero de algin modo podria despertar la inquietud sobre el

tema en los que si estdn encargados de esas funciones.

El caso debi6 llegar hasta la Corte Suprema de Justicia de la Nacién (CSJN), que por sentencia

del 12/06/2012, ordené que los nifios fueran vacunados de inmediato.
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Procreacion asistida: nuevas tecnologias, nuevos

derechos, nuevas incertidumbres

Susana La Rocca Susana
Maria Marta Mainetti
Graciela Marre

Fernanda Orellana

Programa Temdtico Interdisciplinario de Bioética de la Universidad Nacional de Mar del Plata, Argentina

Introduccién

El Programa Temdtico Interdisciplinario en Bioética de la Universidad Nacional de Mar del
Plata (PTIB) fue creado por Ordenanza N° 545 del Consejo Superior de la mencionada
Universidad el 5 agosto de 1993. A partir del afio 2011 se produce una reestructuracién del
Programa, que fue aprobada por Ordenanza del Consejo Superior N° 1874/2012 (15 de marzo de
2012).

El PTIB, respondiendo a los ideales de universidad publica, gratuita y laica en la que acttia, se
constituye como un espacio social que pretende, desde la perspectiva ética, problematizar,
reflexionar y contribuir a transformar la realidad en beneficio de todos. Enmarcado en los
propdsitos bioéticos, el PTIB acepta el desafio de defender racionalmente las diferencias, propias
del pluralismo de ideas, sin renunciar a la posibilidad de encontrar consensos que hagan mds
habitable el mundo. Para ello se impone que, desde el marco tedrico de la ética discursiva, su
accionar responda a la firme conviccién de que el didlogo es posible, a la participacién de todos
los involucrados directos o indirectos en la toma de decisiones, al respeto por la autonomia de

quienes dialogan (lo que implica tener en cuenta sus intereses), al establecimiento de

! Integrantes del Programa Temético Interdisciplinario en Bioética:

Mg. Susana La Rocca (Coordinadora - Especialista en Bioética. Prof en Filosofia)
Mdco. Eliseo Lépez (Coordinador adjunto)

Lic. Laura Atena (Lic en Biologia)

Lic. Ménica Burmester (Lic. En Antropologia Magister en Gestién Ambiental de Desarrollo Urbano)
Mg. Prof. Marfa Marta Mainetti (Especialista en Bioética)

Lic. Graciela Marré (Lic. en Servicio Social)

Prof. Fernanda Orellana (Prof. en Filosofia)

Lic. Fabricio Oyarbide (Lic en Biologia)

Abg. Horacio Salvador (Especialista en Bioética)

Abg. Marcela Vera
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condiciones de simetria y transparencia no estratégica para intentar compensar las relaciones de

poder yala reflexién permanente de los acuerdos.

De manera general podriamos decir que El PTIB se encarga de realizar actividades académicas
(cursos y carrera de grado y postgrado; charlas, talleres y conferencias en diferentes
instituciones; convenios de cooperacién con organismos nacionales e internacionales), de
investigacién (trabajo conjunto con comisiones de ética e investigacién de la UNMAP; redes de
proyectos de investigacién de la UNMdP que desarrollen temas afines al campo de la Bioética;
intercambios con las Secretarfas de Investigacién de las Unidades académicas para favorecer y
propiciar el desarrollo de la conciencia bioética en la tarea de investigacién; difusién de
normativas nacionales e internacionales bioéticas relacionadas a los protocolos de investigacion)
de extensién (programacién de encuentros de proyeccién de films y documentales relacionados
con temas bioéticos, con posterior debate, moderado por especialistas en bioética; espacio
permanente de debate bioético a través de charlas, encuentros, jornadas, conferencias;
interrelacién con organismos bioéticos, ya sean Instituciones, Comités de ética, Comités de
Investigacién, entre otros. Con respecto a las actividades referidas propiamente al comité de
bioética, el PTBI se constituye como comisién ad hoc para elaborar dictdmenes solicitados por
los Juzgados de Mar del Plata y la zona u otros organismos; asimismo, elabora andlisis bioéticos

de los proyectos de investigacién provenientes de diversos espacios de la UNMdP.

En el siguiente apartado se presenta un caso proveniente de un Juzgado de la provincia de
Buenos Aires de Argentina y que demanda el dictamen de la comisién ad hoc del PTBI Por

razones de confidencialidad se anonimizan varias dimensiones y aspectos del mismo.

Presentacién del caso

La amparista, una mujer joven que vive en una ciudad de la Provincia de Buenos Aires, en
Argentina, solicita ante el Juzgado correspondiente que se ordene a su obra Social, quien se
niega a hacerlo, a pagar los costos de un tratamiento de fertilizacién in vitro de alta complejidad
mads criopreservacion con ovodonacién. Se hace referencia a leyes nacionales e internacionales
que supone fundan su derecho de solicitar la cobertura del tratamiento, la cual no estd
contemplada en la interpretacién de la ley 14.208 de la provincia Buenos Aires que se refiere a
casos de fecundacién homodloga, pero que no incluye, ni hace referencia, a la fecundacién
heteréloga.” Esta ley es la invocada por la Obra Social para no hacerse cargo de la cobertura

solicitada.

% La fecundacién homéloga es aquella que se realiza con gametas de la propia pareja. La fecundacién heteréloga es la
que requiere la donacién de gametas.
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La amparista declara que tiene una pareja estable de varios afios con la que recientemente ha

contraido matrimonio y que las pretensiones de paternidad de la joven pareja se ven frustradas

por padecer ella una enfermedad genética que le provoca esterilidad. También relata que, ante

la negativa de la Obra Social de solventar los gastos, se sometié a tratamientos previos a su

propio costo, pero que ya no posee mds dinero para seguirlos, puesto que su familia es de escasos

recursos. Manifiesta sentirse en una situacién de abandono, desamparo y discriminacién.

Presenta documentacién médica, psicoldgica y juridica-administrativa que avala sus dichos.

Anélisis del caso y metodologia

Mencionamos con anterioridad que las acciones del PTIB estdn enmarcadas en el marco de la

ética dialégica/discursiva que debe tener en cuenta los siguientes requisitos:

Conviccién de que el didlogo es posible. Se parte de la base de que es viable a pesar de
las diferencias encontrar consensos que surjan de reconocer al otro como igual. En el
caso se analizaron los dichos de la amparista, de la Obra social, de los médicos tratantes,
del fiscal. Se revisaron las leyes que regulan directa o indirectamente la fecundacién
asistida. Se revisé la jurisprudencia existente en el pafs.

Participacién de todos los involucrados directos o indirectos en la toma de decisiones: la
pareja, el nifio deseado, la obra social, la sociedad representada por la normativa vigente
y los alcances del principio de justicia distributiva.

Respeto por la autonomia de quienes dialogan, que implica tener en cuenta si se realiz6
el proceso en el que pudieron explicitarse los intereses de las personas e instituciones
involucradas.

El establecimiento de condiciones de simetria y transparencia no estratégica, para
intentar compensar las relaciones de poder. Este requisito, que implica la obligacién de
compensar las situaciones de desigualdad priorizando los intereses de quienes ven
cercenados sus derechos a una salud integral, fue determinante del dictamen elevado.

La reflexién permanente de los acuerdos.

En el caso se presentaron dilemas muy controvertidos acerca de:

1.

La identidad del niflo, que implica decidir también acerca de la pertinencia de las
donaciones anénimas. El articulo 8 de la Convencién de los Derechos del Nifio,
ratificada por ley 23.849 y elevada a rango constitucional segin el articulo75, inciso 22

de la Constitucién Nacional, dice:

Los Estados partes se comprometen a respetar el derecho del nifio a preservar su
identidad incluidos la nacionalidad, el nombre, y las relaciones familiares, de
conformidad con la ley, sin injerencias ilicitas [..] Cuando un nifio sea privado

ilegitimamente de alguno de los elementos de su identidad o de todos ellos, los Estados
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partes deberdn prestar la asistencia y proteccién apropiada, con miras a restablecer

rdpidamente su identidad

En 1985 se introdujo una reforma al Régimen de la Patria Potestad (ley 23.264) que
establece que la accién filiatoria no prescribe y se aceptan toda clase de pruebas,
incluidas las bioldgicas, las que podrdn ser decretadas de oficio o a peticién de parte.
Profundizando este camino, la jurisprudencia ha consagrado la presuncién en contra del
que no acepta someterse a estas pruebas.’

2. La manipulacién y a veces cosificacién de la fecundacién asistida

3. El comercio ilegal que suele generarse en el dmbito de las donaciones de gametos,
teniendo en cuenta que esta donacién debe realizarse libre, gratuita y voluntariamente.

4. La imposibilidad de acceder a registros que den cuenta de la toma correcta, cuando los
hay, de los consentimientos informados.

5. Lanecesidad de regular equitativamente los gastos en salud.

6. El derecho a procrear que se va ampliando en la medida en que se amplian las
posibilidades tecnoldgicas y su legalizacién, junto a la consideracién de la infertilidad

como enfermedad.

Estas, entre otras cuestiones, obligan a seguir revisando el tema de la fecundacién.

Dictamen

Habiendo recibido el oficio sobre los autos ... y considerando los antecedentes
detallados en la causa en relacién al pedido que realizan los amparistas solicitando a la Obra
Social .. de la Republica Argentina, la cobertura del tratamiento de fertilizacién,
incluyendo la asistencia medico quirtrgica necesaria, honorarios, medicamentos y toda otra
erogacién derivada del tratamiento hasta obtener el embarazo por el método Fertilizacién In
Vitro de alta complejidad mds criopreservacién con ovodonacién recomendado por el
profesional tratante, el Programa Tematico Interdisciplinario de Bioética de la Universidad

Nacional de Mar del Plata se constituye en Comité Ad-Hoc para analizar la solicitud .

Habiendo tomado conocimiento de los antecedentes médicos presentados en la causa se lleva a
cabo la reflexién bioética que asigna al hombre una nueva responsabilidad y competencia moral
en su relacién cientifico tecnolégica con la naturaleza y le impone delimitar y calificar como
éticas las intervenciones cientifico-tecnoldgicas. Esta tarea exige un posicionamiento ético
previo a las urgencias de las innovaciones tecnoldgicas y debe realizarse en un mundo pluralista

en el que no todos comparten la misma jerarquia de valores pero que se obliga a no poner en

* Alicia I Losoviz y Alicia S. Messuti. Fecundacién heteréloga y anonimato del donante: Consideraciones psico-juridicas;
Departamento de Humanidades y Artes, Cuadernos de Trabajo del Centro de Investigaciones Eticas, Nro. 7: Etica y
Tecnologias de Reproduccién Asistida, Buenos Aires, diciembre de 2002 (Disponible en
http://www.bioeticaclinica.com.ar).
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riesgo lo que tradicionalmente hemos llamado bien comin, que conserve a la vez las diferentes

dimensiones simbdlicas de 1o humano.

Sobre las cuestiones requeridas en el oficio, desde el punto de vista bioético, este Comité
considera oportuno sefialar que siendo la bioética la ética de la vida, y considerando ademds que
la vida humana es més que la vida biolégica, ya que incorpora dimensiones tales como lo
social, lo ambiental y lo existencial entre otras, resulta razonable considerar en este caso no
s6lo la autonomia manifiesta de los amparistas y la beneficencia devenida de aceptar su peticién,
sino examinar también la beneficencia y no maleficencia que redundaria sobre el nifio si se

efectian las técnicas de fertilizacidn solicitadas.

Los conflictos bioéticos expresan siempre enfrentamiento entre principios, (beneficencia,
autonomia, justicia, entre otros) que aisladamente pueden ser considerados valiosos per se, pero
que en relacién, exigen una ponderacién ética que justifique una eleccién fundada entre ellos.
Esta pretensién no es siempre universalizable, ya que conlleva presupuestos ontoldgicos,

epistemoldgicos y axiolégicos diferentes.

El principio de beneficencia de los amparistas se concreta en este caso en el uso de la técnica
de Fertilizacién In Vitro de alta complejidad mds criopreservacién con ovodonacién. Sin
embargo, es oportuno considerar que la Ley 14.208 y su Reglamentacién por Decreto 2980 que
se encuentra vigente, reconoce la infertilidad humana como enfermedad de acuerdo a los
criterios internacionales sustentados por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), pero no
contempla la cobertura médico asistencial integral de las practicas médicas a través de las

técnicas de fertilizaciéon heter6loga que son las que solicita la amparista.

Aunque los amparistas consideran maleficente quitarles la esperanza de constituir una familia
en una sociedad cuyo imaginario ve en la pareja el ndcleo de una descendencia que perpetie
dicha sociedad, también es cierto que aceptar medidas de fertilizacién que contrarien la
legislacién vigente, que puede ser siempre mejorada y / modificada, exige razones poderosas que

no pueden estar inicamente fundadas en la libertad individual.

Razones que fundamentarfan la aceptacién
1. La equidad en la prestacién de servicios de salud implica acceso, disponibilidad
e igualdad de oportunidad en la atencién. Se entiende que la distribucién de las
oportunidades para gozar de bienestar se gufa por las necesidades de las

personas y no por sus prerrogativas sociales.
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2. La beneficencia hacia la pareja, que de este modo, lograria tener un hijo
esperado durante tantos afios, cuando esta posibilidad se ve impedida
naturalmente por enfermedad fisica.

3. La aplicacién del principio bioético de justicia, que busca la equidad en la
distribucién de los recursos en salud y la subsanacién de las condiciones de
desigualdad. En este caso estd comprobado la imposibilidad de contar con los
medios econémicos necesarios para realizar este tratamiento.

4. La realizacién con anterioridad de tratamientos de fertilizacién a su propio

costo, con resultados negativos y los cuales le han generado deudas.

Razones que fundamentarian la no aceptacién

1-

La no contemplacién en la Ley 14.208 y su Reglamentacién por Decreto 2980, de la
fecundacién heteréloga y, por lo tanto, de la donacién de gametas y de la
crioconservacion.

El interés superior del nifio exigiria que se garantice su derecho a tener efectivo
conocimiento acerca de su carga genética, lo cual se verfa impedido por la condicién de
anonimato de la donacién de 6vulos.* El derecho a la identidad genética puede
abordarse desde dos perspectivas: a) El reconocimiento del derecho a la diferencia
condena las pricticas conducentes a una predeterminacién genética de los individuos en
base a criterios selectivos. b) Algunas pricticas de fertilizacién que aceptan la donacién
anénima de gametos y de embriones impiden la posibilidad de que los nifios conozcan
parte de su dotacién genética y/o biolégica. En ambos casos se condiciona y maneja la
historia del futuro ser y los limites entre la beneficencia y la maleficencia empezarian a
ser borrosos.

Los procedimientos que se realizan para obtener donantes de évulos, que podrian no
responden a un acto altruista sino a una vulneracién de las mujeres mds pobres. Por este
motivo, es pertinente tomar los recaudos necesarios para que el procedimiento se haga
en forma gratuita, libre y voluntaria, que no implique someter a las mujeres a una
medicalizacién innecesaria y que puede conllevar a nuevas forma de explotacién del
cuerpo. Silvia Rivera sostiene que mantener la opacidad del cuerpo del donante puede

ser el resultado de esconder vidas e historias que no inocentemente se ha elegido borrar.

* ... Teniendo en cuenta que la Corte Suprema de Justicia de la Nacién... ha puesto en consideracién el sentido, alcance y
primacia del derecho a la identidad biolégica, CSJN, fallo del 1 de noviembre de 1999 (en aspectos tan sensibles como la
“identidad filiatoria” y su relacién con los elementos bioldgico y existencial del nifio, CS, Fallo S.1801. XXXVIII - “S., C.
s/adopcién”, 2 de agosto de 2005 23), sostengo la imperiosa necesidad de preservar los derechos inalienables del futuro
hijo nacido a partir de esta técnica como de los embriones resultantes o no trasferidos de la practica, por ello he de
compartir las estrictas medidas propuestas consistentes en resguardo de los datos biogenéticos e identificatorios de todas
las partes involucradas en el proceso; consentimiento libre, expreso e informado otorgado personalmente y por separado
de todas ellas. (B. C. y otra ¢/ UP s/ Amparo”. Expediente N° 12.021 péag. 38).
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4- La criopreservacién de material genético puede implicar una manipulacién y
cosificacién de la vida humana si no se explicita un exhaustivo, riguroso y respetuoso

procedimiento de intervencién.

En base a la evaluacién de estas razones, este comité de Bioética considera que deberia
autorizarse el procedimiento solicitado, haciendo primar la beneficencia hacia la pareja que ya
ha sido muy vulnerada por el sufrimiento de la imposibilidad de tener un hijo -habiendo
recurrido a todos los medios posibles para lograrlo- y por el principio de justicia, que en este caso
debe velar por quienes no disponen de los medios necesarios para lograr el tratamiento.” El
hecho de que la prestacién no se encuentre contemplada en el Programa Médico Obligatorio no
resulta de por sf causa suficiente para eximir a la Obra Social de su obligacién de prestar un
adecuado servicio de salud, habida cuenta de que los amparistas han hecho esfuerzos previos

para acceder al beneficio solicitado.

Con respecto al nifio por nacer, este comité considera que la vida humana es més que la vida
biolégica, y que su identidad comienza mucho antes del acto meramente fisiolégico de unién
del 6vulo con el espermatozoide: se lo desea, se habla de él, se lo nombra, se le prepara un lugar

y se lo imagina suyo.

Aunque consideremos que ese nifio por nacer es mds que sus genes, y que serd el amor, el
cuidado, el carifio, el deseo de esos padres los que constituirdn y construirdn fundamentalmente
su vida humana y su identidad, se recomienda arbitrar todos los medios necesarios para que el
nifio, si asi lo desea y/o necesita, pueda informarse respecto a su identidad genética, que es parte

de esa identidad que lo hard suyo.

Sostenemos ademads que se deben tomar los recaudos éticos necesarios en la donacién de 6vulos
(que debe ser libre, voluntaria y gratuita) y en la crioconservacién del material bioldgico,
especialmente de los embriones que no sean implantados. Se requerird asimismo un exhaustivo
consentimiento informado a la pareja gestante, la cual, ademds de ejercer sus derechos, debe

asumir responsabilidades fundamentales con la vida humana.

Como sabemos, el consentimiento informado o consentimiento esclarecido es la mdxima
expresiéon del principio de autonomia, constituyendo un derecho del paciente y un deber del

equipo de salud, pues las preferencias y los valores del enfermo son primordiales desde el punto

> A la obra social, “le corresponde financiar un porcentaje tal que permita el acceso efectivo de todos los afiliados a las
mismas prestaciones incluidas en la cobertura, y en caso de que, por razones presupuestarias, esa cobertura no pueda ser
igual para todos, es decir el mismo porcentaje del costo final, entonces deberd ser diferencial hasta alcanzar las
posibilidades econémicas del afiliado, y si finalmente, estas son nulas, entonces deberd financiar el cien por ciento del
medicamento, pese a que otros afiliados tengan sélo una cobertura parcial” (cfr. voto en disidencia de la Dra. Carmen M.
Argibay en autos: “Reynoso, Nilda Noemi{ ¢/ LN.S.SJ.P. s/ amparo”, CSJN; del 16/05/2006, T. 329, P. 1638).
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de vista ético y suponen que el objetivo del médico es respetar esta autonomia, ya que se trata de
la salud del paciente. Para que el consentimiento del paciente constituya una auténtica
expresion de su autonomia, es decir, un resultado del conocimiento, comprensién y valoracién
de la situacién en la que la enfermedad lo compromete, debe efectuarse en el marco de las
siguientes condiciones: competencia, informacién y libertad. Por ello, en ese documento deben
explicitarse claramente los derechos que la pareja tendrd sobre el material biolégico que no se
implante y el compromiso de la institucién de no usar ese material en ningtn otro ejercicio de
experimentacion que no tenga que ver con la necesidad de una nueva implantacién de esta
misma pareja. Debe constar ademds una explicacién lo mds minuciosa posible sobre el
procedimiento a realizar, no sélo en sus beneficios sino también en los inconvenientes que
puedan devenir, en los probables riesgos que corre la futura madre y en la posibilidad de
abandonar el tratamiento en cualquiera de sus fases si asi lo decidiera la pareja o ella misma.
Debe constar también en este documento el procedimiento de la ovodonacién, para que los que
reciben sepan a qué se expone la donante. También, y en el marco de la confidencialidad de la
relacién médico-paciente, los progenitores deben poder acceder a la identidad genética si en
alguna oportunidad en la vida de su futuro nifio asf lo necesitare, y esto deberia quedar inscripta

en el consentimiento informado.

Proponemos ademds, como lo hemos hecho en otras ocasiones, que se le brinde a la pareja
gestante un apoyo psicolégico como es comun en cualquier oportunidad que se le demanda a un
ser humano un esfuerzo no sélo de su cuerpo sino también de psique y del manejo de su entorno

social.

Consideraciones finales
La provisionalidad de la razén tanto en el &mbito de la ciencia como en el de la ética no exime
como tampoco invalida la obligacién de encontrar las mejores razones que guian las decisiones

humanas.

La bioética, en tanto quehacer secular y multidisciplinario, ofrece algunos procedimientos de
abordaje e intento de solucién a la conflictividad con que se enfrentan algunas decisiones. Las
decisiones humanas no son simples alternativas entre lo bueno y lo malo, lo correcto y lo
incorrecto, y las normas a las que se someten no son ni universales ni inmutables, pero pueden
legitimarse en didlogos vdlidos. En éstos, la autonomia que se ejerce y se demanda no es la
capacidad de decidir en favor de los propios intereses sino de hacerlo en consonancia con los de
todos los involucrados por la toma de decisiones. También por aquellos que no tienen voz Esa

legitimacién del ejercicio de la autonomia eleva el consenso logrado en didlogos vélidos a la
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categoria de minimo universalizable, y en ese contexto obliga a todos los participantes directos o

representados a cumplir la norma.

En el tema de la fertilidad asistida la sociedad debe llevar a cabo un didlogo en el que pueda
sostenerse el deseo de la paternidad y la obligacién de tematizar las asimetrias producidas por

las situaciones de poder y de vulnerabilidad.

La libertad que nos hace animales éticos nos ubica en una dimensién en donde la razén sélo
tiene sentido si se propone la tarea de buscar y elegir con el préjimo el mejor camino sin saber
con certeza cudl es. Esta incertidumbre devenida en obligacién moral define trdgicamente la

esencia de lo humano.
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Solicitud aborto de feto con leucemia

Comité de Bioética del Hospital Britdnico de Buenos Aires

Comité de Bioética del Hospital Britdnico de Buenos Aires

Arnio 2012. Coordinadora: Dra. Barbara Finn.

Miembros: Dr. Fernando Lombi, Dr. Marcelo Pérez, Dr. Carlos Silva, Dr. Anibal Feder, Dr. Mario
Frugoni, Dr. Rafael Maurette, Lic. Zulma Silva, Lic. Patricia Claros, Dra. Victoria Pinto, Sra.

Andrea Barild

Breve descripcién del Comité y de las caracteristicas de la Institucién

El Hospital Britdnico de Buenos Aires es una organizacién sin fines de lucro fundada en 1844
por la comunidad angloparlante. Tuvo como misién inicial prestar asistencia médica a la citada
comunidad y a sus descendientes, transformadndose con el correr de los afios en un Hospital

abierto a toda la sociedad Argentina.

Dentro de su Historia se destacan los siguientes acontecimientos: primera cirugia con anestesia
general; primer trasplante de médula 6sea; primer implante coclear, primera escuela de

enfermeria de la Reptblica Argentina.

Sus pilares son la calidad asistencial, la docencia y la investigacién. Es ademds, un Hospital
Universitario, sede de la Carrera de Medicina de la Universidad Catélica Argentina, y de la
Universidad de Buenos Aires, efectuando formacién de grado y post grado a través de 25
Residencias médicas, fellowships, rotaciones y pasantias. Forma enfermeras a través de su propia

escuela bajo la tradicién de Florence Nightingale.

Respecto de su infraestructura consta de 246 camas con internacién polivalente, siendo un
centro de alta complejidad y de referencia a nivel nacional e internacional. Posee 4 unidades de

trasplante: Hepético, Renal, P4ncreas y de Médula Osea.

En este marco de complejidad médica, donde el avance imperioso de la ciencia nos obliga a
reflexionar la diferencia entre poder y deber hacer, surge la necesidad de un espacio de reflexién

como el comité de Bioética.

Los avances en el campo de la tecnologia y la medicina han sido espectaculares en las dltimas

décadas. De suefios hemos pasado a realidades, intervenimos en todos los procesos de la vida desde



la gestacién en laboratorios hasta la prolongacién artificial de la misma; la técnica ha hecho
posible suplir fallos y deficiencias biolégicas haciendo existir a quienes estaban condenados a

perecer.

Tenemos un inmenso poder, podemos realizar beneficios, pero también convertirnos en una

amenaza.

Entonces, la preocupacién ética se hace necesaria, y mucho mds en un mundo secularizado,

cientifico, democratico y pluralista como el que vivimos.

La dimensién ética no es un pesado lastre que nos lega un pasado, sino una indispensable

necesidad de la actividad humana para dar coherencia a la conducta y forma de actuar.

No es facil hoy ponerse de acuerdo en la valoracién de una conducta ya que, si bien la sociedad ha
avanzado en su patrimonio ético, debemos reconocer que los puntos de partida son diversos y los

problemas complejos.

Y ése es el trabajo que nos proponemos realizar en el Comité de Bioética. Analizar, discutir,

comprometernos en la bisqueda de solucién de los problemas. Entre todos...

Esta cita corresponde al decir de Diego Gracia.

En estas ultimas décadas los comités de bioética han tenido que ser mds dindmicos frente a los
avances cientificos, tecnoldgicos, nuevas leyes, modificacién de la institucién familiar, aumento
de la expectativa de vida, cambios culturales y sociales y nuevas actitudes profesionales.
Generando nuevos problemas y dilemas éticos que se presentan en forma inesperada y

vertiginosa, al paso del continto crecimiento en la investigacion médica.

Estos cambios obligan a la capacitacién continua en bioética para afrontar los dilemas morales
y analizar y encontrar las recomendaciones. Ante este nuevo escenario se hizo imprescindible el
desdoblamiento del Comité inicial, (cuya actividad se inicio a principios de la década del 80), en
el Comité propiamente dicho, y en el Comité de Revisién Institucional, dedicado exclusivamente
a la revisién, aprobacién y seguimiento de protocolos de investigacién, cambio que se concretd

en el 2008.

Anélisis de un caso ético-clinico y la recomendacién entregada y su justificacién
Se presenta en el Comité una paciente de 28 afios, cursando su primer embarazo de 6 (seis)
semanas, con diagndstico reciente de leucemia mielobldstica aguda (M3), con compromiso de

médula dsea, 90 % de blastos, sin otro signo ni sintoma.

Surge entre los Servicios tratantes y por parte de la familia de la paciente tres conflictos
bioéticos:

1) La licitud de un aborto “terapéutico”.
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2) La licitud de administrarle a la paciente drogas altamente teratogénicas en el primer
trimestre del embarazo.

3) El rol de la pareja de la paciente en cuanto a las decisiones que afectan al embrién.

El caso se discute en el Comité con la presencia de los servicios de Ginecologia y Obstetricia,

Hematologia y Clinica Médica que participaban del seguimiento de la paciente.

Con respecto a la discusién, y tratdndose de un caso clinico y no de un sujeto de investigacién, se
hace a la luz de la bioética personalista, cuya referencia clave es la consideracién del valor de la
vida humana como bien primario y fundamental. Supone un tipo de reflexién en la que, lo que
se pretende es una congruencia de vida, que no desatiende el elemento esencial de la ética,

presente desde la tradicién aristotélica, es decir, la felicidad, el bien.

Los principios a tener en cuenta fueron
e El valor fundamental de la vida humana.
e El principio de totalidad o principio terapéutico.
e Kl principio de libertad y de responsabilidad.

e El principio de socializacién y de subsidiariedad.

Con respecto al tema del aborto, se aclaré rdpidamente que no corresponde a la figura de
terapéutico, ya que no es el embarazo el que pone en riesgo de vida a la paciente. Marco legal
en la Republica Argentina, Art 19 Cédigo Penal, el aborto sélo tiene dos supuestos no punibles
que son la violacién de demente o idiota y el riesgo para la vida de la madre, que no pueda ser
solucionado de otra manera Si bien es cierto que por las caracteristicas de la leucemia, LMA M3,
la posibilidad de complicaciones, como una coagulacién intravascular diseminada se ve
aumentada por el hecho de estar cursando un embarazo, pero no es suficiente como para

justificar la interrupcién del mismo.

En segundo lugar se discuti6 el pronéstico con y sin tratamiento de esta patologia y la

posibilidad de esperar para el inicié del tratamiento quimioterapico.

El servicio de Hematologia dejé claro que el pronéstico de esta leucemia en particular, es
excelente, con altas tasas de curacién (aproximadamente 85%), siempre y cuando se inicie
precozmente el tratamiento. Con respecto a la posibilidad de demorar la terapia quedé claro que

no sélo compromete la posibilidad de curacién sino que pone en alto riesgo la vida de la madre.

Con respecto a la terapéutica la droga de eleccién es el dcido transretinoico (ATRA), de conocida

teratogenicidad, si bien existen reportes aislados de embarazos llegados a término atn bajo la
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droga. Se presentd literatura con reportes de pacientes que logran llegar a término el embarazo

aun con tratamiento quimioterapéutico.

En tercer lugar existe el planteo de la pareja de la paciente y padre del embrién, quien no estd de
acuerdo con la administracién de drogas teratogénicas y quien prefiere la interrupcién del
embarazo a la posibilidad de un nifio con malformaciones. Si bien no participa activamente de

las decisiones, es parte de la discusién por su rol de padre.

Se analizé con atencién las diferentes posturas y en primer lugar se colocd la inviolabilidad de la
vida humana, su valor y dignidad y la necesidad de preservarlas. No existen elementos
suficientes como para avalar la interrupcién del embarazo. Con respecto al inicio de la
quimioterapia y también teniendo presente el deber de defender la vida, se postulé que aunque

existen riesgos para el embridn, estos no estdn por sobre la vida de la madre.

Con respecto al rol del padre se considerd que debe ser informado de todo lo que acontece al

embarazo, siendo la paciente la tinica que debe aceptar y firmar el consentimiento informado.

Se discuti6 la situacién, se analizaron riesgos y beneficios tanto para la madre como para el feto,
y se decidi6:
Iniciar quimioterapia a la brevedad en 24/48 horas
Continuar con el embarazo con controles estrictos
Confeccién de un Consentimiento Informado (firmado por la paciente pero incluyendo a su
pareja en lo que respecta al embrién), en forma conjunta por los Servicios de Obstetricia y
Hematologia donde conste:

a. Posibilidad de interrupcién espontdnea del embarazo

b. Posibilidad de malformaciones severas en el feto

c. Riesgo de muerte si la paciente opta por no iniciar tratamiento

d. Posibilidad de llegar a término con un embarazo dentro de pardmetros normales, atin

bajo QMT (menos probable)

Breve descripcién de los aportes que entrega el comité a la institucién, fortalezas, debilidades y
desafios pendientes

Dentro de las diferentes opciones el Comité del Hospital se define como un Comité Hospitalario
Clinico, con estrecha relacion con el IRB (Comité de Revisién Institucional). El Comité es un
érgano asesor, tanto del personal de salud como de la direccién del Hospital. Sus decisiones son

siempre no vinculantes.
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La permanencia por largos periodos de algunos de los integrantes del Comité, permite la
estabilidad y continuidad en aquellos problemas o dilemas que tienen aspectos en comun. El
comité reflexiona, debate, delibera y luego emite recomendaciones éticas respetando la

autonomia de los servicios participantes.

Las recomendaciones del comité se asientan tanto en la Historia clinica del paciente como en el
libro de actas. Debate sobre articulos y nuevas leyes relacionadas a la salud y posterior

informacién la comunidad y ala comunidad médica.

Se ha comenzado a establecer el intercambio con otros Comités de Bioética hospitalarios, para

analizar nuevas leyes o reglamentaciones de las mismas.

El Comité de Bioética tiene tres funciones generales: educativa, consultiva y normativa.

Educativa: promover la docencia, organizar cursos de capacitacién a profesionales, difusion
en temas de conflicto bioético.

Consultiva: reunir la informacién médica, analizar el manejo de la informacién, identificar
los dilemas, desarrollar un andlisis ético, antropoldgico y ontolégico. Esta funcién va en
aumento con 16 consultas en los tltimos 2 afios.

Normativa: colaborar con el cuerpo médico y con la Direccién Médica en el desarrollo de

guias de manejo de situaciones conflictivas y uso racional de los recursos.

Estd compuesto, como minimo de 9 miembros, entre los que participan médicos (siempre de
especialidades diferentes), enfermeras, abogados, representante religioso representante de la
Direccién Médica del Hospital y un miembro de la comunidad Se invitar una o reiteradas veces
a cualquier otro profesional cuando el Comité considere necesaria su presencia a fin de

profundizar un determinado tema.

Derechos y obligaciones de los miembros:

a) Asistir a todas las reuniones, con derecho a opinién.

b) Participar activamente en las reuniones y sesiones de trabajo.

c) Respetar la confidencialidad de los asuntos tratados en las reuniones, asi como el secreto de
sus deliberaciones.

d) Llevar actas de registro tanto de las sesiones ordinarias como de las extraordinarias donde

conste ademas de los miembros presentes, las conclusiones de cada reunién.

El Comité se retne 2 veces al mes en sesién ordinaria y todas las veces que sea requerido por un

tercero en forma extraordinaria.
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Las decisiones surgen por consenso y no por votacién, de existir uno o mds miembros en

disenso, constardn ambas opiniones tanto en el acta como en la Historia Clinica del paciente.

Como elementos a desarrollar destacamos:

- No posee un archivo propio.

- Falta de un presupuesto anual para: a) Organizar actividades de formacién continua de sus
miembros y b) Formacién bdsica del equipo de salud.

- Adn no se ha incluido la participacién del paciente o familiar para analizar mejor los intereses
en el debate; cuando el dilema es planteado por ellos.

- Falta de difusién sobre las funciones del comité, a los nuevos empleados profesionales,
técnicos, administrativos y de servicios de apoyo (mucamas, ayudantes de sala, etc.).

- Se debe programar la evaluacién del comité. La misma se puede realizar a través de medir la
formacién continua de sus miembros y su programa de capacitacién. La evaluacién puede ser
externa o interna. El objetivo de la evaluacién es la calidad de la actuacién; se mide la eficacia, el

grado de satisfaccién de sus miembros, fortalezas, debilidades y credibilidad.

Para finalizar quisiéramos manifestar que el comité de ética de nuestra Institucién, permite al
médico enfrentado a situaciones conflictivas ante un paciente, contar con un apoyo, que le
permita asumir su responsabilidad con el aval de una instancia multidisciplinaria que puede

evaluar mas objetivamente la situacién en su contexto global.

Nuestra Institucién es asistencial por antonomasia, simbolizada en el término hospital, y tiene
por razén de su existencia y trabajo la Salud de los Seres Humanos, que a su vez constituye una

de las condiciones bdsicas para la Calidad de Vida de ellos y de nuestra sociedad.

Al actuar cada trabajador del hospital, sea cual fuere su importancia y posicién en el
organigrama respectivo, debe tener la conviccién que sirve a personas cuya dignidad debe
reconocer, cuyos derechos debe respetar y que son la mejor finalidad de sus esfuerzos. La
responsabilidad ética del hospital es procurar sin pausa la calidad en sus servicios, para ofrecerla
a quienes los necesiten. La actuacién ética de cientificos, administradores, técnicos y auxiliares,

es uno de los factores mayores y decisivos en esa calidad.

Con respecto a la confidencialidad: autorizamos a que aparezcan los datos de las personas del

Comité y del Hospital
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Didlisis adolescente con sindrome Down de

comunidad indigena Qom

Comité de Bioética Asistencial, del Hospital Provincial del

Centenario. Rosario, Argentina

Descripcién del Comité
El Comité de Bioética Asistencial, se desarrolla en el Hospital Provincial del Centenario, es un
Hospital Escuela donde funcionan todas las Cédtedras de Clinicas de la Facultad de Medicina y es

sitio de préctica de la Escuela de Enfermeria

La creacién de un Comité de Etica Asistencial del Hospital Provincial del Centenario, fue
propuesta a la Direccién del mismo en Marzo del 2009, en cumplimiento de: La ley nacional ley
24.724 que establece que en todo hospital del Sistema Publico de Salud debe existir un Comité
Hospitalario de Etica a sancionada el 27 de noviembre de 1996 y promulgada el 18 de diciembre
de 1996. En el articulo 1° dispone: "En todo hospital del Sistema Publico de Salud y Seguridad
Social, en la medida en que su complejidad lo permita, debera existir un Comité Hospitalario de
Etica, que cumplird funciones de asesoramiento, estudio, docencia y supervisién de la
investigacién respecto de aquellas cuestiones éticas que surgen de la prictica de la medicina

hospitalaria". En el Art. 72 invita a las provincias a adherir al régimen.

En nuestra Provincia de Santa Fe la ley 12.391, sancionada el 30 de noviembre de 2004 y
promulgada el 27 de diciembre de 2004, en el articulo 1° establece: "Instittiyese los Comités
Hospitalarios de Bioética en todos los Efectores de Salud de la Provincia de Santa Fe, cuyo nivel

de complejidad lo aconseje y conforme la autoridad de aplicacién lo defina".

En Noviembre de dicho afio, se constituyé el Comité, con los siguientes integrantes:
Presidente: Pro.Dra Teresa M Fraix
Secretaria: Dra.Claudia Olmedo
Vocales: Ps. Rosa Calisse; Prof. Dr. Rafael Pineda; Pbtr. Lic. Juan J. Estrade; Abga. Graciela

Gonem Machello; Representante de la Comunidad: Sra. Marcela Arias.

Actualmente

Presidente: Prof.Dra. Teresa M Fraix.
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Secretaria: Dra.Ps Rosa Calisse.
Vocales: Abga. Graciela Gonem Machello; Prof. Dr. Rafael Pineda; Pbt. Lic. Juan José Estrade.
Representante de la Comunidad: Sra. Marcela Arias; Enf. Prof. Rosa Gutierrez; Prof. en Filosofia

Florencia Vicario.

Las reuniones del Comité de Bioética Asistencial Hospitalaria se efectian quincenalmente de
manera ordinaria; y cuando un solicitante lo demanda en sesiones extraordinarias. Los casos
ético-clinicos, solicitados por médicos de cabecera o de la direccién del hospital, y por la
representante de la comunidad aquellas cuestiones relacionadas que se presenten en la misma,
se discuten casos de manera deliberativa, llegando a las conclusiones por votacién de mayoria, y

haciendo constar los discensos.

Se elaboran las discusiones y las conclusiones y se remiten al interesado y a la direccién del
hospital si el caso lo amerita. En su funcién docente organiza reuniones de Bioética en los

distintos Servicios.

CASO CLINICO
Nifio: NN

El dia veintitrés de marzo del dos mil doce, se reunié el Comité de Bioética en sesién
extraordinaria a solicitud del Servicio de Pediatria, para tratar la conducta a seguir en el caso de

un adolescente de 14 afios 9 meses con Sindrome de Down severo.

Resumen de Historia Clinica Fl paciente pertenece a la comunidad Qom (Toba), los padres son

analfabetos, de un medio social carenciado, con grandes problemas de comunicacién.

El adolescente es portador de un Sindrome de Down severo, con posible hipotiroidismo, no
habla, no camina, y no contiene esfinteres, no se alimenta por sus propios medios, no estd en
estado Terminal, y fue internado por primera vez, hace varios afios, por una probable
obstruccién uretral que condicionaba hidronefrosis y disminucién de la capacidad funcional
renal. Fue dado de alta sin diagndstico preciso y con indicaciones de control periédico para lo
cual se solicité la intervencién del Servicio Social por el sector de Pediatria para asegurar la
concurrencia al mismo. El adolescente no concurrié por causas que se ignoran y es reinternado

en el corriente mes.

Estado actual
Presenta una grave insuficiencia renal con una obstruccién uretral cuya causa no se ha

detectado todavia y se plantea el tratamiento de hemodidlisis de manera urgente. Este
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tratamiento plantea problemas a partir de la aceptacién del adolescente y de los padres sobre el

procedimiento y por la gravedad que presenta la intervencién misma.

El Comité de Bioética Asistencial se retine en sesién extraordinaria y discute el problema:

Nos enfrentamos a los siguientes cuestionamientos:

1°- Problema Médico: nos encontramos ante un caso de insuficiencia renal grave, no en estado
terminal, que pone en peligro la vida del nifio y en el cual por lo tanto, la didlisis es el
tratamiento eleccién.

2’- Problema Psicoldgico/Social: el nivel econémico de la familia es muy pobre, asi como su
insercién en la comunidad local, debido en parte a las dificultades idiomdticas ya que se
expresan en su lengua nativa, entendiendo escasamente el espafiol. Esto dificulta su relacién con
el equipo médico en lo que hace a la comprensién del alcance y riesgos de su enfermedad y/o
estudios y tratamiento.

3°- La calidad de vida del nifio y su familia.

Discusi6én

1: Problema médico: no habiendo su enfermedad renal entrado en una etapa terminal, se
considera a la didlisis un tratamiento proporcionado a su estado y al alcance del sistema
hospitalario, por lo tanto resulta éticamente aceptable. El Comité insiste en la importancia de
llegar a un diagnéstico etiolégico de su enfermedad renal con vistas a mejorar su tratamiento.
No obstante la familia, en parte por sus dificultades de comprensién idiomdtica y cultural,

rechaza el mismo.

2: La relacién con el medio debe mejorarse, a través de una psicéloga/o especializado en Sind. de
Down, y por medio de interpretes que traduzcan a la familia las indicaciones y comentarios

médicos, adecudndolos a su idioma y comprensién cultural.

3: A pesar de su estado neuroldgico, el nifio es amado y aceptado por su madre quien lo cuida
con especial atencidn, esta relaciéon debe reforzarse y sostenerse. La didlisis al mejorar su estado

clinico mejorard también su bienestar fisico.

El Servicio de Nefrologia propone la internacién domiciliaria, hasta que la familia acepte la
didlisis y efectuar la misma con internacién horaria. Esto plantea problemas de higiene en su

hogar, por la precariedad de la vivienda que habitan y el peligro de infecciones.

Proposicién del Comité



El Comité ve la dificultad, que presenta la proposicién planteada de internacién domiciliaria,

debido al nivel econémico y psicol(’)gico-social en que se encuentra el paciente y su familia. Por

lo tanto se sugiere:

Efectuar la didlisis

La internacién temporaria, en una institucién que asegure condiciones higiénicas
necesarias y que no obstruya la relacién directa entre el adolescente y la familia, y los
contenga, mientras se realiza el tratamiento de didlisis en el Hospital Provincial del
Centenario. Estos pacientes en particular necesitan un perfodo de adaptacién previa para
la aceptacién de la didlisis, es decir se requiere la presencia permanente de un
enfermero que dedique un tiempo prudencial para su aceptacién al sistema, asi mismo
que la madre también lo conozca, para disminuir los miedos que provoca estar frente a
lo desconocido, y facilitar de ésta manera la ejecucién del mismo.

Es conveniente una comunicacién fluida entre los Servicios: Social, Psicolégico, Centro
de Salud al que pertenece la familia, y la Comunidad Qom a los que pertenecen los

interesados, para asegurar su correcta atencién y el sostén de la familia.

El Comité crey6 oportuno elevar a la Direccién del Hospital la nota siguiente, para la mejor

atencién de estos pacientes pertenecientes a comunidades aborigenes.

Facilitar los medios para el buen seguimiento de los pacientes que requieran
externacién y que deben continuar con tratamiento ambulatorio para asegurar su
concurrencia periédica al Hospital.

Adecuar una lista de instituciones intermedias para internaciones temporarias de éstos
pacientes.

Facilitar la comunicacién con medios étnicos como los Qom que poseen otra cultura, y
relacionar a un representante de los mismos que actan como intermediario en lo
idiomadtico y cultural.

Esto nos llevaria a una mejor atencién de la salud de la comunidad en general, al elevar
el nivel de atencidn, y adecua al Hospital al cumplimiento de la convencién sobre los
derechos de las personas con discapacidad aprobado por Ley N°26.378, que en el articulo
N°10 reafirma “el derecho inherente a la vida de todos los seres humanos” y establece
que los estados adoptaran “todas las mediadas necesarias para garantizar el goce efectivo
de ese derecho por las personas con discapacidad en igualdad de condiciones con los

demas”.
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Nueva Intervencién del Comité sobre el mismo caso - Mes Agosto
El Comité de Bioética Asistencial se retne en el dia de la fecha tres de Agosto de dos mil doce
en reunién extraordinaria por solicitud del Servicio de Pediatria del Hospital Provincial del

Centenario de Rosario, nuevamente por este paciente.

Se logré desde esa fecha hasta el momento actual en un trabajo en conjunto entre Direccién del
Hospital; Médicos; Trabajo Social; Centro de Salud; Internacién Domiciliaria a cargo de la
Municipalidad de Rosario. Se le consiguié una vivienda adecuada para vivir, a través de “suefios
compartidos”; y una pensién para personas discapacitadas, se trat6 la posibilidad de recibir su
tratamiento de Atencién Ambulatoria en el Servicio del Hospital de Dia de este Hospital. No se

pudo realizar la didlisis.

Nueva Presentacién del Caso

Durante el proceso, se va tomando un contacto mds personalizado con los integrantes de la
familia, observando problemas familiares de violencia por parte del padre. Se trabaja con la
madre para que ella tenga mds autonomia ya que entre ella y su hijo existe una comunicacién
afectiva que es importante resguardar. Desde Neurologia Pedidtrica se establece que la edad
Cronol(’)gica que presenta el paciente es mayor a la que se pensaba en un principio, asimismo
esto no es impedimento para tratarlo desde el Servicio de Pediatria ya que presenta un Sindrome

de Down severo con una edad mental que corresponde a un nifio de entre uno a dos afio.

El nuevo informe desde Urologia precisa la imposibilidad técnica de efectuar una fistula
arteriovenosa para su hemodidlisis, pero si una la colocacién de una proétesis, pero con escasa
probabilidad de estar libre de infeccién y ademds no posee un buen prondstico ya que la mejoria

del paciente serfa minima, y la prétesis requiere un recambio frecuente.

Intervencién del Comité

Para someterse a una didlisis, el procedimiento propuesto lleva el riesgo de intervenciones
frecuentes, invasivas, como lo es el recambio de la prétesis, con el peligro de infeccién
aumentada; por su patologia neurolégica el cuadro se complica, ya que exige estar en un
ambiente aislado con control permanente de una enfermera especializada. Asimismo la
aceptacién o el rechazo por parte de la madre del nifio a que se realice los tratamientos es

crucial ya que él responde al estimulo de ella de manera sistemdtica y directa:

El Comité delibera y surge la pregunta: ;el tratamiento de hemodidlisis es en este momento,
proporcional para este paciente, para su bienestar? Evidentemente aqui los riesgos superan a

los beneficios, ya que la curacién de su enfermedad renal no es posible, las reiteradas
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intervenciones provocarian un malestar mayor al paciente, aumentarian su probabilidad de

infeccidn, y su sintomatologia puede manejarse sintoméaticamente.

Se observa que si el tratamiento no es proporcional, el profesional no estd obligado a realizarlo.
Frente a esta nueva dilemdtica y teniendo en cuenta las mejoras ambientales conseguidas hasta
la fecha, que aseguran un mayor bienestar para el paciente y su entorno familiar, el Comité
resuelve:

e Se desaconseja el tratamiento con hemodidlisis.

e Se propone instituir una terapia paliativa, para no incurrir en una distanasia ni una
eutanasia.

e (Cuidados Maternos, tendiendo a la contencién familiar y sostenimiento del vinculo
afectivo.

e El acompafiamiento por mujeres de la comunidad, que actiien como enlace y sostén de

la madre, el equipo de salud y el medio.
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Cirugia de nifio polimalformado severo

Comité de Bioética Asistencial, del Hospital Provincial del

Centenario. Rosario

Caso: Bebé NN.

Presentacién del Caso

Paciente de 2 afios y 7 meses, desnutrido crénico (PA 7,1kg), con Sindrome genético en estudio,
dismorfismos multiples, estenosis valvular aértica severa con vdlvula bictspide, estenosis
ureteropélvica con nefrostomia bilateral, retraso global del neurodesarrollo, hipoacusia bilateral,

quiste hepdtico, pie bot. bilateral.

El nifio fue internado a los dos meses de edad con 4,100 de peso y debido a la gravedad de su
cardiopatia es remitido al Hospital Elizalde de Buenos Aires, para la correccién quirtrgica de la
misma. En dicho Hospital es consultado el Comité de Bioética quien sugiere: tratamiento

solamente paliativo y es remitido de nuevo a nuestra ciudad.

En Julio de 2010, los padres concurren al consultorio de Cardiologia Pedidtrica para un
preoperatorio de sus pie-bot, la residente de pediatria médica Marfa del Lujan Barrios Pereyra lo
presenta al Comité de Bioética Asistencial del Hospital Pcial. del Centenario de Rosario para
debatir posible cirugia ortopédica de correccién por pie bot, teniendo en cuenta lo aconsejado

por el Comité de Bioética de Buenos Aires.

Interconsulta con Neurologia: retraso global del neurodesarrollo, microcefalia primaria
asociada a sindrome genético vs sin determinacién genética. Trastornos sensoriales, hipoacusia
bilateral con potenciales evocados patoldgicos, trastornos deglutorios con incompatibilidad de
paladar blando y pared posterior de faringe, TAC cerebral con contraste sin alteraciones de
relevancia.

Hace neuroestimulacién, con importantes avances.

Interconsulta con Urologia: nefrostomia bilateral por estenosis pieloureterales bilaterales, las

cuales son recambiadas una vez por mes.

Interconsulta con Ortopedia y traumatologia: pie equino varo supinado, rl’gido bilateral, sin

adquisicién de pautas madurativas. Se plantea tenocapsulotomia posterior ampliada y serie de

yesos postquirl’lrgicos



Interconsulta con Cardiologia: en nuestro hospital y en el hospital Elizalde en el mes de Mayo

2010: Estenosis valvular aortica severa con védlvula bicispide, obstruccién subaértica adindmica
discreta, vdlvula mitral engrosada con apertura disminuida, hipertrofia ventricular concéntrica

severa. En tratamiento con Atenolol.

Presentacidn al comité

En el mismo mes de Julio 2010 se presenta el caso de este nifio polimalformado severo cuya
expectacién de vida depende en gran parte de la evolucién de su cardiopatia. Se controla en
Consultorio Externo de Centro de Pediatria, el nifio sigue en muy malas condiciones, con
escasisima ganancia de peso y retraso neuroldgico. Los padres consultan a traumatologia para la
correccién de su pie bot con la esperanza de que el nifio pueda caminar, probabilidad muy en

duda para los neur()logos.

Frente a esta nueva situaciéon es presentado al Comité, quien cita a la mam4 y al paciente para
participar de la reunién. Se valora la relacién del paciente con el ambiente familiar, y el interés
de los padres de mantenerlo con vida y proveerle los elementos necesarios para mejorarle

relativamente su calidad de vida.

El Comité delibera:

1: El deber de proteger la vida.
2: Enfrentarse a una terapéutica que al prolongar la vida origine una distanasia, teniendo en
cuenta su calidad de vida, y las pocas esperanzas de mejoria.

3: Abstenerse de actuar provocando una eutanasia por omision.

La correccién quirdrgica de su cardiopatia es imperativa y proporcionada al diagnéstico de
estenosis adrtica cerrada, que es la patologia que pone en peligro su expectacién de vida. Con
esta correccién su estado mejoraria evidentemente y su vida se prolongaria. La calidad de vida

en relacién al distress cardiaco también lo haria, pero smejoraria su calidad de vida global?

La cirugia correctora de su pié-bot, es asi mismo también proporcionada a su patologia, y de

nuevo nos planteamos mejoraria su calidad de vida global?

El Comité observa que en particular la calidad de vida no depende de los problemas bioldgicos
o utilitarios sociales, sino que existen lazos afectivos psico-sociales que en este caso presenta la
particularidad de acreditarlos para generar en el paciente un ambiente apto para su cuidado. El
nifio no solo es aceptado por los padres y hermanos sino que es profundamente amado y el

interés de los padres es que pueda parase y jugar algo con sus hermanos.
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En nuestra entrevista el nifio se muestra animado le sonrie a la madre y tiene movimientos de

prensién de objetos.

Por tal motivo se sugiere desde el Comité:

e La correccién quirtirgica de su cardiopatia.
e Posteriormente, cuando el cardidlogo lo autorice, cirugia correctiva de los pie- bot.
e Establecer el apoyo psicoldgico de la familia.

e Mantener contacto directo con la familia y el paciente en su evolucién.

Evolucién: El nifio es intervenido de su cardiopatia en una institucién privada, con todo éxito,
aumento de peso, mejora su estado general. Es intervenido por su pie bot.
Actualmente el nifio pesa 12,500kgrs. Y da algunos pasos. Segtn la familia también patea la

pelota de fiitbol, comentan entre sonrisas sus padres y hermanas mayores.
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M E: Estado vegetativo permanente, a propdsito

de un caso

O.S.P.LA.D. - POLICLINICO DEL DOCENTE. Comité de Bioética"

Introduccién

El caso que a continuacién se expone contiene algunos dilemas bioéticos producidos a partir de
la toma de decisiones en la atencién de la salud del paciente ME en Estado Vegetativo en el
final de la vida, que surgen de la relacién médico-paciente establecida entre los actores sociales

que la componen como el paciente en sf, su familia, el equipo de salud y la institucién.

En esta presentacién, se explica brevemente en primer término, la evaluacién médica,
psicolégica y social de ME para luego, exponer las perspectivas de sus principales interesados,

donde se toma en cuenta las valoraciones y preferencias de cada uno de ellos.

Posteriormente, se desarrolla el andlisis del motivo de la consulta al Comité de Bioética del
Policlinico, las preguntas que surgieron del caso y el andlisis bioético, en el que se utilizaron
pardmetros que fueron elaborados por el Dr. Jorge Manzini del Comité de Bioética del Hospital
de Comunidad de Mar del Plata.' Finalmente, se plantean algunas conclusiones Yy
recomendaciones del Comité de Bioética del Policlinico Docente perteneciente a la Obra Social

Para la Actividad Docente (OSPLAD).

Presentacién del caso

Evaluaciéon médica

Paciente de 21 afios, sano, que en el contexto de una rifia callejera.sufre un traumatismo de
crdneo encefilico severo Recibe atencién inmediata en un servicio de emergencias, siendo
tratado con asistencia respiratoria mecdnica, medidas antiedema cerebral y cirugia
descompresiva del hemicrdneo derecho. Tiene una evolucién complicada por hemiplejia
izquierda e hidrocefalia, motivo por el que se le efecttia una derivacién ventricular externa.
Presenta multiples complicaciones infecciosas incluyendo meningitis postquirtargica y dos paros

cardiorrespiratorios, con respuesta favorable a la reanimacién. Dos meses después, mejorado

" El Comité de Bioética del Policlinico del Docente se encuentra compuesto por: Stella Borgeat; Irene Carreras; Pedro
Mazza; Patricia Nisenbaum; Fernando Sabio Paz; Victor Silbermins; Melina Wajsbort; Liliana Virginia Siede.

! Hooft P. Bioética y Derechos Humanos. Buenos Aires: De Palma; 1999).

Manzini JL, Hooft P. El caso Cruzan: ;Eutanasia, ortotanasia o encarnizamiento terapéutico? (El estado vegetativo
permanente y los tratamientos de soporte vital: interrogantes éticos y juridicos). p. 91-98.
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parcialmente el estado del paciente y una vez suspendido el apoyo ventilatorio, se lo traslada a
un centro especializado para su rehabilitacién. Alli se le coloca una derivacién ventriculo
peritoneal, presentando en un corto tiempo, una nueva complicacién infecciosa, motivo de su

derivacién al Policlinico del Docente con vistas a un recambio del sistema.

Ingresa al Policlinico en mal estado general, febril, sin obedecer a 6rdenes, con Glasgow 6/15,
multiples infecciones, escaras por decubito, rigidez generalizada, anquilosis articular. Evoluciona
con persistencia de focos infecciosos, incluyendo endocarditis bacteriana, y con un severo déficit
neurolégico, secuela del grave traumatismo crdneo encefilico y de la anoxia secundaria a los
paros cardiorrespiratorios previos. Se efectia el diagnéstico de “estado vegetativo persistente”.
Durante su estadia fue colocada una nueva valvula de derivacién ventriculo peritoneal derecha
que debié ser recambiada por disfuncién y se efectué una gastrostomia para facilitar su
alimentacion. Tras siete meses de internacidn, se intenté continuar asistiéndolo en su domicilio
(internacién domiciliaria), pero reingresé al Policlinico, a los pocos dfas del mencionado intento,
por complicaciones infecciosas refractarias a los multiples esquemas antibidticos que se

indicaron y a un nuevo recambio del sistema de derivacion ventricular.

Por presentar convulsiones y ante las demandas de la familia, es trasladado al sector de
Cuidados Intensivos (UTI) donde se constaté infeccién meningea, ausencia de contenido de
conciencia, apertura ocular espontdnea, respuesta a estimulos nociceptivos intensos
confirmando el diagnéstico de “estado vegetativo persistente”. Evoluciona con regresién del
cuadro infeccioso pero sin cambios en su estado neuroldgico. Tres semanas después de su
ingreso a UTI y a mds de un afio del traumatismo que originara la sucesién de eventos,2
presenta paro cardiorrespiratorio del que no se recupera a pesar de las maniobras de
reanimacién proporcionadas, segtin protocolo, durante 30 minutos. Los padres no autorizaron la

autopsia, como tampoco el Juzgado, que llevaba su causa.

En sintesis, la suma de lesién estructural encefdlica (contusiones hemorrdgicas multiples,
infartos frontal y occipital e hidrocefalia); asociado ello a encefalopatia andxica (paros-
reanimacion) y sepsis severa recurrente, llevaron al paciente a un estado vegetativo persistente,
sin iniciativa motora ni interaccién con el medio. Complicaciones ya referidas provocaron su

defuncién.

% Por duracién superior al afio y teniendo como causa lesiones traumdticas, de acuerdo al American Congress Of
Rehabilitation, ya se trata de un Estado Vegetativo Permanente.



Evaluacién psicolégica

Durante las primeras entrevistas, los padres del joven ME, con diagndstico de “estado vegetativo
permanente, sin actividad motora ni relacién con el medio”, se mostraron resistentes a realizar
consultas con el servicio de psicologia, manifestando que no lo necesitaban, pues recibian la

contencion y el apoyo necesario de su comunidad religiosa.

A medida que fue transcurriendo el tiempo y la evolucién de su hijo no era favorable, su
relacién con la Institucién se fue deteriorando. Consideraron que no se realizaban los
tratamientos necesarios para su recuperacién y solo se le brindaba soporte vital. Esta fue la razén
por la cual, recurrieron a la figura del “Abogado”, y la blisqueda de asesoramiento legal.
Aunque su postura frente a recibir apoyo psicoldégico segufa siendo la misma, aceptaron meses
antes del deceso del paciente, el espacio para poder hablar del momento que estaban

atravesando.

A través de las entrevistas se pudo observar la negacién de ambos padres, ante el cuadro clinico
y el progresivo deterioro de su hijo. La relacién con el equipo médico, entonces, se torné
dificultosa por sus constantes requerimientos y exigencias, basados en busquedas hechas por
Internet sobre casos similares o consultando otros profesionales, apoydndose, en la fe y la

posibilidad de un milagro. Esto generé obstdculos en el trabajo terapéutico.

Evaluacién social
Las primeras entrevistas con la familia se realizaron en el contexto de la primera internacién del
paciente al pensarse en su posible externacién. Surge de esta manera su incorporacién al

Programa de Externacién Asistida (PEX), que posee la Obra Social OSPLAD.

El grupo familiar estaba conformado por padre y madre, ambos docentes entre 40 y 50 afios de
edad y un hermano residente en la provincia de Salta. Los ingresos econémicos que percibian si
bien eran escasos, eran suficientes para el sostenimiento familiar. Vivian en una casa de su
propiedad, en un drea urbana de la provincia de Buenos Aires. La familia llegé a remodelar la
casa, al plantearse la posibilidad de internacién domiciliaria de ME. Frustrado este intento, el
deterioro del paciente continué siendo progresivo, pese a lo cual, la familia insistié6 en que
frente a una eventual indicacién de egreso, ME fuese derivado a una institucién cuya atencién
fuese acorde con sus necesidades sanitarias, resaltando las condiciones de ME, como afiliado

discapacitado de la obra social.
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Perspectivas de los principales interesados
Valores y preferencias del paciente
Paciente inconsciente, no puede decidir por si mismo. No se elaboraron directivas anticipadas,

que permitieran conocer deseos.

Valores y preferencias de la familia

Durante la internacién, ambos padres participaron activamente en el cuidado de su hijo.
Presentaron  resistencias en aceptar la irreversibilidad de su patologia, con dificultosa
comprensién de los tratamientos que se fueron indicando durante la evolucién de la

enfermedad.

El equipo de salud, evalué la relacién familiar y trat6 constantemente de explicar la gravedad de
la situacién. Sin embargo, no se logré que pudieran aceptar la no recuperacién del paciente.

Habian depositado muchas esperanzas en su restablecimiento.

Contribuciones y obsticulos del equipo de salud
La percepcién del equipo médico es que la familia en su negacién del alcance del cuadro de
deterioro, intervino en las decisiones del equipo de salud, reclamando una activa participacién

en las decisiones cotidianas que afectaban la salud de su hijo.

Anilisis del motivo de la consulta

El motivo de la consulta al Comité de Bioética se originé en la imposibilidad del paciente de
manifestar su voluntad, la carencia de directivas anticipadas como la dificultad que presenté la
relacién que se establecié con la familia frente a las “Implicancias del pronéstico del paciente

ME de 21 afios de edad”, quien fue evolucionando hacia un estado vegetativo pemanente.
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Algunas preguntas que surgieron del caso

1- ;Gémo determinar el limite de lo técnicamente justificable, desde el punto de vista ético, en el
paciente ME, en estado vegetativo persistente hacia un estado vegetativo permanente?

2.- JEl sostenimiento vital del paciente fue el adecuado o quizds la presién familiar determiné
pasos que siguid el equipo de salud?

3.- ¢Quién y Cémo se defini6 el mejor interés de ME? ;Fueron respetados sus derechos?

4.- ;Frente a un caso similar, cudles serian los pasos a seguir?

5.- ¢Si se hubieran suspendido las medidas de sostenimiento vital, habria significado una accién
eutandsica, podria el equipo de salud considerar esta posibilidad en su decisién bajo el concepto

de muerte digna?




Andlisis del caso ME

Los pardmetros que hemos incluido en este item han sido tomados del trabajo propuesto por el

Dr. Jorge Manzini del Hospital de la Comunidad de Mar del Plata,3 a fin de abordar la
problemitica de los pacientes en Estado Vegetativo persistente (EVP) y los dilemas éticos que se

. . 4
presentan en su asistencla

La vida en su dimensién meramente biolégica, no es un valor absoluto

La dimensién biolégica constituye una condicién necesaria pero no suficiente para la vida
humana, por ello, el estado vegetativo en el paciente genera conflictos en las decisiones sobre la

atencién médica al final de la vida.

“Como lo sefiala la jueza Kogan en el fallo de la Suprema Corte de Buenos Aires (Estado
Vegetativo, Ac. 85.627, “S,, M. d. C,, Insania”, 9-II-05), la vida no puede mantenerse en cualquier
circunstancia y a cualquier costo, pues ese bien acarrea también el derecho de vivir en
condiciones de dignidad. Y, en base a ello, destaca, “debe primar la autonomia de la voluntad del
paciente que en virtud de su derecho a la autodeterminacién sobre su persona y su propio
cuerpo, decide rechazar un determinado tratamiento médico, aunque esa negativa pudiera poner

. c1» S
en peligro su vida”.

La falta de autonomia del paciente y ;Quién representa sus mejores intereses?

En este caso el paciente ME, en estado inconsciente, no pudo participar del proceso de
Consentimiento Informado. Tampoco se conté con Directivas Anticipadas que pudieran prever

su voluntad.

Sus padres, subrogantes naturales, son considerados sus representantes legales. Se ocuparon de
su cuidado y participaron activamente de las decisiones terapéuticas. Aqui surgié un dilema
vinculado a, si la representacién legal de los padres responde también a la representacién
legitima de los deseos del paciente, surgiendo de esta manera, las consecuencias que los limites
de la autonomia de ME produjeron, de rechazar o suspender el tratamiento médico, frente el

deber del equipo de salud de prolongar su vida.

Surge entonces como dice Eduardo Tinant, dos situaciones a considerar, que son la de tomar
una “decisién por otro”’, y la manera en que se determina el mejor interés del paciente,
mecanismo utilizado cuando la vida de la persona no se encuentra en riesgo. Surge asi, el

criterio sustituto que impone al representante, el deber de asumir la responsabilidad de decidir,

3 .
Op. Cit. p. 95.

* Tinant, Eduardo. Bioética Juridica. Dignidad de la persona y derechos humanos. Dignidad y autonomia de la persona en

el final de la vida. Buenos Aires: Editorial Dunken; 2007: p.18.

® Op. Git. p. 20.
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como si lo hubiera realizado la persona tutelada de haberse encontrado en condiciones de

hacerlo.

No es obligatorio, ni necesariamente bueno, todo tratamiento para cualquier paciente

Es decir, no todo lo técnicamente posible es éticamente justificable.

Es necesario tener en cuenta que la aplicacién ilimitada de todos los tratamientos posibles,
incluyendo entre ellos, los diferentes métodos de soporte vital, puede llevar a una prolongacién
indefinida de la agonia del paciente y demorar entonces, la llegada inevitable de la muerte con

. . . . . 6
la posible generacu’)n de cuadros de encarnizamiento terapéutico.

La proporcionalidad del tratamiento es un punto clave en la atencién de pacientes en EVP y es
uno de los ejes que nos ubica en la tarea de evaluar tanto los beneficios como las cargas que
implica la aplicacién y el alcance de esta importante tecnologia.7 Los beneficios de las medidas
de sostenimiento vital como dice Manzini, pueden producir en el paciente, la cura, la reduccién
del dolor, la recuperacién de la conciencia, la restauracién de funciones perdidas, el
mantenimiento de la vida con esperanza razonable de recuperacién. Y cargas como, el
sufrimiento del paciente, encarnizamiento terapéutico, gasto excesivo para el paciente, la familia
o la sociedad, inversién en personal y tecnologia desproporcionada con los resultados esperables,

8
entre otras.

Niveles de tratamiento: jerarquizacién

En relacién al principio de no maleficencia y sin provocar un sufrimiento mayor al paciente,
que el eventual beneficio que pueda derivar del tratamiento que se le brinda, es necesario
establecer los limites de la prictica médica y una jerarquizacién proporcional al objetivo del
tratamiento del paciente.9 Por ello, en circunstancias como las del presente caso, un tratamiento
que sélo prolonga la vida vegetativa y precaria, no constituye sino una medida desproporcionada

de soporte vital y no, medidas proporcionadas para la conservacién de una vida digna.

éQué relacién tiene la suspensién del soporte vital con la muerte digna?

La confusién con la eutanasia se debe a que en otra época se llamaba eutanasia pasiva a lo que

se ha elaborado progresivamente entre las ciencias de la salud, la bioética y la doctrina juridica,

® Sociedad Argentina de Terapia Intensiva. Pautas y Recomendaciones para la abstencion yjo retiro de medidas de
soporte vital. Buenos Aires, MEDICINA (1999); 59: 501-504.

" Mazza P. EI Comite de Bioética y su aporte en el retiro de los metodos de soporte vital en el paciente critico. Actas del
VII Congreso Mundial de Bioetica, p. 371-372. Gigon, Espafia: Septiembre 2011.

8 “Declaracién de obispos de Texas y la Conferencia de Instituciones de Salud Catdlicas sobre EV, EE.UU. 1990” tomado
del trabajo presentado J. Manzini.

9 Manzini JL. La limitacién terapéutica en el final de la vida. En Bioética: cuestiones abiertas (libro colectivo). Buenos
Aires: Eledé; 1996. Y: Los fines de la medicina. Bioética Paliativa. La Plata: Quirén, 1997 — The Hastings Center: The
Goals of Medicine. Setting New Priorities, 1996.
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como retiro o abstencién de tratamientos de soporte de las funciones vitales, lo cual se considera

una préctica médica legitimada.

La eutanasia, cuyo sentido etimoldgico significa buena muerte, es un término que refiere a la
conducta intencional, dirigida a terminar con la vida de una persona que padece una

. .  q- 10 .y
enfermedad avanzada o terminal, por razones compasivas y en un contexto médico. = Quizd
porque este concepto, perfilado como eutanasia pasiva, suele aplicarse a la cesacién o no inicio
de medidas terapéuticas innecesarias en un enfermo que se encuentra en situacién de
enfermedad terminal, actuaciones que no constituyen ninguna forma de eutanasia y si, en

cambio, deben considerarse como parte de la buena practica médica.

Algunas conclusiones

e El estado vegetativo de la persona ha sido definidlo como una condicién clinica
caracterizada por inconsciencia completa de si mismo y del medio ambiente, con
incapacidad para interactuar con otros y para responder voluntaria y adecuadamente a
estimulos visuales, auditivos, tictiles o dolorosos. El cuadro excluye la posibilidad de la
percepcién de dolor, hambre, sed y sufrimiento en general, ya que por definiciéon éstas
son experiencias conscientes. Vale decir, confirmada la irreversibilidad del cuadro no
resulta improcedente el retiro de los medios de soporte artificial, como alimentacién-
hidratacién de tal modo, a pesar de su valor simbélico, considerandose al mismo como
un tratamiento médico (y por tanto con indicaciones, contraindicaciones, dosis, efectos
secundarios), y no una medida de confort (como mantener al paciente limpio y seco),
que todo paciente debe recibir,11

e La aparicién del soporte vital en el campo asistencial, representé un cambio puntual en
la atencién de la salud que replantea el debate sobre el alcance de las decisiones
médicas y la posibilidad de la llegada de la muerte de los pacientes, dado su fuerte
impacto como avance tecnoldgico, en la incidencia de funciones trascendentales para
las personas. La posibilidad de aplicar estas medidas o no o determinar su suspension,
implica la dificil situacién de la toma de decisién del equipo de salud, cuyo resultado
puede significar, la muerte del paciente, definida como muerte intervenida.

e Surge de esta manera la dificil funcién que se le abroga al médico, en la que no es
correcto expresar, como dice Gherardi, que “los galenos tienen el deber de prolongar la
vida”.'> Desde Hipocrates agrega, ese nunca fue un deber absoluto de la medicina. La

vida comprende un comienzo, un transcurso y un fin y en este caso debemos centrarnos

'° Tinant E. Op.Cit. p. 23.

' Hooft P. Op. Cit. p. 95.

12 Darrel Amundsen del. The Ph wysician’s Obligation to Prolong Life: a Medical Duty Without Classical Roots Hast Center
Report 1978. Disponible en
www.jstor.org/discover/10.2307/3560974?uid=37375128&uid=2129&uid=2&uid=708uid=4&sid=55856148493


http://www/
http://jstor.org/discover/10.2307/3560974?uid=3737512&uid=2129&uid=2&uid=70&uid=4&sid=55856148493

en el fin de la vida y concretamente, en la muerte que la define e integra

constitutivamente. 13,14

e El presente caso, presenta dilemas éticos que se agudizaron al encontrarse el paciente
inconsciente, en donde no pudo decidir por si mismo, sin existir una directiva anticipada
que medie y la familia, que lo representa, no acepté su prondstico como paciente en
EVP, plantedndose de este modo al equipo de salud, dificultades en la toma de
decisiones sobre la atencién de ME en el final de la vida.

e (Cémo dice Eduardo Tinant, en su articulo “Dignidad y autonomia en la persona, en el
final de la vida” del afio 2005, “todo lo que se refiere a la disposicién sobre el propio
cuerpo es considerada materia de derecho personalisimo y afirma, que la voluntad de
cualquier tercero, no puede suplir de ningtn modo, la del titular de ese derecho”. Se
podria pensar si en el presente caso, los padres que representan legalmente los intereses

de ME, representan legitimamente, sus mejores intereses o como dice Tinant serfan los

terceros que menciona y, entonces, no podrian suplir, la voluntad del paciente.

Recomendaciones
Debemos pensar en la proteccién de las personas vulnerables y en el principio de

responsabilidad que le cabe al equipo de salud, a la Institucién y al Estado.

Frente a casos como el de ME y su grupo familiar, se hace necesaria una respuesta consensuada
en un proceso de deliberacién del equipo de salud, incluyendo a todos los sectores que
participan en la atencién, y al aporte del Comité de Bioética, a fin de que se sostenga un

discurso comun que contenga a la familia y al mismo equipo de salud.

Se necesita de esta manera, construir una ética institucional que ayude tanto a interiorizar
valores compartidos como a ver los problemas desde perspectivas mas amplias e ir mds alld de

cuestiones de justicia distributiva y una ética que se quede en las relaciones personales.

Las directivas anticipadas pueden constituir una herramienta clave en la atencién del paciente
en el final de la vida. Podriamos decir que entre sus beneficios se encuentran que, favorecen el
respeto de la autonomia del paciente con sus deseos y convicciones, permitiendo que las
decisiones cruciales o dilemdticas no sean una carga para los familiares o allegados y orientan,
al equipo de salud en los momentos que debe recurrir a su opinién cuando el paciente no puede

manifestar por si mismo su decisién.

13 Gherardi C. Permiso para morir en la Justicia Argentina, publicado en La Ley. Buenos Aires, jueves 20 de diciembre de
2007.

4 Gherardi C. Vida y muerte en terapia intensiva. Estrategias para conocer y participar en las decisiones. Buenos Aires:
Biblos; 2007.
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Las directivas anticipadas constituyen hoy un derecho reconocido, por la Ley Nacional de los
Derechos de los Pacientes, 26529, sancionada en el afio 2009 y si bien dicha ley, atiin no fue
reglamentada, desde el punto de vista ético, los pacientes tienen el derecho de consentir o
rechazar tratamientos médicos, preventivos o paliativos como tomar decisiones relativas a su

salud y que esta decision sea respetada.
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I Area de Investigacién de la Sociedad Argentina de Cardiologia

El Comité de Bioética (COB) de la Sociedad Argentina de Cardiologia (SAC), sociedad cientifica

sin fines de lucro, se desenvuelve en el dmbito de dicha sociedad en la Republica Argentina

desde el 1° de octubre de 2006.

Del estatuto del CoB se desprenden sus caracteristicas fundacionales:

Art. 1: El Comité de Bioética de la Sociedad Argentina de Cardiologia constituye una instancia de

didlogo y reflexién orientada a la intervencién concreta en la atencién de la salud de la poblacién,

operando siempre en riguroso respeto del marco normativo vigente , de las pautas internacionales

consensuadas que resulten de aplicacién y del presente estatuto.

Estd compuesto por un grupo de personas fisicas de proveniencias teéricas, académicas y

culturales diversas, en aras de conservar el pluralismo ideoldgico.

Art. 2: El CoB de la SAC favorece la interacciéon constante de cada uno de los miembros,

integrando arménicamente los aportes individuales de pronunciamientos orgénicos.

Art. 3: Es objetivo fundamental del CoB de la SAC la defensa de los derechos de las

personas, tanto en el dmbito de atencién de la salud de pacientes con dolencias cardiovasculares

como en el de la investigacién biomédica relacionada con la Cardiologia, Cirugia Cardiovascular o

especialidades afines, ya sea que se realice en el pais o fuera de él.

CoB estd constituido por sus Miembros Titulares y por un Consejo Asesor. Todos sus integrantes

son de reconocida trayectoria en diferentes 4reas del conocimiento humano.
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Las funciones de este CoB son:

a) Funcién Docente: comprende las actividades de formacién permanente de los
integrantes del CoB. Asimismo abarca también las intervenciones docentes relacionadas a
cuestiones bioéticas entre los socios de la SAC, las instituciones vinculadas con las actividades de

la sociedad y la comunidad toda.

b) Funcién Clinica/Investigaciéon: Por un lado comprende actividades de consultoria
frente a casos clinicos relacionados con dolencias que involucren la/s especialidades Cardiologia,

Cirugfa Cardiovascular o especialidades afines, que presenten conflictos y/o dilemas éticos.

Por otro lado, abarca también el andlisis y examen de los presupuestos éticos y

metodoldgicos de proyectos y protocolos de investigaciones biomédicas, actuando como:
i) Comité local cuando intervenga algtin 4rea de la SAC; o

ii) Comité de Etica independiente cuando los ensayos provengan de otras instituciones o

investigadores independientes.

¢) Funcién Normativa: Comprende la protocolarizacién, mediante la elaboracién de
marcos guias, de practicas clinicas frente a conflictos y/o dilemas éticos generados a partir de los
avances cientificos y técnicos en la especialidad, poniendo especial énfasis en la defensa de los

derechos de los pacientes.

Dentro de sus tareas el CoB ha disefiado, adaptado y aplicado encuestas con el objetivo de
reanalizar los comportamientos de sus profesionales frente a diversos conflictos de la practica

médica.

Tales encuestas fueron:

- Perception of consultation length in cardiology and its ethical implications (Rev Panam
Salud Piiblica/Pan Am J Public Health 24(1), 2008).

- Encuesta sobre las Actitudes Médicas ante el caso hipotético de Encefalopatia post
Reanimacién (Medicina (Buenos Aires) 2009;69:157-62);

- Encuesta de Accesibilidad Universal y remuneracién de la consulta del médico especialista;

- Ethical Conduct Thresholds in Cardiological Medical Practice (en arbitraje en Developing
World Boethics);

- Ethical review and informed consent in cardiovascular research reports in Argentina (Arg
Bras Cardiol 2008;90(5):290-3)

- Encuesta sobre Empatfa Médica utilizando la Escala de Jefferson (en curso).

Respecto de la metodologfa empleada para el andlisis y la deliberacién en el curso de nuestras
sesiones, diremos que, las problemdticas éticas requieren de la investigacién interdisciplinaria.

Creemos que los Comités de Bioética deben tener un marco conceptual comuin, una concepcién



compartida de la investigacién cientifica y de sus relaciones con la sociedad y la interaccién
activa del grupo de trabajo que realiza el esfuerzo de escucharse, aportar y reconciliar en cada

momento la unidad y la diversidad.

Considerando la conocida mdxima que sostiene que “nadie es mds listo que todos nosotros
juntos” en cada encuentro nos proponemos escuchar todas las opiniones, leemos y releemos los
trabajos, hacemos las correcciones que se crean necesarias y especialmente se discuten las
discrepancias en un marco de respeto y aprendizaje mutuo. Este doble proceso de diferenciarnos

e integrarnos constituye, basicamente nuestro procedimiento metodolégico.

La Repuiblica Argentina no tiene un sistema tnico de atencién de la salud.
La Asistencia Sanitaria se organiza a partir de tres sistemas:

e Kl sistema de Asistencia Publica a través de sus Hospitales Nacionales, Provinciales y
Municipales con sus Centros Regionales de Salud;

e El sistema de las Obras Sociales que abarca a los trabajadores en relacién de
dependencia, y

e El sector Privado representado por las empresas de medicina pre-paga con sus
respectivos sanatorios y centros de diagnéstico.
Esta estructura en su totalidad atiende, con las limitaciones propias de un pafs tan vasto,

a una poblacién también diversa en poder adquisitivo y accesibilidad.

El marco normativo general que rige en la Republica Argentina respecto de la salud en el

admbito de las cuestiones bioéticas, es responsabilidad del Ministerio de Salud de la Nacién (MS).

El mismo ha elaborado una Gufa para Investigaciones con Seres Humanos (Resolucién
1480/2011), la cual contiene pautas éticas y operativas para orientar a investigadores,
patrocinadores, miembros de comités de ética en investigacién y autoridades reguladoras y
sanitarias de las distintas jurisdicciones en el desarrollo y evaluacién adecuados de las

investigaciones en las que participan seres humanos.

Esta GUIA se complementa con el Régimen de Buenas Pricticas Clinicas para Estudios de
Farmacologfa Clinica aprobado por Disposicion de la Administracion Nacional de

Medicamentos, Alimentos y Tecnologia Médica -(ANMAT) N° 6677/10.

Y por ultimo; se promulgé la Ley de Derechos del Paciente nimero 26529/09 y mds
recientemente se promulgé la conocida como Ley de Muerte Digna, nimero 2674212 que

modifica algunos articulos de la anterior.
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Resumen

Estudios recientes muestran que el momento de la muerte estd a menudo bajo el control de los
meédicos que cuidan pacientes en una unidad de cuidados intensivos (UCI), donde la muerte
suele estar precedida por decisiones de no comenzar una terapéutica agresiva o discontinuar una
terapia para sostener la vida. El objetivo fue estudiar las actitudes de los cardiélogos en las
decisiones médicas al final de la vida de pacientes terminales en UCI. Durante 2007 se realizé
una encuesta via correo electrénico a 967 cardiélogos de Argentina. Se planteé el caso hipotético
de una paciente en coma vegetativo y sin familiares para participar en una serie de decisiones al
final de la vida. El 72.7% respondi6 el cuestionario; el 72.0% prefirié6 compartir las decisiones
con colegas o un comité de bioética, aunque sélo el 6% dio participacién al personal de
enfermeria; ademads, el 85.4% optarfa por la orden “No Resucitar” (NR) y el 8% elegiria el

“destete 0 extubacién terminal”.

Estos resultados se asemejaron a los encontrados en estudios previos en Europa del Sur. En
conclusidn, el andlisis de las actitudes de los cardiélogos mostr6 una tendencia a compartir con
colegas o un comité de bioética las decisiones sobre el final de la vida, asf como a aplicar la
orden NR y a no elegir el “destete terminal”, con diferencias segtin el sexo y actividad laboral. La
variabilidad de las opiniones locales e internacionales en las encuestas, hace dificil alcanzar un

consenso sobre el tratamiento al final de la vida.

Durante gran parte de la historia, la muerte fue percibida como una cuestién relativamente
simple y ciertamente inexorable. En la actualidad en una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI),
el morir resulta mayormente consecuencia de una “decisién de morir” o de una “decisién de
dejar morir”.! Las discusiones acerca de la actitud médica al final de la vida se han vuelto muy
comunes debido a que los progresos en las terapias y las tecnologias médicas permiten salvar
mads vidas; aunque a veces lo que se logra es meramente prolongar el proceso de morir. Algunos
casos recientes como los de Terri Schiavo® y Nancy Cruzan® ponen de manifiesto las dificultades
en el proceso de toma de decisiones frente a pacientes con estados vegetativos persistentes en los
que se plantea la decisién de retirar el soporte vital; surge entonces un conflicto entre los
principios de autonomia y beneficencia/no maleficencia. En este sentido, la posicién del equipo

de salud frente al paciente critico con autonomia ausente o reducida estd influida por distintos

factores como la probable futilidad del tratamiento, las implicaciones morales y legales de

! Drane J. Un rol para los “testamentos vitales” y las “subrogaciones por representantes”. JA (Jurisprudencia Argentina)
2007;6:8-14.

2 Op. Cit.

3 Hooft PF, Manzini JL. EI caso Nancy Cruzan: jeutanasia, ortotanasia o encarnizamiento terapéutico? En: Bioética y
Derechos Humanos. Temas y casos. Hooft PF. Buenos Aires: Ed. Desalma; 1999: p. 81-100.



“actuar” o “dejar de actuar”, y el hecho de que la vida en su dimensién estrictamente biolégica

no es un valor absoluto.*

Estudios recientes muestran que la regulacién del tiempo de la muerte estd a menudo bajo el
control de los médicos que cuidan a los pacientes en las UCI, y precedida por decisiones de no
comenzar una terapéutica agresiva (negar) o discontinuar una terapia para sostener la vida

(retirar).’

El objetivo de este trabajo fue estudiar a través de un cuestionario, las actitudes de los médicos
cardiélogos en general (y en particular las de aquellos que trabajan o han trabajado en UCI) en
las decisiones médicas al final de la vida. Se efectué una comparacién con los resultados

observados con el mismo cuestionario en otros paises.

Materiales y métodos

Durante el tltimo bimestre de 2007 se llevé a cabo una encuesta a médicos cardiélogos respecto
a sus actitudes médicas al enfrentarse con pacientes al final de la vida. Se envié un formulario
via correo electrénico a 967 cardiélogos de toda la Argentina. Esta muestra correspondié al
padrén de socios activos de la Sociedad Argentina de Cardiologfa. Los médicos respondieron
voluntariamente la encuesta y sus resultados se procesaron en forma anénima en una base de

datos ad hoc.

Se usé la traduccién al espafiol del cuestionario disefiado por Yaguchi A y col.® que consta de un
caso problema y 4 preguntas con distintas opciones de respuestas excluyentes (Anexo 1). El
cuestionario plantea el caso hipotético de una paciente en coma vegetativo y sin familiares que
pudieran participar en las decisiones. A partir de esta situacién, se proponen una serie de
preguntas relacionadas con 4 dominios diferentes, a saber: opinién sobre los actores
involucrados en la toma de decisiones sobre la paciente en estado vegetativo (pregunta 1);
prescripcién de la orden “No Resucitar” (NR) (pregunta 2), tratamiento del paciente estable
(pregunta 3) y tratamiento ante la aparicién de una complicacién asociada a alta mortalidad

(shock séptico) (pregunta 4). Al final del cuestionario se recabaron datos demograficos de los

4 Op. Git.

3. Maglio I. Pautas y recomendaciones para la abstencién yj/o retiro de los métodos de soporte vital en el paciente critico.
Comité de Bioética de la Sociedad Argentina de Terapia Intensiva. En: Guias de Buena Prdctica Médico Legal en Terapia
Intensiva. Buenos Aires: Ed. Arkhtypo; 2007: p. 55-59.

5 Deliens L, Mortier F, Bilsen ], et al. End-of-life decisions in medical practice in Flanders, Belgium: a nationwide survey.
Lancet 2000;356: 1806-11.

Carlet J, Thijs LG, Antonelli M, et al. Challenges in end-of-ife care in the UCI: statement of the 5% International
Consensus Conference in Critical Care: Brussels, Belgium, April 2003. Intensive Care Med 2004;30: 770-84.

6 Yaguchi A, Truog RD, Curtis R, et al. International differences in end-of-life attitudes in the Intensive Care Unit.
Results of a survey. Arch Intern Med 2005; 165:1970-1975.
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participantes para caracterizar la muestra, a saber: sexo, afios de graduado y actividad laboral

presente o pasada en UCL

Los datos se procesaron como variables cualitativas y se expresaron como porcentajes. La
comparacién de los resultados se llevé a cabo por medio de la prueba del error estdndar de la
diferencia para muestras grandes. Dado que la encuesta habia sido aplicada con anterioridad y
constaba de 4 preguntas con propésitos individuales que apuntaban a dominios diferentes, no se

realizé ninguna prueba de confiabilidad para validarla.

Resultados

De 967 cardiblogos contactados, 703 (72.7%) respondieron a todas las preguntas del cuestionario
enviado. Las caracteristicas de la poblacién que respondié la encuesta se observan en la Tabla 1.
Aqui se muestra la distribucién a través de todos los grupos de edad (afios de graduado), con una
frecuencia de 53.6% en el intervalo entre 11 y 30 afios de graduados. Por otro lado, el 92% se
desempefiaban o se habian desempafiado en alguna oportunidad en una UCI, mientras que

45.2% trabajaba en UCI por lo menos a tiempo parcial en el momento de la encuesta.

Los resultados de la pregunta 1 con respecto a la participacién de los distintos actores en la toma
de decisiones para tratar el caso problema, se muestran en la Tabla 2 para la muestra en
conjunto. En particular se destaca que el 8% de los encuestados “decidirfa s6lo” y que el 6%
incluirfa a las enfermeras en el proceso de toma de decisiones. Con respecto a la pregunta 2
sobre la aplicacién de la orden NR, el 85.4% de los cardiélogos refiri6 que la usarfa, ya sea en
forma escrita (44.1%) o verbal (41.3%). El porcentaje de respuestas a la pregunta 3 en cuanto al
tratamiento de un paciente en estado vegetativo estable se muestra en la Tabla 3. En particular,

se destaca que el 8% de los encuestados decidiria por el “destete terminal” en esta situacién.

En cuanto a la pregunta 4 sobre la conducta ante la aparicién de un shock séptico, el 44.2%
comenczaria con antibidticos y vasopresores (“hacer todo”), el 28.0% sélo indicaria antibidticos sin
vasopresores, el 23.8% implementaria el “destete terminal” y el 4.0% indicaria la “extubacién
terminal”. Al comparar las respuestas de quienes trabajan en la actualidad en UCI versus las
obtenidas de los que no trabajan actualmente o nunca se desempefiaron en UCI, se hallaron
algunas diferencias. El 48.1% de los que no trabajan en UCI prefirieron la orden NR escrita
versus el 39.3% de los que si trabajan (p=0.009); en cambio, los primeros eligieron la orden
verbal en el 34.8% de los casos, y los segundos en el 49.1% (p=0.0001). Por su parte, a la pregunta
sobre el tratamiento de un paciente en estado vegetativo estable, el grupo que no trabaja o

trabajé en UCI prefirié “hacer todo” en el 27.8% de los casos, versus el 22.3% de los que trabajan

en la actualidad (p=0.047); asi mismo tuvieron una menor intencién de “transferir a sala” (33.0%
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vs 41.8%, p=0.008) con respecto a los trabajadores actuales. En cuanto a la decisién de
tratamiento al instalarse un shock séptico, el 5.9% de los que no trabajaba en UCI estuvo a favor

de la “extubacién terminal” versus el 1.6% de los que trabajaban (p=0.005).

Al evaluar las diferencias entre sexos, se encontré que el 10.9% de las mujeres tenfan una
tendencia a “decidir solas” versus el 6.3% de los varones (p=0.027); asi mismo, el 10% de las
mujeres preferia “referir el caso a un juzgado” versus el 15.4% de los varones (p=0.019). A la
pregunta sobre el tratamiento de un paciente en estado vegetativo estable, el 30.5% de las
mujeres tuvieron una menor intencién de “transferir a sala” al paciente versus el 39.8% de los
varones (p=0.008). Por ultimo, el 19.1% de las cardiélogas fueron proclives al “destete terminal”

versus el 25.8% de los hombres (p=0.023), ante la presencia de un shock séptico.

Discusi6én

Este estudio analiz6 las actitudes de una muestra de médicos cardiélogos con respecto a la toma
de decisiones en un paciente hipotético en estado vegetativo. En términos generales, la mayoria
de los encuestados refiri6 que compartiria con otros colegas o un comité de bioética, las
decisiones con respecto al final de la vida del paciente; ademds la mayoria aplicaria la orden NR,

aunque pocas veces elegiria el “destete o la extubacién terminal”.

Entre los antecedentes locales mds importantes se destaca la encuesta sobre decisiones médicas
al final de la vida realizada hace mds de una década en 172 médicos argentinos, donde el 58%
apoy6 la eutanasia pasiva y sdélo el 7% la eutanasia activa. En esa oportunidad los autores
concluyeron que el conocimiento de los médicos encuestados con respecto a los aspectos éticos,

culturales y legales en la toma de decisiones al final de la vida era pobre y disperso.”

Cuando se comparan los resultados globales de nuestra encuesta, se constata que los médicos
argentinos muestran un patrén de respuestas similar al hallado en Europa del Sur. Es probable
que la composicién poblacional y cultural de la Argentina tenga relacién con estas similitudes.
Sin embargo, si se cotejan los resultados con aquéllos observados en Italia,® se encuentran
algunas diferencias destacables. Por ejemplo, en un estudio realizado sobre una poblacién
urbana italiana de médicos de UCI se constaté que el 89% de los encuestados no consultaba un
comité de bioética cuando debfan tomar decisiones con respecto al final de la vida de un

paciente frente al 38% de nuestros encuestados que si lo harian; el 58% tampoco respetaba los

7 Fale6n JL, Alvarez GM. Survey among Argentine physicians on medical decisions concerning the end of life in patients:
active and passive euthanasia, and relief of symptoms. Medicina (Buenos Aires) 1996;56: 369-77.

8 Giannini A, Pessina A, Tacchi EM. End-of:ife decisions in intensive care units: attitudes of physicians in an Italian
urban setting. Intensive Care Med 2003;29: 1902-10.
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deseos del paciente con respecto a la continuidad o no del tratamiento, y la mayoria de las veces

. . Ve . . .« . 9
era el propio equipo médico quien tomaba las decisiones.

En el otro extremo, se constat6 que los médicos argentinos dan poca participacién al personal de
enfermerfa en las decisiones sobre el paciente terminal y tienen el indice mds bajo de
participacién del personal de enfermeria en este tipo de decisiones, al confrontarlo con USA:
29%, Europa Central: 62%, Europa del Sur: 32% y Brasil: 38% (p<0.001).10 Asimismo, en otra
encuesta en toda Europa de la European Respiratory Society, realizada esta vez en unidades de
cuidados respiratorios, el 56% de las decisiones relacionadas con el final de la vida inclufa al
personal de enfermeria.'’ Un concepto importante a la hora de reconocer la necesidad de
participacién del personal de enfermeria cuando se decide resucitar o no a un paciente, se
desprende de una publicacién reciente que estudié la actitud de un grupo de enfermeras ante la
orden NR en unidades de cuidados de ancianos con enfermedades agudas en Bélgica. El1 75% de
las enfermeras encuestadas tomé parte de las decisiones con respecto al final de la vida de los

pacientes.'?

La baja proporcién de encuestados que decidiria por el “destete terminal” coincide con la hallada
en el resto de los paises. En el estudio de Yaguchi A. y col.,’® sélo los médicos de Australia y
Canad4 refirieron tasas de uso de “destete terminal” significativamente m4s altas que las de otros

paises.

Aungque sélo el 8% de los encuestados refirié que “decidirfa s6lo”, es importante destacar que las
decisiones individuales del médico con respecto a la orden NR han sido puestas en tela de juicio
por algunos autores, quienes consideran que estas determinaciones s6lo deberian surgir del
consenso con el resto del equipo de salud.’* Con respecto al uso de la orden NR, la comparacién
con las otras regiones y paises en la Figura 1 muestra que Argentina presenta un patrén
aproximado al de Europa del Sur, y muy diferente del de USA donde la orden NR verbal es
pricticamente inexistente, igual que la abstencién. Hace menos de una década, en una encuesta
europea sobre 504 médicos de UCI, 80% estuvo de acuerdo con el uso de la orden NR por
escrito, aunque sélo el 58% lo hacia de esta forma (en Italia sélo el 8%, mientras que en los

Paises Bajos el 91%). Por otra parte, el 45% consideré de utilidad la participacién de un comité de

9 Op. Cit.

10 Yaguchi A, Truog RD, Curtis R, et al. International differences in end-of-life attitudes in the Intensive Care Unit.
Results of a survey. Arch Intern Med 2005;165: 1970-1975.

1 Op. Cit.

12 De Gendt C, Bilsen J, Vander Stichele R, Van Den Noortgate N, Lambert M, Deliens L. Nurses’ involvement in “do not
resucitate” decisions on acute elder care wards. / Adv Nurs 2007; 57: 404-9.

13 Yaguchi A, Truog RD, Curtis R, et al. International differences in end-of-life attitudes in the Intensive Care Unit.
Results of a survey. Arch Intern Med 2005;165: 1970-1975.

4 Anderson-Shaw L. The unilateral DNR order - one hospital’s experience. JONAS Health Law Ethics Regul 2003;5: 42-6.
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bioética en la toma de decisiones.’® En el estudio de De Gendt C. y col, en los pacientes que
tenfan orden NR, sélo el 54% del las enfermeras respondié que respetd esta consigna y nunca
inicié la resucitacién cardiopulmonar; por el contrario en los pacientes sin orden NR, el 78%

contest6 que siempre inicié la resucitacién correspondiente.16

Al comparar las actitudes ante la aparicién de un shock séptico, en la Figura 2 se observé un
patrén de conducta de los cardiélogos argentinos similar al de USA y Europa del Sur, y por otro

lado contrapuesto al de Europa Central.

En el estudio Ethicus sobre practicas al final de la vida realizado en UCI europeas, la limitacién
terapéutica versus la continuacién del soporte vital estuvieron asociadas a la edad del paciente,
el tiempo de estadia en UCI, a la regién geogrifica analizada y a aspectos religiosos.17 En este
altimo punto, la opcién de mantener el tratamiento fue mds frecuente entre los médicos judios,
ortodoxos griegos y musulmanes, mientras que la opcién de abandonar al tratamiento al final

de la vida fue més comun entre los profesionales catdlicos, protestantes o sin filiacién religiosa. 18

Las variables de caracterizacién que individualizaron a cada encuestado en nuestro estudio,
permitieron conocer las tendencias segin la actividad laboral y el sexo. Los cardidlogos que
nunca trabajaron en UCI o que no se desempafiaban en UCI en el momento de la encuesta,
fueron mds propensos a comprometerse con la orden NR escrita, a “hacer todo” en el paciente
estable y a la “extubacién terminal” ante la instalacién de un shock séptico. Sin duda, estas
actitudes distintas a los que trabajaban en UCI, podrian depender de la falta de compromiso
directo en la atencién del paciente critico. Aunque la mitad de los encuestados no trabajaban
actualmente en UCJ, al excluir sus resultados de la comparacién con otras regiones, Argentina
mantuvo un perfil similar al de Europa del Sur. Por su parte, las diferencias encontradas entre
los sexos no pudieron compararse con resultados internacionales, habida cuenta de la falta de
informacién al respecto. De todas formas es importante destacar, que las mujeres tuvieron una
tendencia mayor que los hombres a “decidir solas”, a evitar la “transferencia a sala” del paciente

estable, y a evitar el “destete o la extubacién terminal” ante la aparicién de un shock séptico.

1> Vincent JL. Forgoing life support in Western European intensive care units: the results of an ethical questionnaire. Crit
Care Med 1999;27: 1626-33.

16 11. De Gendt G, Bilsen J, Vander Stichele R, Van Den Noortgate N, Lambert M, Deliens L. Nurses’ involvement in « do
not resucitate » decisions on acute elder care wards. J Adv Nurs 2007; 57: 404-9.

1714, Sprung CL, Cohen SL, Sjokvist P, et al. End-of-life practices in European intensive care units: Ethicus Study. JAMA
2003;290: 790-7.

18 Sprung CL, Maia P, Bulow HH, Ricou B. The importance of religious affiliation and culture on end-of-life decicions in
European intensive care units. Intensive Care Med 2007;32: 196-9.

Ganz FD, Benbenishty J, Hersch M, Fischer A, Gurman G, Sprung CL. The impact of regional culture on intensive care
and life decision making: an Israeli perspective from the Ethicus Study. / Med Ethics 2006;32: 196-9.



Las opiniones y actitud en torno al final de la vida de un paciente terminal varian de acuerdo a
los paises y culturas.’ Incluso las guifas y recomendaciones pueden variar sustancialmente entre
los paises americanos y los europeos.” Esto impide que surja un consenso internacional o un

sistema global de ética que permita enfrentar estas decisiones.?

Por otra parte, las
recomendaciones deberdn tener en cuenta las leyes, costumbres y creencias locales, siempre y

cuando respeten los principios éticos basicos universalmente reconocidos.

Entre las limitaciones de este estudio se debe mencionar que la seleccién de la muestra de
encuestados no fue al azar, a pesar que del padrén usado, el 73% de los médicos respondié el
cuestionario. Por otro lado, si bien se respet el anonimato de los encuestados, el uso del correo
electrénico podria poner en duda este anonimato y limitar asf la libertad de respuesta de los
médicos. Por ultimo, el cuestionario plantea un caso hipotético simplificado que excluye la
presencia de familiares y de 6rdenes escritas anticipadas que pudieran ayudar en la toma de
decisiones. En este sentido, aunque la ausencia de familiares es una situacién rara en nuestro
medio, no lo es asi la ausencia de un “testamento vital” (“living will” de la literatura
anglosajona). En particular, las directivas anticipadas y los testamentos vitales, cuyo efecto legal

y juridico es pleno en nuestro pafs, son de escasa utilizacién en la prictica.

En conclusién esta encuesta permitié conocer la conducta que tomarfan los médicos cardidlogos
enfrentados al caso de un paciente hipotético terminal en UCIL La mayoria de los encuestados
prefirié compartir las decisiones con sus colegas o un comité de bioética, aunque darfa poca
participacién al personal de enfermeria; ademds la mayoria refiri6 que optaria por la orden NR,
a pesar de que pocas veces elegiria el “destete o la extubacién terminal”’. Comparativamente,
estos resultados locales se asemejaron a los encontrados en los paises de Europa del Sur,
probablemente debido a semejanzas culturales. Por su parte, las variables de caracterizacién de
la muestra demostraron diferencias en las opiniones de acuerdo al sexo y actividad laboral. La
marcada variabilidad de las opiniones locales e internacionales observadas en las encuestas, hace

dificil alcanzar un consenso sobre el tratamiento al final de la vida.

Anexo 1

19 Miccinesi G, Fischer S, Paci E, et al. EURELD consortium. Physicians’ attitudes towards end-ofllife decisions: a
comparison between seven countries. Soc Sci Med 2005;60: 1961-74.

20 Maglio I Pautas y recomendaciones para la abstencién yjo retiro de los métodos de soporte vital en el paciente critico.
Comité de Bioética de la Sociedad Argentina de Terapia Intensiva. En: Guias de Buena Prdctica Médico Legal en Terapia
Intensiva. Buenos Aires: Ed. Arkhtypo; 2007: p. 55-59.

Truog RD, Cist AF, Brackett SE, et al. Recommendations for end-of-life care in intensive care unit: the Ethics Committee
of the Society of Critical Care Medicine. Crit Care Med 2001;29:2332-48.

Swiss Academy of Medical Sciences. Medical-ethical guidelines on borderline questions in intensive-care medicine. En:
http://www.samw.ch/content/Richtlinien/e_Intensivmedizin.pdf; consultado 3/2/2008

2l Carlet J, Thijs LG, Antonelli M, et al. Challenges in end-of-life care in the UCI: statement of the 5% International
Consensus Conference in Critical Care: Brussels, Belgium, April 2003. Intensive Care Med 2004;30: 770-84.
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Cuestionario

(Adaptaci6n del Cuestionario de Yaguchi A. y col.,* 2005)

Caso clinico

Una mujer de 55 afios fue resucitada de un paro cardio-pulmonar debido a una enfermedad
cardfaca isquémica y admitida a la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) con severas lesiones
neurolégicas debidas a la anoxia. Veinticuatro horas mds tarde, tiene movimientos de
descerebracién y los potenciales evocados estdn ausentes. El consenso (que incluye al neurdlogo
de planta) es que el mejor resultado posible para ella es un estado vegetativo persistente. La

paciente no tiene familiares cercanos ni dej6 6rdenes escritas por anticipado.

Pregunta 1. ;Qué proceso seguiria para decidir sobre el tratamiento de esta paciente en la UCI?

¢ Decidiria por usted mismo.

¢ Decidiria después que se alcance un consenso con otros médicos.

e Decidiria después de discusiones que comprometan a otros médicos y enfermeras.
e Lo referiria al comité de ética de su hospital.

e Lo referirfa al juzgado.

Pregunta 2. ;Es probable que este proceso resulte en una orden de “No Resucitar” (NR), que se
aplique si recurre un paro cardfaco?

e Sj, orden escrita de NR.
e Sj, orden verbal de NR.
e No.

Pregunta 3. El paciente permanece absolutamente estable por 5 dfas y, aunque alin estd
recibiendo ventilacién mecénica, puede respirar espontdneamente. ;Cudl serfa la estrategia
habitual en su institucién?

- Mantener el paciente en la UTI (con o sin traqueostomia) y ademds comenzar
intervenciones si ocurre una complicacién.

- Mantener el paciente en la UTI (con o sin traqueostomia) —“esperar y ver” —, pero no
iniciar terapia si ocurre una complicacién.

- Mantener el paciente en la UTI y comenzar dosis crecientes de morfina o hipnéticos con
el intento de reducir las condiciones ventilatorias (“destete terminal”).

- Realizar una traqueostomia y transferir el paciente a la sala general para continuar la
atencioén.

- Realizar una traqueostomia y transferir el paciente a la sala general, pero con la
intencién de parar la alimentacién enteral.

2 Yaguchi A, Truog RD, Curtis R, et al. International differences in end-of-life attitudes in the Intensive Care Unit.
Results of a survey. Arch Intern Med 2005;165: 1970-1975.
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Pregunta 4. Mientras las posibles opciones estdn siendo consideradas, imaginémonos que el

paciente rdpidamente desarrolla fiebre y shock séptico, debido presumiblemente a infeccién

pulmonar. ;Qué se harfa probablemente en su institucién?

1

2.
3.
4

Mantener la ventilacién mecdnica y comenzar antibiéticos y vasopresores.
Mantener la ventilacién mecdnica y comenzar antibiéticos pero no vasopresores.
Dar morfina y reducir las condiciones ventilatorias (“destete terminal”).

Extubar y entonces dar morfina (“extubacién terminal”).

Tabla 1. Caracteristicas de la poblacién que respondié la

encuesta (n = 703)

N (%)

Sexo masculino 493 (70.1)
Afios de graduado:

< 5 afios 111 (15.8)

6 a 10 afios 113 (16.1)

11 a 20 afios 189 (26.9)

21 a 30 arios 188 (26.7)

> 30 arios 102 (14.5)
Trabajo en UCI:

Tiempo completo 164 (23.3)

Tiempo parcial (guardias) 154 (21.9)

Trabaj6 en UCI 329 (46.8)

Nunca trabajé en UCI 56 (8.0)

Tabla 2. Proceso para decidir el tratamiento. Frecuencia y porcentaje de respuestas.

Toma de decisién Niamero %

Comité de Etica 268 38.1

Consenso con otros médicos 239 34.0



Referencia a juzgado

Decidiria sélo

Consenso con otros médicos y enfermeras

Total

97
54
45
703

13.8
7.7
6.4
100.0

Tabla 3. Estrategia ante una complicacién en paciente estable por 5 dias con respiracién

espontdnea. Frecuencia y porcentaje de respuestas.

Decisién Numero %

Transferir a sala 260 37.0

“No escalar” 208 29.6

“Hacer todo” 178 25.3

“Destete terminal” 57 8.1

Total 703 100.0
Leyendas para las figuras

Figura 1. Porcentaje de respuestas sobre la aplicacién de la orden “no resucitar” (NR).

Comparacién entre los datos obtenidos en Argentina y otras regiones (Yaguchi A)B

Figura 2. Porcentaje de respuestas sobre el tratamiento del shock séptico en un paciente en

estado vegetativo. Comparacién entre los datos obtenidos en Argentina y otras regiones

(Yaguchi A.)*

2 Yaguchi A, Truog RD, Curtis R, et al. International differences in end-of-life attitudes in the Intensive Care Unit.

Results of a survey. Arch Intern Med 2005;165: 1970-1975.
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Comité de Bioética Clinica, Complejo Asistencial Dr. Sétero del Rio. Santiago

Descripcién del Comité

El Complejo Asistencial Dr. Sétero del Rio (CASR) es un establecimiento asistencial publico
perteneciente al Servicio de Salud Metropolitano Sur Oriente. Es el tnico hospital de nivel
terciario de esta zona de Santiago de Chile, donde tampoco existen establecimientos privados
equivalentes, para atender a una poblacién de 1,5 millones de habitantes aproximadamente.
Entrega servicios a nivel hospitalario y ambulatorio de especialidades, para nifios y adultos.
Cuenta con 731 camas y tiene alrededor de 48000 egresos al afio. Las personas que ingresan son
generalmente de alta complejidad, por la naturaleza y gravedad de sus enfermedades, y en su
gran mayoria se hospitalizan a través de las tres unidades de emergencia (de adultos, infantil y
maternidad) que posee el CASR. Ademds de la intensa actividad asistencial que significa
responder a las necesidades de esa poblacién, en el hospital se imparte docencia de pre y post
grado para estudiantes de medicina, enfermeria y otras carreras del drea de la salud, y se

desarrolla investigacién clinica.

El Comité de Bioética Clinica del CASR, de tipo asistencial, fue creado en 1998 a partir del
Comité de Etica original, indiferenciado, que funcionaba en el hospital desde 1990, separdndose
del Comité de evaluacién ético-cientifico, que pasé a depender del Servicio de Salud. EI Comité

cuenta actualmente con diez miembros: cinco médicos, un asistente social, una abogada, una
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kinesidloga, una matrona, un psicélogo, todos con formacién y experiencia en la disciplina.

Sesiona regularmente una vez por semana.

El Comité desde sus inicios ha dado un énfasis especial a las actividades docentes para difundir
temas de bioética entre el personal del CASR especialmente, pero también de otros
establecimientos que pertenecen al Servicio de Salud Metropolitano Sur Oriente. Realiza dos
cursos anuales: uno dirigido a personal no profesional del hospital (paramédico, administrativo)
y otro a profesionales de la salud. En ellos se ha puesto el mayor énfasis en promover la prictica
del consentimiento informado, tema que ha sido abordado reiteradamente tanto en clases
expositivas como en talleres pricticos. Ademds, el Comité elaboré una guia para el disefio,
redaccién y aplicacién de formularios de consentimiento informado, guia que fue recogida y
distribuida por la Direccién del CASR como documento oficial de la institucién en 2009. Por
instrucciones de la misma autoridad, todo formulario de consentimiento informado usado en el
hospital debe ser revisado y autorizado por el Comité de Etica, el que también asesora a los

diferentes equipos asistenciales en la confeccién de dichos documentos.

Otra actividad importante del Comité es la de dar consejo para la resolucién de problemas éticos
surgidos en la atencién sanitaria, como tomas de decisiones dificiles por los valores que entran
en conflicto o dificultades en el didlogo entre los diferentes actores involucrados. Si bien la
mayoria de las consultas proviene de los servicios pedidtricos, sobre todo neonatologl’a, en
ocasiones llegan peticiones de equipos que atienden a personas adultas, sobre todo de medicina.
Para dar respuesta a estas solicitudes, el Comité usa el método deliberativo descrito por Diego
.1 < . .
Gracia. La recomendacién acordada se entrega por escrito, en un documento que se incorpora a

la ficha clinica del paciente.

El siguiente es un caso llevado recientemente al Comité que planteé dificultades morales a los

meédicos que atendian a la enferma.

Caso clinico-ético

La paciente, de 82 afios, fue llevada a un Servicio de Atencién Primaria de Urgencias2 por
disnea. Tenfa antecedentes de hipertensién arterial y de insuficiencia renal crénica, pero
aparentemente no se estaba controlando en ningtin centro asistencial, aunque tomaba nifedipino
y furosemida. No habia ingresado a programa de hemodidlisis. Desde alrededor de seis meses

antes de consultar presentaba baja de peso importante (alrededor de 20 kg.) y disnea de

! Gracia D. La deliberacién moral: el método de la ética clinica. Med Clin (Barc) 2001; 117: 18-23.
2 SAPU, establecimientos destinados a dar atencién a casos de urgencias médicas a nivel de la atencién primaria.
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esfuerzos progresiva, que llegé a disnea de esfuerzos pequefios desde dos meses antes. A esto se
sumo ortopnea, edema de extremidades inferiores, disminucién del volumen urinario, astenia,
anorexia. Al ser examinada en el SAPU se comprobé la presencia de derrame pleural izquierdo
y signos de insuficiencia cardiaca congestiva. La paciente estaba consciente y orientada y pidié
insistentemente que no la llevaran al hospital. Sin embargo fue derivada a la Unidad de
Emergencias Adultos del Complejo Asistencial Dr. Sétero del Rio, donde qued6 hospitalizada.
Los exdmenes sanguineos practicados al ingreso mostraron: creatinina=13,7 mg/dL, nitr(’)geno
ureico=112 mg/dL, potasio=5,6 mEq/L, bicarbonato y pH de sangre venosa bajos, hematocrito:
23%. La concentracién de albimina en el suero también era baja. El derrame pleural era un

trasudado.

Fue tratada con firmacos hipotensores, furosemida, bicarbonato, oxigeno, transfusién de
glébulos rojos y antibidtico por sedimento urinario con caracteristicas inflamatorias. No se pudo
establecer la causa de la insuficiencia renal. La ecografia renal mostr6 signos de nefropatia
médica bilateral, con rifiones pequerios. No se detect6 proteinuria. En el hospital su evolucién
inicial se caracterizé por oliguria, congestién pulmonar, apremio respiratorio y la aparicién de
somnolencia y desorientacién. Aunque inicialmente rechazé la propuesta de ser dializada,
posteriormente aceptd el procedimiento y firmé un documento de consentimiento. Recibid
hemodidlisis de agudos, sobre todo ultra filtracién, a través de catéter yugular, con apoyo de
drogas vasoactivas durante las didlisis por tendencia a hipotensién. Durante la hospitalizacién
contrajo una neumonia, con requerimiento de apoyo ventilatorio no invasivo, que respondié
favorablemente al tratamiento antibidtico. Los signos congestivos, el derrame pleural, la disnea
y el compromiso de conciencia fueron mejorando con el manejo realizado, asi como los
resultados de los andlisis de laboratorio. Antes de ser dada de alta tenfa nitrégeno ureico=56
mg/dL, hematocrito: 32,4%, potasio, bicarbonato y pH de sangre venosa dentro de rangos

normales. El nivel de albimina sérica habia subido levemente.

Durante la hospitalizacién, una vez que empezaron a mejorar sus condiciones, manifesté
repetidamente su deseo de no continuar con las didlisis y volver a su hogar, aunque se le explicé
las consecuencias de suspender dicho tratamiento. También una vecina que la visitaba hizo
presente a los médicos que la paciente no deseaba dializarse, que querfa pasar sus ultimos dias
en su casa y en tranquilidad, sin importar cudnto tiempo le quedara de vida. Fue evaluada por
psiquiatra quien encontré a la paciente desorientada, somnolienta, desatenta, con lenguaje
incoherente, cuadro que le parecié compatible con delirio. Por todo esto juzgd que estaba
incompetente para tomar decisiones. En ese momento todavia tenia nitrégeno ureico sanguineo
muy elevado, alrededor de 90 mg/dL, y estaba recién recuperdndose de la neumonia. En una

segunda evaluacién, dos semanas después, la encontré despierta, lticida, orientada, sin
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alteraciones del pensamiento y con juicio de realidad conservado. Llegé a la conclusién que
habia presentado un sindrome confusional agudo por la concurrencia de varios factores
patolégicos, el que habia remitido. Sélo tenfa un trastorno depresivo moderado pero la paciente
estaba competente para tomar la decisién de continuar o no con las didlisis. De todos modos, el
equipo médico tenfa dudas acerca de la decisién de suspender este tratamiento, por lo cual

consulté al Comité de Etica.

La paciente no tenia familiares cercanos, nunca contrajo matrimonio ni tuvo hijos. Era jubilada
y vivia sola en un departamento, pero contaba con la amistad y el apoyo de una vecina (a la que
habia adoptado como ahijada) y de sus dos hijos. La ahijada tenia 60 afios de edad y trabajaba
en labores administrativas. Antes de hospitalizarse la paciente era autovalente y no requeria de
ayuda para la vida diaria. Aunque carecia de familiares consanguineos, existia un vinculo
afectivo entre ella y su ahijada, y como vivian en el mismo edificio, tenfan una convivencia
permanente. De hecho, la vecina se habfa comprometido a cuidar a su madrina una vez que
fuera dada de alta del hospital, y para ello solicité que se le entregara toda informacién sobre
los cuidados que era menester entregarle. Incluso habia pensado en dejar de trabajar para

dedicarse a cuidar a la paciente hasta el final, porque sus hijos estaban dispuestos a apoyarla.

Desde el punto de vista médico, no habia dudas acerca de los diagnésticos de insuficiencia renal
crénica en etapa V e hipertensién arterial. Lo que no se pudo identificar con seguridad era la
causa de la insuficiencia renal, pero ello no obstaba para llevar a cabo los tratamientos
indicados, incluyendo la hemodidlisis crénica. Tampoco quedé completamente en claro el
motivo de la importante emaciacién y desnutricién sufrida por la paciente en los tltimos seis
meses, desproporcionada para el grado de inapetencia y en ausencia de trastornos importantes
de la funcién gastrointestinal. La posibilidad de otra enfermedad, inaparente, que contribuyera a
la baja de peso, no se pudo descartar completamente, aunque no se encontré indicios de ello en

los andlisis de laboratorio y en los exdmenes radiolégicos realizados.

En el relato de los hechos era patente el reiterado rechazo de la paciente a someterse a
tratamiento dialitico, desde antes de ingresar al hospital. No se controlaba por la enfermedad
renal aunque conocia su diagnéstico y fue llevada al hospital en contra de su voluntad. No hubo
una evaluacién formal de su grado de competencia antes de la hospitalizacién, pero una vez que
se realizé, estando en condiciones de salud parecidas a las que tenfa en los meses previos, quedd
razonablemente demostrado que tenia capacidad mental suficiente para decidir sobre su salud y
su vida. Durante la hospitalizacién, en un momento acepté dializarse y por ello fue sometida al

procedimiento gracias al cual se resolvi el cuadro de insuficiencia cardiaca y de encefalopatia
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urémica. Pero es probable que cuando consintié no haya estado plenamente competente y, por

lo tanto, cabe dudar de la validez del consentimiento.

A los miembros del Comité les preocupé saber si la paciente habia sido cabalmente informada
acerca de la hemodidlisis, de los beneficios, riesgos y molestias que conlleva, y de las
consecuencias de no dializarse, asi como de posibles alternativas de tratamiento. Durante la
hospitalizacién se conversé en varias oportunidades con ella acerca de estos temas, se le entregd
toda la informacién pertinente y se pudo comprobar que la habia comprendido. Entendia
claramente las consecuencias de suspender el tratamiento, pero no deseaba seguir viviendo
conectada a maquinas y preferfa continuar lo que le quedara de vida recibiendo tratamiento

paliativo y morir en su hogar.

Deliberacion sobre el caso presentado al Comité.

De la narracién de este caso se puede vislumbrar diversos problemas éticos. Entre ellos destaca
el rechazo de la paciente a continuar recibiendo un tratamiento destinado a prolongar su vida,
que es el problema que motivé la consulta al Comité. Pero, también puede plantearse la duda de
la real competencia de la paciente para tomar tal decisién. Aunque ya habia recuperado la
conciencia y estaba ldcida cuando fue evaluada por el médico psiquiatra, presentaba un cierto
grado de depresién. Por otro lado, fue llevada al hospital e internada en contra de su voluntad.
Se obtuvo su consentimiento para didlisis de agudos en condiciones fisicas y mentales muy
precarias, lo que da pie para dudar de su validez. Estando incompetente, no se pidi6 el
consentimiento por sustitucién a quienes mds la conocian y que de hecho constituian su familia,

aunque no Consanguinea.

El problema principal, motivo de la consulta al Comité de Etica, era el rechazo de la paciente a
seguir recibiendo hemodidlisis, lo que significaba morir en un plazo relativamente breve. Para
tomar una decisién tan importante como ésta se requiere un amplio conocimiento de las
consecuencias y un alto grado de competencia. De acuerdo a la informacién aportada al Comité,
se cumplian ambos requisitos. La paciente tenfa capacidad suficiente para rechazar el
tratamiento dialitico, de acuerdo al informe psiquidtrico, a pesar de estar deprimida. Los médicos
que la atendfan intentaron disuadirla, explicdndole en varias ocasiones lo qué pasaria sin recibir
hemodidlisis y se aseguraron de que habia comprendido esta informacién. Ademds, la opcién
tomada resultaba coherente con la actitud adoptada por la paciente desde meses antes de la
hospitalizacién: habia rehusado el tratamiento y, atn sufriendo disnea no deseaba ser

hospitalizada.
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En estas circunstancias se podia vislumbrar varios cursos de accién posibles. Se descartaron de
inmediato, por maleficentes, las alternativas extremas, como obligar a la paciente a ingresar a
un programa de hemodidlisis crénica, recurriendo incluso a los tribunales para ello; o, darla de
alta sin tratamiento. Pero cabfa plantear, por ejemplo, la posibilidad de seguir tratando de
disuadirla de su decisién, sin interrumpir las didlisis de agudos. Esta opcién implicaba mantener
un tratamiento que la paciente rechazaba y al que fue sometida tras un consentimiento
probablemente invdlido. El continuar insistiendo en disuadirla de su decisién podria
transformarse en un acto de apremio indebido. Por otro lado, el prolongar la hospitalizacién y
las didlisis a través de un catéter venoso central conlleva riesgos de elevada morbimortalidad,
como infecciones nosocomiales con gérmenes multirresistentes. De modo que esta alternativa,
ademds de atropellar la autonomia de la paciente y su dignidad, la exponia a riesgos

injustificados.

Otra via de solucién al conflicto consistia en ofrecerle tratamiento conservador, incluyendo
cuidados paliativos, internada en una institucién, o entregdrselo en su hogar y con la
colaboracién de su ahijada. Con estas alternativas se respetaba la decisién de la paciente de
retirase de hemodidlisis y se mantenia un manejo médico activo de la insuficiencia renal, con
acento en acciones destinadas a mitigar el sufrimiento y a evitar complicaciones hasta donde sea
posible. En estas circunstancias la sobrevida de los pacientes de edad avanzada con insuficiencia
renal crénica no es facil de prever, dependiendo de la presencia de otros factores que incidan en
el prondstico. Pero también conviene sefialar que, incluso en didlisis, el promedio de vida de
estos enfermos es relativamente corto y, de acuerdo a la informacién publicada, no habria

. NPT . . 243
ventajas de la hemodialisis sobre tratamiento conservador en cuanto a calidad de vida.

De modo que, las dos tltimas alternativas parecian las mds razonables. Atendiendo al deseo de
la paciente de terminar la dltima etapa de su vida en su hogar y existiendo las condiciones
humanas y materiales para entregarle alli los tratamientos y cuidados que necesite, no se

justificaba su internacién en una institucidn.

Recomendacién entregada y su justificacién

La recomendacion del Comité fue:

Considerando todos los antecedentes entregados, se recomienda respetar la voluntad de la
paciente, ya que tiene plena conciencia de las consecuencias de interrumpir el tratamiento de
hemodidlisis, estd mentalmente competente y ha expresado su deseo en forma coherente. Sin
embargo, la suspensién de este tratamiento no puede significar el abandono de la paciente. Se

recomienda enfiticamente asegurar el apoyo institucional para los cuidados de la paciente en su

3 Fassett RG, Robertson IK, Mace R y cols. Palliative care in end-stage kidney disease. Nephrology 2011;16:4-12.
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domicilio, a través del servicio de hospitalizacién domiciliaria y/o los equipos de atencién a
pacientes postrados de la atencién primaria (que prestan atencién por médicos y enfermeras a los
enfermos en sus domicilios). Ademads, es necesario entregar informacién completa a la ahijada,
respecto de los tratamientos, cuidados y complicaciones posibles de su enfermedad, como también
sobre todos los asuntos relativos al final de la vida. El comité considera muy importante respetar
el deseo de la paciente de morir en su hogar. En este sentido es conveniente conversar con las

vecinas en orden a respetar su voluntad.

Al recomendar esta alternativa se tuvo presente que los otros cursos de accién posibles no
respetaban los principios de no maleficencia y autonomia. En cambio, al acceder a los deseos de
la paciente no se le hace un dafio si se asegura la provisién del tratamiento médico y de los
cuidados paliativos en su hogar hasta su muerte. Incluso, en términos de calidad de vida esta
alternativa podria ser més beneficiosa. Ademds, para los miembros del equipo sanitario que la
atendié es la opcién mds conforme con los valores que quieren defender, de preservar la vida en

la medida de lo posible, pero también en las mejores condiciones de bienestar.

Luego de la recomendacién entregada por el Comité se suspendieron las didlisis y la paciente

fue dada de alta tras 54 dias de hospitalizacién.

Marco normativo y legal

A partir de octubre de este afio entré en vigencia la ley 20584 que regula los Derechos y Deberes
que tienen las personas en relacién con acciones vinculadas a su atencién en salud. Como este
caso ocurrié meses antes de esa fecha, aplicaba la legislacién previa, que no contenfa normas
que explicitamente regularan el derecho al consentimiento informado en el dmbito de la
atencién de sallud,4 ni el rechazo de un procedimiento terapéutico salvador. Pero existen normas
de rango constitucional que podian aplicarse en este caso, que establecen que el Estado asegura
el derecho a la proteccién de la vida y de la integridad fisica y psiquica de los seres humanos,
como también el derecho a la libertad personal. Recurriendo al criterio de la defensa de la vida
por sobre otras consideraciones, podia haberse presentado en favor de la paciente de un recurso
de proteccién que tuviera por objeto ordenar que este Complejo Asistencial le realizara la didlisis
aun contra de su voluntad, en virtud de la garantia constitucional del derecho a la vida, garantia
que se veia conculcada en la medida que la paciente no fuera sometida al tratamiento referido.
Este criterio ha sido aplicado en tribunales chilenos para obligar a pacientes a someterse a

terapias que no desean para evitar que mueran por la enfermedad.

+ Estaba vigente la ley 20120, sobre la investigacién cientifica en el ser humano, su genoma y prohibe la clonacién
humana, que dispone la obligatoriedad del consentimiento informado para la participacién de seres humanos en la
investigacién cientifica.
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A pesar de esto, es preciso sefialar que la paciente recibié la atencién clinica necesaria, y los
médicos que la vieron tuvieron la precaucién de resguardar derechos de la paciente, no
consagrados explicitamente hasta esa fecha en una norma juridica, al someter su caso al Comité
de Etica, y determinar la competencia de la paciente para tomar una decisién respecto de su
tratamiento clinico. Sin embargo, desde el punto de vista juridico, el problema que se presentd
es que a la paciente le realizaron la didlisis sin un consentimiento vélido y/o sin una resolucién

judicial que ordenara dicho procedimiento.

Desde el 1 de Octubre de 2012 entré en vigencia la ley 20584, que pormenoriza derechos
constitucionales en la atencién de salud. A la luz de esta normativa los pacientes tienen derecho
a recibir un trato digno y respetuoso en todo momento y circunstancia, que comprende:
lenguaje adecuado e inteligible; actitudes que se ajusten a normas de cortesia y amabilidad
generalmente aceptadas; al respeto y proteccién de su vida privada y honra. Ademi4s, en su

articulo 14 establece que

toda persona tiene derecho a otorgar o denegar su voluntad para someterse a cualquier
procedimiento o tratamiento vinculado a su atencién de salud, con las limitaciones establecidas en
el articulo 16. Este derecho debe ser ejercido en forma libre, voluntaria, expresa e informada, para
lo cual serd necesario que el profesional tratante entregue informacién adecuada, suficiente y

comprensible...

El articulo 16 dice:

La persona que fuere informada de que su estado de salud es terminal, tiene derecho a otorgar o
denegar su voluntad para someterse a cualquier tratamiento que tenga como efecto prolongar
artificialmente su vida, sin perjuicio de mantener las medidas de soporte ordinario. En ningtn
caso, el rechazo de tratamiento podrd implicar como objetivo la aceleracién artificial del proceso

de muerte.

Si se aplicaran estas nuevas disposiciones, no fue un trato digno ni respetuoso de la ley el
persuadir a la paciente para que se realizara el tratamiento cuando no podia ejercer sus derechos
en forma libre y voluntaria en el hospital, por los efectos de la uremia. Aunque se podia invocar
la excepcién establecida en el articulo 15 b, para casos de emergencia vital, tampoco se buscé el
consentimiento de la persona que aparecfa como su cuidadora, no habiendo familiar o
representante legal, de acuerdo a lo que sefiala el mismo articulo. En cambio, se actué conforme
a esta nueva norma legal cuando se le entreg6 informacién para decidir sobre sus tratamientos,
una vez que hubo recuperado la competencia, ya que establece que se debe entregar contenidos
informativos especificos al paciente “en forma oportuna y comprensible”, que le permitan

aceptar o rechazar a conciencia y debidamente informado sobre su tratamiento.
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La recomendacién entregada por el Comité de Etica resulta plenamente concordante con el
articulo 16 de la ley, antes citado, para las personas con estado de salud terminal. Ademds de
consagrarles el derecho a ejercer su autonomia y rechazar tratamientos, el mismo articulo legal
establece también el derecho a vivir con dignidad hasta el momento de la muerte, a recibir
cuidados paliativos que mitiguen sus sufrimientos, y la compaiifa de sus familiares o de personas

que los cuiden.
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Volver a conectar a ventilacion mecdnica

invasiva o no

Dra. Marfa Cecilia Rojas Urzta'

Dr. Patricio Gonzdlez "

" Médico Cirujano. Comité de Etica Asistencial HUAP

I Médico Intensivista. Comité de Etica Asistencial HUAP

El Hospital de Urgencia Asistencia Pablica Dr. Alejandro del Rio

El Hospital de Urgencia Asistencia Pablica Dr. Alejandro del Rio (HUAP), emplazado en Av.
Portugal N° 125, comuna de Santiago en Chile, es un Hospital de alta complejidad, Tipo 1, que
se constituye en el gran Centro de Atencién de Urgencia de Adultos de la Regién Metropolitana,
ya que a él confluyen la mayor parte de los usuarios en situaciones de urgencia de esta Regién.
Por tal motivo, el HUAP carece de territorio jurisdiccional asignado. Por lo mismo, su poblacién
a cargo no es posible dimensionarla, puesto que abarca toda la Regién Metropolitana e, incluso,
otras regiones de Chile en su calidad de Centro de Referencia Nacional para pacientes adultos

gran quemados y politraumatizados.

Cuenta con un helipuerto disefiado para permitir el aterrizaje incluso de aquellos helicépteros

de mayor tamafio.

El HUAP presta atencién de urgencia y emergencia en todas las patologfas, con excepcién de la
urgencia infantil, oftalmolégica, psiquidtrica y obstétrica. Sin embargo, su orientacién principal
se enfoca, en general, hacia el paciente critico: politraumatizado, trauma grave, gran quemado,
al mayor niimero de emergencias cardiovasculares y accidentes cerebro-vasculares de la Regién

Metropolitana, cuadros quirtirgicos complicados y emergencias respiratorias

Ademds, en su Unidad de Emergencia no se producen rechazos en la atencién. Ello, sin
embargo, es causa de la sobreocupacion de camas, lo que provoca hospitalizaciones en los box de

atencién y congestién de la Unidad de Emergencia.

Basicamente, lo que caracteriza al HUAP y lo diferencia de otros establecimientos del Sector
Pablico de Salud, es el hecho de tratarse de un hospital integramente dedicado a las urgencias y

emergencias meédicas. Ello implica, entre otros aspectos, que aproximadamente el 90% de sus



funcionarios no médicos y aproximadamente el 70% de sus 279 médicos, se desempefian en

sistemas de turnos.

Ser el mds importante Hospital de Urgencia y centro de referencia del Pafs, en los dmbitos
asistencial, docente, de extensién e investigacion, es parte fundamental de la misién del Hospital
de Urgencia Asistencia Publica. Es asi que nuestra Institucién es un importante Campo Docente,
para la carrera de medicina en su formacién de pre y post-grado y para otras carreras de la

salud, de diversas Universidades del pais, pablicas y privadas, e Institutos de Salud.

Su actual organizacién, que se hace cargo de los enfermos desde el ingreso de urgencia hasta su
alta, con el problema resuelto en forma integral, no corresponde ya a una Posta, si bien su
vocacion es y serd la urgencia. La responsabilidad del tratamiento de los pacientes, corresponde
a servicios clinicos, respecto de los cuales los turnos ejercen, hacia el interior, una funcién de
residencia, ofreciendo hacia el exterior, esto es, hacia la comunidad que eventualmente requiere
de nuestros servicios, la misma presencia permanente y continuidad en la atencién que permite
dar respuesta a las emergencias y catdstrofes que pudieran presentarse las 24 horas de los 365

dias del afio.

Desde su creacién el 7 de Agosto de 1911, mds de 20 millones de personas se han atendido en
este establecimiento y hoy la Asistencia Publica se ha transformado en un Hospital de Urgencia,
por complejidad, calidad y cantidad de prestaciones entregadas, por la infraestructura, el
equipamiento tecnolégico del mas alto nivel en muchas dreas y por la dedicacién y entrega en el
cumplimiento de la misién por parte de sus 1.619 funcionarios, garantes en gran parte del

reconocimiento que ostenta la Institucién.

COMITE DE ETICA ASISTENCIAL
08 de Septiembre del 2011

Por Resolucién Exenta N° 09277 del 08 de Septiembre del 2011

Se Constituye el Comité de Etica Asistencial del HUAP

Integrantes

e Cinco médicos

e Dos Enfermeras

e Dos Abogados

¢ Una Psicéloga

¢ Un Quimico farmacéutico

¢ Un Kinesiélogo

e Un Asesor Espiritual

e Un Representante de la Comunidad

e Dos médicos Interconsultores
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Definicién

Es un érgano consultivo de cardcter interdisciplinario

Que evalia los requerimientos éticos que comporta la dignidad humana

Expresada en la relacién clinica con los pacientes y sus familias

Con el fin de mejorar la calidad de la asistencia en el Hospital de Urgencia Asistencia

Publica

Objetivos

“Ser una herramienta” que promueva:

El didlogo interdisciplinario

La formacién clinica

Custodie la consideracién de principios éticos fundamentales en la relacién clinica

Que facilite la toma de decisiones de quienes se enfrenten a dilemas éticos de dificil
solucién

Para mejorar las decisiones y beneficiar al paciente

Funciones

1.

Proteccién de los derechos de los pacientes, promoviendo politicas y procedimientos

éticos que maximicen el bien de los pacientes.

2. Velar por el respeto a la dignidad y autonomia de las personas que intervienen en la
relacién clinica asistencial.

3. Apoyar la promocién y difusién de la Bioética, realizando encuentro de difusion,
formacién del personal y material de promocién.

4. Formular indicaciones y normas, sugerir alternativas viables, exigencias de
cumplimiento de metas institucionales.

5. Examinar y evaluar casos presentados a su consideracién, especialmente los que no
pueden ser resueltos por las indicaciones y normas.

6. Mantener contactos con otros comités, asi como informacién sobre estos.

7. Mantener un punto de documentacién sobre cuestiones bioéticas.

Difusién

I. CURSO BIOETICA COMITE DE ETICA ASISTENCIAL DEL HOSPITAL DE URGENCIA

ASISTENCIA PUBLICA DR. ALEJANDRO DEL RIO - ANO 2012

Nombre del Curso: Dignidad del paciente. Un derecho y un camino para la Acreditacién

Hospitalaria.

II. ENCUENTRO BIOETICOS HUAP

La Etica Clinica e Institucional es relevante para un Hospital como el nuestro, que forma parte

de la red publica de salud y que ha cumplido orgullosos cien afios de servicio a la comunidad.
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El modelo de salud, planteado desde la reforma, nos invita a construir un sistema integrador,
donde las caracteristicas socioculturales sean abordadas en un sistema inclusivo que otorgue

atenciones pertinentes y contextualizadas.

Es nuestro deber conocer quiénes son nuestros pacientes, pues sélo de esa forma alcanzaremos
una comprensién acabada de situacién, que nos ayude a enfatizar el respeto a la dignidad de las
personas como cualidad inherente al ser humano, principio primordial de la recientemente

aprobada Ley de Derechos y Deberes que las Personas tienen en su Atencién en Salud.

En razén de ello nuestro Comité de Etica Asistencial, equipo interdisciplinario que mes a mes se
retine en un proceso de formacién continua, identifica necesidades institucionales y fija posturas
éticas, ha decidido implementar unas jornadas de “Encuentros Bioéticos”, con objeto de fomentar

este modelo y esencialmente valores que le son inherentes e indispensables.

En la Red Pdblica de Salud, NO hay eventos como este, por lo que esta es una iniciativa muy
anhelada en el CEA, que fue impulsada y reafirmada ademads por la evaluacién y sugerencias
que la mayoria de los participantes del Curso de Bioética efectuado en Abril pasado” La

Dignidad del paciente. Un derecho y un camino para la acreditacién hospitalaria”.

En razén de ello convocamos entusiastamente a participar en estos encuentros a todos los
interesados, jpara que juntos sigamos velando por los intereses y necesidades de nuestros

pacientes!

CASO CLINICO

Historia Clinica

Paciente de 22 afios, con antecedente de Paralisis Cerebral, epilepsia secundaria, discapacidad
fisica y mental >80%, 22 Kg. de peso, dependencia total segiin la escala de Barthel, y con
permanente apoyo de sus padres. Ingresa a HUAP por presentar neumonia espirativa y crisis
convulsiva, se trata con Ceftriaxona mds Clindamicina, debuta con apremio respiratorio y falla
respiratoria grave por lo que se ingresa a UPC para ventilacién mecdnica invasiva (VMI). Se
sobre infecta con neumonia asociado a ventilacién mecdnica objetivindose Acinetobacter
Baumanni y Stafilococcus Aureus, recibe esquema antibiético con Colistin y Vancomicina, con
importante deterioro gasométrico, permanece fluctuante en insuficiencia respiratoria, se logra
exturbar en dos ocasiones, sin embargo nuevamente se intuba por mala mecénica ventilatoria y
signos de obstruccién bronquial, tltimos pancultivos negativos, pero evoluciona con

insuficiencia respiratoria grave, y necesidad de reinicio de VML

Dilemas éticos que el caso genera al equipo de salud:
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e En este momento de su evolucién, ise debe limitar el esfuerzo terapéutico en esta
paciente?

e :Se debe volver a conectar a ventilacién mecdanica invasiva?

Opinién del paciente o su familia, sobre las opciones de tratamiento

Sus padres, al respecto expresan que estaran de acuerdo con lo que resuelvan los médicos.

PARALISIS CEREBRAL: El sindrome Pardlisis Cerebral es la expresién clinica de una lesién
cerebral de cardcter no progresivo, acaecida en un cerebro inmaduro en periodo prenatal (HTA,
Diabetes Mellitus, Infecciones Congénitas, etc), perinatal (prematurez, complicaciones
placentarias, distocias de posicién, etc) y postnatales (traumatismos, infecciones, afecciones
téxico metabdlicas, etc), hasta los 5 afios de edad. Su incidencia es de 1 a 2 por cada 1000 nacidos

vivos

Se manifiesta por un trastorno del movimiento y la postura, y de acuerdo a esto se puede
clasificar en:

e Espiésticas, Diskinética (Coreoatetésica, Disténica), Atdxica, Mixta (mezcla de Espdstica,
Diskinética y/o Atdxica).

e SegGn compromiso topogrifico: hemiparesia (compromiso de un lado del
cuerpo),parapesia (compromiso de extremidades inferiores); diplegia (compromiso de 4
extremidades, mds intenso en las extremidades inferiores), hemiparesia doble
(compromiso de 4 extremidades, mds intenso en las extremidades superiores).

e Segtn severidad: leve (compromiso del 30%),moderado (compromiso entre el 30 y el

50%), severo (compromiso del 50 a 70%) , grave (compromiso entre el 70 y el 100%).

Comorbilidad: La Pardlisis Cerebral suele asociarse a otras morbilidades como: Retardo
Mental, alteraciones sensoriales (visuales o auditivas), trastornos de deglucidn, alteraciones del
lenguaje, convulsiones, problemas del aprendizaje, problemas emocionales, alteraciones

nutricionales, alteraciones dentales, infecciones respiratorias.

Tratamiento: No hay tratamiento curativo para las lesiones cerebrales que originan el
Sindrome de Pardlisis Cerebral. Hay factores que influyen en los cambios experimentados por

los nifios, sean éstos positivos o negativos.

Parte del manejo fisidtrico se apoya en la colaboracién de distintas profesiones médicas
(kinesiologia, terapia ocupacional, fonoaudiologia, psicologia, ortopedia, dental, enfermeria,
educacidn, etc) y técnicos de apoyo (ortesistas, protesistas, auxiliares de educacién, etc). Ademas,

es necesario apoyarse en fairmacos, 6rtesis, mobiliario adecuado, etc.

147



Pronéstico de la enfermedad: Variable segtin la severidad del paciente, es un trastorno de por
vida que puede requiere cuidado a largo plazo. La magnitud de la discapacidad varia. En casos

severos, es posible que sea necesario llevar a la persona a una institucién.

La probabilidad de muerte por infecciones respiratorias es mas comun en comparacién con la
poblacién general. La mortalidad en Pardlisis Cerebral es extremadamente variable. El rango se
supervivencia en nifios afectados severamente con tetraplegia es bajo y la mayoria muere por
malnutricién, infecciones o problemas respiratorios antes de llegar a la adolescencia.

La paciente presentada al Comité de Etica Asistencial, presentaba un retardo mental profundo,
epilepsia secundaria, episodios previos de cuadros respiratorios y dependencia total segtn la

Escala de Barthel.

Este tipo de pacientes se logra mantener estables con apoyo de multiples profesionales, pero eso
no elimina la posibilidad de presentar cuadros respiratorios. Debido a su trastorno de deglucién
y muscular, tienen en general mal manejo de secreciones respiratorias que es el determinante
final de su condicién. Lo anterior queda demostrado con los intentos frustros de retiro de

Ventilacién mecdnica no invasiva que no es posible revertir ni siquiera con apoyo kinésico.

La alternativa de realizar una traqueostomia para controlar el trastorno de deglucién no es una
solucién viable ya que no debemos dejar de lado que estos pacientes presentan un trastorno de
tipo muscular y en esas condiciones, si logra sobrevivir a la infeccién respiratoria, quedaria

dependiente de ventilacién mecdnica convencional
INFORME ANALISIS ETICO CLINICO

L El caso presenta, desde el punto de vista de éste Comité, los siguientes dilemas éticos:

Es moralmente licito limitar terapia, en una paciente de 22 afios, de 22 Kg. de peso, postrada, con
grave discapacidad fisico mental (>80%) debido a pardlisis cerebral de nacimiento, con escasa
musculatura respiratoria, cursando con neumonias e insuficiencias respiratorias graves a
repeticién, la dltima de las cuales motivé el ingreso a UTI el 10 de Agosto del presente afio
siendo sometida a ventilacién mecdnica y apoyo total, sobreinfectindose con NAVM,

evolucionando térpidamente.

Con estos antecedentes clinicos, considerando las condiciones de la paciente que actualmente
estd en su segundo intento de extubacién, pero con mala mecdnica respiratoria mds insuficiencia
respiratoria grave pese a que pancultivos son negativos, ;debe volver a conectarse a ventilacién

mecénica?
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Principios Eticos involucrados:

Principio de Proporcionalidad Terapéutica
Principio de Respeto por la vida humana
Principio de No Maleficencia

Principio de Beneficencia

Principio de Justicia

Calidad de Vida

Obstinacién Terapéutica

II. El problema ético sobre el cual se deliber6 fue:

Después de mds de un mes de tratamiento con apoyo total en UTI y sin respuesta a su

patologia, volver a conectar a la paciente a ventilacién mecanica:

«Es un acto beneficente o maleficente en esta etapa de su enfermedad?
¢Entra en conflicto el concepto de calidad de vida, prolongacién y/o sacralidad de la
vida?

¢Estamos ante un caso de Distanasia y/o de Obstinacién Terapéutica?

IIL La propuesta del comité es la siguiente:

Cambio de plan de soporte total a cuidados paliativos con los mejores cuidados posibles
a su condicidn

Traslado a sala

Sedacion, si fuera necesario

Invitar a sus padres a participar de este proceso, explicindoles que el mayor acto de
amor que pueden brindarle a su hija es respetar su dignidad y derecho a morir, con
amor, compaiifa y el apoyo espiritual deseado

Los padres han sido parte fundamental en la vida de su hija (han estado
permanentemente con ella) y se espera que participen en la toma de decisiones en la
medida de lo posible, sin que ello implique cargar sobre sus hombros en forma
exclusiva la decisién de LET de su hija, es el equipo con el profesional a cargo el que
deberd tomar la decisién de definir el limite y plantearles las mejores alternativas dada
su condicion

Una comunicacién efectiva con el equipo médico deberia ser el soporte de los padres,
junto con el apoyo del equipo de Psicologia de Enlace, que les brindard una ayuda
especializada y que idealmente deberia acompafiarlos en este proceso

El equipo médico, deberfa estar disponible, si los padres quisieran conversar con ellos las
dudas respecto a la enfermedad y eventualmente, las circunstancias de su fallecimiento,

ello ayudard en forma importante a mitigar su dolor
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0.0

Indicacién explicita en su ficha clinica de no efectuar maniobras de resucitacién (ONR),

en caso de paro cardiorrespiratorio.

IV. Fundamento de la sugerencia

En el

equipo de salud debemos orientar racionalmente las medidas de soporte vital hacia

preservar la vida de enfermos con patologias recuperables, que puedan reincorporarse a una

vida con un nivel de calidad aceptable, y limitarla en los casos en que la medicina de hoy no

puede resolver.

7
0.0

La paciente, durante mas de un mes ha estado en UTI con Terapia de Soporte Total,
pero las medidas implementadas no mejoraron ni mejoraran sus condiciones de base,
debido a que estamos ante una paciente de 22 afios, en la etapa final de su enfermedad
de base, es decir de la estimacién de vida por su pardlisis cerebral y su severo
compromiso fisico-intelectual superior al 80%, que la han llevado a neumonias a
repeticién en el tltimo tiempo (carece practicamente de musculatura respiratoria)
Someterla nuevamente a ventilacién mecdnica, serfa una medida inqtil o fttil para
prolongar su vida sin tener en cuenta su calidad, es decir al no considerar sus precarias y
penosas condiciones, sus fuerzas fisicas, su sufrimiento, por ser ya portadora de dafios
severos e irreversibles

Se vulnerarfa el Principio de No Maleficencia, y Principio de Respeto por la Vida
Humana, por tanto que esta terapia no tienen otra finalidad terapéutica ni paliativa, mas
alld del mantenimiento de una vida meramente biolégica, sin ninguna posibilidad de
mejora o recuperacién

Sélo prolongara la agonia o retrasard un inevitable proceso de la muerte a costa de
sufrimiento (obstinacién terapéutica), violando el derecho de la enferma de morir en
paz, y dignamente

Al administrar recursos ilimitados a pacientes irrecuperables puede excluir a otros mas
necesitados con lo que se viola también el Principio de Justicia

En el CEA consideramos, que es moralmente licito, el permitirle morir, limitando o
suspendiendo tratamiento de sostén vital, cuando estos no son proporcionados para

prolongarle la vida, segiin los conocimientos médicos actuales
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Rechazo de amputacién quirargica

Dra. Maria Cecilia Rojas Urziia
Dra Maria Navarrete "

Ab. Enrique Diaz Valderrama ™

' Médico Cirujano. Integrante CEA HUAP
T'Médico Internista. Integrante CEA HUAP

i Abogado. Asesor Institucional en Investigacion y Docencia. Integrante CEA HUAP

Historia Clinica

Paciente varén, de 48 arios, extranjero, sin familia en Chile, portador de Diabetes Mellitus tipo II,
detectada hace cinco afios, sin tratamiento regular. Desde hace un mes presenta signos
inflamatorios y luego herida extensa con necrosis y eliminacién de pus en dorso y borde externo
del pie izquierdo. Radiografia revela osteonecrosis de extremo distal de 5° metatarsiano. Tras un
mes en tratamiento con hipoglicemiantes, antibiéticos y curaciones sin regresién del cuadro
clinico descrito, se le explica al paciente la necesidad de aseo quirtrgico, con reseccién del foco

de infeccioso y amputacién del 5° metatarsiano, lo que este rechaza enfdticamente.

Dilemas éticos que el caso genera al equipo de salud
e :Es moralmente licito aceptar la decisién de rechazo de tratamiento quirdrgico?
e :Debemos respetar su derecho a decidir y escoger sus tratamientos privilegiando asi el

principio de autonomia?

Algunos alcances sobre pie diabético

Corresponde al pie de personas diabéticas, las cuales por su sola existencia sufre lesiones que las
llevan a presentar riesgo de lesiones y amputaciones: es asi como un paciente diabético tiene
diez veces mds riesgo de amputacién que un no diabético. Es una complicaciéon tardia de la
Diabetes Mellitus. Prevalencia 5.3% en diabéticos tipo I, 10.5% en Diabéticos tipo II. La persona
diabética presenta un riesgo acumulado de ulceracién de 15 % durante su vida. Entre el 50 y el
75 % de las amputaciones en diabéticos es prevenible. La causa que lleva al desarrollo del pie
diabético son la neuropatia perisférica y el dafio vascular perisférico (alteracién de la
sensibilidad asociada a alteraciones isquémicas). Estas complicaciones estdn directamente
relacionadas con la hiperglicemia. De todo lo anterior se desprende que el manejo de la diabetes

mellitus, en lo que ha desarrollo del pie diabético se refiere, es especialmente preventivo, con
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manejo metabdlico y local. Clasificacién del pie diabético: 1.- Sin lesiones; 2.- En riesgo con

lesiones pre ulceracién (hiperqueratosis); 3.- Lesion ulcerada.

Algunos aspectos Etico-Jurfdicos de la autonomfa en Chile'

La autonomia en la bioética de principios: El conflicto entre autonomfa y beneficencia, como

opuestos: Conforme lo establecido en la Constitucién Politica de la Republica (C.P.R.), en los
Tratados Internacionales y en la Ley N° 20.584 que Regula los Derechos y Deberes que tienen
las Personas en relacién con Acciones Vinculadas a su Atencién en Salud, no existe conflicto
entre derechos fundamentales. Tanto el Derecho a la Vida como el Derecho a la libertad de

conciencia, tienen sus propios limites y no colisionan entre si.

El derecho a la vida se encuentra reconocido en el articulo 19, N° 1 de la Constitucién Politica de

la Republica del siguiente modo:

La Constitucién asegura a todas las personas: 1° El derecho a la vida y a la integridad fisica y
psiquica de la persona. La ley protege la vida del que estd por nacer. La pena de muerte s6lo podra
establecerse por delito contemplado en ley aprobada con quérum calificado. Se prohibe la

aplicacién de todo apremio ilegitimo.

Limites Constitucionales: Como lo expresa el profesor y tratadista de Derecho Constitucional,

Humberto Nogueira Alcald “...1a Constitucién no establece un deber de vivir, sino que configura
la vida como un derecho... y, por otra parte, asegura el derecho a la libertad de conciencia y de
creencias, de donde emana el derecho de objecién”. Ademds deben considerarse los principios
bioéticos consagrados internacionalmente, los cuales exigen en la relacién médico-paciente el
consentimiento del segundo, no contemplando la exigencia de un deber de someterse a un

determinado tratamiento terapéutico

Inexistencia de un Derecho superior a Otro: El texto constitucional no establece un decélogo de
derechos fundamentales con un orden de prelacién o de importancia relativa, los enumera por
la necesidad de ubicacién y de individualizacién, mas no por el mayor o menor peso moral de
unos respecto de otros o por su mayor jerarquia normativa de aquellos sobre tales. De
consiguiente, todos los derechos del Articulo 19 de la Constitucién Politica de la Republica

tienen similar jerarquia normativa.

Derecho De Igualdad Ante La Ley: Tener presente que la C.P.R, ademds, establece en su Articulo

19, N°2 que “La Constitucién asegura a todas las personas: N° 2 La igualdad ante la ley. En Chile
no hay personas ni grupos privilegiados...”, asimismo que “Ni la ley ni autoridad alguna podrin

establecer diferencias arbitrarias”.

L Abogado. Asesor Institucional en Investigacién y Docencia. Integrante CEA HUAP
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El paciente y el médico estdn equiparados en derechos, ninguno de ellos tiene un privilegio

sobre el otro, lo que implica que ninguno puede imponer sus propios valores al otro.

Materias en que se expresa el Conflicto:En la limitacién del esfuerzo terapéutico. Rechazo de

tratamientos o procedimientos. Peticién voluntaria de alta precoz. Indicacién de transfusién

sanguinea Testigos de Jehova.

¢Cuando se expresa el Conflicto?: Cuando el médico tratante estima que debe primar el

principio de beneficencia por sobre el principio de autonomia. Cuando el paciente estima que

debe primar su autonomia sobre la decisién clinica. Cuando un Tribunal decide.

Gausas del Conflicto: Concepto de los fines de la Medicina. Motivos religiosos. Temor a

consecuencias judiciales. Falta de la debida comunicacién. Falta de la debida informacidn.

iComo se expresa la Autonomia del paciente?: A través del Consentimiento libre e informado. A

través del reconocimiento y respeto de su derecho por parte de los agentes sanitarios y de las

instituciones. A través de los fallos judiciales.

Limitaciones al ejercicio de la Autonomfa del paciente: En la comprensién que la autonomia del

paciente corresponde al ejercicio de su derecho de libertad de conciencia. El N° 6 del Art. 19 de
la CP.R, establece como limites: la moral, las buenas costumbres, el orden ptblico. Algunos

tratados de DD.HH y leyes incluyen a la salud.

Reconocimiento de la Libertad de Conciencia en tratados de DD.HH.: Tal libertad de conciencia

y de religién tiene su fundamento, ademds, en numerosos instrumentos internacionales de
cumplimiento obligatorio en Chile. Es el caso del Articulo 12 de la Convencién Americana de
Derechos Humanos, la cual sefiala que toda persona tiene derecho a la libertad de conciencia y
de religién y que nadie puede ser objeto de medidas restrictivas que puedan menoscabar la
libertad de conservar su religién o sus creencias y que tal libertad estd sujeta Ginicamente a las
limitaciones prescritas en la ley y que sean necesarias para proteger la seguridad, el orden , la

salud o la moral publicos o los derechos y libertades de los demés.

Definiciones de las Limitaciones a la Autonomia del paciente: E1 Comité de Derechos Humanos

de las Naciones Unidas, sefiala el Profesor Humberto Nogueira, ha determinado que el concepto
de moral se deriva de muchas tradiciones sociales, filoséficas y religiosas “...por consiguiente las
limitaciones impuestas a la libertad de manifestar las creencias o la religién con el fin de
proteger la moral deben basarse en principios que no se deriven exclusivamente de una sola

tradicién”. Que el concepto de orden publico, dice relacién con el orden constitucional, del
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mismo modo se asimila a la tranquilidad ptblica, a la seguridad de las personas y de los bienes.

Excede la mera circunstancia de un sujeto individual.

La Autonomia del paciente y su Reconocimiento en la Ley: La Ley N° 20.584 que Regula los

Derechos y Deberes que tienen las Personas en relacion con Acciones Vinculadas a su Atencién
en Salud establece en su parrafo 6° “De la autonomia de las personas en su atencién de salud”.
Asimismo, la reconoce en su parrafo 7° “De la proteccién de la autonomia de las personas que

participan en una investigaci6n cientifica”.

Articulo 14.- Se reconoce el derecho de toda persona a otorgar o denegar su voluntad para
someterse a cualquier procedimiento o tratamiento vinculado a su atencién de salud, con las

limitaciones establecidas en el Art. 16. E1 Art. 16, trata del estado de salud terminal, en cuyo caso

se limita la autonomia en caso de poner en riesgo la salud publica, segtin el Cédigo Sanitario. El
derecho debe ser ejercido en forma libre, voluntaria, expresa e informada para lo cual serd
necesario que el tratante le entregue la informacién, segin lo establecido en el Art. 10. Articulo
10.- Informacién oportuna, comprensible, por el tratante, estado de salud, diagnéstico,

alternativas terapéuticas disponibles, riesgos, prondstico, proceso previsible en el post operatorio.

No se requerird la Manifestacién de Voluntad en los siguientes casos: Art. 15. Riesgo para la

salud publica. Riesgo vital o secuela funcional grave en paciente que no puede expresar su
voluntad ni sea posible obtenerla de apoderados o parientes. Incapacidad del paciente para
manifestar su voluntad y no es posible obtenerla de su representante legal por no existir o no

ser habido.

Alcance de la facultad del Comité de Etica. El Art. 17 faculta al Comité de Etica para

pronunciarse a peticién del tratante sobre: a) La competencia del paciente, b) La decisién del
paciente o de sus representantes cuando a juicio del tratante lo expone a graves dafios de salud o
a riesgo de morir, lo que serfa evitable prudencialmente con los tratamientos indicados. El
pronunciamiento del Comité tendrd el cardcter de recomendacién. Tanto “la persona”
(suponemos el paciente) como cualquiera a su nombre, si no se conforman con la opinién del
Comité, podrdn recurrir a la Corte de Apelaciones, en procedimiento del Art. 20 de la C.P.R.
(Recurso de Proteccién). Si el tratante difiere de la opinién del paciente o de sus representantes,
podra declarar su voluntad de no continuar como responsable del tratamiento, asegurando la

atencién por otro profesional calificado de acuerdo al caso clinico.

Comentarios sobre lo dispuesto en el articulo 17

1° La evaluacién de competencia entregada al Comité de Etica, no dice relacién con la

competencia moral del paciente, sino con la competencia intelectual, cognitiva o mental,
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PUESTO QUE NO SE TRATA DE LIMITAR EL EJERCICIO DEL DERECHO A LA LIBERTAD
DE CONCIENCIA.

2’ E]1 Comité de Etica en tal caso, para no declararse incompetente, ha de recurrir a profesionales
idéneos, los que deberdn sobrepasar la barrera del consentimiento informado del paciente para

efectuarle un examen o una entrevista.

3" La estimacién del tratante que la decisiéon del paciente o de los parientes es errénea, pues lo
expone a graves dafios a su salud o a riesgo de morir, habrd que compatibilizarlo con los
derechos que otras normas de la ley reconocen al paciente, pues en no todas las situaciones se
podra recurrir al Comité y no en toda situacién el Comité serd competente para pronunciarse,

sélo en las hipdtesis ya mencionadas.

4’ En el evento que el paciente o sus representantes, no se conformaren con la opinién del
Comité, en el periodo que decidan recurrir, que encuentren asesoria legal y que se tramite el
Recurso, ;Qué se hace el tratante o el Hospital al paciente, cuya demora en la atencién le expone

a graves dafios a su salud o a riesgo de morir?, ;Nada?

5’ Si la presentacién del recurso en contra de la opinién del Comité de Etica, depende del
paciente que se resistia al tratamiento, esta modalidad legal le permite imponer su voluntad,
pues en los hechos no aceptard los tratamientos indicados y podrd dilatar un pronunciamiento

judicial.

6" Por otra parte, el ejercicio de la facultad que le reconoce el inciso quinto al tratante, de no

continuar como responsable del tratamiento, sirve inicamente al paciente resistente.

Comentarios al alta forsoza: En la misma hipétesis anterior, del paciente que se niega a ser

tratado, quisiera interrumpir el tratamiento o se negare a cumplir las prescripciones médicas, se
podra decretar a su respecto el ALTA FORSOZA, ;dejdndolo entregado al riesgo de grave dafio a
su salud o al riesgo de muerte?, ;Cudl es el compromiso moral del tratante y del hospital?
¢Dénde se deja al paciente, en la calle, en su casa, en un hotel? ;Y si el paciente se encontraba

sometido a cuidados de enfermeria, se prescinde de esa situacién?

Comentarios al alta voluntaria: El Art. 18, sefiala que en el caso que la persona (paciente), en
virtud de los articulos anteriores, expresare su voluntad de no ser tratada, quisiere interrumpir el
tratamiento o se negare a cumplir las prescripciones médicas, podrd solicitar el ALTA

VOLUNTARIA.
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Comentario: ;Qué sentido ético tiene esta norma que no aplica ninguna de las restricciones a la
decisién del paciente que se va del Hospital y que mantiene su decisién de no tratarse y respecto
del cual no hay certeza que tenga la suficiente competencia para obrar? Se respeta la decisién

del paciente en toda circunstancia que signifique su abandono del Hospital.

INFORME ANALISIS ETICO CLINICO

El caso presenta, desde el punto de vista de éste Comité, los siguientes dilemas éticos:

Es moralmente licito, aceptar la decisién de rechazo de tratamiento quirdrgico (aseo quirdrgico,
drenaje de flegmon de pié izquierdo, y amputacién de foco de osteonecrosis en 5° metatarsiano
izquierdo), en paciente de 48 anos, portador de Diabetes Mellitus desde el afio 2007, sin
tratamiento regular, que desde Diciembre del 2011 inicia cuadro de infeccién de su pie
izquierdo, por lo que ingresa al HUAP el 27 de Diciembre del 2011, que actualmente ha
evolucionado a flegmén de pie izquierdo, con drenaje de pus abundante por zona de necrosis en
el dorso del pie, y que radiolégicamente se evidencia foco de ostoeonecrosis del 5° metatarsiano

izquierdo.

Al paciente, extranjero de origen Servio, residente en Chile hace mds de diez afios, que habla y
entiende el idioma espafiol, le han explicado sus diagndsticos y alternativas de tratamiento tres
médicos del equipo quirtrgico, en forma iterativa, obteniendo sistemditicamente una negativa

por parte de él hacia su tratamiento indicado.

Principios Eticos involucrados

< Competencia

% Principio de Autonomia del paciente
< Principio de No Maleficencia

< Principio de Beneficencia

< Principio de Justicia

El problema ético sobre el cual se deliberé fue:

Después de un mes de tratamiento antibidtico y curaciones en sala sin regresiéon de su flegmén

del pie mds foco de ostoeonecrosis del 5° metatarsiano izquierdo documentado en sus

radiografias del pie:
% (Es éticamente adecuado, aceptar la sistemdtica negativa por parte del paciente ha
tratamiento indicado y necesario para resguardar su salud, salvar su pie y/o pierna y
eventualmente su vida?

< :Debemos respetar su derecho a decidir y escoger sus tratamientos privilegiando asi el
principio de autonomia?

% (El paciente es extranjero, entenderd adecuadamente las explicaciones que en forma

iterativa le han dado sus médicos tratantes?



La propuesta del comité es la siguiente:

En relacién al derecho a informacién del paciente y cumplimiento del deber de
informar del médico: Explicarle nueva, detalladamente y las veces que sea necesario,
sobre su situacién en relacién a su estado de salud, diagnéstico de su enfermedad, las
alternativas de tratamiento disponibles y lo relevante del tratamiento quirtrgico,
indispensable para detener progreso de su infeccién y erradicar foco de osteonecrosis del
pié y salvar su pierna.

Una comunicacién efectiva con el equipo médico deberia ser el soporte del paciente,
junto con el apoyo del equipo de Psicologia de Enlace, que les brindard una ayuda
especializada y que idealmente deberia acompafiarlos en este proceso

Evaluacién Psiquidtrica, que asegure “competencia” adecuada por el paciente, para
tomar decisiones respecto a su salud, puntualmente decidir sobre su necesidad de
tratamiento quirdrgico

Si el Médico Psiquiatra determina que el paciente es competente para decidir o no su
necesidad de cirugia, se debe respetar la decisién del paciente.

Si el paciente rechaza entonces el tratamiento quirtrgico, esto debe quedar
adecuadamente documentado en su ficha clinica, ademds del registro de su negativa en
el Consentimiento Informado escriturado respectivo. En tanto que el paciente debera
seguir recibiendo el tratamiento médico y asistencia del equipo de salud necesaria.

Si el Médico Psiquiatra determina que el paciente NO es competente para decidir o no
su necesidad de cirugfa, su tutor debe tomar la decisién de someterlo a cirugfa.
Preocuparse especialmente a facilitarle la compafifa de familiares y amigos cercanos
durante su hospitalizacién.

Asimismo, comunicarle su derecho a recibir consejeria, asistencia religiosa o espiritual,

si asf lo deseare.

Fundamento de la sugerencia

7
0.0

Imperiosa necesidad de tratamiento quirtirgico: El paciente de 48 afios, durante mas de
un mes ha estado en Terapia con curaciones en sala y antibiéticos, pero las medidas
implementadas no mejoraron ni mejorardn sus condiciones de base, debido a que
presenta foco de osteonecrosis en 5° metatarsiano, que debe ser removido
quirdrgicamente, para controlar el foco de infeccién que actualmente es visible hasta el
tobillo izquierdo, y de no controlarse existe riesgo de comprometer su pierna y
finalmente su vida.

Inexistencia de un Derecho Superior a Otro: Todos los derechos del Articulo 19 de la
Constitucién Politica de la Republica tienen similar jerarquia normativa. Tanto el
Derecho a la Vida como el Derecho a la libertad de conciencia, tienen sus propios

limites y no colisionan entre si.
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Deben considerarse los principios bioéticos consagrados internacionalmente, los cuales
exigen en la relacién médico-paciente el consentimiento del segundo, no contemplando
la exigencia de un deber de someterse a un determinado tratamiento terapéutico.
Respeto de la autonomia del paciente: El ejercicio de la autonomia de las personas
respecto de su salud, apunta a que el paciente si es competente, tiene el derecho a
otorgar o denegar su voluntad para someterse a cualquier procedimiento, al control
sobre el propio cuerpo y sobre las decisiones del entorno que conciernen a su integridad
y al ejercicio de sus derechos. Es requisito fundamental para el correcto ejercicio de este
derecho el cumplimiento del deber de informar, correlativo al derecho a ser informado.
No existen limitaciones o excepciones legales para que el paciente ejerza este derecho
(basadas en razones de salud publica; o que los procedimientos médicos obedezcan a
situaciones de emergencia, que no hagan posible recabar su voluntad.

Derecho De Igualdad Ante La Ley: en su Articulo 19, N° 2 “La Constitucién asegura a
todas las personas: La igualdad ante la ley. El paciente y el médico estdn equiparados en
derechos, ninguno de ellos tiene un privilegio sobre el otro, lo que implica que ninguno

puede imponer sus propios valores al otro”.
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Suspender medidas ya iniciadas en paciente

mayor

Dra. Maria Cecilia Rojas Urzta

Médico Cirujano. Presidenta CEA HUAP

Historia Clinica
Paciente de 78 afios, sordomudo. HTA. Dm2. Autovalente. Sufre quemaduras en incendio de su

vivienda el 25-02-12 (38 dias).

Tiene superficie corporal quemada 39 % + Injuria inhalatoria. Evolucién térpida en Ventilacién
Mecénica asistida desde el ingreso. Actualmente Traqueostomizado por ventilacién prolongada
y para facilitar retiro de ventilacién. Tres episodios de Neumonia asociada a VMI. Actualmente
sin neumonia radiolégica. Infeccién local de quemaduras. Bacteriemias reiteradas a
Pseudomona y Acinetobacter Actualmente los mismos gérmenes mencionados en Via aérea,
tejidos y sangre. Destaco que Acinetobacter es Multiresistente a Colistin y parcialmente a
Tigeciclina pendiente estudio en ISP. Cursa Shock séptico con disfuncién hemodindmica renal,
coagulacién. Ultimos eventos agregados infeccién urinaria a Candida, posiblemente candidiasis
sistémica tratdndose. Sindrome diarréico atribuido a disbacteriosis por uso prolongado de ATB

de amplio espectro, ileo médico. Hemorragia digestiva. Anemizacién.

Antecedentes familiares: Soltero sin hijos, vive con sobrina en Vifia del Mar. Sordomudo secuela
de meningitis en la infancia. Lee y escribe algo. Autovalente, previo al accidente (incendio en su

casa de Vifia). Ultimos dias sin visita de familiares.

Situacién Clinica Actual (diagndstico)
e Shock séptico con disfuncién hemodindmica (noradrenalina 0.4 gamas / kg / min Renal,
creatinina 2,7, hiperK, acidosis metabélica pero diuresis conservada ). Coagulacién
TTPK y protrombina alteradas.
e Con sangramiento a través de SNG desde hoy. Tratamiento Antibiético amplio que
incluye antifiingicos.
e Alimentacién enteral suspendida por retencién gdstrica antes y sangramiento ahora.

Sindrome diarreico.



Pronéstico de la enfermedad
e Mal prondstico, considerando sus disfunciones y sepsis grave con gérmenes aislados y
Antibidticos dirigidos.

e Paciente afioso, con comorbilidades larga y térpida evolucién en UTL

Dilemas éticos que el caso genera al equipo de salud
1. ;Posibilidad de limitar esfuerzo terapéutico? Sélo limitar, no suspender.

2. iSuspender medidas ya iniciadas?

INFORME ANALISIS ETICO CLINICO

L. El caso presenta desde el punto de vista de este comité, los siguientes dilemas éticos:
¢Es éticamente adecuado, perseverar e innovar en la terapia en un paciente de 78 anos
autovalente previo a su accidente, que ingresa el 27 de Febrero del 2011con diagnéstico de
Quemadura con 39 % de superficie corporal total e Injuria inhalatoria, actualmente
traqueostomizado por ventilacion mecénica prolongada, que presenta evolucién térpida con 3
episodio de Neumonia asociada a VM, (sin neumonia radiolégica actual), bacteremias reiteradas
a Pseudomona y Acinetobacter multiresistente, sindrome diarreico atribuido a disbacteriosis por
uso prolongado de ATB de amplio espectro e fleo médico. Actualmente Shock séptico con
disfuncién hemodindmica renal, coagulacién y episodio discreto de hemorragia digestiva, con

cafda del hematocrito en dos puntos?

Principios éticos involucrados

% Principio de proporcionalidad terapéutica

*,

o

» Principio de beneficencia

B3

* Principio de no maleficencia

IL. El problema ético sobre el cual se deliberé fue:
El paciente a 36 dias de su ingreso a UCI de Quemados, con apoyo total, con actividad séptica
que no responde segtn lo esperado a tratamiento antibiético, actualmente en shock séptico por
ACA MR, con disfuncién hemodindmica, renal, coagulacién y episodio discreto de hemorragia
digestiva y que se mantiene en VMI por su gravedad:
% (Es un acto proporcional mantener tratamiento ATB para su shock séptico?
% Es éticamente adecuado usar tratamientos invasivos si se requiere, como por ejemplo
hemodidlisis?
s Cuadl es el limite de la intervencién médica?

% Se desconoce opinién de la familia.
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IIL. La propuesta del comité de ética es la siguiente:

< Mantener apoyo total condicionado a evolucién del paciente

< Mantener tratamiento ATB

% Realizar endoscopia para diagndstico y tratamiento de su HDA

% Ubicar a la familia y dejar constancia en ficha clinica de las gestiones realizadas para tal
efecto

% Solicitar nueva IC al CEA segtn evolucién

IV. Fundamento de la sugerencia

% El paciente no se encuentra fuera de alcance terapéutico, no es un paciente terminal,
sino que se trata de un paciente grave con escasas posibilidades de recuperacién y cuya
evolucién es propia de un adulto mayor.

% Todo procedimiento que ayude a precisar el diagndstico y por ende a tomar una
decisién documentada para el paciente se considera beneficente, por ello es relevante la
realizacién de una endoscopia que nos precise la causa de su hemorragia digestiva

actual.

NOTA
Se efectud la endoscopia digestiva sugerida, la que revel6 la presencia de un Cancer géstrico
avanzado. Este hallazgo fue determinante en la conducta a seguir: Cuidados paliativos que le

permitan la mejor calidad de vida posible, aliviar su dolor y morir en paz y dignamente.
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Determinacién conducta en caso pedidtrico de nifio
con Sindrome de Intestino corto en un Hospital

Regional del Norte de Chile

Moénica Rojas U.

Matrona. Presidenta Comité de ética Asistencial Hospital Clinico Regional de Antofagasta, Chile

Generalidades: El Hospital Regional de Antofagasta es un centro de referencia Nacional de la
Primera a Tercera regién del pais. La distancia existente a la capital, donde se encuentran los
grandes Centros de salud y de investigacién avanzada, atin se resiente. Existe un gran esfuerzo
de los diferentes gobiernos en los ltimos afios, de resolver esas limitaciones y acercar el mejor
nivel de salud a la poblacién y el acceso a la misma en las regiones extremas. La
implementacién del Plan AUGE en cierta forma ha tratado de resolver esas diferencias, pero sin
proponérselo ha derivado en algunas inequidades al priorizar determinadas y muy necesarias
patologias, lo que ha llevado a que la limitacién de los recursos posterguen la resolucién de

otras menos frecuentes, p€ero no por ello menos graves.

Lo descrito implica ademds de una importante frustracién, un tremendo desgaste fisico,

emocional y de recursos para los pacientes, padres y equipos de salud implicados.

En su tercer afio de existencia, el actual Comité de ética Asistencial del Hospital Regional de
Antofagasta recibi6é una de sus mds complejos solicitudes de asesoria correspondiente a un caso

clinico pedidtrico de paciente de tres meses de vida con un sindrome de intestino corto extremo.

El Dilema
Paciente pedidtrico tres meses de vida con diagn(')stico:

¢ Recién nacido de pretermino 36 semanas AEG

e Malrotacién intestinal

e Vélvulo intestino medio con necrosis secundaria operado
e Reseccién extensa (subtotal) intestino delgado

e Shock mixto (séptico e hipovolemico) tratado

e Yeyunostomia

e Ictericia colestasia secundaria

e Nutricién Parenteral Total Crdnica

e Desnutricién



Médico tratante solicita al Comité de Etica Asistencial (CEA)
1. Determinar si se puede plantear el “alta” de este paciente y continuar manejo en forma
extra hospitalaria.
2. Determinar si es recomendable la derivacién del paciente a un centro de mayor
complejidad para evaluacién.
3. Senalar si es pertinente derivar al paciente a Servicio de Pediatria del Hospital para

continuar manejo hospitalizado.

Para efectos de este andlisis omitiremos la identidad de nuestro paciente y lo llamaremos Angel.
La metodologia aplicada corresponde al método de andlisis propuesto por la Dra. Paulina
Taboada por su racionalidad e integracion de todos los elementos importantes en el proceso de

toma de decision.

Antecedentes del Caso

Paciente de tres meses de edad hospitalizado en Unidad Neonatal que nace a las 36 semanas de
edad con peso de 3 Kg y Test de Apgar 9- 9-9. Evoluciona en sus primeros dias en su ciudad de
origen, con cuadro sugerente de obstruccién intestinal, siendo operado de urgencia a los ocho
dias de vida con diagnostico de Vélvulo de intestino medio y necrosis intestinal secundaria.
Cirujano de adultos realiza reseccién extensa de intestino delgado comprometido, quedando solo
5 cms de yeyuno y 1,5cms de ileon a distal, vdlvula ileocecal indemne. Evoluciona grave en
postoperatorio con clinica de shock mixto que es manejado en Hospital privado de la zona,
lograndose estabilizacién adecuada del paciente en dias posteriores. El paciente es trasladado a
un hospital de la Red de Salud a los 12 dias de vida en condiciones estables para continuar

manejo de su cuadro.

Se completa manejo antibiético iniciado en hospital de origen, se inicia aporte de nutrientes via
NPT (nutricién parenteral total). Evoluciona favorable desde punto de vista clinico, y se

completa estudio médico quirdrgico.

Evaluado por equipo de cirugfa infantil de la institucién se describe mal pronéstico de su cuadro
debido a reseccién de intestino delgado casi total, lo cual es incompatible con vida normal

debido a imposibilidad de alimentarse via oral en estas condiciones.

Al momento de la consulta paciente clinicamente estable sin riesgo vital, sin medidas
adicionales de soporte pero con NPT desde su ingreso. Régimen 0. Yeyunostomizado, intestino

distal desfuncionalizado.
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Exdmenes de laboratorio con compromiso progresivo de funcién hepdtica, lo cual es compatible
con NPT prolongada, sin poder descartarse completamente alguna patologia hepdtica de base de

tipo congénita.

Cuenta con una importante red de apoyo constituida por su familia, padres desean agotar todas

las opciones posibles que permitan mejorar la calidad de sobrevida de su hijo.

1) Marco de referencia
El Sindrome de Intestino Corto (SIC) se define como la pérdida, congénita o adquirida, de una
extensa drea del intestino delgado que genera inadecuada absorcién enteral de nutrientes. Es la
causa mds frecuente de Insuficiencia Intestinal en pacientes pedidtricos. La etiologia neonatal es
responsable de un porcentaje importante de los SIC en pediatria en la que se incluyen: atresia,

gastrosquisis, volvulo y enterocolitis necrotizante entre otras.

Hay pocos datos epidemioldgicos en la literatura médica pedidtrica, se estima que el SIC tiene
incidencia entre 2 y 5 casos por millén, aunque las series difieren bastante en cuanto a
frecuencia de las causas mds habituales. Siendo los més afectados los nifios prematuros. El

riesgo de muerte por SIC y sus complicaciones es de alrededor de 37,5%.

En la actualidad en nuestro pais no existen cifras oficiales de incidencia de SIC.

La disminucién de la superficie de absorcién y aumento de la velocidad de trdnsito intestinal da
lugar a deshidratacién, alteraciones de equilibrio electrolitico y 4cido base. Ademads, la
insuficiencia nutritiva afecta el crecimiento y desarrollo en los nifios y determina en muchos
casos dependencia de nutricién parenteral prolongada, hasta que se logre la adaptacién del
segmento intestinal remanente o, dependiendo de la evolucién del caso, se opte por otras

soluciones médicas o quirtrgicas.

Evolucién clinica

En las primeras etapas, inmediatamente después de la reseccién intestinal predominardn las
alteraciones de la hidratacién y dcido-base, eritema de pafial, excoriaciones perianales, tilceras de
estrés. En el mediano y largo plazo, en el curso de la evolucién se reconocen signos carenciales

para vitaminas y oligoelementos.

Posteriormente, es evidente la malnutricién con detencién del desarrollo pondoestatural mds

complicaciones sépticas, hepdticas, renales, pépticas, motoras intestinales y 4seas. b2

1 Alarcén T. Sindrome de Intestino corto. Gastr Latinoam 2007; Vol 18, N° 2: 175-178.
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La adquisicién de autonomia de NP, serd el resultado de la interaccién entre la capacidad de
adaptacién del remanente intestinal, modulado por factores biolégicos propios o aportados en la
terapia y el rol de multiples condiciones adversas, destacando por su gravedad la enfermedad
hepdtica. Se reconoce como factores favorables el remanente colénico y la conservacién de

vdalvula ileocecal.

Situacién en Chile

La incorporacién de la terapia de nutricién parenteral (NP) y enteral (NE) ha modificado
sustancialmente el pronéstico de SIC, especialmente en neonatos. Pilares en este importante
avance lo constituyen, el progreso tecnoldégico en ventilacién asistida invasiva y no invasiva,
mejoria en calidad y mantencién de los catéteres, manejo de infeccién asociadas a la atencién
en salud TAAS y creacién de unidades neonatales de pacientes criticos y cuidados intermedios,

con monitorizacién acuciosa y equipos entrenados.

El manejo inicial con NP se desarrolla habitualmente con los pacientes institucionalizados en
consideracién a su gravedad. Una evoluciéon favorable deberia permitir la utilizacién de NP
ambulatoria y el paso a NE realizado lo antes posible, dado su efecto protector de la funcién

intestinal y estimulante de la autonomia de NP.

Regulacién Vigente
Atn no se dispone de una Guia Clinica del Ministerio de Salud, que unifique criterios de
manejos y prestaciones institucionales, acordes a las necesidades de estos pacientes en las

diferentes localidades de nuestro pais.

Si bien es cierto no existe lo anterior, en Chile los nifios son protegidos desde su nacimiento en
la Carta Fundamental asegurando el derecho a la vida e integridad fisica y psiquica de la
persona. De igual modo ratific y adscribié a los acuerdos de la Convenciéon de Derechos del
Nifio en 1989, garantizando especialmente los cuatro principios fundamentales:

No discriminacién, el interés superior del nifio, supervivencia, desarrollo, proteccién y

participacién en la toma de decisiones.

La Ley 20.584 en reciente aplicacién desde el 1° de Octubre del 2012, considera entre sus
conceptos la proteccién de la vida, vivir con dignidad, trato digno y respetuoso, asi como

también velar por el interés superior del nifio frente a un dilema ético presentado.

2 M Martinez, M Fabeiro, M Dalieri, P Barcellandi, M Prozzi, et al. Evolucién y sobrevida de pacientes pedidtricos con
Sindrome de Intestino Corto (SIC) Nutr Hosp. 2011; 26(1):239-242ISSN 0212-1611 - CODEN NUHOEQS.V.R. 318.
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Método de anélisis

Modelo de andlisis de Dra. Paulina Taboada.®

1. Identificacién y descripcion del (los) problema(s) ético-clinico(s)

Angel, es un paciente pedidtrico de tres meses de edad hospitalizado en la unidad neonatal sin
riesgo vital y en tratamiento de su SIC extremadamente corto. Manejado con NPT ciclada,
reposicion de perdidas y manejo de Yeyunostomia. Gursa con compromiso hepdtico en aumento
y con deterioro de su estado nutricional.

Sus padres en todo momento han sido informados por su médico tratante de su evolucién y
conductas a seguir, a pesar de ello han entrado en un estado angustioso y de desesperanza, por

considerar que ya no hay avances en su recuperacién.

Dilemas

1. :Paciente se puede manejar adecuadamente en la Institucién?

2. Existen aspectos del manejo clinico que puedan incorporarse para mejorar su calidad
de vida.

3. ¢Se puede plantear el “alta” de este paciente y continuar manejo en forma extra
hospitalaria?

4. Esrecomendable la derivacién del paciente a la Unidad de pediatria?

5. ¢Existen mejores opciones de calidad de vida para este paciente en otro centro fuera de
la ciudad?

2. Referencia a principios de Etica Clinica involucrados.

e Principio de no-maleficencia: La omisién de tratamientos adecuados a su condicién
podria implicar una trasgresion a este principio asi como también el no reconocer estar
siendo superados como Institucién en el manejo de pacientes neonatales con SIC
extremo.

e Principio de beneficencia. este principio ha sido respetado ya que ha primado lo que se
ha considerado mejor para Angel. El proceso de recuperacién ha sufrido cambios y ha
superado las expectativas de vida iniciales.

e Principio de autonomia. Al ser un paciente neonatal su autonomia es subrogada por
ambos padres, quienes en todo momento han velado por el bien superior del nifio.

e Principio de justicia. Se han otorgado los recursos que el Estado ofrece para su mejor
sobrevida, sin embargo en el ultimo periodo de su evolucién ha estado latente la duda,
respecto a que es lo més adecuado para manejo. Su condicién actual se ird complicando
con las consecuencias propias de una NPT crénica (compromiso hepadtico,
complicaciones del catéter de larga permanencia, carencias nutricionales severas y sus

derivados).

* ¥J Leén Correa. Bioética razonada y razonable. Santiago de Chile: Fundacién Interamericana Ciencia y vida. p. 41-42.
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3. Andlisis de la informacién clinica éticamente relevante
e Certeza del (los) diagndstico(s).
e Existe certeza diagnéstica avalada por los estudios realizados y corroborada por la
cirugfa exploratoria realizada por los cirujanos infantiles, durante la instalacién del
catéter central de larga duracién. Durante la intervencién se tomé biopsia hepdtica y se

vio el estado y crecimiento del remanente intestinal.

Pronéstico de sobrevida: Ominoso, depende del adecuado manejo de su SIC por ahora
incompatible con una vida normal dada la dependencia de la NPT crénica, las consecuencias de
ella y su corta porcién de intestino actual. Serd necesario esperar a lo menos varios meses para
evaluar si el intestino logra algiin crecimiento, en tanto se incorporan algunas terapias que
permitan favorecer el crecimiento intestinal y el adecuado manejo de NPT con la consecuente
disminucién del compromiso hepatico.

Competencia del paciente. Paciente incompetente representado por sus padres.

Red de apoyo social. Cuenta con una excelente red de apoyo.

4. Evaluacién de alternativas de accién y sus resultados
«Paciente se puede manejar adecuadamente en nuestra Institucién?
Por la referencia y antecedentes presentados hasta este momento, se ha resuelto su condicién
critica inicial con muy buena respuesta al tratamiento de su shock mixto y agresiva intervencién

quirdrgica primaria. En su primera fase la respuesta y manejo fue éptimo.

En la segunda fase de su recuperacién aparecen las complicaciones hepdticas derivadas de la
NPT crénica y algunas complicaciones infecciosas de los catéteres instalados para su
administracién. Lo anterior se procurd resolver con adecuaciones en la administracién de la
NPT, terapias antibidticas acorde a cultivos realizados e instalacién de Catéter de larga
permanencia instalado en pabellén y una Yeyunostomia. Independientemente de lo anterior, se
extremaron las medidas de prevencién de Infecciones asociadas a la atencién de salud (IAAS)

por el equipo.

Tercera fase: Se ha llegado a una instancia en que empiezan a aparecer complicaciones que
interfieren en las condiciones que favorecerfan su recuperabilidad y perjudicarian la expresién
del potencial crecimiento intestinal y con ello las expectativas de calidad de vida. De no recibir
un plan de manejo integral por un equipo especializado a esta etapa, las proyecciones a futuro

se limitarian atin m4s.
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Si bien es cierto inicialmente su vida file salvada y se traté de optimizar su manejo, se
ha llegado a un punto en que la Institucion no podria aportar mds en esta tercera fase
pues requiere de una evaluacion y plan de tratamiento de un equipo especializado del

que no se dispone por ahora.

«Existen aspectos del manejo clinico que puedan incorporarse para mejorar su calidad de vida?

Si, ajustes a su minuta de NPT por nutriéloga especialista en SIC, incorporacién de acido
ursodeoxicélico para manejo de su colestasia, estimulacién de su desarrollo sicomotor e insistir
en apoyo sicolégico a padres y grupo familiar que aunque se ha ofrecido ha sido rechazado hasta

el momento.

éSe puede plantear el “alta” de este paciente y continuar manejo en forma extra hospitalaria?

Segtin lo revisado en la literatura especializada y lo conversado con los diferentes
Interconsultores locales y nacionales, se requiere que paciente se encuentre compensado y con
un peso mayor a 8 Kg, muy lejos de la situacién actual de Angel, por lo que no seria posible y
menos ain dada su condicién de SIC extremo con solo 5 cms de yeyuno y 1,5cms de ileon a

distal.

Sin embargo para una etapa posterior, parece altamente recomendable manejo NPT con
programa domiciliario como se realiza en algunas instituciones de la red en el drea
Metropolitana de Santiago, a fin de no mantener al paciente Institucionalizado y expuestos a los
riesgos que ello conlleva ej. Infecciones intrahospitalarias asociadas a la atencién de salud, asf
como también limitarle el establecimiento y desarrollo de lazos familiares con sus padres y

hermanos, ya que no conoce otro hogar que el Hospital.

En dichas circunstancias seria menester que la Institucién implementara al breve plazo soporte
domiciliario para este paciente en la administracién de la NPT y supervisién de manejo en casa y

capacitacién de la familia en su manejo.

Estd demostrado segtin la experiencia del Hospital Sotero del Rio y de la Dra. Enrica Pittaluga,
Coordinadora Programa Prematuros Area Metropolitana SSMSO, Jefe Unidad NINEAS (Niros
con necesidades especiales de atencién de salud), que el manejo de NPT en domicilio tendria un
costo bastante menor para el Estado, que la prolongacién de la hospitalizacién de éste paciente y
el manejo de sus complicaciones. Debe considerarse ademds el uso de sala exclusiva o de

aislamiento protector dada su vulnerabilidad.
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«Es recomendable la derivacién del paciente al Servicio de Pediatrfa?
El traslado al Servicio de Pediatria jobedeceria a aceptar que las mejores condiciones de
manejo estdn en mantenerlo institucionalizado hasta que alcance el peso y condiciones
para poder acceder a otros tratamientos mds efectivos para mejorar su condicion?

JResuelve el traslado el problema planteado?

No por ahora. Implicaria un estrés adicional a la familia y al paciente, ya que presentaria las
mismas limitaciones de manejo que en la Unidad de Neonatologia y demoraria la toma de

decisiones, en consecuencia su recuperabilidad.

«Existen mejores opciones de calidad de vida para este paciente en otro centro fuera de la
ciudad?
Segtn lo investigado por su médico tratante y equipo de la Unidad, asi como también lo
expuesto por los Interconsultores y expertos que el Comité de Etica ha consultado, parece ser la
decision mds adecuada a la condicion actual.
Se debe tener presente que el objetivo es obtener una evaluacion especializada por un
equipo con experiencia en SIC extremo, establecer plan de manejo y posterior retorno a

su centro de origen con manejo NPT domiciliario supervisado.

Respetaria el principio de beneficencia, pues procuraria ponerlo en manos especializadas de la

Red de salud para optimizar su manejo.

Respetaria el principio de no maleficencia: Maleficiente serfa persistir en no reconocer las
limitaciones actuales y contribuir por falta de derivacién a una mayor complicacién de su

evolucién y deterioro de su ya disminuida calidad de vida.

Justicia y respeto a la vida: Se respetarfa lo establecido en nuestra Constitucién y la Ley 20.584
actualmente en vigencia, ya que se defenderia el derecho a la vida y a una mejor calidad de
ella para Angel que pertenece a un grupo muy vulnerable de la sociedad, dada su condicién de

paciente incompetente portador de un SIC y de sus complicaciones derivadas.

Autonomfia: Si bien es cierto el no puede tomar decisiones sobre su vida, s 1o hacen sus padres.
Durante la presentacién del caso al Comité, solicitaron se le brindara a su hijo todas las
opciones de manejo disponibles en la actualidad en nuestro pais para optimizar su crecimiento y

desarrollo.
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Proporcionalidad de tratamientos: Por ahora se han realizado tratamientos proporcionados a su
condicién. A futuro el equipo de expertos deberd determinar los alcances de terapias a su

condicién segtin evolucién.

Morbilidad: Alta asociada a la pérdida de accesos venosos, las infecciones severas, la enfermedad

hepdtica, desnutricién y complicaciones derivadas de la misma.

Mortalidad: Riesgo alto por complicaciones y vulnerabilidad del paciente.

Costos: fisicos, psicolégicos, econ6micos y espirituales. : Altos para la familia, su madre ha hecho
de la Unidad su segundo hogar durante los tres meses, sus hermanos mayores no han podido
participar de este proceso en forma directa por las limitaciones y restricciones de la institucién.
Desde el punto de vista econdmico la permanencia del paciente hasta ahora ha demandado
cuidados intensivos en dos instituciones, luego en unidad de intermedio y se proyecta una larga
permanencia hasta lograr si es posible el manejo en domicilio. Desde el punto de vista espiritual
ha recibido apoyo de sacerdote de su religién y de algunos miembros del equipo comprometidos

especialmente en este proceso.

Resolucién del problema

¢ :Quién debe decidir? Su médico tratante con la participacién de los padres.

e Qué aspecto de la decisién cae directamente bajo la responsabilidad médica? Todo lo
relacionado con la toma de decisiones clinicas que busquen el mejor interés de Angel,
ejemplo: La btsqueda de Interconsultores ad hoc a la condicién del paciente. Gestionar
eventual traslado con centro de la Red de Salud para evaluacién. Presentar a Gestores
Institucionales la necesidad de establecer en breve plazo plan de atencién domiciliaria
para paciente con NPT y/o necesidades especiales.

o Competencia o capacidad del paciente y/o sus familiares para participar activamente en
el proceso de toma de decisiones. Paciente incompetente, padres que lo representan y

que poseen un nivel socio cultural éptimo.

Implementacién prictica de la solucién
e ;Quién? Su médico en colaboracién con miembros del equipo Institucional encargados
de Enlace, gestién y traslado.
e Cudndo? Lo antes posible una vez solicitado el cupo en el Centro de la Red de salud
nacional y coordinada traslado en avién ambulancia (vuelo aproximado de 2 horas),

considerar traslado y acompafiamiento de la madre.



e :COmo? Segin plan de traslados institucionales, con las medidas mads estrictas y seguras

que resguarden su condicién.

La propuesta del comité fue la siguiente

1. Gestionar traslado de paciente desde la Institucién a otro Centro de la Red de salud,
para evaluacién por equipo de expertos y establecimiento de plan de manejo integral.

2. Mantener paciente hospitalizado en Unidad Asistencial de Neonatologia hasta
derivacién.

3. Mantener manejo de NPT segtn recomendacién de Nutriéloga especialista en SIG
extremo consultada.

4. Ofrecerle al paciente estimulacién desarrollo sicomotor segin su condicién e
indicaciones del especialista, en la espera de la resolucién del caso.

5. Insistir a los padres de la disposicién de la Institucién de brindarles apoyo sicolégico
para un mejor manejo de la crisis y de este proceso.

6. Implementar y/o coordinar como Institucién un programa de manejo domiciliario para
nifios con necesidades especiales.

7. Capacitar a la madre y personal respecto al manejo y atencién del nifio con NPT

domiciliaria.

Fundamento de la sugerencia
La incidencia del SIC estd en aumento en Chile y el mundo, dada su asociacién con la
prematurez, ECN y malformaciones digestivas. En la actualidad sobrevive cerca del 90% de los

nifios afectados.

La Institucién no cuenta con un equipo pedidtrico especializado para el manejo de estos
pacientes, sin embargo existen profesionales en especializacién que podrian conformarlo a

futuro.

Los objetivos del manejo de los pacientes con SIC son promover la adaptacién mediante la
rehabilitacién intestinal a través de medidas médicas y quirtrgicas; y en los casos de no poder
lograrlo prevenir el desarrollo de complicaciones asociadas. Los nifios con fracaso intestinal
secundario a resecciones masivas de intestino requieren de un cuidadoso manejo por grupos
experimentados, quienes deberdn demostrar la irreversibilidad de la insuficiencia intestinal y

adaptar el manejo a cada etapa de la evolucién.

El SIC en edad pedidtrica se asocia a un alto indice de complicaciones y las mismas se presentan
precozmente. Dentro de las complicaciones, la enfermedad hepdtica asociada a insuficiencia

intestinal, es la causa mds frecuente de fallecimiento dentro de este grupo. La derivacién
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oportuna a centros especializados es prioritaria para ofrecer a estos nifios la posibilidad de lograr

la autonomia intestinal.

Hoy por hoy en el cuidado de pacientes con SIC continda siendo importante el uso racional de
una nutricién parenteral equilibrada, preferentemente en el domicilio; la adecuacién de la dieta
a las caracteristicas individuales del paciente, incluyendo el uso de férmulas elementales cuando
fuera preciso y el uso de firmacos con objetivos terapéuticos especificos a su condicién y

evolucién.
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Solicitud de Esterilizacién quirdrgica para persona
con discapacidad mental en un Hospital Regional del
Norte Chile

Moénica Rojas U."
Ricardo Baeza L. "
Xavier Ayora P. ™
Ester Carrefio R. ™V

Marfa Apaz V."

T Matrona Hospital Clinico Regional de Antofagasta

I Médico Oncélogo Radioterapeuta, Centro Oncolégico Antofagasta
1 Tedlogo, Académico Universidad Catélica del Norte

IV Asistente social Hospital Clinico Regional de Antofagasta

V Miembro de la Comunidad

Aspectos generales
El Hospital Clinico Regional de Antofagasta es un hospital de alta complejidad que otorga
atencién integral de salud a las personas de la macro zona norte de Chile. Posee un Comité de

ética Asistencial nombrado por resolucién en Octubre del afio 2009.

En la actualidad, el Comité se encuentra constituido por un equipo multidisciplinario de 10
personas: Una Representante de la Comunidad, una Asistente social, una Enfermera, un
Abogado, un Tedlogo, dos Matronas del drea neonatal, un Médico Oncélogo Radioterapeuta, un

Médico Infectélogo e Intensivista adultos, un Médico Intensivista y hematoncélogo pedidtrico.

Los miembros presentan una alta preparacién en bioética, siete de ellos han cursado Diplomado
en el 4rea y dos de ellos poseen grado de Magister, uno en Teologia y otro en Bioética. Se
retinen en forma calendarizada una vez al mes y las veces que sea necesario en el andlisis de
casos lo que se complementa con el trabajo interactivo virtual realizado a través del mail del
comité. No dispone de recursos propios para realizar su labor, sin embargo a la fecha existe un

compromiso de la Direccién de la Institucién para su asignacién.
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Se presenta caso ético clinico de paciente psiquidtrica derivada de Policlinico Ginecologfa para
solicitud de Esterilizacién; para efectos del estudio la llamaremos Ursula ya que omitiremos su

nombre real.

Para su andlisis se seleccion6 el Método integrado, derivado del modelo elaborado por la
Sociedad Espariola de Medicina de Familia y Comunitaria. Este método considera los principios
del personalismo, permitiendo a la vez establecer en este caso un manejo especifico local en
base a una norma general. Otro atributo es que contribuye a que las decisiones de 1os miembros

sean tomadas con prudencia y responsabilidad.

Caso ético clinico
Ursula es una Paciente de 32 afios que solicita esterilizacién quirtrgica y es derivada desde el
policlinico de atencién primaria con los siguientes diagndsticos:

e Esquizofrenia Paranoide

e Depresién

e Tumor hipofisario no resuelto

e Hipotiroidismo en tratamiento

e Diabetes

e (Obesidad

1) Marco de referencia
Situacién Pafs
Chile junto con suscribir tratados internacionales referidos a esta tematica, ha demostrado una
especial preocupacién en la ultima década por el respeto a los derechos de los grupos
vulnerables de la sociedad. Lo que lo ha llevado a implementar normas y protocolos en su

defensa con especial consideracién a la enfermedad mental.

Los problemas de salud mental, independientemente de su origen, pueden afectar en modo
diverso el desarrollo de las personas y su integracién, lo que impacta en su autonomia, el
autocuidado, el aprendizaje, asi como también las capacidades para establecer relaciones
afectivas y sociales sanas. Entre otras cosas puede verse dificultado el ejercicio de la sexualidad,

el matrimonio, la maternidad y la crianza en forma responsable.1

! Norma General Técnica nimero 71, sobre normas de esterilizacién quirtirgica en personas con discapacidad mental.
Resolucién Exenta MINSAL N1110/2004.
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Marco Regulatorio

Derechos humanos:

Actualmente los Derechos Humanos conciben a las personas con discapacidad mental como
sujetos de derecho en la sociedad, rescatando para ellos el ejercicio y respeto de todos los
Derechos Humanos fundamentales, derechos civiles y econémicos, sociales y/o culturales. Se
espera restablecer derechos de igualdad, no discriminacién, trato humanitario y digno, acceso a

los bienes y servicios sociales, ejercicio de la ciudadania e inclusién social.

Las personas con discapacidad mental no deben ser discriminadas en relacién con el

matrimonio, la familia, la paternidad y las relaciones personales.

La Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
integré esta visién y conceptos de derechos para las personas con discapacidad, el Estado de
Chile ratific6 en 2008 su compromiso de integrarla en su legislacién y politicas nacionales,

constituyendo uno de los principios inspiradores de la Ley 20.584 promulgada en Abril del 2012.

Entre los tratados Internacionales ratificados por el Estado Chileno:

a) Convencién sobre la eliminacién de todas las formas de discriminacién de la mujer
(Ratificado por Chile el 6 de Enero de 1990). Dirige a los Estados a condenar la
discriminacién de la mujer en todas sus formas y a prestar especial atencién a las
necesidades y los derechos en materia de salud de las mujeres pertenecientes a grupos
vulnerables y desfavorecidos como las mujeres con discapacidad fisica y mental.

b) Convencién Americana sobre Derechos Humanos OFA. (Ratificada por Chile el 21 de
Agosto de 1990). Su articulo 5 protege el derecho a la integridad personal y establece
que: “...toda persona tiene derechos a que se respete su integridad fisica, psiquica y
moral. También se refiere a la prohibicién de someter a una persona a penas o tratos
crueles inhumanos y degradantes”.

c) Pacto Internacional de derechos Civiles y politicos ONU: (Ratificado por Chile el 23 de
Marzo de 1976). Al igual que la Convencién Americana impone obligaciones al Estado
Chileno en relacién a la prohibicién de someter a una persona a penas o tratos crueles
inhumanos y degradantes, en su articulo 7 se refiere a que nadie puede ser sometido sin
su consentimiento a experimentos médicos o cientificos.

d) Pacto Internacional de Derechos econémicos, sociales y culturales. (Ratificado por Chile
el 3 de Enero de 1976). El articulo 10 se refiere a la proteccién de la familia, de las
madres y de los hijos. Es importante sefialar que el Comité creado para la supervisién
del cumplimiento de esta Convencién por parte de los estados se ha referido a la
esterilizacion de personas con discapacidades serialando que tanto la Esterilizacion,

como la realizacion del aborto a mujeres discapacitadas sin su previo consentimiento
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informado son serias violaciones al articulo 10 del Pacto Internacional de Derechos

econdmicos, sociales y culturales.

Considerando que la situacién de dependencia y vulnerabilidad social de las personas portadoras
de enfermedad mental las hace altamente susceptible a la desproteccién de sus derechos, la
autoridad sanitaria ministerial en conformidad con los estdndares y tratados internacionales de
derechos humanos, emitié un documento regulatorio a fin de propiciar una mejor practica de

los derechos de dichas personas.

En otro contexto en Octubre del 2012 entra en vigencia en Chile la Ley 20.584, que regula los
Derechos y Deberes que tienen las personas con acciones vinculadas a su atencién en Salud la
que considera entre sus principios inspiradores:

e Dignidad de las personas

e Autonomia de las personas en su atencién de salud

e Derecho de las personas a decidir informadamente

e Respeto de los menores de edad

e Respeto de las personas en situacién de salud terminal

e Respeto de la autonomia frente a la investigacién cientifica

e Respeto por las personas con discapacidad psiquica o intelectual
e Confidencialidad de la informacién de salud

¢ Reconocimiento al derecho a la participacién ciudadana en salud

e Marco legal para la tutela ética en los servicios asistenciales

El respeto a las personas con discapacidad psiquica o intelectual queda particularmente

resguardado en el pérrafo 8 articulos 23 al 29. El articulo 24 sefiala:

Sin perjuicio de lo dispuesto en el articulo 15 de esta ley, si la persona no se encuentra en
condiciones de manifestar su voluntad, las indicaciones y aplicacién de tratamientos invasivos e
irreversibles, tales como esterilizacién con fines contraceptivos, psicocirugia u otro de caricter

irreversible, deberdn contar con el informe favorable del comité de ética de establecimiento.

Marco ético

Personalismo ontolégico

Nuestra postura es que el ser humano es persona por el solo hecho de existir y la enfermedad
supone una condicién al margen de ser persona y tal vez superable con adecuado manejo
clinico a través del modelo biomédico. Existe en cambio otra posicién que considera la

enfermedad como vivencia desintegradora del ser humano mismo que la sufre y que no

% Derechos y deberes que tienen las personas en relacién con acciones vinculadas a su atencién en salud. Ley Nam.
20.584. Publicada en el Diario oficial el 1 24 de Abril del 2012.
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compartimos, ya que la esencia de ser persona supera aquellas limitaciones que la enfermedad

pudiera minar.?

1) Principios o gufas generales
Nivel universal
No-maleficencia: En este caso en particular lo que tiene preeminencia sobre cualquier otra cosa
es determinar si la esterilizacién quirdrgica tiene implicancias negativas para la paciente en el
contexto bioldgico y sicosocial. Segin el médico que presenta el caso no existiria en esta
paciente riesgos adicionales a los que podria tener otra paciente con igual diagndstico y sin
discapacidad. Desde el punto de vista sicosocial la esterilizacién es algo solicitado por la

paciente estando estabilizada de su patologfa psiquidtrica.

¢Vale en este caso considerar los eventuales riesgos del control de la maternidad como cdncer de
ovario, endometrio, de mama? Probablemente, el haber tenido un hijo la proteja desde ese punto
de vista. Otro aspecto a considerar es que las mujeres con problemas de salud mental con
frecuencia son ellas mismas las cuidadoras de sus hijos, lo que asociado a los factores
estresantes derivados de su patologia y por las altas exigencias del cuidado de su hijo se ha

comprobado, va en detrimento del desarrollo de los mismos.

Desconocemos si en la discapacidad leve, la responsabilidad amorosa de la crianza tiene un

fecto sanador o compensador en la madre.

Justicia. El respeto a este principio parte por no discriminar en relacién sélo a la condicién de
discapacidad mental de la paciente, sino que también es tratarla con equidad y garantizarle el

acceso oportuno brinddndole la atencién solicitada si se demuestra que es beneficiente.

Nivel particular

Beneficencia: Deberd establecerse si la esterilizacién quirtrgica es justificada y necesaria para
esta paciente y si no hay otra mejor opcién para ella. Ejemplo otros métodos anticonceptivos

igual de eficaces pero reversibles.

Autonomia: Es necesario descartar la coaccién que pudiera existir por la incapacidad social de
desenvolverse o de ser autovalente. sLa solicitud es realizada en forma auténoma o inducida por
un tercero, ejemplo su padre? Es fundamental establecer que es una decisién libre e informada

posterior a consejeria al respecto realizada por los profesionales del consultorio

® Lugo E. El sentido ontoldégico de la enfermedad y de la enfermedad mental en particular. Rev. Filosofia Univ. Costa
Rica. XXIX (70), 133-142, 1991.



IL. FASE DE INFORMACION Y ANALISIS
1) Recogida de datos:
Deteccién de problemas y definicién de los términos
Se hace necesario precisar diagndsticos presentados e implicancias que pudieran tener en la

decisién de la intervencién quirdrgica solicitada.

Esquizofrenia Paranoide: Es un trastorno mental complejo que dificulta:

e Establecer la diferencia entre lo que es real e irreal.
e Pensar de manera clara.
e Tener respuestas emocionales normales.

e Actuar normalmente en situaciones sociales.

Los sintomas de esquizofrenia paranoide pueden ser:

e Ansiedad.
e Enfadarse o discutir.
e Creencias falsas de que otros estdn tratando de hacerles dafio a ellos o a sus seres

queridos.

Existe presencia de sintomas psicéticos entendiendo por tales los referidos entre otros a las ideas
delirantes y a las alucinaciones que llevan a una pérdida de las fronteras del ego o a una grave

alteracién del enjuiciamiento o valoracién de la realidad.*

El prondstico de la esquizofrenia es dificil de predecir. La mayoria de las veces, los sintomas
mejoran con medicamentos. Sin embargo, algunas personas pueden tener dificultad para
desenvolverse encontrdndose inclusive en riesgo de estar expuestas a episodios repetitivos,
especialmente durante las etapas iniciales de la enfermedad.

Hasta ahora el manejo de esta patologia en Ursula ha sido dificil por falta de

regularidad en el tratamiento previo.

Depresién: La depresion clinica es un trastorno del estado animico en el cual los sentimientos de
tristeza, pérdida, ira o frustracién interfieren con la vida diaria durante un periodo de tiempo
prolongado.

En nuestro caso en particular podria ser agravada por su hipotiroidismo e historia

familiar de muerte de su madre y suicidio de su hermano.

4 http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/000928.htm#skipU Actualizado: 2/13/2012.

Pudiera aportar a esta interrogante conocer el caso de John Forbes Nash, matemdtico estadounidense que recibi6 el
Premio Nobel de Economia en 1994 por sus aportes a la teoria de juegos y los procesos de negociacién, quien a punto de
ser internado nuevamente por su esquizofrenia paranoide , se dio cuenta que la alucinaciones no eran reales por lo que
usando la teorfa de todo problema tiene una solucién decidi6 resolver por su cuenta su problema psicoldégico. Con el
paso del tiempo tuvo que aprender a vivir junto con sus alucinaciones, ignordndolas por completo y haciendo una vida
lo “mds normal posible”, actualmente es académico del Depto. de matematicas de la Universidad de Princeton.
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Tumor hipofisario no resuelto: Con consecuentes alteraciones endocrinas derivadas del
desequilibrio hormonal e insospechados efectos neuroldgicos potenciales producto del
crecimiento tumoral, por ejemplo, alteraciones visuales.
En la actualidad su padre se ha responsabilizado de su tratamiento y paciente estd
compensada de su Hipotiroidismo y Diabetes.
Persiste con obesidad, lo que se dificulta controlar ya que entre los efectos secundarios comunes

de los anti psicdticos, se encuentra el aumento de peso.

Btsqueda de experiencias semejantes
En nuestra historia como CEA no existe otra consulta o experiencia similar. En razén de
dispuesto por la Ley20.584 serdn recepcionados mds casos por afio, lo que nos motiva a

establecer una gul’a para las préximas consultas.

Surgen dudas en relacién a si una paciente que cursa con esquizofrenia paranoide y depresién

compensada es considerada discapacitada mental.

Circunstancias m4s relevantes

Ursula es soltera, vive con su padre y su hijo de 9 afios, es la mayor de 3 hermanos, uno de ellos
se suicidé, tiene un hermano de 32 anos independiente que trabaja en el drea de la minerfa. Su
madre fallecié de cdncer hace 4 afios lo que la sumié en una profunda depresién. Su padre es
jubilado, tiene un almacén y en la medida de sus capacidades le colabora, cursé ensefianza

media completa y actualmente no tiene oficio definido.

En ciertos periodos de crisis ha sido vendedora ambulante, mendiga y ha tenido el impulso de
prostituirse. En situaciones de crisis ha agredido a su hijo quien estd en tratamiento sicoldgico y
cursa con hiperactividad. El nifio es cuidado por su padre con ayuda de una tfa: es una familia

disfuncional.

Actualmente estabilizada de su patologia siquidtrica diagnosticada el afio 2005. La que la ha
llevado a multiples hospitalizaciones en Psiquiatria y manejo ambulatorio en hospital de dia. Su
evaluacion psicoldgica con escalas aplicadas sefiala CI: 75, Clasificacién inteligencia limitrofe.
Trastorno psico afectivo.

Informe de Psiquiatra sefiala que se encuentra actualmente estabilizada y capacitada para tomar
la decision de esterilizacion quirtrgica, que entiende la infertilidad del proceso y que acepta que

no podrd tener mds hijos.



2) Examen de posibles cursos de la accién

Sujetos:

Profesional competente: Ursula ha sido evaluada por médico psiquiatra y obstetras acreditados

pertenecientes al Sistema publico de la Red de Salud de Antofagasta. *Paciente

capaz/Familiares: Ursula cursé ensefianza media completa y asisti6 un afio a la Universidad,

aunque no continué sus estudios. En evaluacién psicoldgica con escalas aplicadas se determiné

CI: 75, Clasificacién inteligencia limitrofe con trastorno psico afectivo. Nuestro conflicto es

determinar si una paciente que cursa con esquizofrenia paranoide y depresién compensada es

considerada discapacitada mental, para lo cual es necesario ver la regulacién vigente.

Actuacién especifica:

Correcta (en relacién al marco y principios éticos).
Segtin Norma Técnica N° 71 de MINSAL, en casos de personas con enfermedad mental

sin capacidad de dar su consentimiento después de ser presentado caso en Comité de

ética, éste deberia derivar para su evaluacién a una comisién integrada por un siquiatra
(distinto del tratante), asistente social, ginec6logo y representante de agrupaciones de
familiares y/o usuarios de salud mental.

En el caso de Ursula no corresponde dicha derivacién, dado que segl’m certificacién de

Psiquiatra tratante se encuentra estabilizada y capacitada para tomar la decisién de
esterilizacién quirdrgica, mds atin sefiala que entiende la infertilidad del proceso y que
acepta que no podré tener més hijos, que es en definitiva lo que no desea.

Comité de ética coordina y realiza entrevista con Ursula y su padre para clarificar
aspectos de la solicitud y condicién actual.

Ursula manifiesta claramente sus motivaciones y deseo de no tener mds hijos dado que
considera que no ha sido una buena madre y que no desea verse expuesta a una nueva
maternidad ya que su hijo ha sido criado por su padre y una tia hasta ahora.

Confirma que la peticién fue realizada por ella sin coaccién a la Matrona del Centro de
salud y que le fueron explicados por ella, el ginecélogo y el psiquiatra las consecuencias
de la esterilizacién quirtrgica.

Su padre apoya la solicitud de Ursula y confirma la informacién dada.

* Adecuada (circunstancias)

Presentacién caso del CESFAM a Policlinico Hospital y del Policlinico Ginecologia por

derivacién medico a Comité de ética.

Comité de ética solicita reevaluacién por parte de Psiquiatra de Hospital para confirmar que en

su estado actual (ha transcurrido un mes) paciente se encuentra compensada y competente para

tomar decisién de solicitar esterilizacién quirdrgica y no ha sido inducida por terceros.
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Si confirma lo anterior, se emite informe favorable al procedimiento, en caso contrario debe

derivarse a comité ad hoc referido en Norma técnica N° 71.

La decisién final de esterilizacién no es sugerida por el Comité de ética, su papel consiste en
determinar si existen condiciones favorables a la solicitud de la paciente velando por su

bienestar y la proteccién de sus derechos.

Consecuencias:

Positivas: En base a los antecedentes emitir informe favorable al procedimiento quirtdrgico en
satisfaccién a los deseos de Ursula. Se respeta la autonomia del paciente se es beneficiente.
Negativas: complicaciones de la intervencién ain que poco probables y/o que paciente se

arrepienta de haber solicitado intervencién.

3) Toma de decisién y ejecucién

Posterior a entrevista, estudio del caso y de la regulacién vigente, Comité de ética determina
que existen condiciones favorables a la solicitud de Ursula.

- Eleccién de un comportamiento. Se emite informe favorable a Comisién Nacional de
Proteccién segun lo establece norma N° 71, quien puede realizar mds consultas o sugerencias

al CEA o confirmar la decisiéon sugerida.

Justificacién respecto a los principios

Consideraciones a la decisién:

La distincién ontolégica del valor inapreciable del ser humano (per se) en si mismo, por el solo
hecho de existir como ser humano y su degradacién bio-psiquica y espiritual por la enfermedad
que pudieran relativizar su valor como persona es una distincién fundamental para un andlisis

bioético de cada caso ante los Principios ético-médicos de Beneficencia, Autonomia y Justicia.

En cuanto al principio de Beneficencia: Si la motivacién principal del caso de la paciente
presentada es controlar un posible embarazo no deseado, la opcién de métodos anticonceptivos
con seguimiento médico son igual de eficaces para dicho fin, pero la pregunta que subyace es;
¢Qué ocurre si deja de medicarse para su esquizofrenia y depresién compensada?® ;La familia
suplird su autonomia y podrd prever y corregir dicha situacién de control de embarazo? Las
dudas razonables se hacen evidentes y entran en conflicto el principio de Autonomia de la
familia y la paciente. ~ Sin el principio de Autonomia quedan vulnerados también los
principios de Justicia y Beneficencia y la autoridad competente deberd tomar la determinacién

médico-ética sin discriminacién alguna para el mayor bien personal y familiar de la paciente.
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Ursula es una paciente compensada de su patologia psiquidtrica y se encuentra en condiciones
de decidir cudl es su mejor interés reproductivo, por tanto se debe respetar el derecho a su

autonomia sin discriminacién por su enfermedad.

De la misma manera tiene el derecho de acceder a los mismos beneficios que tendria una mujer
que solicita en igualdad de condiciones, la limitacién de su reproduccién en el sistema piblico

de salud del cual ella es beneficiaria.
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Solicitud Limitaciéon de Esfuerzo Terapéutico (LET)

en nifio con Pardlisis cerebral coreo atetdsica, en un

Hospital Regional del Norte de Chile

Patricia Gallardo B.

Moénica Rojas U.

Matronas integrantes Comité de ética Asistencial Hospital Clinico Regional de Antofagasta, Chile

Generalidades

Desde su creacién en Octubre del 2009, el Comité de ética Asistencial del Hospital Regional de
Antofagasta ha recibido preferentemente para su andlisis dilemas éticos en la atencién del
paciente pedidtrico terminal y/o crénico con patologias graves. Esto constituye un permanente
desafio para los equipos que realizan su atencién clinica y de los profesionales que deben

deliberar respecto a las mejores opciones a seguir en cada uno de ellos.

Las limitaciones propias de la geografia y las distancias de los grandes centros, de los recursos
institucionales como horas especialista neur6logo infantil, exdmenes predictivos y la inmadurez
propia del paciente, constituyen un obstdculo a superar para asegurar los mejores resultados en

cada uno de ellos.

Decidir hasta dénde limitar los esfuerzos terapéuticos requiere un acabado diagnéstico, certeza
en la futilidad de los tratamientos y un claro compromiso del equipo y los padres por velar por
el mejor interés del paciente. El actual Comité de ética asistencial del Hospital Regional
Antofagasta conformado en Octubre del 2009 se encuentra constituido por un equipo
multidisciplinario de 10 personas con alta preparacién en bioética, no cuenta con recursos
propios ni horas asignadas para ejercer su labor, pero si con el compromiso institucional para

otorgarlo.

El Dilema
Paciente pedidtrico con diagndstico Pardlisis cerebral coreo atetésica hospitalizado en UCI
pedidtrica en forma prolongada por Sepsis grave y multiples complicaciones propias de su

condicién, que derivan en su dependencia de la Ventilacién mecénica.



Médico tratante solicita al Comité de Etica (CEA): “Definir probables limitaciones de esfuerzo
terapéutico considerando reintubaciones repetidas y tratamiento antibidtico sin respuesta
adecuada.”

Con el propésito de proteger la identidad de nuestro paciente omitiremos su nombre real y lo

llamaremos Andrés.

Para el estudio de caso, se utiliz6 la metodologia propuesta por la Dra. Paulina Taboada que se
caracteriza por aplicar elementos de racionalidad, facilitando el andlisis a través de una

revision sistematica de todos los elementos importantes en el proceso de toma de decisién.

Caso Clinico
Andrés tiene 6 anos, proviene de una ciudad del interior de Antofagasta. Es portador de una
Pardlisis cerebral coreo atetdsica y es derivado del Hospital de su ciudad al Hospital Regional

para un mejor manejo de un cuadro respiratorio e infeccioso rebelde a tratamiento.

Su estadia se ve prolongada por varios episodios de infecciones respiratorias y urinarias que
culminan con Sepsis grave polimicrobiana que comprometen aun més su debilitado estado
general. Es ingresado a UCI ofreciéndole Ventilacién mecdnica con soporte total intensivo en
todo momento, durante su permanencia es reintubado 3 veces por su pobre mecdnica
respiratoria y se hace dependiente de la ventilacién mecdnica y resistente a las multiples

terapias antibiéticas indicadas.

Ante su pobre evolucion el Medico tratante se cuestiona el manejo intensivo y se plantea la
posibilidad de limitar los esfuerzos terapéuticos, motivo por el cual consulta al Comité de Etica

del Hospital.

Diagnésticos
1. Shock séptico foco pulmonar y CID resuelto
2. Neumonia bacteriana SBO moderado leve
i. Sobre infeccién por ADV IIH
ii. Queratitis por ADV
ITU por hongos en tratamiento
ITU por Enterococcus faecium en tratamiento
ITU por Pseudomona Aeruginosa tratada
Hemorragia digestiva alta.
Paralisis cerebral coreo atetésica en tratamiento

Desnutricién severa
RDSM

© *® N o Utk W
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1) Marco de referencia
Regulacién en Chile
La Declaracién de los Derechos del Nifo fue firmada el 20 de noviembre de 1959 por las
Naciones Unidas, con ella se intenta promover en el mundo los derechos de los nifios y el rol
que juegan la escuela y las familias en esto. Una declaracién es un manifiesto con una
determinada intencién moral y ética, pero no es un instrumento juridicamente vinculante,

como es el caso de la convencion.

Posteriormente, en 1989 se logré contar con una Convencién de Derechos del Nifio (1989), que
fue ratificada por Chile en 1990 junto a otros 57 paises, asumiendo el compromiso de asegurar a
todos los nifios y nifias (menores de 18 afios) los derechos y principios que ella establece,
transformdndose asi en uno de los tratados de derechos humanos ma4s ratificados de todos los

tiempos: actualmente, hay 191 paises que han adherido.

Esta Convencién es el primer instrumento internacional juridicamente vinculante que incorpora
a todos los derechos humanos, ya sea civil, cultural, econémico, politico y social.! Aunque la
convencién tiene 54 articulos, se rige por cuatro principios fundamentales:

e No discriminacién: El nifio no deberd sufrir debido a su raza, color, género, idioma,
religién, nacionalidad, origen social o étnico, o por ninguna opinién politica o de otro
tipo; ni tampoco debido a su casta o por alguna discapacidad.

e El interés superior del nifio: las leyes y las medidas que afecten a la infancia deben tener
primero en cuenta su interés superior y beneficiarlo de la mejor manera posible.

e Supervivencia, desarrollo y proteccién: las autoridades del pais deben proteger al nifio y
garantizar su desarrollo pleno - fisico, espiritual, moral y social.

e Participacién: Los nifios tienen derecho a expresar su opinién en las decisiones que le

afecten, y que sus opiniones se tomen en cuenta.

LET y su Regulacién en Chile

No existe en la actualidad regulacién explicita respecto a la limitacién del Esfuerzo Terapéutico
en nifos en nuestro pafs, en la actualidad los profesionales de las Instituciones de Salud
enfrentados a éste dilema ético, deben regirse por los principios establecidos en la Constitucién
Politica del Estado, Cédigo sanitario, Cédigos Deontolégicos Profesionales, Cédigo Penal y su

propio cédigo de ética.?

! Disponible en http://www.bcn.cl/de-que-se-habla/chile-derechos-del-nino Consultada el 2012-09-29.
2 Rojas M. Disedo e Implementacion de una Guia Clinica de Limitacion del Esfuerzo Terapéutico en la Unidad
Asistencial de Neonatologia del Hospital Regional Antofagasta. Tesis de maestria en Bioética ULIA, 2011.
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En Chile la Constitucién de la Reptiblica asegura a todas las personas al nacer, igualdad en
dignidad y derechos y considera a la familia el nicleo fundamental de la sociedad. Se
compromete a resguardar el derecho a la vida y a la integridad fisica y psiquica de la persona.
La recién promulgada Ley de Derechos y Deberes de las Personas en Salud tiene por objeto
regular los derechos y deberes que las personas tienen en relacién con acciones vinculadas a su
atencién en salud. Es una instancia legal a través de la cual el Estado interviene en la gestién de
salud considerando el respeto a la Dignidad del ser humano y los derechos que por ella le son
conferidos durante la atencién médica, se le reconoce el respeto a su autonomia y consecuente

con ello a la decisién libre e informada.

Respecto a pacientes en situacién terminal establece que:

e Toda persona tiene derecho a otorgar o denegar su voluntad para someterse a cualquier
procedimiento o tratamiento vinculado a su atencién de salud, con las limitaciones
establecidas en el articulo 16 (riesgo de la salud publica).

e En ningtn caso el rechazo a tratamientos podrd tener como objetivo la aceleracién
artificial de la muerte, la realizacién de précticas eutandsicas o el auxilio al suicidio.

e La persona que fuere informada de que su estado de salud es terminal, tiene derecho a
otorgar o denegar su voluntad para someterse a cualquier tratamiento que tenga como
efecto prolongar artificialmente su vida, sin perjuicio de mantener las medidas de
soporte ordinario. En ningtn caso, el rechazo de tratamiento podrd implicar como
objetivo la aceleracién artificial del proceso de muerte (art.16).

e Asi como también establece el Derecho a los cuidados paliativos.

Respecto a las personas con discapacidad psiquica o intelectual sefiala en forma especial que el
MINSAL debe asegurar la existencia y funcionamiento de una Comisién Nacional de Proteccién
de los Derechos de las Personas con Enfermedades Mentales y de Comisiones Regionales de
Proteccién, una en cada regién del paifs. Su funcién principal serd velar por la proteccién de
derechos y defensorfa de las personas con discapacidad psiquica o intelectual en la atencién de

salud.

El Cédigo de Etica del Colegio Médico de Chile afio 2008: establece en el Articulo 8. “Que el
fundamento bésico de su quehacer es el respeto de la vida humana desde su inicio y hasta su

término”. Sin embargo en el Articulo 23.
Sefiala que toda persona tiene derecho a morir dignamente. Por consiguiente, los procedimientos

diagndsticos y terapéuticos deberdn ser proporcionales a los resultados que se pueda esperar de

ellos.

El médico procurard siempre aliviar el sufrimiento y el dolor del paciente, aunque con ello haya

riesgo de abreviar la vida. Ante la inminencia de una muerte inevitable, es licito que el médico, en
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conciencia, tome la decision de no aplicar tratamientos que procuren Unicamente una
prolongacién precaria y penosa de la existencia, debiendo procurar al enfermo los cuidados
paliativos inherentes a la dignidad de todo ser humano, hasta el final de sus dias. Si se comprobare
la muerte cerebral de un paciente, el médico estard autorizado para suspender todo procedimiento

terapéutico.

En el actual escenario los Servicios pedidtricos del pais atin no disponen de una regulacién
necesaria para la toma de decisiones del LET que considere el respeto a la vida y dignidad del
paciente en situacién terminal y de la imprescindible participacién informada de sus padres o
tutores, solo debera recurrirse a la experticia del equipo médico, a la voluntad de los padres y

eventualmente a los comités de éticas asistenciales cuando sean consultados.

Marco ético

En las unidades de pacientes criticos los equipos suelen enfrentarse a una muerte intervenida
por la tecnologia médica, por lo cual se hace necesario recurrir a los principios bdsicos de la
Bioética a fin de cimentar la toma de decisiones terapéuticas en la gestién clinica. En la toma de
decisiones debe primar el respeto a la dignidad humana y la autonomia que atn cuando esta no

puede ser ejercida por el paciente pedidtrico discapacitado, si lo es por sus padres o tutores.

La Dignidad del ser humano. No se puede entonces negar la igualdad de derechos o del ser o de
naturaleza a los no nacidos o nacidos con alguna deficiencia importante. Los atributos
intelectivos, relacionales, la autocomprensién no son mds que expresiones del ser que por si
mismas no lo definen ni le atribuyen el estatuto de humanidad. Son valiosas por pertenecer a la
persona humana y no al revés por manifestar la potencialidad de la libertad y la dignidad de la

persona.’

Es éticamente exigible implementar todas aquellas medidas terapéuticas que guarden una
relacién de debida proporcién entre los medios empleados y el resultado previsible. Si no se
cumple esta relacidn, se consideran desproporcionadas y no serfan éticamente obligatorias.
Constituye un deber la no aplicacién o el retiro de medidas desproporcionadas, evitando el
ensafiamiento terapéutico, por cuanto la limitacién del esfuerzo terapéutico tiene por finalidad,

precisamente, respetar la dignidad del paciente.
Método de andlisis

Modelo de andlisis de Dra. Paulina Taboada

® Le6n Correa FJ. Bioética razonada y razonable. Santiago de Chile: Fundacién Interamericana Ciencia y vida; p. 41-
42.
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1. Identificacién y descripcién del (los) problema(s) ético-clinico(s)

Andrés es un paciente pedidtrico de 6 afios de edad con pardlisis cerebral que cursa con
infecciones a repeticién sin respuesta a tratamiento, con desnutricién severa, re-intubaciones y
reconexiones a ventilacién mecanica. Posee una familia disfuncional y muy escasos recursos

econdémicos.

Médico tratante consulta sobre la limitacién al esfuerzo terapéutico (LET)
Las preguntas que se suscitan del caso son:

e Estd claro el diagnéstico y prondstico médico?

e Es moralmente licito limitar el tratamiento antibiético?

e Es moralmente licito limitar la conexién al ventilador mecanico?
e Seinformé a los familiares la intencién de la LET?

e Se ocuparon todos los recursos al alcance médico?

e Hubo preocupacién por la situacién familiar?

2. Referencia a principios de Etica Clfnica involucrados
Los principios éticos involucrados son:

e Respeto al derecho y deber de informar:
No se respeté este derecho, el paciente es menor de edad y no competente, no posee autonomia
sobre sus actos, a pesar de tener como tutora a su abuela materna ésta no fue informada sobre
las intenciones de realizar LET.
“Hay que tener presente que la limitaciéon de tratamientos debe ser el resultado de un proceso en
que se debe procurar que los padres del nifio logren una adecuada comprensién de la situacién
médica del nifio”.*

¢ No maleficencia:
Ha riesgo de trasgredir este principio se debe tener precaucién con los reiterados
Procedimientos de intubacién y reconexiones a Ventilacién mecénica por el gran riesgo que esto
supone. Si la opcién elegida es limitar las conexiones al ventilador mecénico y limitaciones de
las terapias antibidticas, deberia descartarse la eventualidad de producir un dafio mayor por
dicha determinacidn.

¢ Beneficencia:
Aun cuando se han realizado varios cambios de terapias antibidticas a la paciente dada su poca
efectividad, no se cursé hasta ese momento interconsulta a un médico infect6logo para un mejor
manejo de su cuadro infeccioso a fin de poder precisar tratamiento antibiético mds adecuado a
la condicién del paciente. No existe a la fecha de la solicitud un prondstico claro del Neurdlogo

que es imprescindible para este caso.

* Novoa F. Dilemas éticos en la limitacién terapéutica en edad pedidtrica. Rev. Chil. Pediatr: v.79 supl. 1 Santiago nov.
2008.



No fue considerado un estudio multi-disciplinario a su familia en el contexto sicosocial. Lo
anterior evidencia que no todos los recursos disponibles por el Sistema de Salud han sido
utilizados, en consecuencia también estd comprometido el principio de Justicia.
e Respeto a la vida humana:

Digno es aquello que debe ser tratado con respeto, este principio ha sido vulnerado, solo se ha
intentado tratar su condicién de enfermo y ha sido omitido un aspecto fundamental en su vida,
que ser considerado como parte de un nudcleo familiar. Imposible no considerar que su madre
posee un retardo mental leve ha moderado y que también ha sido discriminada por esa
condicién. No se han realizado intervenciones hacia el nifio y su familia por el equipo Sicosocial

de la Institucién.

Principio de Proporcionalidad Terapéutica

Lo proporcionado o desproporcionado de una accién del médico es un juicio que emitimos
respecto a la conveniencia, inconveniencia o necesidad de una determinada accién en
conformidad con la condicién de un paciente. Asi, se espera que exista un equilibrio entre los
medios diagndsticos o terapéuticos que el médico aplica y el resultado esperado, teniendo en
cuenta las condiciones particulares del paciente y su entorno. Hasta este momento esto no fue

respetado.

Principio de totalidad o principio terapéutico

Es un principio fundamental en la ética médica. La corporeidad humana es un todo unitario
resultante de partes distintas, unificadas entre si orgédnica y jerdrquicamente por la existencia
Unica y personal. No se puede hacer una accién que no tenga como finalidad la proteccién y

cuidado de la vida y la salud. El eventual darfio tiene que ser menor que el beneficio buscado.

3. Andlisis de la informacién clinica éticamente relevante

e Certeza del (los) diagnéstico(s)
Sélo existe claridad en relacién al diagnostico de “Pardlisis cerebral coreo atetdsica”. Persiste
incertidumbre en el manejo de sus cuadros infecciosos a repeticién y una importante
exageracién en la terapia antibidtica. ;Ensafiamiento terapéutico? .Para poder definir una
Limitacién del Esfuerzo Terapéutico se debe tener la certeza del diagnéstico, utilidad e inutilidad
de los tratamientos empleados, la posibilidad de implementar las medidas de LET, los riesgos
de las diferentes alternativas y los costos.

e Pronéstico de sobrevida
No existe informe del Neurdlogo Infantil que establezca un pronéstico de su enfermedad y
sobrevida. Solo consta que posee un EEG sin actividad epileptiforme y un TAC de cerebro que

impresiona normal. Nada concluyente para basar una decisién de tanta envergadura.
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e Competencia del paciente
Andrés, Neuroldgicamente se conecta, con apertura ocular espontdnea, no habla, posee
permanentes movimientos coreoatetésicos de cuatro extremidades. No es un paciente
competente ni auténomo por lo que es particularmente vulnerable.

¢ Red de apoyo social
Muy limitada, integra una familia disfuncional compuesta por una madre con retardo mental
leve-moderado y una abuela como tutor legal. La familia cuenta con muy escasos recursos

socios econémicos y culturales

4. Evaluacién de alternativas de accién y sus resultados
Beneficios y riesgos de las alternativas:
Debe cautelarse que las alternativas que sugiere el médico tratante de limitar el esfuerzo
terapéutico, no impliquen un mayor riesgo o dafio para Andrés. Al no existir pronéstico de
Neurélogo Infantil el sentido de la prudencia exige esperar dicho informe para resguardar la

seguridad del nifio.

Es necesario que los miembros del equipo de salud involucrado en los cuidados del paciente
mantengan entre ellos un dialogo que permita concordar posiciones, y una comunicacién
coherente y oportuna con el paciente o sus representantes. Se trata de considerar que es parte del
compromiso ético con nuestros pacientes, con la prdctica de la medicina y con la sociedad, el

reconocer adecuadamente cuales son los limites de nuestro accionar.’

Morbilidad

Si bien es cierto la pardlisis cerebral no es una patologia que tenga una cura definitiva, el
adecuado tratamiento a menudo mejorard algunas de las capacidades del nifio. Muchos nifios
progresan para disfrutar una mejor calidad de vida como adultos, cuando sus discapacidades

son controladas adecuadamente, para esto es necesario un plan de manejo integral.

Mortalidad

Los pacientes con este diagndstico pueden llegar a tener una expectativa de vida muy limitada.
La morbilidad y la mortalidad se encuentran relacionadas con la gravedad de la enfermedad y
las complicaciones médicas asociadas, siendo un factor agravante el inadecuado manejo de sus

patologias asociadas.

Costos: fisicos, psicolégicos, econémicos y espirituales
Un paciente con este diagndstico requiere de un alto costo monetario para su tratamiento y

sistema de vida. El principio bésico de la Etica Clinica es la dignidad de las personas, cada ser

3 Canteros J, Lefeubre O, Toro M, Herrera C. Limitacién del esfuerzo terapéutico. Rev. Chil. Med. Int. 2007, Vol22 (2), 93-
96.
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humano estd revestido de un valor inconmensurable por lo que merece ser tratada con respeto

y que se le brinden las condiciones adecuadas para mejorar su calidad de vida.

Existe un alto costo psicolégico y espiritual para la familia, el abordaje de estas necesidades para
los padres y cuidadores es un componente importante del plan de tratamiento. El bienestar de
un individuo con pardlisis cerebral depende en gran parte de la fuerza y el bienestar de su

familia.

5. Resolucién del problema

e :Quién debe decidir?
El pediatra tratante considerando la opinién de su tutor legal que en este caso es la abuela y la
de su madre que a pesar de tener una discapacidad leve a moderada debiere ser escuchada, si es
capaz de entender la complejidad que vive el proceso de su hijo. Para esta decisién el pediatra ha
de tener en consideracién la opinién del equipo multidisciplinario que lo atendié Neurdlogo
Infantil, Terapista, Fisiatra, Sicélogo, asistente social. De este modo es posible asegurar una
decisién que vele por los mejores intereses de Andrés.

e iQué aspecto de la decisién cae directamente bajo la responsabilidad médica?
El médico tratante debe tomar las decisiones de manejo que resguarden los mejores intereses
de Andrés pues es quien mds le conoce. Esta decision le obliga a considerar: El Respeto a la vida
humana y a la Dignidad del paciente, utilizar tratamientos proporcionados, evitar las
discriminaciones injustas ,buscar por sobre todo mejorar la calidad de vida del paciente, definir
la limitacién de terapias y respetar el derecho a la informacién de su tutora y el resguardo de la
confidencialidad.
Competencia o capacidad del paciente y/o sus familiares para participar activamente en el
proceso de toma de decisiones
Andrés es incompetente pero su familia a través de su abuela que es la tutora legal debe ser
invitada a participar activamente en el proceso de toma de decisiones durante la hospitalizacién.
El médico tratante debe informarle en forma sencilla y veraz sobre la situacién real del nifio y

concordar con ellas las alternativas mds beneficiosas para él.

6. Implementacién préctica de la solucién

e  Quién?
Una toma de decisién compartida entre los profesionales médicos y la familia. Una vez tomada
la decisidn, existe obligacién ética y moral de respetar a cada persona en virtud de su dignidad

y no abandonar al paciente durante el proceso.
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:Cudndo?

Una vez que se disponga del informe del neurélogo infantil con certeza diagndstica y prondstico.

«Cémo?

Con el resguardo de los principios antes mencionados su Médico tratante debera:

1.
2.

10.

Informar a la familia en forma clara y precisa la situacién actual del nifio.

Insistir en un completo informe y prondstico del Neurélogo Infantil.

Cursar interconsulta al Infectélogo del Hospital, para optimizar la terapia antibidtica lo
que permitird asegurar un mejor resultado y manejo de su cuadro infeccioso rebelde a
tratamiento.

Mantener medidas de soporte con limites preestablecidos hasta clarificar diagndstico y
prondstico neuroldgico.

Gestionar con cirujanos infantiles la realizacién de una pronta gastrostomia a fin de
favorecer su recuperacién y disminuir las neumonias aspirativas.

Solicitar evaluacién con Nutriéloga Infantil para mejorar su aspecto nutricional.
Derivar a la familia al Sicélogo a fin de brindarle apoyo sicosocial y herramientas de
manejo de crisis.

Ingresar a programa de rehabilitacién con fisioterapeutas y otros especialistas que le
permitan mejorar su calidad de vida.

Solicitar intervencién social realizando diagndstico socioeconémico y derivando al
grupo familiar a los programas sociales del estado de ayuda a grupos vulnerables.
Realizar un plan de manejo integral con profesionales especializados que capaciten a la

familia en los cuidados en el hogar.

Finalmente concluimos que la solicitud de LET por parte de su médico tratante trasgrediria los

principios bdsicos de la Etica Clinica, pues no existe prondstico neuroldgico, requisito

fundamental para cualquier andlisis de limitacion de terapias. No se respeta el derecho a la

autonomia subrogada y a la informacion. Finalmente, es necesario destacar que no han sido

utilizados todos los recursos disponibles en el Sistema Piblico de Salud para un adecuado

tratamiento y rehabilitacion.
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Daiio neurolégico irreversible

Comité de Etica Hospital Regional de Talca

Caso Clinico N°: 1, MEO
Fecha de presentaci6n: 25.05.2011
Médico Tratante: Dra. Erika Leiva

Unidad: UCI pedidtrica

Datos del Paciente (edad, sexo)

Lactante de 2 meses de edad, sexo femenino.

Antecedentes Familiares:
Primera hija de padres casados, jovenes, viven de allegados en casa de abuelo maternos. Aporte

econdémicos de padre y abuelos. Fonasa A.

Antecedentes del Caso:

Historia clinica resumida

Lactante 12 hija, nacida en Hospital de Constitucién y trasladada durante las primeras horas de
vida al Servicio de Neonatologia del Hospital de Talca. Con antecedentes de RNT AEG, asfixia
neonatal severa, encefalopatia hipéxico isquémica grado III, infeccién connatal tratada,
infeccién intrahospitalaria tratada (neumonia asociada a ventilacién mecdnica, sepsis secundaria
a infeccién de herida operatoria), dafio neurolégico secundario severo, trastorno de deglucién
secundario, reflujo gastroesofdgico severo, gastrostomia mds op. Nissen (05/04/2011).
Permanecié hospitalizada en Talca hasta el 27 de abril, primero en Neonatologia, luego en UCIP
y finalmente en Pediatria. Fue trasladada a Hospital de Constitucién el 28 de abril donde
permanece hasta el 06 de mayo, fecha en que ingres6 a UCIP HRT por cuadro de neumonia con
insuficiencia respiratoria aguda y disfuncién de la gastrostomia (filtracién). Respondié
favorablemente a antibiéticos (clindamicina-ceftriaxona) y se aliment6 via enteral (sonda
nasoyeyunal) mientras se resolvié disfuncién de gastrostomia. Cursa habitualmente con

alteracién de la termorregulacién e hipersecrecién bronquial.
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Situacién Clinica Actual (diagndstico)
Actualmente respira en forma espontdnea, siempre muy hipersecretora bronquial, requiere
aspiracién de secreciones frecuentes. Se alimenta por gastrostomia con buena tolerancia. No se

conecta al medio y presenta un profundo retraso psicomotor.

Pronéstico de la Enfermedad

Dado el dafio neurolégico profundo e irreversible, su prondstico vital es ominoso.

Dilemas Eticos que el Caso clinico genera al equipo de salud
. Reanimacién cardiopulmonar intensiva en caso de paro cardiorespiratorio.

. Conexién a ventilacién mecédnica.

Opinién del Paciente o su familia, sobre las opciones de tratamiento
Sus padres han manifestado que no desean terapia invasiva ventilatoria ni manejo en unidad de

cuidados intensivos, en caso de descompensacién vital.

Propuesta al Médico Tratante
El caso presenta, a modo de ver del Comité, los siguientes dilemas éticos:
. Reanimacién cardiopulmonar intensiva en caso de paro cardiorespiratorio

. Conexién a ventilacién mecdnica

La propuesta que el comité hace es la siguiente:

. Existe consenso en limitacién de esfuerzo terapéutico.

. Puede mantenerse en Hospital de Constitucién, apoyada por el equipo de salud que
contenga a la familia, especialmente por su pediatra tratante local.

. Se sugiere mantener medidas de soporte bdsico, es decir no ingresar a unidad de
cuidados intensivos.

. Se recomienda no reanimar, no usar drogas vasoactivas, antibidticos de segunda linea,
ventilacién mecdnica invasiva ni transfusiones de sangre.

. Se recomienda favorecer terapia psicolégica prolongada y constante a la familia cercana

con el fin de asumir el duelo correspondiente.

Fundamento de la sugerencia

El prondstico vital ominoso debido al dafio neurolégico irreversible de Millaray.
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Traslado a domicilio de menor con dafo

neurolégico

Comité de Etica Hospital Regional de Talca

Datos del Paciente (edad, sexo)

Paciente de sexo masculino de 1 afio 9 meses a la fecha actual (28 de Junio de 2011). MRV

Antecedentes Familiares

Segundo hijo de madre soltera, vive de allegada en casa de abuela materna quien es viuda de 77
afios de edad con grupo familiar compuesto por 9 personas, con aportes econémicos de la abuela
y otros familiares. Madre y su pareja actual, no trabajan.

Pertenecen al grupo de FONASA A.

Antecedentes del Caso

Historia clfnica resumida

Nifio previamente sano que cae en canal de regadio siendo rescatado alrededor de 15 minutos
después de sumergido, recibiendo reanimacién boca a boca por la madre y luego en el Servicio
de Urgencia del Hospital Base de Linares, trasladdndose al Hospital Regional de Talca donde

permanece durante un mes en ventilacién mecénica.

Situacién Clinica Actual (diagndstico)

Actualmente con respiracién espontdnea por traqueostomia; alimentdndose por gastrostomia
por ausencia de reflejo de deglucién. Con escasa respuesta a estimulos, mantiene hipertonia y
espasticidad de las 4 extremidades y frecuentemente presenta crisis convulsivas generalizadas
que requieren apoyo medicamentoso para su control, sin embargo, se reproducen al estimulo

t4ctil-doloroso.

Pronéstico de 1a Enfermedad
Dado el dafio neuroldgico y las crisis convulsivas recurrentes, su deterioro es progresivo y el

prondstico es ominoso.



Dilemas Eticos que el Caso clinico genera al equipo de salud
1. Es pertinente preparar (técnicamente) a los padres para que continden la atencién del
menor en su domicilio?
2. Durante su hospitalizacién, si llegase a presentar un Paro Cardiorrespiratorio, se
aconsejarfa algin tipo de reanimacién bésica o avanzada? Y ;por cudnto tiempo?
3. :Debe entregarse apoyo psicolégico a la familia preparando una situacién terminal antes

del término?

Opinié6n del Paciente o su familia, sobre las opciones de tratamiento

Los padres del menor se encuentran de acuerdo a la terapia de apoyo, siempre manteniendo la
informacién de los cambios producidos y las indicaciones que se dicten, en consideracién a las
limitantes locales.

Desean que, como equipo de salud, le demos la mejor atencién y estemos dispuestos a atenderlo

en cuanto lo necesiten.

Propuesta al Médico Tratante

Fecha de Evaluaci6n por el comité: 27.06.2011

Persona que solicit6 la evaluacién del comité: Dra. Luz Maria Passero, Dr. Claudio Paredes
Unidad: UCI Pedidtrica Hospital Regional de Talca

El caso presenta, a modo de ver del Comité, los siguientes dilemas éticos:

o (Es pertinente preparar (técnicamente) a los padres para que continten la
atencién del menor en su domicilio?

* Durante su hospitalizacidn, si llegase a presentar un Paro Cardiorespiratorio, ise
aconsejaria algin tipo de reanimacién bésica o avanzada? Y ¢por cudnto tiempo?

e Debe entregarse apoyo psicolégico a la familia preparando una situacion
terminal antes del término?

La propuesta que el comité hace es la siguiente:

1. Se recomienda preparar técnicamente a los padres en los cuidados bdsicos que requiere
Maximiliano, con el fin de asumir la realidad diaria de su hijo y reconocer la
importancia del cuidado médico y de enfermeria en su bienestar. Mas atin, la madre y/o
cuidadora debiera cumplir un horario de trabajo diario con funciones claramente
determinadas (aseo, confort, alimentacién enteral, curacién traqueotomia, curacién
gastrostomia).

El traslado a domicilio debe considerarse en un tiempo mediato, cuando se constate
estabilidad de su condicién clinica, se haya instaurado y capacitado formalmente a la
familia en los cuidados bdsicos de Maximiliano, y se cuente con las condiciones
adecuadas de habitacién, confort y servicios bdsicos necesarios (maquina de aspiracién,

sondas, etc.).
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2. No corresponde reanimacién avanzada dado el prondstico vital del paciente. Debe
otorgarse soporte bdsico considerando la limitacién al esfuerzo terapéutico, evitando el
ensafiamiento.

Lo anterior debe ser conocido, integrado y asumido por todo el equipo médico a cargo
del paciente, incluyendo personal médico, de enfermerfa (enfermeras, técnicos
paramédicos, auxiliares de servicio) y de apoyo (nutricionistas, kinesiélogos, asistentes
sociales).

M4s atn, se recomienda que se tome contacto con el equipo médico y social del
Consultorio Municipal correspondiente al domicilio con el fin de informarles del estado
actual del paciente, de su prondstico, verificar situacién habitacional y solicitar apoyo
econdémico para facilitar la cercania y asistencia de la madre y/o cuidadora que se hard
cargo de Maximiliano cuando esté en condiciones de enviarse a domicilio.

3. Debe entregarse apoyo psicoldgico y psicosocial a la familia, no sin antes involucrarlos

en el estado actual de Maximiliano.

Fundamento de la sugerencia

El prondstico vital dado por el dafio neuroldgico irreversible de Maximiliano.
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No reanimar y limitar el esfuerzo terapéutico

Comité de Etica Hospital Regional de Talca

Fecha de presentacién: 21/10/2011
Médico Tratante: Dra. Passero

Unidad: UCI Pedidtrica

Datos del Paciente (edad, sexo)
- Edad: 5 meses edad real (3 meses edad corregida)
- Prematura 31 semanas

- Sexo Femenino

Antecedentes Familiares

- Hija tinica, padres conviven en casa de abuelos paternos.

- Padre: 30 arios. Estudio medio completo. Ocupacién vendedor.

- Madre: 21 afios. Estudio medio completo. Ocupacién cajera de supermercado.
- Viven en casa de abuelos paternos, abuela es enfermera.

- Se observa buen apoyo familiar.

- Fonasa Tramo A.

Antecedentes del Caso

Historia clfnica resumida

Nace prematura, curs6 Sepsis neonatal por Meningitis purulenta, tratada en Hospital de Linares.
Esta se reactivé en Julio de 2011, siendo derivada en ese momento a UCIP H.R. Talca, luego de
haber presentado al menos 2 paro cardiorespiratorio en H. Linares. Ingresé a UCIP gravisima,
con compromiso hemodindmico, desarrollando embolias sépticas en cuello y muslo, que
evolucionaron a la necrosis y requirieron injertos.

Durante ese episodio, presenté ademds al menos 3 episodios mds de PCR que requirieron

reanimacién avanzada.

Ha cursado varios episodios de sepsis debido a inmunodeficiencia. Ultimo de ellos comenzé
recientemente el 14/10, el mismo dia que suspendié tratamiento previo de sepsis, por lo que se
debid reiniciar tratamiento antibiético nuevamente. Ademads el 17/10 se administré nueva dosis
de Gamaglobulina, la que se ha debido indicar cada 3-4 semanas. Debido a Meningitis y paros
cardiorespiratorios evolucioné con Hidrocefalia que requirié derivativa ventriculo peritoneal.

Cursa dentro de su darfio neurol()gico con episodios convulsivos.
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Situacién Clinica Actual (diagndstico)

1. Prematura de 31 semanas

Sepsis Neonatal + Meningitis purulenta
Inmunodeficiencia primaria

Sepsis multiples

Paro cardiorrespiratorios recuperados

S

Dafio neuroldégico severo con hidrocefalia que requirié derivativa ventriculo

peritoneal

Pronéstico de 1a Enfermedad
1.- Mal pronéstico neuroldgico por dafio neurolégico severo
2.- Mal pronéstico por infecciones recurrentes debido a inmunodeficiencia
3.- Recibe pequefios volimenes de leche, por lo que estd con nutricién parenteral

- . . . 2
cronica, aumentando riesgo de sepsis 'y desnutricién

Dilemas Eticos que el Caso clinico genera al equipo de salud
1.- Reanimacién en caso de nuevo paro cardiorespiratorio
2.- Limite de medidas terapéuticas a tomar en caso de deterioro o nuevas infecciones
3.- Eventual necesidad de reconexién a Ventilacién Mecdnica

3.- Cambios antibiéticos

Opinién del Paciente o su familia, sobre las opciones de tratamiento
Se informa a la madre que se pedird opinién a comité de ética. Estd de acuerdo y lo ve necesario
ante la necesidad de tener ellos que decidir conductas a tomar con su hija. Hasta ahora, estdn de

acuerdo en no reanimar nuevamente en caso de un nuevo paro cardiorespiratorio.

Propuesta al Médico Tratante

Nombre: CFS

RUT: 23.642.679-3

Fecha de Evaluacién por el comité: 21-10-2011

Persona que solicit6 la evaluacién del comité: Dra. Luz Maria Passero

Unidad: UCI Pedidtrica Hospital Regional de Talca

El caso presenta, a modo de ver del Comité, los siguientes dilemas éticos:

e (Es pertinente que la nifia continiie con medidas terapéuticas de excepcién?

e Durante su hospitalizacién, si llegase a presentar un paro cardio respiratorio, ise
aconsejaria algin tipo de reanimacién?

e :Debe entregarse apoyo a la familia preparando el duelo?



La propuesta que el comité hace es la siguiente:

1

Trasladar a Cristina a una sala de cuidados bdsicos, no de cuidados intensivos,
suspender nutricién parenteral total, y dejar sueroterapia.

No utilizar esquemas antibidticos de tercera generacién. No realizar punciones
venosas para examenes.

En caso de presentar paro cardio respiratorio, no reanimar y dejar evolucionar en
forma espontédnea.

Explicar a los padres que Cristina recibird cuidados paliativos que podrian realizarse
en el Hospital de Linares o acd, si ellos prefieren mantenerla en este hospital.
Sugerimos que los padres estén al lado de su hija el mayor tiempo posible.
Sugerimos que en un futuro cercano los padres puedan recibir consejo genético en

Santiago si las patologl’as de base lo ameritan.

Fundamento de la sugerencia

El prondstico vital dado por el darfio neurol(’)gico e inmunodeficiencia irreversible de Cristina.
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Tratamiento paliativo en paciente adulto

terminal

Comité de Etica Hospital Regional de Talca

Fecha de presentacién: 30/11/2011
Médico tratante: Mauricio Chandia

Unidad: Oncologia adultos

Datos del paciente (edad, sexo)

Edad: 55 afios. Sexo Masculino.

Antecedentes familiares

Contador, clase media, casado. Paciente Fonasa.

Antecedentes del Caso

Historia clinica resumida

Paciente portador de Mielofibrosis Idiopdtica diagnosticada en Agosto de 2009. Esta enfermedad
es un cidncer de origen hematoldgico en el cual la fibrica de la sangre (médula ésea) es
reemplazada por tejido fibroso. Las células hematopoyéticas deben migrar a otros tejidos para
anidar y producir mds sangre. El Bazo y el Higado crecen como producto de este fenémeno. Los
sintomas mds importantes son la fatigabilidfad, la sudoracién, el malestar general y en etapas
avanzadas la falta de ciertas células sanguineas lo que genera anemia y sangramiento.
NOVARTIS Argentina ha creado un programa de ayuda a pacientes con Ruxolitinib como uso

compasivo en el cual estaria incluido nuestro paciente.

Situacién clinica actual (diagnéstico)
El diasgnéstico es de Mioelofibrosis idiopatica de Alto riesgo.
Se inicié tratamiento con 2 firmacos previamente, pero no ha podido reducirse el tamarfio del

bazo, que es un importante objetivo terapéutico.

A pesar de lo anterior, el paciente se encuentra con un nivel de sintomas que tolera y le

permiten trabajar. No ha requerido de Licencia Médica.



El caso fue presentado al Comité de Etica Cientifica del SSMaule, quienes han aprobado el uso
compasivo de este fAirmaco si se cuenta con la aprobacién de la Direccién del Hospital, quien

delegd esa responsabilidad en el Comité de Etica hospitalario.

Pronéstico de la enfermedad
La enfermedad se clasifica de acuerdo al riesgo segtn la presencia de ciertas caracteristicas
clinicas y de laboratorio. Los grupos son de riesgo alto, intermedio y bajo. El paciente estaria

clasificado como de riesgo alto. Su prondstico vital es de cerca de 5 afios desde el diagndstico.

Dilemas éticos que el caso clinica genera al equipo de salud

1. El uso de Ruxolitinib en este caso serfa sélo como tratamiento paliativo de una
enfermedad incurable.

2. No existe evidencia que compare la terapia actual (hidroxiurea) con el firmaco a
administrar (Ruxolitinib) en un estudio doble ciego aleatorizado. Sin embargo los
estudios COMFORT 1 y II se hicieron con pacientes que habian fallado a firmacos
como la hidroxiurea.

3. El Ruxolitinib no aumenta tampoco la sobrevida de los pacientes, por lo cual los
objetivos terapéuticos a plantear con su uso son los mismos que con la terapia que
recibe actualmente.

4. El Ruxolitinib es un fidrmaco en experimentacién que lleva poco tiempo de
seguimiento. Sin embargo su éxito ha permitido la creacién de programas de suo
compasivo como éste. El paciente es el tnico paciente chileno que se podria incluir
en este programa. Exisre una grana cantidad de pacientes en Argentina y en EEUU.
Los efectos colaterales del fAirmaco han sido tolerables y reversibles. Existe si un
efecto de rebote en los sintomas de algunos pacientes que deben abandonar el

farmaco.

Opinién del paciente o su familia, sobre las opciones de tratamiento

La tinica posibilidad curativa de la enfermedad es un trasplante de médula 6sea, que el paciente
por su edad y previsién no puede realizarse (E1 MINSAL no reconoce esta enfermedad como
indicacién de trasplante).

El paciente ha firmado el consentimiento informado para ver si logra sentirse mejor con el

nuevo tratamiento.
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No ingreso a Unidad de Pacientes Criticos

Comité de Etica Hospital Regional de Talca

Datos del Paciente (edad, sexo)

CFF, lactante sexo masculino, 9 meses 25 dias.

Antecedentes Familiares
Paciente a cargo de tutora legal, por estar en condicién de susceptibilidad de adopcién desde el
nacimiento, con situacién econémica limitada, en evaluacién. El paciente atin no es carga legal

de su tutora legal.

Antecedentes del Caso

Historia clinica resumida

Lactante menor con antecedentes de retraso del desarrollo psicomotor severo, con multiples
hospitalizaciones desde temprana edad por episodios de apnea, con estudio de imdgenes que
demuestra asociaciones de malformaciones cerebrales, hospitalizado actualmente desde el
02.02.12 por crisis de espasmos en salva, interpretados clinicamente como Sindrome de West, sin
electroencefalograma confirmatorio. Recibe tratamiento con Acido Valproico, con buena

respuesta inicial, repitiendo episodios frente a cuadro respiratorio concomitante.

Es portador de ceguera, sordera, mala mecdnica ventilatoria, con el consiguiente mayor riesgo a
infecciones respiratorias graves. Ademads se evidencia trastorno de deglucién severo, por lo que

tiene indicacién de Gastrostomia.

Situacién Clinica Actual (diagnéstico):

e Sd. West (Encefalopatia epiléptica)

e Retraso del desarrollo psicomotor severo
e Ceguera

e Sordera

e Trastorno de deglucién

e (Caso social

Pronéstico de 1a Enfermedad
Ominoso, dado el alto riesgo de infecciones respiratorias graves con el dafio de base asociado,
ademds del riesgo de muerte subita por epilepsia, agravado por la encefalopatia epiléptica actual

y su malformacion cerebral.



Dilemas Eticos que el Caso clinico genera al equipo de salud

1. ;Corresponden medidas desproporcionadas al cuadro de base?

2. Dado el diagnéstico de Sindrome de West, ;requiere inicio de antiepilépticos de alto
costo con alto riesgo de efectos secundarios, y que el hospital debe financiar? ;Se
debe continuar escalando en tratamiento?

3. ¢En caso de agravamiento, debe ingresar a unidad de paciente critico?

4. :Debe conectarse a ventilacién mecénica invasiva?

Opinién del Paciente o su familia, sobre las opciones de tratamiento
Tutora legal estd de acuerdo con limitacién de esfuerzo terapéutico, segin lo conversado con

médico tratante.

Propuesta al Médico Tratante

Nombre: CFF

Fecha de Evaluaci6n por el comité: 28-03-2012

Persona que solicit6 la evaluacién del comité: Dra. Paulina Alid, Neuréloga pediatra; Dra.
Moénica Donoso, Pediatra.

Unidad: Servicio de Pediatria de Hospital Regional de Talca

El caso presenta, a modo de ver del Comité, los siguientes dilemas éticos:

e JEs pertinente que el menor continie con medidas terapéuticas de excepcidn,
considerando su cuadro de base?

e Durante su hospitalizacién, si llegase a presentar un paro cardiorrespiratorio, gse
aconseja algtn tipo de reanimacién? ;Debe conectarse a ventilacién mecénica invasiva?

e :En caso de agravamiento, debe ingresar a unidad de paciente critico?

e Dado el diagnéstico de Sindrome de West, requiere inicio de antiepilépticos de alto costo
con alto riesgo de efectos secundarios, y que el hospital debe financiar. ;Se debe
continuar escalando en tratamiento médico?

La propuesta que el comité hace es la siguiente

e No se recomiendan medidas terapéuticas de excepcién en el manejo clinico de CFF.

e En caso de presentar paro cardio respiratorio, no reanimar y dejar evolucionar en forma
espontdnea. Por tanto, no administrar drogas vasoactivas ni conectar a ventilacién
mecdanica.

e No debe ingresar a unidad de paciente critico, debe permanecer en sala de cuidados
bdsicos con el confort, hidratacién y la analgesia necesaria.

e Si el cuadro convulsivo lo requiere, se recomienda escalar en el tratamiento médico
anticonvulsivante necesario y pertinente, evitando exponer a drogas que conlleven

mayor riesgo vital dado sus efectos secundarios.

Fundamento de la sugerencia

El prondstico vital dado por el dafio neuroldgico irreversible de CFF.

204



205

Orden de no reanimacién y apoyo a la familia

Comité de Etica Hospital Regional de Talca

Datos del Paciente (edad, sexo)

MSC, paciente de sexo masculino de 1 afio 5 meses de edad.

Antecedentes Familiares

Cuarto hijo de padres de escasos recursos socioculturales y econémicos. Madre con retraso
mental leve, al igual que hermana de 16 afios y hermano de 13 afios. La familia vive en casa
propia, sustentada principalmente con pensién asistencial de la madre y dinero obtenido por la

confeccién y venta de escobas artesanales por el padre. Pertenecen al grupo de FONASA A.

Antecedentes del Caso

Historia clfnica resumida

Lactante mayor portador de cardiopatia congénita compleja (hipoplasia de corazén izquierdo por
estenosis mitroadrtica y fibroelastosis de ventriculo izquierdo). Fue sometido a cirugia cardiaca
paliativa (operacién de Norwood Sano) en periodo neonatal.

Alrededor de los cinco meses de vida sufre hipoxia severa secundaria a complicacién quirdrgica
cardfaca (obstruccién de conducto de Sano), lo que conlleva a encefalopatia hipéxico isquémica
severa secundaria a paro cardiorrespiratorio recuperado luego de reanimacién cardiopulmonar
avanzada prolongada (50min). Dado el dafio cerebral profundo y el trastorno de deglucién

secundario, debi6 realizarse gastrostomia para alimentacién.

Situacién Clinica Actual (diagndstico)

Desde los cinco meses de vida ha permanecido hospitalizado, dado el grave compromiso
neurolégico y la incapacidad de la familia de cuidarlo en casa. Actualmente con respiracién
espontdnea; se alimenta por gastrostomia por ausencia de reflejo de deglucién. Con escasa
respuesta a estimulos, mantiene hipertonia y espasticidad de las 4 extremidades y muy
ocasionalmente presenta crisis convulsivas generalizadas que requieren apoyo medicamentoso
para su control. Ha sido evaluado por neurélogos pediatras quienes confirman tetraparesia
espéstica, epilepsia sintomdtica en tratamiento y secuela de encefalopatia hipdxico-isquémica

severa.



En cuanto a su cardiopatia, alcanz6é a someterse a la primera de tres cirugias cardiacas que

componen la fisiologia de corazén univentricular.

Pronéstico de la Enfermedad

Dado el dafio neuroldgico profundo e irreversible, su deterioro es progresivo y el prondstico es
ominoso.

Desde el punto cardiovascular, el continuar las cirugias paliativas propias de un corazén
univentricular no es recomendable considerando el riesgo anestésico y la nula capacidad de

recuperacion neuroldgica.

Dilemas Eticos que el caso clinico genera al equipo de salud
1. Durante su hospitalizacién, si llegase a presentar un Paro Cardiorrespiratorio, :se
aconsejaria algin tipo de reanimacién bésica o avanzada? Y ;por cudnto tiempo?
2. Debe entregarse apoyo psicolégico a la familia preparando una situacién

terminal antes del término?

Opinién del Paciente o su familia, sobre las opciones de tratamiento
El padre del menor entiende el mal prondstico del paciente y refiere que no puede cuidarlo en
su hogar porque no cuenta con redes de apoyo familiares; ademds debe cuidar de su esposa

incapacitada y de sus hijos. Estd de acuerdo con la terapia de apoyo instaurada.

Propuesta al Médico Tratante
Fecha de Evaluacién por el comité: 22.08.2012
Persona que solicit6 la evaluacién del comité: Dr. Claudio Paredes

Unidad: UPC pedidtrica Hospital De Linares

El caso presenta, a modo de ver del Comité, los siguientes dilemas éticos:

e Durante su hospitalizacidn, si llegase a presentar un Paro Cardiorespiratorio, ise
aconsejaria algin tipo de reanimacién bésica o avanzada? Y ¢por cudnto tiempo?

e :Debe entregarse apoyo psicolégico a la familia preparando una situacion
terminal antes del término?

La propuesta que el comité hace es la siguiente:

1. En caso de paro cardiorespiratorio no corresponde reanimacién avanzada dado el
prondstico vital del paciente. Otorgar soporte basico evitando caer en el ensafiamiento
terapéutico.

2. Lo anterior debe ser conocido, integrado y asumido por todo el equipo médico a cargo
del paciente, incluyendo personal médico, de enfermeria (enfermeras, técnicos
paramédicos, auxiliares de servicio) y de apoyo (nutricionistas, kinesiélogos, asistentes

sociales).
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3. Se recomienda volver a conversar con el padre, reiterar el prondstico vital ominoso de
MSC con el fin que asuma la realidad diaria de su hijo y que entienda que el objetivo
del cuidado médico y de enfermeria para MSC es dar la mejor calidad de vida posible
en sus precarias condiciones.

4. Debe entregarse apoyo psicoldgico y psicosocial a la familia, no sin antes involucrarlos
en el estado actual de MSC.

5. Mi4s aun, se recomienda que se tome contacto con el equipo médico y social del
Consultorio Municipal correspondiente al domicilio con el fin de informarles del estado
actual del paciente, de su prondstico, verificar situacion habitacional y solicitar apoyo

econdmico para facilitar la cercania del padre y su grupo familiar al menor.

Fundamento de la sugerencia

El prondstico vital dado por el darfio neurol(’)gico irreversible de MSC.



Experiencias en Espafia



Los Comités de Bioética en Espafia: Aspectos
Juridicos

Javier Garcia Amez

Vocal del Comité de Etica para la Atencién Sanitaria

Area Sanitaria IV del Principado de Asturias

1. Introduccién

Los Comités de Bioética se implantan en la Sanidad espafiola en el afio 1976. En este artio, el
Hospital Materno Infantil Sant Joan de Dios de Barcelona constituye el primer Comité de
Bioética en Espafia, fruto del esfuerzo personal del sacerdote jesuita Francesc Abel,! aunque este
Comité no estaba amparado en norma alguna. Habria que esperar hasta la Resolucién del
Conseller de Sanidad y Seguridad Social de la Generalitat de Catalufia de 3 de julio de 1991, de
creacién de la Comisién Asesora de Bioética, para encontrar la primera norma que reglamente
este tipo de Comités en el Ordenamiento Espafiol, y que ha supuesto el definitivo despegue de
estos érganos en Espaiia, y que verdn su maximo esplendor en la Circular del Instituto Nacional
de la Salud 3/1995, de 30 de marzo, de creacién y acreditacion de comités asistenciales de ética,
aun vigente en algunas Comunidades Auténomas. Posteriormente, las Comunidades
Auténomas han venido a aprobar su propia normativa en este campo, un hecho que sin duda se
ha visto marcado por la necesidad de crear un érgano que asesore tanto a profesionales como a
usuarios de la Sanidad, en la aplicacién de la Bioética, y de la nueva configuracién de la relacién
entre el médico y el paciente establecida en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bésica,

reguladora de los Derechos y Obligaciéon en materia de Informacién y Documentacién Clinica.

2. Marco normativo

Una nota que caracteriza al Derecho Espariol es la dispersién normativa que existe en este
campo, una dispersién debida a la configuracién del Estado espafiol como descentralizado. De
este modo, no es encontrando con las siguientes normas autonémicas:

¢ Comunidad Auténoma de Canarias: Decreto de la Consejerfa de Sanidad 94/2007, de 8
de mayo.

e Comunidad Auténoma de Castilla La Mancha: Decreto de la Consejeria de Sanidad
95/2006, de 17 de julio.

e Comunidad Auténoma de Catalufia: Orden del Departament Sanitat i Seguretat Social
de 14 de diciembre 1993.

! Terribas I Sala N. Comité de Etica Asistencial (CEA). En Romeo Casabona CM. (Dir.) Enciclopedia de Bioderecho y
Bioética. Tomo I Granada: Comares; 2011: p. 391-392.
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¢ Comunidad Auténoma de Extremadura: Decreto de la Consejeria de Sanidad y
Dependencia 2/2010, de 14 de enero.

e Comunidad Auténoma de Galicia: Decreto de la Conselleria de Sanidad y Servicios
Sociales 177/2000, de 22 de junio.

e Comunidad Foral Navarra: Orden Foral de la Consejerfa de Salud 435/2001, de 24 de

agosto.

e Comunidad Auténoma de Madrid: Decreto de la Consejeria de Sanidad 61/2003, de 8 de
mayo.

¢ Comunidad Auténoma del Pais Vasco: Decreto de la Consejerfa de Sanidad 143/1995, de
7 de febrero.

e Comunidad Auténoma de Murcia: Decreto de la Consejeria de Sanidad 26/2005, de 4 de
marzo.

e Comunidad Auténoma de Castilla y Leén: Decreto de la Consejeria de Sanidad y
Bienestar Social 108/2002, de 12 de septiembre, por el que se establece el régimen
juridico de los comités de ética asistencial y se crea la Comisién de Bioética de Castilla y
Leén.

e Principado de Asturias: Decreto de la Consejerfa Salud y Servicios Sanitarios 109/2005,
de 27 de octubre, por el que se establece el régimen juridico para la creacién y

acreditacién de los comités de ética para la atencidn sanitaria.

En las restantes Comunidades Auténomas, en las que no exista normativa propia seguird

rigiendo la Circular del Instituto Nacional de Salud del afio 1995.

3. Concepto de Comité

Si analizamos las normas anteriormente sefialadas, se llega a la conclusién de que no existe un
concepto undnime de qué es un Comité de Bioética, ni una denominacién comun, encontrando
las denominaciones de Comité de Etica Asistencial (Pais Vasco, Andalucia, Galicia, Canarias,
Navarra, Castilla y Leén y Murcia), Comités de Etica para la Atencién Sanitaria (Asturias y

Madrid) y Comités de Bioética Asistencial (Extremadura y Valencia).

En cuanto al concepto, con cardcter general pueden definirse como aquel érgano voluntario, que
estd encargado de asesorar y de composicion interdisciplinar, garantizando de este modo la
pluralidad de opiniones de cara a emitir sus informes y dictdmenes siempre que exista algtin
conflicto ético en la relacién asistencial o a la hora de tomar una decisién en el 4mbito sanitario.
Asi, las caracteristicas de los Comités serian:

e Su funcidén de asesoramiento
e Composicién interdisciplinar

¢ Intervencién siempre que exista conflictos éticos

Otra definicién, més amplia, nos la ofrece el articulo 1 del Decreto 61/2003, de la Comunidad
Auténoma de Madrid, segtin el cual es “aquel comité consultivo e interdisciplinar, cuya finalidad
es asesorar sobre posibles conflictos éticos que se pueden producir en la practica clinica
asistencial en el dmbito de las organizaciones e instituciones sanitarias, con el objetivo de

mejorar la calidad de la asistencia sanitaria y proteger los derechos de los pacientes, sin perjuicio
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de las competencias que la Ley de Ordenacién Sanitaria de la Comunidad de Madrid atribuye al
Defensor del Paciente”. Por su parte, el Decreto del Principado de Asturias define al Comité de
Etica para la Atencién Sanitaria, como “érgano consultivo e interdisciplinar, al servicio de los
profesionales y usuarios del sistema de salud, creado para analizar y asesorar sobre las
cuestiones de cardcter ético que se suscitan como consecuencia de la labor asistencial, con el

objetivo de proteger los derechos de los pacientes y mejorar la calidad de la asistencia sanitaria”.

4. Composicién de los Comités

Con respecto a las personas que componen los Comités de Bioética existe nuevamente
disparidad de criterios al respecto. No obstante, todas las normas contemplan una serie de reglas
comunes, al imponer la obligatoriedad de contar con personal sanitario licenciado, personal
sanitario diplomado, Licenciado en Derecho y una persona ajena al dmbito sanitario?, siendo
preceptivo que, al menos, una persona, tenga formacion relacionada con la Bioética, estando
prohibido que personas que forman parte del cuerpo directivo de la Institucién estén integradas
en el comité. No obstante, el nicleo mayoritario de los miembros que componen estos Comités

reside en el personal médico y de enfermerfa.

En cuanto a la extensién de los mismos, todas estdn de acuerdo en imponer un niimero minimo
de miembros, pero no existe unanimidad sobre la conveniencia de establecer un ntmero

maéximo, variando en este aspecto la legislacion.

5. Funciones de los Comités

Con respecto a las funciones de los Comités de Bioética existe una coincidencia undnime en
considerar a estos como 6rganos consultivos y no decisorios, ya que en caso contrario implicaria
la imposicién del criterio del Comité, y por tanto su ética para el tema planteado, supliendo de
este modo la ética del profesional. En este punto debe advertirse los Comités de Bioética
Unicamente han de ser consejeros y, inicamente asesorar y nunca decidir, ya que en dltima

instancia la decisién la debe tomar la persona que ha solicitado el asesoramiento.

En cuanto a las funciones que desempefian, pueden resumirse en:®

e Asesoramiento en conflictos éticos que se puedan dilucidar en la practica diaria, tanto
asistencial como de gestién de los centros sanitarios.

e Defensa de los derechos de los usuarios y profesionales de la Sanidad.

e Elaboracién de guias, recomendaciones o protocolos de actuaciéon respecto a situaciones
que por su frecuencia puedan dar lugar a potenciales conflictos éticos.

e Formacién de los profesionales sanitarios en cuestiones éticas.

2 Op. Cit. p. 394-398.
3 Sobre las funciones, véase por todos: Sgreccia E. Manual de Bioética. Madrid: BAC; 2009: 325-328.
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Mis ampliamente, como funciones propias pueden sefalarse las siguientes:4

e Elaborar y aprobar su reglamento interno de funcionamiento

e Velar por el respeto y por la dignidad de las personas que intervienen en la relacién
clinica.

* Analizar, asesorar y facilitar el proceso de decisién clinica en las situaciones que
plantean conflictos éticos entre sus participantes: profesionales sanitarios, usuarios e
instituciones.

e Proponer a la institucién o instituciones protocolos de actuacién para las situaciones en
que surjan cuestiones éticas de manera ocasional o reiterada.

e Promover y colaborar en la formacién en bioética de los profesionales sanitarios

e Elaborar una memoria anual de actividades que deberd remitirse a la Direccién del

centro y al Departamento de Salud.

Con el objeto de facilitar la actividad ordinaria de los propios Comités, y sobre todo dilucidar las
dudas que puedan suscitar las cuestiones relativas a si un Comité tiene o no competencia para
intervenir en un determinado asunto, las normas autonémicas contemplan expresamente /as no
funciones que tienen estos érganos, algo inusual en las normas”. Con carcter general, pueden
resumirse las no finciones en:

e Promover o amparar actuaciones juridicas para la institucién, las personas que trabajan
en ella o los miembros del propio comité

e  Emitir juicios sobre la ética profesional o las conductas de los pacientes y usuarios

e Proponer sanciones y tomar decisiones de caricter vinculante

e Sustituir la responsabilidad de quien ha solicitado su asesoramiento.

e  Sustituir las funciones y competencias de los comités éticos de investigacién clinica

e Asesorar o emitir informes sobre los procedimientos de queja o reclamacién judicial o
administrativa

e Realizar estudios cuyo objetivo fundamental sea el andlisis de asuntos sociales o

econdémicos, directa o indirectamente relacionados con la asistencia sanitaria.

6. Constitucién y acreditaciéon

La constitucién de un Comité al amparo de una de las normas que anteriormente sefialdbamos,
aparece subordinada al cumplimiento de una serie de tramites que necesariamente han de
seguirse. En este punto, todas las legislaciones coinciden en que, el primer paso que ha de
seguirse, es la creacién de un grupo promotor, que durante un periodo determinado de tiempo
lleve a cabo actividades de formacién en Bioética para sus miembros. A continuacién, deberd
solicitarse la acreditaciéon como Comité de Bioética a la autoridad competente en cada
Comunidad Auténoma, que serd la encargada de acreditar mediante Resolucién al grupo

promotor como Comité de Etica. Una acreditacién que se otorga por un periodo determinado de

* Alguna Comunidad Auténoma ha introducido también otras funciones que no son consideradas estrictamente como
funciones propias de este tipo de Comités, sino de otros érganos, asf estarian las relacionadas con la interpretacién de las
instrucciones previas en caso de duda (Comunidades Auténomas de Extremadura, Madrid, Murcia y La Rioja), y la
mediacién en los conflictos de objecién de conciencia al cumplimiento de las instrucciones previas (Comunidades
Auténomas de La Rioja y Murcia).

5 Sobre las no funciones, véase: Simé Martinez RM. Los Comités de Etica para la Atencién Sanitaria. Procura, nim. 1,
2011, p. 9-10.
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tiempo, siendo necesario que una vez cumplido el mismo se solicite de nuevo la respectiva

misma.®

7. Otros Comités

a) Introduccién
El Ordenamiento Juridico espafiol no sélo contempla como érgano encargado de promover la
Bioética en el dmbito sanitario a los Comités de Bioética, ya que a lo largo del mismo

encontramos otros rganos que tienen, entre sus cometidos, esta importante funcién.

b) Comité Nacional de Bioética
El Comité Nacional de Bioética de Espafia es un érgano consultivo regulado en los articulos 77 a

81 de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacién Biomédica (en adelante LIB)”. A tenor de lo

“«Z

dispuesto en el articulo 77 de la LIB, el Comité Nacional de Bioética de Espafia es un “érgano
colegiado, independiente y de caricter consultivo, sobre materias relacionadas con las
implicaciones éticas y sociales de la Biomedicina y Ciencias de la Salud”.

En cuanto a sus funciones, éstas se recogen en el articulo 78 de la LIB, y son las siguientes:

e Emitir informes, propuestas y recomendaciones para los poderes publicos de dmbito
estatal y autondémico en asuntos con implicaciones bioéticas relevantes.

e Emitir informes, propuestas y recomendaciones sobre materias relacionadas con las
implicaciones éticas y sociales de la Biomedicina y Ciencias de la Salud que el Comité
considere relevantes.

e Representar a Espafia en los foros y organismos supranacionales e internacionales
implicados en la Bioética.

e Elaborar una memoria anual de actividades.

e Cualesquiera otras que le encomiende la normativa de desarrollo de esta ley.

e Colaborar con otros comités estatales y autonémicos que tengan funciones asesoras
sobre las implicaciones éticas y sociales de la Biomedicina y Ciencias de la Salud y
fomentar la comunicacién entre ellos.

En cuanto a su composicién, segin el articulo 79.1 de la LIB se procurard la presencia
equilibrada de las distintas disciplinas que estdn implicadas en las reflexiones bioéticas, d modo
que estard constituido por un nimero méximo de doce miembros, que serdn elegidos entre

personas acreditadamente cualificadas del mundo cientifico, juridico y bioético.® La duracién del

6 Sobre la acreditacién: Bellver Capella V. Por una bioética razonable. Albolote: Comares; 2006: p. 124-127.

7 Sobre los Comités nacionales de Bioética, véase: Diez Ferndndez JA. Los Comités nacionales de Bioética. Albolote:
Comares; 2007.

8 Los miembros del Comité serdn nombrados por el Ministro de Sanidad y Consumo. De los cuales, seis miembros los
serdn a propuesta de las Comunidades Auténomas, segtin lo acordado a tal efecto en el seno del Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud, otros seis miembros serdn propuestos por la Administracién General del Estado, de los
cuales uno los serd por el Ministerio de Justicia, uno por el Ministerio de Educacién y Ciencia, uno por el Ministerio de
Industria, Turismo y Comercio, y tres por el Ministerio de Sanidad y Consumo. En cuanto al Presidente del Comité serd
nombrado de entre sus miembros por el Ministro de Sanidad y Consumo, y el Secretario del Comité serd un funcionario
con rango de Subdirector General perteneciente al Instituto de Salud Carlos III, que actuarad con voz y sin voto. Todos
miembros del Comité van a actuar con independencia de las autoridades que los propusieron o nombraron y no podran



mandato de todos los miembros es de cuatro afios,’ y Gnicamente se podrd renovar por una sola
vez, que se realizard por mitades cada dos afios, salvo la primera renovacion, la cual se realizara

por sorteo.

Con respecto al cese como miembro, se dard cuando expire el tiempo de duracién de su
mandato, se de una renuncia al cargo, o se decrete la separacién acordada por el Ministro de
Sanidad y Consumo, previa audiencia del interesado, por incapacidad permanente para el
ejercicio de su funcién, incumplimiento grave de sus obligaciones, incompatibilidad sobrevenida

o procesamiento por delito doloso.

En cuanto a la organizacic')n del mismo, se organiza en Pleno y en Comisién Permanente, cuya
composicién y funciones se desarrollard en un reglamento interno, que aprobard el propio
Comité en Pleno, y que incluird la frecuencia de sus reuniones, que como minimo serdn
trimestrales, los procedimientos deliberativos y de toma de decisiones, la extensién y limites del
deber de confidencialidad de sus miembros, independencia de los miembros y conflictos de

intereses, y el procedimiento de eleccién del Presidente.

c) Comités Regionales de Bioética
Otro tipo de Comités actualmente implantados en Espafia son los denominados Comités
Regionales de Bioética.'” En este caso, y a diferencia del Comité Nacional de Bioética, nos
encontramos con Comités cuyas funciones se limitan Unicamente al territorio de una

Comunidad Auténoma.

Los Comités Regionales de Bioética, son érganos de cardcter consultivo e independiente, cuya
finalidad es asesorar a los poderes publicos autonémico en materias relacionadas con las

implicaciones éticas y sociales de la biomedicina y ciencias de la salud.

En la actualidad, encontramos los siguiente Comités Regionales:

¢ Comunidad Auténoma del Principado de Asturias Resolucién de 23 de febrero de 2011,
de la Consejeria de y Sanitarios, por la que se regula el funcionamiento de la Comisién
Asesora de Bioética del Principado de Asturias.

e Comunidad Auténoma de Cataluiia: Decreto del Departament de Salut 166/2005, de 26
de julio, por el que se regula el Comité Consultivo de Bioética de Catalufia.

e Comunidad Auténoma del Pafs Vasco: Decreto de la Consejerfa de Sanidad 139/2007, de

11 de septiembre, por el que se regula el Comité de Bioética de Euskadi.

pertenecer a los érganos de gobierno de la Administracién del Estado, Comunidades Auténomas o corporaciones locales,
asi como a las Cortes Generales o Asambleas Legislativas de las Comunidades Auténomas.

9 Salvo que hubiesen sido nombrados para sustituir a otro miembro que ha causado baja con anterioridad a la expiracién
del tiempo de su mandado. En este caso el mandato del miembro lo serd por el tiempo que reste hasta completar cuatro
afios contados desde el nombramiento del miembro originario, sin perjuicio de la posibilidad de renovacién.

10 Sobre estos Comités, véase Bellver Capella V. Por una bioética razonable. Albolote: Comares; 2006: p. 103-112.
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e Comunidad Valencia: Decreto de la Conselleria de Sanidad 98/2004, de 11 de junio, por
el que se regula la creaciéon del Consejo Asesor de Bioética de la Comunidad Valenciana.

e Comunidad Auténoma de Castilla y Leén: Decreto de la Consejeria de Sanidad y
Bienestar Social 108/2002, de 12 de septiembre, por el que se establece el régimen
juridico de los comités de ética asistencial y se crea la Comisién de Bioética de Castilla y
Le6n .

e Comunidad Auténoma de Murcia: Decreto de la Consejeria de Sanidad 26/2005, de 4 de
marzo, por el que se regula el Consejo Asesor Regional de Etica Asistencial «Dr. D. Juan
Goémez Rubi» y los Comités de Etica Asistencial.

e Comunidad Auténoma de Extremadura: Decreto de la Consejeria Sanidad y
Dependencia 23/2009, de 13 de febrero, por el que se regula la composicién y
funcionamiento del Consejo Asesor de Bioética de la Comunidad Auténoma de
Extremadura.

e Comunidad Auténoma de Canarias: Decreto de la Consejeria de Sanidad 94/2007, de 8
de mayo, por el que se crea y regula la Comisién Asesora de Bioética de Canarias y los
Comités de Etica Asistencial.

e Comunidad Auténoma de Castilla la Mancha: Orden de la Consejeria de Salud y
Bienestar Social de 22 de diciembre de 2010, por la que se crea el Comité de Etica de

Salud y Bienestar Social de Castilla-La Mancha.

d) Comités Eticos de Investigacién Clinica
Los Comités Eticos de Investigacién Clinica se implantan en Espafia con la Ley 25/1990, de 20 de
diciembre, del Medicamento, en concreto su articulo 64, aunque en la actualidad esta norma ha
sido sustituida por la Ley 29/2006, de 26 de julio, de garantias y uso racional de los
medicamentos y productos sanitarios, cuyo articulo 60 también los contempla, con la finalidad
de salvaguardar que, toda investigaciéon clinica en seres humanos se realice siguiendo unos
postulados éticos minimos. Junto con estas normas, ha de tenerse en cuenta el Real Decreto
223/2004, de 6 de febrero, por el que se regulan los ensayos clinicos con medicamentos (en
adelante RDEC), a tenor del cual, los ensayos clinicos se han de realizar en condiciones de
respeto a los postulados éticos que afectan a la investigacion biomédica con seres humanos. Asf,
y segun lo dispuesto en el articulo 3.1 RDEG, sélo se podré4 iniciar un ensayo clinico cuando el
Comité Etico de Investigacién Clinica, apruebe su realizacién. De este modo, el encargado de
controlar la realizacién ética de los ensayos clinicos es el Comité Etico de Investigacién Clinica,

definido en el articulo 2.n) RDEC!! como

organismo independiente, constituido por profesionales sanitarios y miembros no sanitarios,
encargado de velar por la proteccién de los derechos, seguridad y bienestar de los sujetos que
participen en un ensayo y de ofrecer garantia publica al respecto, mediante un dictamen sobre el

protocolo del ensayo, la idoneidad de los investigadores y la adecuacién de las instalaciones, asf

! Segtin la Disposicién transitoria tercera de la LIB, estos Comités dejardn de existir a partir del momento en que se
constituyan los Comités de Etica de la Investigacién. Hasta que dichos Comités se constituyan, los Comités Eticos de
Investigacién Clinica que estén en funcionamiento en los centros que realicen investigacién biomédica, podrdn asumir
las competencias de aquéllos.
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como los métodos y los documentos que vayan a utilizarse para informar a los sujetos del ensayo

con el fin de obtener su consentimiento informado.

Las funciones de estos Comités, se recogen el articulo 10 RDEC, 2 y pasan por llevar a cabo la
evaluacion de los aspectos metodoldgicos, éticos y legales de los ensayos clinicos que les sean
remitidos, de conformidad con lo establecido en la seccién 22 del capitulo IV RDEC?, evaluar las
modificaciones relevantes de los ensayos clinicos autorizados, y realizar un seguimiento del

ensayo, desde su inicio hasta la recepcién del informe final.

Con respecto a la composicién, se encuentra recogida con cardcter bdsico en los articulos 60.7
de la LM y 12.1 RDEC. Estos articulos obligan a contar con, al menos, nueve miembros, que han
de asegurar siempre la independencia de las decisiones de los miembros, asi como su
competencia y experiencia en relacién con los aspectos metodoldgicos, éticos y legales de la
investigacién, la farmacologia y la prictica clinica asistencial en medicina hospitalaria y
extrahospitalaria,"* dejando el procedimiento de designacién de los miembros y de acreditacién
de los Comités Eticos de Investigacién Clinica a las Comunidades Auténomas, al igual que las
normas relativas al funcionamiento, aunque en este caso debe respetarse la normativa bdsica

que establece el articulo 14 RDEC."

12 Sobre las funciones de los CEICS: Pelayo Gonzélez-Torre A. Bioética y experimentacion con seres humanos. Albolote:
Comares; 2002: p. 199- 203.

13 En concreto, el articulo 17 RDEC obliga a que los Comités Eticos de Investigaciéon Clinica, a la hora de emitir sus
dictimenes, deben tomar consideracién, en particular, las siguientes cuestiones: a) la pertinencia del ensayo clinico,
teniendo en cuenta el conocimiento disponible, b) la pertinencia de su disefio para obtener conclusiones fundamentadas
con el niimero adecuado de sujetos en relacién con el objetivo del estudio, c) los criterios de seleccién y retirada de los
sujetos del ensayo, asi como la seleccién equitativa de la muestra, d) la justificacién de los riesgos e inconvenientes
previsibles en relacién con los beneficios esperables para los sujetos del ensayo, para otros pacientes y para la
comunidad, teniendo en cuenta el principio de proteccién de los sujetos del ensayo desarrollado en el articulo 3 RDEC,
e) la justificacién del grupo control (ya sea placebo o un tratamiento activo), f) las previsiones para el seguimiento del
ensayo, g) la idoneidad del investigador y de sus colaboradores, h) la idoneidad de las instalaciones, i) la idoneidad de la
informacién escrita para los sujetos del ensayo y el procedimiento de obtencién del consentimiento informado, y la
justificacién de la investigaciéon en personas incapaces de dar su consentimiento informado, j) el seguro o la garantia
financiera previstos para el ensayo, k) las cantidades y, en su caso, previsiones de remuneracién o compensacién para los
investigadores y sujetos del ensayo y los aspectos relevantes de cualquier acuerdo entre el promotor y el centro, que han
de constar en el contrato previsto en el articulo 30 RDEC y, 1) el plan previsto para el reclutamiento de los sujetos.

14 Sobre la composicién de estos comités, y una visién critica del papel que juega el jurista en este punto, véase: Atienza
M. Juridificar la Bioética. En Cambrén A. (Coord.). Entre el nacer y el morir. Granada: Comares; 1998: p. 33- 38.

15 Segtn este articulo ni el CEIC, ni ninguno de sus miembros, podrdn percibir directa o indirectamente remuneracién
alguna por parte del promotor del ensayo. Ademds, los CEICS han debe elaborar y seguir para su funcionamiento unos
procedimientos normalizados de trabajo que, como minimo, se referirdn a los aspectos sefialados en el apartado segundo
de este articulo.
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Informe sobre consulta relativa a la asistencia a

una paciente embarazada Testigo de Jehova

Comité de Etica para la Atencién Sanitaria

Area sanitaria III (Avilés) del Principado de Asturias

Antecedentes del Comité de Etica

El Comité de ética para la atencién sanitaria tuvo un largo periodo de gestacién como grupo
promotor. Tras la formacién de un facultativo magister en bioética y un enfermero experto en
bioética en la Universidad Complutense de Madrid, con el Profesor Diego Gracia, se organizaron
diversos cursos de formacién en Bioética para personal del hospital. Con participantes en dichos
cursos se formé un grupo promotor del comité de bioética, que estuvo funcionando y

forméndose durante varios afos.

Con la incorporacién al hospital de un nuevo facultativo magister en bioética y de mds personas
interesadas en bioética y la aparicién del “Decreto 109/2005, de 27 de octubre, por el que se
establece el régimen juridico para la creacién y acreditacién de los comités de ética para la
atencién sanitaria” (BOPA de 7 de noviembre de 2005), se constituye de nuevo como Grupo
Promotor de Comité de Etica para la Atencién Sanitaria formalmente en junio de 2006. Este
Grupo Promotor se constituye en Comité de Etica para la Atencién Sanitaria del Hospital San
Agustin a finales del afio 2007, momento en el que se aprueba el Reglamento de Régimen
Interno, siendo acreditado por el Ilmo. Sr. Consejero de Salud y Servicios Sanitarios con fecha 16

de mayo de 2008.

Actividad

En estos afios de funcionamiento como Grupo promotor y luego como Comité, se han
elaborado protocolos o recomendaciones, se han realizado trabajos de campo para
sensibilizacién de todo el personal sanitario, se han realizado cursos de formacién y se ha
profundizado en la formacién de los miembros del grupo. Asimismo se ha dado respuesta a las
consultas que se nos han solicitado (2-3 al afio). A continuacién, se incluye el informe emitido

para una de estas consultas.



218

CASO CLINICO

Informe sobre consulta relativa a la asistencia a una paciente embarazada Testigo de Jehova

(Redactor: Dr. Sergio Gallego Riestra, miembro del CEAS).

Con fecha ..., el Servicio de Ginecologifa y Obstetricia se ha dirigido a este Comité de Etica para

la Atencién Sanitaria, demandando asesoramiento.

Exponen que una paciente con un embarazo gemelar de 22 semanas de gestacién ha
manifestado su negativa a recibir transfusiones de sangre dada su condicién de Testigo de
Jehova. La interesada les ha proporcionado una copia del Documento de Instrucciones Previas
que ha otorgado e inscrito en el Registro de Instrucciones Previas del Principado de Asturias, en

el que se recoge esta manifestaciéon de voluntad.

Solicitan que por el Comité se efectien las recomendaciones pertinentes sobre los siguientes
puntos:
a) Cudl debe ser la actitud de los facultativos en el caso de que la paciente
precisase una transfusién sanguinea por riesgo vital y de su negativa pudiese derivarse
un perjuicio evidente para los fetos.
b) Sefialan que la mayoria de los componentes del Servicio ha manifestado por
escrito que ante una situacién extraordinaria de urgencia vital en el postparto, una vez
extraidos los fetos, son partidarios de la transfusién sanguinea a pesar de la negativa de

la paciente.

Tras la deliberacién correspondiente, hemos llegado a consensuar una serie de consideraciones

que se enumeran a continuacién.

Vivimos en una sociedad plural, constituida por individuos y colectivos con intereses y
sensibilidades diversos. En el d4mbito religioso, esta pluralidad se manifiesta en el
reconocimiento de la libertad religiosa. Las normas éticas y legales preconizan y promueven la
aceptaciéon del pluralismo y el respeto por la libertad individual; sin embargo, ello no evita que
frecuentemente se originen conflictos como consecuencia de las discrepancias de valores. Asi
sucede entre los Testigos de Jehovd y los profesionales sanitarios que les atienden cuando se
produce el rechazo de una transfusién de sangre y peligra la vida. Esta situacién puede verse
como la manifestacién concreta de un problema mds general: el que origina el rechazo por un

paciente de un tratamiento médicamente indicado.



Desde un punto de vista ético, el conflicto de valores que subyace puede considerarse un
ejemplo de colisién entre el principio de autonomia y los de beneficencia y no maleficencia.
Asimismo, cabe plantearse si el conocido axioma primum non nocere se refiere solamente a los
aspectos fisicos o si, como parece razonable, debe entenderse que también incluye el dmbito
moral-espiritual, ya que imponer procedimientos contrarios a las creencias de los pacientes

puede ser una actuacion maleficente que atente contra la libertad y la dignidad de la persona.

Para la ética médica clésica, conocida como paternalismo médico, la actuacién moralmente
correcta es la que resulta beneficiosa para el paciente, con la particularidad de que es el propio
médico quien determina lo que es beneficioso para el paciente. La tradicién hipocritica otorga a
la vida un valor casi absoluto y el médico es su garante més alld de los valores o preferencias del
paciente. Segtin este paradigma, el punto de vista del médico constituye el vértice de la relacién
asistencial. Pese a que en otros aspectos de la evolucién social se han ido rompiendo los roles de
dependencia, la relacién médico-paciente ha permanecido anclada en este modelo hasta la

segunda mitad del pasado siglo.

El modelo paternalista ha entrado en crisis en una sociedad que deja de ser monolitica y en la
que el pluralismo constituye tanto un hecho como un valor. La evolucién social, la ética y el
derecho potencian la autonomia de las personas, lo que se refleja tanto en la vida cotidiana como
en el 4&mbito religioso y en el politico; en tal contexto, la autoridad moral con la que el médico
interpretaba qué era lo bueno para el paciente se pone cada vez més en entredicho. Por otro lado,
el desarrollo de las tecnologias sanitarias hace posible que se den situaciones que pocos afios
atrds ni siquiera cabia imaginar, pero que en el momento actual implican la necesidad de

replantear y redefinir los limites entre lo que se puede hacer y lo que se debe hacer.

No obstante, la evolucién hacia el reconocimiento de la autonomia de las personas no es
uniforme y su aceptacién por una parte de los profesionales sanitarios es més lenta que en otros
sectores de la sociedad. Por ello, no es infrecuente encontrar profesionales sanitarios que no
aceptan que el paciente arriesgue su vida negdndose a recibir una transfusién, anteponiendo las
propias convicciones de dichos profesionales a las decisiones del paciente si la situacién llega a

convertirse en extrema.

Ante lo anteriormente expuesto, y dadas las peculiaridades del caso planteado de una mujer
gestante, cuyas decisiones afectan no solo a su vida sino a la de los fetos en proceso de gestacién,
es preciso distinguir cuatro circunstancias que deben ser claramente diferenciadas: La
manifestacién de voluntad expresada por la interesada, las opciones y alternativas terapéuticas

existentes en el caso, la situacién previa al parto y la situacién posparto.
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1.- La manifestacién de la voluntad expresada por la paciente

1.1 El valor del consentimiento libre, voluntario y consciente
La idea capital subyacente en el 4mbito de la bioética y de la actual regulacién normativa es que
las prestaciones sanitarias no se pueden imponer contra la voluntad del paciente consciente y
libre que las rechaza, aunque se trate de una situacién de riesgo para la vida. Por otra parte, la
regulacion de las denominadas “instrucciones previas”, no hace sino confirmar la relevancia de

la autonomia del paciente, aunque en este caso se proyecta sobre actuaciones futuras.

Este criterio es absolutamente respetuoso con el sentir de la Ley 41/2.002, de 14 de noviembre,
reguladora de la autonomia del paciente y de derechos en materia de informacién y
documentacién clinica, toda vez que en su art. 4 sefiala que “Todo paciente o usuario tiene
derecho a negarse al tratamiento, excepto en los casos determinados en la Ley”; derecho del
paciente que corre parejo con la obligacién sancionada en el art. 6 de esa misma Ley, cuando
proclama que “Todo profesional que interviene en la actividad asistencial estd obligado no solo a
la correcta prestacién de sus técnicas, sino al cumplimiento de los deberes de informacién y
documentacién clinica y al respeto de las decisiones adoptadas libre y voluntariamente por el

paciente”.

La jurisprudencia declara reiteradamente que una asistencia médica coactiva constituiria una
limitacién vulneradora del derecho fundamental a la integridad fisica y moral, a no ser que
tuviera justificacién constitucional (STC 120/90). También ha establecido que la libertad
religiosa, entendida como un derecho subjetivo de cardcter fundamental, se concreta en el
reconocimiento de un dmbito de libertad y de una esfera de “agere licere” o “libertad de hacer”
del individuo, es decir, reconoce el derecho de los ciudadanos a actuar en este campo con plena

inmunidad de coaccién del Estado y de cualesquiera grupos sociales (STC 24/82).

1.2 Requisitos y condiciones en que debe operar la autonomia de la voluntad del paciente
El consentimiento del paciente a la actuacién médica o su decisién sobre las opciones clinicas
disponibles ha de ser posterior y subsiguiente a la recepcién, por su parte, de una informacién

adecuada. Esta exigencia estd en la base misma del denominado “consentimiento informado”.

La responsabilidad de la informacién se encuentra expresa y directamente atribuida al médico

responsable del paciente y a los demds profesionales intervinientes en el proceso asistencial.

La manifestacién de voluntad, libre y consciente del paciente ha de tener lugar una vez
satisfechas las exigencias antes mencionadas en materia de informacién; manifestacién que

podré recoger alguna de las siguientes posibilidades:
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« Consentir la actuacién concerniente a su salud.

* Decidir entre las opciones clinicas disponibles.

* Negarse al tratamiento, haciéndolo constar por escrito. En tal caso, el articulo 21 de la
Ley 41/2002 establece en su apartado 1 que, en caso de no aceptar el tratamiento prescrito,

se propondrd al paciente o usuario la firma del alta voluntaria.

Si no la firmara, la direccién del centro sanitario, a propuesta del médico responsable, podra

disponer el alta forzosa en las condiciones reguladas por la Ley.

Segtn dicho precepto, el hecho de no aceptar el tratamiento prescrito no dard lugar al alta
forzosa cuando existan tratamientos alternativos siempre que los preste el centro sanitario y el

paciente acepte recibirlos (circunstancias que quedardn debidamente documentadas).

Como correlato 16gico de los derechos del paciente a los que se ha hecho referencia, el
profesional interviniente estd sometido a una triple obligacién: correcta prestacién de sus
técnicas, suministro de la informacién adecuada y respeto a las decisiones libres y voluntarias

del paciente.

Junto con el requisito de la adecuada informacién, de forma inseparable, ha de darse también la
existencia de una voluntad firme, cierta, libre y consciente, que en ningtin caso puede estar
mediatizada por circunstancias endégenas o exdgenas, como pudieran ser la perturbacién de las
funciones cognitivas y volitivas o las injerencias externas que pongan en peligro el caricter libre
y siempre revocable de una decisién que, por principio, ha de pertenecer a la esfera mds intima y

personal del ser humano.

La informacién proporcionada a la paciente debe realizarse de forma personalizada en un
contexto de respeto mutuo y empatia, intentando garantizar la comprensién completa de los
riesgos del rechazo de la transfusién comporte no solo para ella sino para los fetos que estd
gestando, y su responsabilidad como madre para el cuidado posterior de los mismos. Puede ser
recomendable que al menos una parte de la entrevista sea en privado, garantizdndole el respeto

y la confidencialidad de su decisién.

Como resumen, el estdndar minimo que hay que respetar para asegurar que se cumplen las
garantias sefialadas, es la existencia de un proceso de informacién completa y comprensible, que
constituye un prius necesario sobre el que se asienta la ulterior decisién consciente y libre de la

paciente, asi como la verificacién de que se trata de una paciente capaz, sin perturbacién de sus
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capacidades psiquicas, que expresa su voluntad de rechazar el tratamiento sin estar influenciada

o mediatizada por terceras personas; y finalmente la constancia escrita.

En el caso concreto que se nos plantea, entendemos que no es suficiente para considerar
cumplidos los requisitos de informacién y consentimiento la existencia de un documento de
Instrucciones Previas, redactado de forma genérica en cuanto a las diversas situaciones clinicas
que pudieran presentarse y cuya finalidad es establecer anticipadamente unas instrucciones para
el supuesto de no poder manifestar su voluntad, sino que, dada la situacién de capacidad y
competencia de la interesada, es necesario un especifico documento de consentimiento o
negativa al tratamiento concretamente referido al proceso asistencial que nos ocupa, en el que
deberd figurar una informacién sobre los riesgos personalizados que le afectan tanto a ella como

a los fetos de los cuales se halla embarazada.

No debe olvidarse que, en general, se exige al paciente una autonomia y competencia mds
indubitada cuanto mayor es el riesgo que entraiia su decisién, en especial si la opcién elegida
resulta ser contraria al criterio médico y, mds atn, si se trata de una actuacién médica que se

considera undnimemente indicada y de fécil aplicacién.

2) Alternativas terapéuticas existentes en el caso
De conformidad con lo expresado anteriormente, a la paciente debe proporciondrsele
informacién sobre las alternativas terapéuticas de su proceso, lo cual exige realizar una
ponderacién sobre la existencia de técnicas y cuidados que pudieran aplicdrsele a fin de

minimizar sus riesgos tanto en este centro como en otros centros de la red asistencial.

Puede resultar de interés la informacién facilitada por los comités de enlace con los hospitales

de los Testigos de Jehova.

Cuando mencionamos otras técnicas o procedimientos no lo hacemos de forma genérica y
abstracta haciendo referencia a su mera existencia descrita en la literatura cientifica o realizadas
de manera excepcional, sino a técnicas que de forma real y factible puedan ser proporcionadas a
esta paciente concreta. Por ello, consideramos que por parte del Servicio de Ginecologia debiera
indagarse esta posibilidad y en caso de existir alguna alternativa terapéutica aplicable por él,
deberd informar y recabar el consentimiento de la paciente permitiéndole elegir entre ellas. Si
hubiera alguna técnica disponible fuera del centro, deberd, ademds de ponerlo en conocimiento
de la interesada, hacérselo saber a la Direccién Médica del Hospital a fin de poder organizar y

coordinar adecuadamente la asistencia de la paciente.



3) La situacién previa al parto

Ya hemos sefialado anteriormente el derecho de los pacientes a negarse a un tratamiento
médico." En cuanto al derecho concreto de un paciente a negarse a recibir una transfusién
sanguinea hay también reiterada unidad de criterio doctrinal y jurisprudencial. Esta cuestién
requiere una adecuada ponderacién de los derechos en conflicto en la situacién concreta de que
se trate; ponderacién que, como sefiala el Tribunal Supremo en su Sentencia 950/1997, de 27
junio

varia sustancialmente si la vida que corre peligro por la negativa u oposicién a la necesaria

transfusién sanguinea es la de un menor. El adulto capaz puede enfrentar su objecién de

conciencia al tratamiento médico, debiéndose respetar su decisién, salvo que con ello ponga en

peligro derechos o intereses ajenos, lesione la salud puablica u otros bienes que exigen especial

proteccién. Muy distinta es la situacién cuando la persona que requiere el tratamiento para salvar

la vida o evitar un dafio irreparable es un menor. En este caso es perfectamente legitimo y

obligado ordenar que se efecttie el tratamiento al menor aunque los padres hayan expresado su

oposicién.

Como complemento de este criterio, merece recordar que el Tribunal Constitucional en la
Sentencia 141/2000, de 29 de mayo, sefiala que “el derecho que asiste al creyente de creer y
conducirse personalmente conforme a sus convicciones no estd sometido a mds limites que los
que le imponen el respeto a los derechos fundamentales ajenos y otros bienes juridicos
protegidos constitucionalmente”. En este sentido, la Ley Orgédnica de Libertad Religiosa
determina que “el ejercicio de los derechos dimanantes de la libertad religiosa y de culto tiene
como unico limite la proteccién del derecho de los demds al ejercicio de sus libertades publicas
y derechos fundamentales, asi como la salvaguarda de la seguridad, de la salud y de la moral
publica, elementos constitutivos del orden publico protegido por la Ley en el 4mbito de una

sociedad democrdtica”.

L Sobre ello ha tenido oportunidad de pronunciarse el Tribunal Constitucional en su Sentencia 120/1990, cuando,

reafirmando que la decisién de arrostrar la propia muerte no es un derecho sino simplemente manifestacién de libertad
genérica, precisa lo siguiente: “(...) es oportuno sefialar la relevancia juridica que tiene la finalidad que persigue el acto
de libertad de oponerse a la asistencia médica, puesto que no es lo mismo usar de la libertad para conseguir fines licitos
que hacerlo con objetivos no amparados por la Ley, y, en tal sentido, una cosa es la decisién de quien asume el riesgo de
morir en un acto de voluntad que sélo a él afecta, en cuyo caso podria sostenerse la ilicitud de la asistencia médica
obligatoria o de cualquier otro impedimento a la realizacién de esa voluntad, y cosa bien distinta es la decisién de
quienes, halldndose en el seno de una relacién especial penitenciaria, arriesgan su vida con el fin de conseguir que la
Administracién deje de ejercer o ejerza de distinta forma potestades que le confiere el ordenamiento juridico; pues, en
este caso, la negativa a recibir asistencia médica sittia al Estado, en forma arbitraria, ante el injusto de modificar una
decisién, que es legitima mientras no sea judicialmente anulada, o contemplar pasivamente la muerte de personas que
estdn bajo su custodia y cuya vida estd legalmente obligado a preservar y proteger”.
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La existencia de limites en el ejercicio del derecho fundamental a la libertad religiosa es
expresién o manifestacién de que, en general, los derechos fundamentales no tienen cardcter
absoluto, pudiendo ceder ante otros derechos, siendo por ello necesario hacer una ponderacién
de los bienes en conflicto. En el presente caso se produce una confrontacién entre el derecho a la

vida de los dos fetos que porta la embarazada y el derecho a la libertad de ésta.

Consideramos que en el supuesto de que antes del parto se produjese una situacién clinica que
entrafiase un riesgo real y objetivo, de acuerdo con el criterio de los facultativos, para los fetos y
que esa situacién exigiese la realizacién de una transfusién deberia realizarse la misma, a pesar
de la negativa de la paciente. Para ello deber4 solicitarse la oportuna autorizacién judicial para
que se permita a los facultativos, en interés del feto, utilizar cualesquiera técnicas médicas o
quirdrgicas que de acuerdo con la Jex artis sean precisas para tratar a la paciente y lograr el
buen éxito del parto, debiendo abstenerse de practicar cualquier otra actuacién no autorizada

por la paciente y que no sea necesaria para la atencién de los fetos.”

Las especiales caracteristicas del proceso clinico que motiva la consulta permiten prever que en
cualquier momento, dentro de unas semanas, se puede presentar una situacién de urgencia, que
aunque previsible, no la convierte en una actuacién programada. Por ello cabe valorar la
conveniencia de que se solicite la mencionada autorizacién judicial anticipadamente sin
necesidad de esperar a que se produzca la situacién clinica que de manera urgente exija una

transfusién sanguinea.

4) La situacién posterior al parto
Una vez que se haya producido el nacimiento de los fetos, desde el momento en el que el estado
de salud de la madre no conlleve riesgo para aquéllos, desaparecen las causas que tras la
ponderacién de bienes en juego, nos permitieron afirmar que cabia imponer coactivamente un
tratamiento médico. Por ello y de acuerdo con las consideraciones hechas en el apartado
anterior, entendemos que la negativa a ser tratado médicamente manifestada por un sujeto
capaz y cuya decisién tan sélo a él le incumbe, debe ser respetada, siendo una obligacién de todo
profesional que interviene en la actividad asistencial respetar las decisiones adoptadas libre y

voluntariamente por el paciente.

% Situaciones como esta han sido objeto de pronunciamientos judiciales muy concretos y clarificadores, del que es un
claro ejemplo el Auto del Juzgado de Instruccién n° 1 de Langreo, de 22 de noviembre de 2006, por el que se autoriza a
los servicios médicos del Servicio de Ginecologia, para que en el parto de la embarazada utilicen hemoderivados o
cualquier firmaco, compuesto, técnicas médicas o quirtirgicas que tengan por conveniente para el adecuado tratamiento
medico de la paciente, en lo relativo inicamente a preservar el buen éxito del parto.
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En el caso concreto objeto de informe no se dan las circunstancias propias de las intervenciones
programadas, en las que cabe que el médico decline hacerse cargo de la asistencia a un paciente
que trata de imponerle una determinada conducta y que hasta ahora se viene solucionando
mediante la derivacién a otro profesional u otro centro, aunque ello conlleve diferir un tiempo
la atencién médica. En este caso, la hipotética necesidad de una transfusién sanguinea se va a
presentar en forma de urgencia vital que exige una inmediata intervencién y por tanto, deberdn
proporciondrsele los cuidados necesarios conforme a la lex artis pero dentro de los limites

consentidos por la paciente.

5) Conclusiones

a) No es suficiente para considerar cumplidos los requisitos de
informacién y consentimiento la existencia de un documento de Instrucciones
Previas, redactado de forma genérica en cuanto a las diversas situaciones clinicas
que pudieran presentarse y cuya finalidad es establecer anticipadamente unas
instrucciones para el supuesto de no poder manifestar su voluntad, sino que, dada
la situacién de capacidad y competencia de la interesada, es necesario un
especifico documento de consentimiento o negativa al tratamiento concretamente
referido al proceso asistencial que nos ocupa, en el que deberd figurar una
informacién sobre los riesgos personalizados que le afectan tanto a ella como a los

fetos de los que estd embarazada.

b) El Servicio de Ginecologia debiera indagar si existen alternativas
terapéuticas que de forma real y factible puedan ser proporcionadas a esta
paciente. En caso de haberlas y ser aplicables en el centro deberd informar y
recabar el consentimiento de la paciente permitiéndole asi, elegir entre ellas. Si
hubiera alguna técnica disponible fuera del centro, deberd, ademds de ponerlo en
conocimiento de la interesada, hacérselo saber a la Direccién Médica del Hospital

a fin de poder organizar y coordinar adecuadamente la asistencia de la paciente.

c¢) Consideramos que en el supuesto de que antes del parto se produjese
una situacién clinica que entrafiase un riesgo real y objetivo, de acuerdo con el
criterio de los facultativos, para los fetos y que esa situacion exigiese la prictica de
una transfusién sanguinea deberia realizarse la misma, a pesar de la negativa de
la paciente. Para ello deberd solicitarse la oportuna autorizacién judicial para que
se permita a los facultativos, en interés de los fetos, utilizar cualesquiera técnicas
médicas o quirtrgicas que de acuerdo con la lex artis sean precisas para tratar a la

paciente y lograr el buen éxito del parto, debiendo abstenerse de practicar
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cualquier otra actuacién no autorizada por la paciente y que no sea necesaria para
la atencién de los fetos.

Las especiales caracteristicas del proceso clinico que motiva la consulta aconsejan
valorar la conveniencia de que se solicite la mencionada autorizacién judicial
anticipadamente sin necesidad de esperar a que se produzca la situacién clinica

que de manera urgente exija una transfusién sanguinea.

d) Una vez que se haya producido el nacimiento de los fetos, desde el momento en
el que el estado de salud de la madre no conlleve riesgo para aquéllos,
entendemos que la negativa a ser transfundida manifestada por la interesada debe

ser respetada por los profesionales que intervienen en la actividad asistencial.

El Comité de Etica para la Atencién Sanitaria agradece al Servicio de Ginecologia la consulta
planteada y la oportunidad de participar en un intenso debate que sin duda permitird enriquecer
y comprender mejor la toma de decisiones clinicas y el respeto de la autonomia de los pacientes

en futuros casos.

El Comité de Etica para la Atencién Sanitaria considera necesario promover la elaboracién de un
Protocolo de acogida para la asistencia en nuestro hospital a los pacientes Testigos de Jehova,
que debido a sus creencias se niegan a recibir transfusiones de sangre y utilizacién de

hemoderivados con el fin de evitar conflictos.

Asimismo, habrfa que elaborar Protocolos asistenciales consensuados para orientar al
profesional en la toma de decisiones, evitando actitudes individualistas y protegiendo al maximo

los derechos tanto de los pacientes como de los profesionales implicados.
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Esterilizacion quirdrgica de una menor de edad

Comité de Etica para la Atencién Sanitaria

Area Sanitaria IV del Principado de Asturias

El Comité de Etica para la Atencién Sanitaria (CEAS) del Area IV de Asturias comprende el
Hospital Universitario Central de Asturias (HUCA), el Hospital Monte Naranco y todos los
Centros de Atencién Especializada y de Atencién Primaria del Area Sanitaria IV de Asturias. Fue

acreditado con este ambito en Junio de 2012.

Hasta esa fecha actu6é como CEAS del Hospital Universitario Central de Asturias, siendo

acreditado por primera vez el 7 de junio de 1999.

Actualmente estd compuesto por 23 personas: médicos de familia, intensivistas, geriatras,
pediatras, cirujanos... varias enfermeras también con especialidades distintas, dos juristas y
representantes de las Unidades de Atencién al Paciente, Trabajo Social y Calidad. Titulados en

Bioética figuran dos Magister y un Experto Universitarios.

La poblacién protegida en el Area IV, por el Sistema de Salud Publico, es de 338.386,
aproximadamente el 22% del total de la poblacién asturiana protegida, segin consta en la
Memoria 2011 del Sistema de Salud del Principado de Asturias (SESPA). Comprende 23 Centros
de Salud de Atencién Primaria y 40 consultorios, 1.256 camas hospitalarias, de las cuales 20

corresponden a camas de agudos de salud mental.

Durante estos 13 afios de funcionamiento, se han organizado 42 seminarios y cursos de
formacién. El niimero de ponencias, charlas y seminarios impartidos por miembros del CEAS
durante este periodo supera los 250. Dentro del campo de la investigacion, se han presentado 16
comunicaciones a congresos de bioética nacionales e internacionales. Un total de 8 protocolos,

guias y recomendaciones han sido elaborados desde la acreditacién del CEAS.

El ntimero total de consultas planteadas por escrito al Comité han sido 24, habiéndose producido
la mitad de las mismas en los tltimos 3 afios. No es posible contabilizar el nimero de consultas
recibidas de forma oral, muchas a nivel particular y sin precisar mds que un consejo o

recomendacién también de indole particular.
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CASO CLINICO

Nifia colombiana de 11 afios controlada desde hace 3 afios en el Servicio de Neuropediatria de
un hospital del norte de Espafia por encefalopatia epiléptica no filiada, pudiendo tratarse de un
sindrome de Morgani-Stewart-Morel. Presenta crisis hemiténicas, déficit cognitivo asociado a
trastorno del lenguaje/comunicacién y enuresis nocturna. El periodo neonatal fue normal,
comenzando la patologia a final del primer afio. A los 8 afios de edad se traslada a vivir con sus

padres a Espafia donde empieza a ser tratada.

Desde hace 8 meses, cuando atin tenifa 10 afios, presenta la menarquia a la que le siguen dos
meses con reglas muy abundantes de 12 y 14 dias de duracién, motivo por el que acude a la
consulta de Ginecologia. Aunque no es posible realizarle una exploracién ginecolégica por falta
de colaboracién, el estudio hormonal que presenta es normal para su edad. Cuatro meses
después de la menarquia y ante la persistencia de las metrorragias se le coloca en el brazo
izquierdo con analgesia superficial un implante subdérmico (IMPLANON) con el fin de producir

una amenorrea permanente.

En la revisién realizada 2 meses después, la madre comenta que la nifia contintia con pérdidas
continuadas aunque escasas. Ha acudido varias veces a Urgencias de Ginecologia por

metrorragias.

En la actualidad persiste el mal control de la hemorragia por lo que el equipo médico, en
conformidad con su madre, considera recomendable el tratamiento quirtrgico de histerectomia
conservando los ovarios. Los padres llevan varios afios separados, viviendo la nifia solo con su
madre. La persona responsable de la Unidad de Fertilidad y antes de proceder a la intervencién
quirtrgica, considera conveniente plantear una consulta al Comité de Etica para recabar su

opinién al respecto.

Informe del Comité de Ftica relativo al caso planteado

1. Parece muy poco el tiempo transcurrido (8 meses) entre la menarquia y la situacién
actual para tomar la decisién de esterilizaciéon quirtrgica.

2. Dada la edad de la paciente, es posible que puedan haber cambios a lo largo del tiempo
respecto a las hemorragias y sangrados que se sefialan, puesto que parece ser que no es
rara la metrorragia disfuncional en nifias tras la menarquia debido a ciclos
anovulatorios por inmadurez neuroendocrina.

3. Por otra parte, se mantenian los valores de hemoglobina (11,7 g/dl) y hematocrito
(34,45%) en limites bajos pero no sugestivos de anemia, lo cual sugiere que las

metrorragias no han sido tan intensas como para producir un estado anémico.
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4. Deberian valorarse otras alternativas farmacolégicas antes de la quirtrgica extrema, atin
a sabiendas que el implante no dio el resultado buscado.

5. La situacién neurolégica de la paciente —encefalopatia no filiada, posible sindrome de
Morgani-Stewart-Morel— puede ir modificdndose en el tiempo, a tenor de la educacién
especial que estd recibiendo y segiin los informes del centro.

6. Puede que en un futuro se puedan dar alternativas y tratamientos de mejor respuesta
tanto a nivel neurolégico como ginecoldgico, lo que debido a la edad de la paciente debe
ser una consideracién de peso.

7. A este comité le parece oportuno destacar que nunca la situacién neurolégica o de otro
signo, salvo la de la patologia ginecolégica, deben ser causa de tal tipo de cirugia. En
otro caso podriamos estar dando lugar a un problema ético de gran importancia por la

maleficencia que se producirfa a un menor y discapacitado psiquico.

Justificacién al informe emitido

Desde el punto de vista bio]o’gz'co no parece una decisién adecuada someter a una esterilizacién

quirdrgica a una menor de 11 arios con independencia de su incapacidad psiquica. La existencia
de metrorragias abundantes tras una menarquia a la edad de 10 afios parece algo consustancial
con la inmadurez neuroendocrina de la nifia. Si bien desde un punto de vista clinico debemos de
considerar los repetidos ingresos en Urgencias de Ginecologia por abundantes sangrados,
aunque los mismos no parecen ser sugestivos de una anemia severa que pudiera comprometer
su vida, a tenor de los valores registrados en las analiticas, tanto de hemoglobina como de
hematocrito (hemoglobina de 11,7 g/dl y hematocrito 34,45%) y que se encuentran

documentados en la historia clinica.

El implante subdérmico aplicado deberia haber remitido las metrorragias. No parece que este
tratamiento sea el mds adecuado en una nifia de 11 afios, ya que su uso implica la presencia de
amenorreas, pero sin asegurar que el mismo facilite una regulacién del sangrado y
normalizacién del perfiodo de regla. Por tanto, no deberia descartarse utilizar otra alternativa
farmacolégica o incluso dejar que la evolucién natural de inmadurez endocrina de la paciente
pueda permitir el control de los sangrados, manteniendo en todo momento un control riguroso
de la anemia. Se adjunta un anexo al final aclarando algunos términos médicos, asi como una
descripcién de la menarquia y los principales problemas que plantea y sus soluciones mds

habituales.

La situacién neurolégica de la menor deberia ser convenientemente analizada a la hora de

tomar una decisién de estas caracteristicas. De hecho y a tenor de la educacién especial que estd
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recibiendo y segun los informes del centro, la situacién neuroldgica de la paciente podria ir

modificandose hacia una discreta mejorfa.

Desde el punto de vista del entorno familiar, la decisién de la madre, quien presumiblemente
ostenta la patria potestad, de someter a la nifia a castracién quirdrgica puede estar condicionada
por considerar que, seglin su experiencia, esta intervencién seria la forma idénea de solventar el
problema. No debemos soslayar que cultural, social y econémicamente la manera de abordar los
problemas puede ser diferente segtin el lugar de origen. Otra posibilidad, es que la decisién
materna venga motivada por evitar la posibilidad de males mayores en el supuesto de que
alguien pudiera violar a su hija. Si bien el esterilizar a una persona incapacitada podrfa evitar un

embarazo, no evitaria el posible abuso de esa persona, pudiendo hacerla incluso més vulnerable.

Habria que asegurarse de que la madre posee la patria potestad de la menor ya que si fuera
compartida con el otro progenitor deberia oirse su opinién y en caso de desacuerdo elevarlo a la

fiscalia de menores.

Desde el punto de vista ético se plantean varios puntos de interés. El primero viene derivado de

la falta de comunicacién con la paciente que impide una informacién apropiada, aun siendo
menor de edad, pero muy préxima a la consideracién de menor maduro, lo que no es este caso.
Por tanto, queda a criterio de los progenitores o tutores legales de la menor la autorizacién de
las decisiones clinicas a adoptar. En segundo lugar, la realizacién de una esterilizacién
quirdrgica para corregir una previsible inmadurez endocrina podria ser mds un acto de
maleficencia que de beneficencia, ya que una histerectomia no deja de ser una intervencién
mayor con riesgos claramente reconocidos. Por ltimo, habria que preguntarse si esta misma
actitud se llevaria a cabo en otra nifla de la misma edad no incapacitada psiquicamente. Por
tanto, una incapacidad psiquica no deberia ser la causa de tal tipo de cirugia ya que podriamos
estar dando lugar a un problema ético por la maleficencia e injusticia que se producirfa a un

menor y discapacitado psiquico.

Pruebas de consistencia
Publicidad: No parece que hubiera problema en caso de hacerse publico el informe, ya que

fundamenta cada uno de los puntos elaborados.

Temporalidad: La decisién y recomendaciones pensamos resistird el paso del tiempo ya que
también se avanza en los puntos de referencia la posibilidad de adelantos terapéuticos en los

. L. [ [
afos proximos y que dardn maés fuerza a lo recomendado.
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Legalidad: Entendemos que las recomendaciones elaboradas estdn en la linea respetuosa y
acorde con la legislacién vigente, tanto en lo referente a la parte biolégica como de la proteccién

de la menor.

ANEXO

Menarquia, es el momento de la primera menstruacién e inicio del ciclo menstrual, se produce
entre los 10 y 16 afios. Comienza la tercera etapa de la pubertad femenina. La primera ovulacién
puede producirse hasta 10 meses después de la menarquia. Durante el primer afio, después de la

menarquia, muchos ciclos son anovulatorios.

El eje hipotdlamo-hip6fisis-gonadal controla la sintesis hormonal ovdrica a través de factores
liberadores (GnRH) y hormonas gonadotrépicas (LH, FSH); los esteroides ovaricos ejercen una
retroalimentacién negativa sobre el hipotdlamo y la hipdfisis. Durante la tercera fase de la

pubertad culmina el proceso madurativo del eje H-H-G.

El ciclo menstrual se define como el niimero de dias que transcurren entre el primer dia de
hemorragia de la dltima menstruacién hasta el primer dia de hemorragia de la siguiente. Se
aceptan como pardmetros de normalidad: una duracién del periodo de sangrado de 2 a 7 dias,
una cantidad de fluido menstrual entre 30 y 80 ml por ciclo y un intervalo de tiempo entre dos

menstruaciones que oscila entre 25y 35 dias.

Los primeros ciclos de la adolescente se caracterizan por su irregularidad, la variabilidad de la
duracién y de la abundancia de las reglas y la frecuencia de anovulacién, durante el primer afio
la duracién del ciclo puede variar de 15 dfas hasta varios meses. La ovulacién se instaura

progresivamente.

Metrorragia es un sangrado irregular durante el ciclo, generalmente por exceso o
hipermenorrea. Este exceso puede ser: polimenorrea (intervalo entre dos menstruaciones
inferior a 25 dias) o menorragia (alteraciones que cursan con un intervalo normal pero asociado

a un incremento de la cantidad y de la duracién del sangrado).

Etiopatogenia de las alteraciones menstruales por exceso en la adolescencia
e Orgdnicas. Durante las etapas pre-puberal y puberal, las causas orgdnicas mas frecuentes
son: las lesiones vulvo-vaginales, la presencia de cuerpos extrafios en la vagina, la
pubertad precoz, administracién accidental de estrégenos, alteraciones de la
coagulacidn, la existencia de algunos tumores raros pero muy especificos de esta etapa

de la vida.
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e Funcionales. Las alteraciones menstruales por exceso en la adolescente responden a una
causa funcional en mds del 75% de los casos, originadas por la existencia de ciclos

anovuladores (hemorragia uterina disfuncional anovulatoria).

Ciclos anovulatorios: la hemorragia se produce como consecuencia de un estimulo prolongado
de los estrégenos sobre el endometrio, en ausencia de progesterona, sin haberse producido la
fase folicular. Esta es la causa mds frecuente durante la adolescencia, siendo su principal
manifestacién clinica la menorragia o el sangrado menstrual excesivo. El principal factor
etiolégico es la inmadurez del eje hipotdlamo-hipéfisis-ovario, especialmente en los primeros 18

meses tras la menarquia.

Tratamiento de la hipermenorrea en las adolescentes: es deseable en las adolescentes cuando no

hay un compromiso sistémico y no se ha producido sangrado agudo incoercible, la vigilancia sin
tratamiento ya que, en muchos casos, se produce la autorregulacién del ciclo como

consecuencia de la maduracién del eje hipotdlamo-hipéfisis-ovario.
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Incumplimiento de indicaciones de didlisis por

el paciente y posible trasplante renal

Comité de Etica para la Atencién Sanitaria

Area Sanitaria VIII del Principado de Asturias

El Comité de Etica para la Atencién Sanitaria (CEAS) del Area VIII del Servicio de Salud del
Principado de Asturias es un 6érgano consultivo e interdisciplinar, al servicio de los profesionales
y usuarios del Sistema de Salud, acreditado por la Consejeria de Salud y Servicios Sanitarios con
fecha de 6 de julio de 2007. Fue creado para analizar y asesorar sobre las cuestiones de cardcter
ético que se suscitan como consecuencia de la labor asistencial, con el objetivo de proteger los
derechos de los pacientes, mejorar la calidad de la asistencia sanitaria y fomentar la excelencia

del ejercicio profesional.

Entre las funciones del CEAS est4 contribuir a la proteccién de los derechos de los pacientes y
usuarios de los Centros Sanitarios del Area VIII en su relacién con el sistema de salud, y
proponer a las instituciones medidas adecuadas para su cumplimiento, asesorar en el proceso de
toma de decisiones en aquellas situaciones que plantean conflictos éticos, a instancia de los
usuarios, los profesionales o las instituciones sanitarias, velar por el respeto a la dignidad e
intimidad de las personas que intervienen en la relacién asistencial y promover y colaborar en la
formacién en bioética de los profesionales sanitarios y no sanitarios, asi como la de los

miembros del propio comité y del equipo directivo de las instituciones sanitarias del Area VIIL

Ambito de actuacién
El Area VIII de Salud del Principado de Asturias (SESPA), tanto en Atencién Primaria como en
Atencién Especializada. Es decir, el dmbito de la asistencia que el SESPA presta en los

municipios del Valle del Nalén, bien directamente o en convenio con la Fundacién Sanatorio

Adaro.

Area Sanitaria VIII del Servicio de Salud del Principado de Asturias:

Poblacién de referencia: 78.198 (el 23,3% > 65 afios). Indicadores Demogréficos: densidad de
Poblacién (Hab./kmz2): 124,98; tasa bruta de natalidad (%o): 6,42; tasa bruta de mortalidad (%o):
12,75; indice de envejecimiento: 240,45; indice de dependencia: 47,60.

e Recursos sanitarios (afio 2011):

0 Recursos humanos: Primaria: 281, Especializada: 845.
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e Infraestructuras de Atencién Primaria
0 Centros de Salud: 6. Consultorios Periféricos: 10. Consultorios Locales: 3. Puntos de
Atencién Continuada: 7. Servicios Urgencias de Atencién Primaria: 3

0 Atencién especializada, centros y camas en funcionamiento

CAMAS RED HOSPITALARIA PUBLICA
Hospitales de Area: Hospital Valle del Nalén: 201

Centros de Convalecencia: Fundaciéon Sanatorio Adaro: 138

o O

Recursos asistenciales en la Red de Salud Mental
0 Centros de Salud Mental: 1

e ACTIVIDAD ASISTENCIAL ATENCION PRIMARIA (afio 2011):

N© total de consultas en el centro: 481.925, N° total de consultas en domicilio 8.258, N°

total de Urgencias de Atencién Primaria: 91.147

e ACTIVIDAD ASISTENCIAL ATENCION ESPECIALIZADA (afio 2011):

Altas totales. 8.131. Total Intervenciones quirtrgicas: 6042. Partos totales: 467. Urgencias
totales: 33.378. Consultas 136.865.

Organizacién y funcionamiento del CEAS del Area VIII

Se adecua a lo previsto en el DECRETO 109/2005, de 27 de octubre, por el que se establece el
régimen juridico para la creacién y acreditacién de los Comités de Etica para la Atencién
Sanitaria, de la Consejeria de Salud y Servicios Sanitarios del Principado de Asturias. E1 Comité

dispone de un Reglamento de Régimen Interno.

En su composicién participan profesionales del Servicio de Salud y de la Fundacién Sanatorio

Adaro, asi como ciudadanos del Area VIIL

El Comité estd formado (a 27 de septiembre de 2012) 21 miembros. Variacién de miembros
2007-2012: 14. Se compone de Presidencia, Vicepresidencia, Comisién Permanente y Secretaria.
Los profesionales, usuarios y érganos directivos tanto de Atencién Primaria como de Atencién
Especializada del Area VIII de Salud del Principado de Asturias podrdn dirigirse al Comité
solicitdndole asesoramiento. Dichas solicitudes se canalizardn, en el caso de los usuarios, a través
del Servicio de Atencién al Usuario, cuando el caso afecte a Atencién Especializada; y a través de
la Unidad de Atencién al Ciudadano cuando el caso afecte a Atenciéon Primaria. En el resto de

los casos, se tramitardn a través de la Secretaria del Comité.

El comité se retine de manera ordinaria una vez al mes. El nimero asistentes promedio: es del

62%
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Actividades bésicas del CEAS

a)

b)

e)

Formacién, docencia e investigacién (formacién interna para los miembros del CEAS,
docencia a los profesionales del drea, investigacién biosanitaria, encuestas a
profesionales y usuarios, etc.)

Elaboracién de protocolos y recomendaciones de actuacién.

Ejemplos: protocolo de contencién mecdnica, Cédigo ético Institucional del Hospital
Valle del Nalén, Decdlogo del Consentimiento Informado, Guia de Confidencialidad
para los profesionales del Area Sanitaria VIII, Guién del método deliberativo.
Participacién en congresos/jornadas

Actividades divulgativas:

Charlas sobre Bioética y funciones/actividad del CEAS en distintas organizaciones e
instituciones publicas y privadas del Area Sanitaria.

Organizacién de las Jornadas de Cine & Bioética. En estas jornadas tratamos temas de
actualidad en el campo de la Bioética, con la proyeccién de peliculas relacionadas con
los temas, tras las proyecciones realizamos unas interesantes tertulias donde entre todos,
invitados y asistentes, intercambiamos ideas y compartimos experiencias. En 2012 se
celebran las IV jornadas en las que se abordan la crisis y la infancia en Espafia (“Las siete
alcantarillas”) y la autonomia de nuestros mayores (“La vida empieza hoy”). Otros temas
abordados y peliculas proyectadas: eutanasia y suicidio asistido (“Cosas que importan”),
trasplantes (“Al cruzar el limite”), experimentacién en humanos (“El jardinero fiel”),
interrupcién voluntaria del embarazo (“4 Meses, 3 Semanas, 2 Dias”), cuidados
paliativos (“Planta 4?”), sostenibilidad del sistema sanitario (“Sicko”).

Discusidén de casos clinicos con elaboraciéon de informes: doce casos en el Gltimo afio.

Para la discusién de casos clinicos la metodologia a seguir serd la siguiente:

1. Presentacidén del caso por la persona responsable de tomar la decisién.

2. Discusién de los aspectos médicos de la historia.

3. Identificacién de los problemas morales que presenta.

4. Eleccién por la persona responsable del caso del problema moral que a €l le preocupa y quiere

discutir.

5. Identificacién de los cursos de accién posibles.

6. Deliberacién del curso de accién éptimo.

7. Decisién final.

8. Argumentos en contra de la decision y argumentos en contra de esos argumentos.

CASO CLINICO

Resumen de una consulta realizada al Comité

El paciente (Don XXXX) del caso que nos exponen tiene 52 afios y estd siendo dializado en la

Unidad

crénico

de Hemodidlisis del Hospital, por una Insuficiencia Renal Crénica Terminal (fallo

progresivo e irreversible de la funcién de los rifiones) secundario a una nefropatia

isquémica por Hipertensién Arterial Renovascular (problema de circulacién en relacién con

tensién

arterial elevada que ha afectado a los rifiones), asociado a Cardiopatia Hipertensiva con
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episodios de Insuficiencia Cardiaca Congestiva repetidos. Posible Cirrosis Alcohdlica y
Pancreatitis Crénica con Diabetes Secundaria (alteraciones en el higado y el pdncreas, en posible
relacién con ingesta elevada de alcohol; en el caso que nos presentan el pincreas ya no realiza

bien su funcién de produccién de insulina, por lo que el paciente ya es diabético).

Esta patologia condiciona una valoracién de 10 puntos en indice de comorbilidad de Charlson
(esta escala es ttil, entre otras cosas, para predecir la evolucién en los pacientes dializados),

siendo de mdaximo riesgo vital.

Sus meédicos han establecido que el tratamiento que debe realizarse es de hemodidlisis

convencional, de cuatro horas tres dfas por semana.

Sin embargo, desde el inicio del tratamiento, el paciente asiste de forma irregular a las sesiones,
y en la Ultima semana ha decidido, por propia iniciativa, asistir sé6lo a las sesiones del lunes y
viernes, no respetando la pauta establecida por sus médicos. Segin refieren en el escrito, “con
esta pauta, que estd asumiendo por propia iniciativa, busca mantenerse vivo hasta que le

facilitemos un trasplante de caddver, que es su nico objetivo”.

Ante esta situacién se les plantean tres problemas ético-legales:

a) “Aceptacién de didlisis a la carta sin respetar los procedimientos establecidos para el
tratamiento del paciente renal”.

b) “Nivel exigible de respuesta profesional ante los imprevistos (por ejemplo didlisis
urgentes), no previstas en la organizacién del centro y condicionadas por la no
cumplimentacién terapéutica”.

c) “Inclusién en lista de espera de trasplante renal y posible opcién de trasplante doble
higado-rifién”.

1. Respuesta elaborada por el CEAS

Estimados companeros:

En primer lugar hemos de pedir disculpas por el retraso en la respuesta de este Comité, en
relacion con la dificultad que entrafia buscar una adecuada solucion al problema planteado.
Ante una situacion cronica, que viene ocurriendo desde hace meses hemos optado por sacrificar

la celeridad en aras a poder orientar en el sentido de un curso de accion lo mds cercano posible a

lo dptimo desde un punto de vista tanto ético como legal.

EI Comité de Etica para la Atencién Sanitaria del Area VIII del Servicio de Salud del Principado
de Asturias es un drgano consultivo e interdisciplinar, al servicio de los profesionales y usuarios
del sistema de salud de nuestro Area, creado para analizar y asesorar sobre las cuestiones de
cardcter ético que se suscitan como consecuencia de la labor asistencial, con el objetivo de

proteger los derechos de los pacientes y mejorar la calidad de la asistencia sanitaria. En base a
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ello trataremos de ayudar a solucionar el problema que se plantea, no sin antes dejar constancia

de nuestro agradecimiento por la confianza depositada.

En reunién conjunta de consultantes y comité de ética, se han aclarado algunas cuestiones
clinicas y circunstanciales, adicionales a la consulta que se adjunta, como las que se enumeran a
continuacién:

- El paciente ha culminado con su firma el proceso de consentimiento
informado, y este proceso no se vio afectado por problema alguno de
comprensién del idioma.

- El paciente retine las condiciones médicas o requisitos de candidato para
trasplante renal y quizd, aunque dudoso atin, para trasplante hepético.

- Alternativas como la didlisis peritoneal no son admitidas por el paciente.

- Alternativas como la hemodiélisis s6lo dos dias por semana, que es la que
frecuentemente realiza el paciente de hecho, por propia voluntad, no se
considera recomendable por el equipo médico responsable, aunque si podria
ser considerado aceptable sélo como un recurso de minimos.

- Segiun se entiende, en el planteamiento de vida del paciente prima la
atencién de su negocio frente a un cuidado éptimo de su salud.

- Han existido y existen otros pacientes que incumplen aspectos relacionados
con el tratamiento o el tipo de vida que precisan llevar para minimizar la
repercusion de su problema renal en su prondstico.

- Respecto a la repercusién de este problema en otros pacientes se informa de
que frecuentemente el puesto de hemodidlisis reservado para Don XXXX
queda sin utilizar, mientras que hay pacientes también con domicilio en esta
drea sanitaria que han de desplazarse fuera para dializarse por falta de
recursos suficientes.

- Asimismo, los consultantes consideran de gran trascendencia el hecho de
que su actitud de frecuente incumplimiento transitorio y reiterado del
tratamiento prescrito estd sirviendo como mal ejemplo en los demds
pacientes de la Unidad,

- Y por tdltimo, también se informa de la repercusién que esta situacién estd
teniendo en el clima laboral de la Unidad, no sélo por la negativa
experiencia de no poder realizar el tratamiento que se considera apropiado
ni en las condiciones adecuadas, sino también por la situacién amenazante
de la probable necesidad de didlisis urgentes fuera del horario habitual, que

en otras circunstancias serfan innecesarias o improbables.



Tras deliberacién interdisciplinar en el seno del CI::AS, atendiendo tanto a la necesidad de
salvaguardar de manera ponderada los principios bioéticos de no maleficencia, beneficencia,
autonomia y justicia, como a las circunstancias del caso concreto que se esti analizando asf
como a las posibles consecuencias de cada posible curso de accién, se realizan las siguientes

consideraciones.

Respecto a la primera cuestién planteada, consideramos que, obviamente, el paciente no es la
persona mds adecuada para planificar el tratamiento que ha de administrarse. Sin embargo, el
paciente debe consentir un tratamiento tras ser informado de su necesidad, sus riesgos y sus
posibles alternativas. En realidad debe advertirse que, aunque la introduccién de la idea de la
autonomia moral de las personas ha sido la cuestién que ha conseguido poner en crisis la
imperante beneficencia paternalista tradicional, serfa un error reducir a ello la fundamentacién
ética del nuevo modelo que precisa la atencién sanitaria contempordnea. Efectivamente,
entender esta fundamentacion asi, genera en los profesionales sanitarios la impresién de que el
que toma el mando es ahora el paciente unilateralmente, quedando ellos como meros ejecutores
de sus deseos, tal y como se expresa al formularse la consulta. Sin embargo esto no ha de ser asi
ni siquiera desde el punto de vista de los pacientes, que siguen esperando que el equipo que los
atiende les ayude a tomar decisiones, les asesore, les explique, les acompafie, les sugiera, pero

respetando su autonomia tltima para aceptar o rechazar un tratamiento.

El problema concreto que abordamos, sin embargo es mds complejo atin, pues Don XXXX
acepta el tratamiento propuesto, asume sus riesgos y comprende la trascendencia de su correcta
administracién, pero durante el curso de un tratamiento crénico con sesiones periddicas, no
acude ocasionalmente, y con relativa frecuencia, a algunas de las sesiones. Su incumplimiento
por ausencia parece ser que se debe a la prioridad que da a la atencién de su negocio, que
considera necesaria, sacrificando el tratamiento mds adecuado que le prescriben sus médicos,
pero calculando segtn su criterio y su experiencia cudndo no debe ausentarse para recibir al
menos las sesiones imprescindibles. Huelga decir que si Don XXXX no acude al centro para
recibir el tratamiento por decisién propia, no hay posibilidad ni es licito traerlo por la fuerza; y
del mismo modo no se puede considerar licito negarle el tratamiento indicado para la siguiente
sesién pautada o en caso de necesitar atencién urgente, aunque sea una situacién que podria
haberse evitado en caso de cumplir el tratamiento, tal y como se plantea en la segunda cuestion:
en caso contrario actuarfamos perjudicando directamente la salud del paciente, en contra del

principio ético de no maleficencia.

Por supuesto, ha de garantizarse en cualquier caso, que el curso de accién adoptado no
perjudique a otros pacientes. Podemos analizar qué ocurre al respecto durante la ausencia

voluntaria de Don XXXX: no se estd utilizando una méquina de hemodidlisis, no se consume
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material fungible (filtros, agujas, lineas), el personal asignado a su cuidado no trabaja de una
manera eficiente... y mientras, hay algunos pacientes que han de desplazarse a otra localidad
para dializarse en un centro concertado, ya que aqui no tienen disponibilidad. Desde luego,
parece que su actitud estd ocasionando trastornos en el normal funcionamiento de la Unidad de
Hemodidlisis, y ello repercute en un trabajo menos eficiente. Entrar en valoraciones de gastos
podria ser interesante en un contexto de ética de las organizaciones, pero dificilmente
contribuird a solucionar el problema que nos ocupa. Por otro lado, actualmente, el criterio para
asignar una plaza de hemodidlisis a un paciente, es oportunista: si existe cuando surge la
necesidad se le asigna, y si no, se remite a un centro concertado. En este contexto no parece
apropiado hacer una excepciéon con Don XXXX, y decidir un intercambio con otro paciente que
se desplaza actualmente a otra localidad para disminuir trastornos y actuar con mayor eficiencia,
significaria trasladar el mismo problema a otro centro, pudiendo ademds dar lugar a equivocos

no deseables. En otro contexto, donde el criterio fuese distinto, seria discutible.

Respecto a la cuestién de la inclusién en lista de espera de trasplante renal, y posible doble
trasplante, debe ser planteada escrupulosamente con los criterios clinicos habituales, en base a la
l16gica equidad y justicia que rige ésta. Aunque el paciente ya sabe que sin la terapia sustitutiva
apropiada, su organismo no llegara al momento del trasplante en condiciones dptimas, parece
que es éste un asunto que se le debe tener presente, pues el empeoramiento serd progresivo, y en

algunos aspectos irreversible.

Quizd la cuestién central del problema que se nos plantea, resida en la necesidad de insistir en
un didlogo, que damos por hecho que ya existe, entre profesionales y paciente, a fin de que
fructifique una negociacién en forma de una solucién consensuada. Es duro para los
profesionales sanitarios que un lego le cuestione las pautas mds apropiadas de tratamiento, pero
podemos centramos en que con dicha negociacién al menos conseguiremos mejorar la atencién
que estd recibiendo actualmente, que él mismo estd de hecho pautando sin criterio alguno mds
que su intuicién. Con una negociacién podremos cambiar una terapia éptima mal cumplida por

una terapia subéptima aceptable pero cumplida.

Un gran escollo que ha de salvarse es el del mal ejemplo a los demds pacientes de la Unidad,
que aprecian como Don XXXX consigue aprovechar mds horas que ellos para las cuestiones de
su vida, faltando a las sesiones pautadas, y no ven que le ocurra nada, mientras que ellos
cumplen el tratamiento pero pierden horas de vivencia fuera del hospital. En otras
circunstancias dirfamos que en base al derecho de confidencialidad, nadie tendria por qué saber
qué tratamiento tiene pautado otro paciente, ni ningin otro detalle de su historia clinica. Sin
embargo, entendemos que en la vida diaria de la Unidad de Hemodidlisis en el medio en el que

nos movemos, la interrelacién de la colectividad de los pacientes es un hecho, que incluso tiene
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sus ventajas respecto a asuntos como la propia aceptacién de un proceso crénico. En este
contexto quizd sea adecuado explicar al resto de los pacientes, con el consentimiento de Don
XXXX, sus circunstancias, y las consecuencias de la decisién de no realizar el tratamiento mds

apropiado.

Se adjuntan finalmente las siguientes referencias que pueden ser de utilidad para valorar el caso

expuesto:

CONSIDERACIONES LEGALES Y OTRAS

CONSTITUCION ESPANOLA: Aprobada por las Cortes el 31 de octubre de 1978. Ratificada en
referéndum de 6 de diciembre de 1978. Sancionada por S. M. el Rey el 27 de diciembre de 1978.
Articulo 43.

LEY GENERAL DE SANIDAD: N° 14/1986, DE 25 DE ABRIL. Articulos 9, 10 y 11.

CONSEJO DE EUROPA, CONVENIO DE ASTURIAS DE BIOETICA: Oviedo, 4 de abril de 1997.
Convenio para la proteccién de los Derechos Humanos y la dignidad del ser humano con
respecto a las aplicaciones de la Biologia y 1a Medicina. Convenio sobre los Derechos Humanos y
la Biomedicina. Versién en espafiol del Ministerio de Asuntos Exteriores. Articulo 3. Acceso

equitativo a los beneficios de la sanidad.

CARTA EUROPEA DE LOS DERECHOS DE LOS PACIENTES. Active Citizenship Network.
Roma, noviembre 2002. 2- Derecho al acceso, 5- Derecho a la libre eleccién, 12- Derecho a un

tratamiento personalizado.

LEY 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos
y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica. Articulo 2. Principios

basicos. Articulo 21. El alta del paciente.

LEY 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud. Articulo 26.

Garantias de informacion.

Dictamen del Comité Econémico y Social Europeo sobre «Los derechos del paciente» (2008/C

10/18).

OTRAS CONSIDERACIONES
GUIAS DE PRACTICA CLINICA: Etica y nefrologia. Consensos de la Sociedad Espafiola de
Didlisis y Trasplante (SEDYT).
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Agradeciendo la confianza depositada en el Comité de Etica para la Atencién Sanitaria, y
esperando haber servido de ayuda para tomar una decisién prudente y responsable, se despide

afectuosamente:

Comité de Etica para la Atencién Sanitaria — Area VIII

Servicio de Salud del Principado de Asturias

ANALISIS DAFO (Debilidades, Amenazas, Fortaleza y Oportunidades)

El anélisis DAFO nos ofrece datos de salida para conocer la situacién real en que se encuentra el
CEAS, asi como el riesgo y oportunidades que existen en el entorno y que afectan o pueden
afectar directamente al funcionamiento del mismo. El andlisis DAFO se realiza observando y
describiendo (es un andlisis cualitativo) las caracteristicas de nuestro CEAS y del entorno en el
cual se encuentra, el andlisis DAFO nos permite detectar las Fortalezas de nuestra organizacién,

las Oportunidades del entorno, las Debilidades de nuestro CEAS y las Amenazas en el entorno.

Fortalezas:

e  EJE DE FORMACION: formacién inicial intensa, realizamos formacién externa.

e EJE DE INVESTIGACION: participacién en congresos y reuniones y presentacion de
comunicaciones y ponencias, elaboracién del cédigo ético, la gufa de
confidencialidad, protocolo de contencién mecanica.

e EJE DE PERSONAS: constitucién plural y multidisciplinar, nos caracterizamos por buscar el
consenso, hay predisposicién a la deliberacién.

. EJE DE SERVICIOS: autonomia de gestién, accesibilidad, trabajo en equipo, diversificacién
de la actividad: consultas, participacién en protocolos, formacién externa,

jornadas de Cine&Bioética.

Debilidades:

e EJE DE FORMACION: escasa formacién continuada en Bioética desde la acreditacién y no
estructurada, poca formacién juridica y filoséfica

e EJE DE INVESTIGACION: Escasa cultura y habito investigador, no se ha trabajado en el
dmbito de Atencién primaria.

° EJE DE PERSONAS: Cansancio, desgaste, estancamiento, disminuye la motivacién
(continuidad en la asistencia, participacién en grupos de trabajo y actividades del CEAS).

e EJE DE SERVICIOS: Falta un plan de objetivos estructurado, carecemos de un instrumento

de evaluacidn de la calidad de las deliberaciones.



Oportunidades:

e  EJE DE FORMACION: Interés creciente de profesionales y ciudadanos para la formacién en
aspectos relacionados con la bioética, demanda de formacién en colegios.

e EJE DE INVESTIGACION: posibilidad de hacer comunicaciones conjuntas con personas de
otros CEAS.

e EJE DE PERSONAS: demanda de personas para entrar en el CEAS.

e EJE DE SERVICIOS: existe una demanda creciente de consultas por parte de los servicios,
instituciones; existen 4reas donde el CEAS no ha trabajado: ej emplo seguridad del paciente,
hay posibilidad, atin sin desarrollar, de colaborar con asociaciones y centros de ensefianza.

e EJE DE RECURSOS: posibilidad de crear una pigina web del CEAS, de colaboracién con
entidades publicas y privadas para celebracién de Jornadas, reuniones virtuales mediante

foros o chat.

Amenazas:
e EJE DE FORMACION: dificultad para el acceso a la formacién.
e EJE DE INVESTIGACION: escasos antecedentes de investigacién en bioética, poca

infraestructura para la ayuda en investigacién.
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Alimentacién por sonda nasogdstrica a nifia de

tres afios, rechazada por los padres

Comité de Etica Asistencial del Area de Salud de Leén

(Castilla y Leé6n)

El actual Comité de Etica del Area de Salud de Le6n (CEA ASL) comenzé a funcionar en 1996
como Comisién de Bioética del Hospital de Leén. En 2001 fue acreditado como Comité de Etica
Asistencial del Hospital de Le6n por la Direccién General del Instituto Nacional de la Salud
(Insalud). En 2003 fue acreditado como Comité de Etica Asistencial del Area de Salud de Leén
por la Consejeria de Sanidad de la Junta de Castilla y Leén, integrando Atencién primaria y
Atencién especializada. Desde esa fecha ha sufrido dos renovaciones de sus componentes segin

figura en el articulado de Reglamento de Régimen Interno.

Las actividades del CEA ASL desde su creacién hasta la fecha de hoy abarcan varias actividades:

e 16 consultas de casos clinicos recibidos para emitir su informe asesor;
13 documentos o protocolos elaborados;

e 65 actividades formativas organizadas entre cursos, mesas redondas, jornadas,
sesiones o talleres, con profesorado fordneo y del CEA ASL, con una relacién de
124 jornadas y 520 horas lectivas;

e 146 reuniones ordinarias y12 extraordinarias.

En la actualidad el comité se compone de 18 miembros que se distribuyen como sefialamos a
continuacién. Hay 8 médicos de diferentes especialidades: Cuidados Paliativos, Psiquiatria,
Neumologia, Otorrinolaringologia, Medicina Interna, Anestesiologia y Medicina de Familia; 5
enfermeras, cuyos destinos son el servicio de atencién al paciente, atencién primaria, formacién
continuada, unidad del dolor y una tltima es supervisora de drea; ademds, pertenecen al Comité
una celadora licenciada en derecho, la jefa del servicio juridico de la institucién, una trabajadora
social, un sacerdote cat6lico, y un profesor de biologia ajeno a la institucién, como miembro

lego.

En cuanto a la formacién especifica en bioética, sefialar que entre los miembros del comité hay
dos médicos mdster en bioética por la facultad de medicina de la universidad complutense de
Madrid, uno de los cuales preside la comisién regional de Bioética de Castilla y Ledén; y una

enfermera madster en bioética por la facultad mencionada, que actualmente preside este comité.
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La mayoria de los miembros del comité han recibido formacién en bioética en el seno del propio

comité y algunos de ellos por fuera del mismo.

En el andlisis de los casos clinicos que se le presentan, este Comité sigue el método propuesto
por el profesor Diego Gracia Guillen. El objetivo del método es encontrar el mejor curso de
accién posible para afrontar un problema ético. Entendemos que un problema ético es un
conflicto de valores, y el mejor curso de accién serd aquel que lesione en menor medida los
valores en conflicto; o 1o que es lo mismo, el que més respete ambos valores. No se trata por
tanto de negar alguno de los valores y de buscar razones o argumentos de porqué se niega, sino
que el método nos enfrenta al problema como tal, y no como un dilema u opcién. Pretendemos
encontrar la mejor conducta a seguir de entre las posibilidades que se vayan descubriendo

durante el proceso de deliberacién.

El método deliberativo consta de los siguientes pasos:

e Andlisis de los hechos

¢ Identificacién de problemas éticos

e Eleccién del problema ético sobre el que se va a deliberar (en los casos que se plantean
al comité se elige el problema planteado por quien hace la consulta)

e Identificacién de los valores en conflicto para dicho problema ético

e Identificacién de los cursos de accién extremos

¢ Busqueda de cursos intermedios de accién
Eleccién del curso o cursos éptimos de accién

e Finalmente el curso 6ptimo se somete a las Pruebas de temporalidad, publicidad y
legalidad (es decir, si el curso de accién elegido se estd tomando en el momento

adecuado, si se puede defender ptiblicamente y si es acorde a la legislacién vigente).

Presentacién del caso que resume el anélisis de los hechos

Maria es una nifia de 3 afios con retraso evolutivo secundario a encefalopatia malformativa
severa, con fenotipo sindrémico y microcefalia severa con alteraciéon estructural. Presenta
tetraparesia espdstica severa y movimientos espontdneos y asimétricos. Su dependencia es
valorada como grado 3 nivel 2; una discapacidad del 93% y una movilidad grado A. El deterioro
neurolégico es tan grave que le impide realizar cualquier actividad por si misma y relacionarse
con el entorno, su nivel cognitivo es cémo el de una nifia de un mes. Recibe tratamiento por
crisis convulsivas, cuya frecuencia aproximada es de una vez al mes; y se ha detectado déficit

auditivo y visual y una displasia de caderas con luxacién a la manipulacién.

La nifia presenta un trastorno de la deglucién y una desnutricién severa; ademds de una historia
de procesos respiratorios reiterados que motivaron su hospitalizacién en varias ocasiones. Se
derivé a otro hospital para realizar una videofluoroscopia, evidencidndose paso de contenido

alimenticio a la via aérea, e indicdndose en dicho hospital y en la consulta a la que acude de
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modo habitual la colocacién de una sonda nasogistrica, o la realizacién de una gastrostomia
para alimentacién habitual, lo que fue rechazado por los padres. En dicho informe se sefiala
como posibilidad a valorar la asociacién de una cirugia anti-reflujo. Con la colocacién de la SNG
o de la PEG se espera disminuir significativamente el nimero de ingresos por cuadros
respiratorios y mejoria de su estado nutricional. En la actualidad la nifia estd siendo alimentada
con biberén, aunque lo toma muy lentamente, y la cantidad que ingiere es insuficiente para su

adecuada nutricién.

En cuanto al entorno familiar, la nifia parece estar bien cuidada, acude aseada a la consulta y no
suele faltar a las citas para estimulacién y rehabilitacién, a menos que tenga consultas médicas.
La relacién con la terapeuta es buena, y estd trabajando con los padres para que accedan a la

colocacién de la sonda nasogdstrica o a la gastrostomia.

Los argumentos que esgrime la madre para su negativa son expresados mediante frases como:
“no quiero que mi hija esté conectada a una méquina”, “no quiero verla como una muiieca”, “no
estoy preparada para verla asi’, o “mi hija no es un conejillo de indias”. El padre parece mds
favorable a la colocacién de una SNG, pero ante la negativa de su esposa, reafirma la posicién de

la misma. A la colocacién de la PEG se niega porque nadie le da una seguridad al 100% de que

su hija no fallezca durante la intervencioén.

Aclaraciones a los hechos

e El pronéstico vital no se podia aventurar, pues dependerd ademds de su patologia de
otros factores como la nutricion o las infecciones.

e En cuanto al dolor no parece que tenga sensibilidad dolorosa, aunque es reactiva a los
atragantamientos.

e Silos padres no se hubieran negado la sonda ya estaria puesta.

e Si los profesionales no se hubiesen planteado un problema ético, debido al importante
deterioro neurolégico en grado 3- nivel 2, el nivel 4 serfa un estado vegetativo

persistente, habrian puesto el caso en conocimiento de las autoridades judiciales.

La identificacién de problemas éticos que realizé el comité fue la siguiente:

Las decisiones por sustitucién, cuando quienes representan al paciente no aceptan las medidas
propuestas por los profesionales en mayor beneficio del paciente.

El derecho y la obligacién de alimentacién, shasta dénde llega?

¢Se podria considerar obstinacién terapéutica colocar una SNG o una PEG?

¢Se debe prolongar la vida cuando el deterioro neurolégico es tan grave?

¢Mejorarian la calidad de vida de la nifia las medidas terapéuticas propuestas?

¢La alimentacidén enteral es un cuidado o es un tratamiento?

¢Se podria considerar fiitil la colocacién de una SNG o una PEG, en una nifia con un dafio

neurolégico tan grave, estando alimentada por via oral de forma claramente insuficiente?
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¢Se deberia colocar una SNG o una PEG para disminuir el gasto que suponen en la sanidad
publica los ingresos sucesivos por infecciones respiratorias?

El problema ético consultado

Aunque se identificaron varios problemas éticos en el analisis del caso, el problema ético que se
debati6 fue el planteado por los profesionales que hicieron la consulta, y que quedé enunciado
del siguiente modo: dado el importante dafio neurolégico que presenta la paciente, ;se debe
respetar la decisién de los padres de rechazar la alimentacién artificial para su hija, bien sea

utilizando una SNG o colocando una PEG?, ;0 se debe poner el caso en conocimiento del juez?

Los valores que entran en conflicto en el problema ético son

La busqueda de la mejor atencién del paciente, mejorando la nutricién y esperando una
disminucidén de las infecciones respiratorias.

El respeto a la voluntad de los progenitores, que ostentan la patria potestad, dada la edad del

paciente y el grave deterioro neurol()gico.

Los cursos de accién propuestos
A la realizacién de los dos valores sefnialados anteriormente corresponden dos cursos de accién
extremos, cada uno de los cuales opta por un valor en detrimento del otro:

Notificar al juez la negativa de los padres a realizar la intervencién médica que el profesional
considera indicada.

Aceptar la decisién de los padres y no volver a plantear la cuestién.

Los cursos de accién intermedios, estdn situados entre los dos propuestos anteriormente:

e Explorar el conocimiento que los padres tienen sobre la intervencién médica y las
consecuencias de la misma, tanto de su aplicacién como de su rechazo.

e Contactar con su pediatra de Atencién Primaria y la enfermera que tengan asignados,
para conocer su punto de vista respecto al entorno familiar, dado que la utilizacién de la
sonda se hard en el domicilio. Pueden ser también un punto de apoyo para consultar los
problemas que puedan surgir en caso de optar por la colocacién de la sonda.

e Facilitar el contacto con algunos padres que tengan hijos con sondas de alimentacién
artificial para conocer la problemdtica de éste tipo de alimentacién en el domicilio, y el
punto de vista practico de personas ajenas al mundo sanitario.

e Proponer a los padres la utilizacién de alimentacién enteral por SNG para comprobar los
efectos de la misma, y segiin el resultado reevaluar a corto plazo la colocacién de una

PEG.

Estos son los cursos de accién propuestos a los profesionales que realizaron la consulta. El

comité entendié que eran cursos de accién intermedios y compatibles entre si.
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En cuanto a las pruebas de publicidad, temporalidad y legalidad, el comité estimé que los cursos
de accién se podian defender ptblicamente, que el momento de llevarlos a cabo era oportuno y

que ninguno infringl’a la legalidad vigente.

Consideraciones finales
Uno de los problemas que se planted en la discusién del caso en el comité fue la consideracién
de la alimentacién artificial como tratamiento o como cuidado. La literatura anglosajona tiende

a considerarlo tratamiento, mientras que en la cultura mediterrdnea se considera un cuidado.

La consideracién del soporte nutricional especializado como cuidado o tratamiento no es baladi.
Los cuidados deben administrarse de forma obligatoria a todos los sujetos, mientras que en los
tratamientos debe valorarse su indicacién o contraindicacién, la relacién riesgo- beneficio, la
futilidad del mismo, y ademds son susceptibles de ser rechazados por el paciente o por sus
familiares. Una cuestién préxima a éste debate es que si se instaurase la alimentacién artificial,
¢qué criterios se utilizarfan para su continuidad o interrupcién, dado el previsible progreso del

deterioro neurol()gico de la paciente?

Aunque el criterio general en la toma de decisiones relacionadas con menores se basa en el
mejor interés del menor, la documentacién consultada respecto a la alimentacién artificial
(SNG, PEG), recomienda el acuerdo con los padres, especialmente si la nifia va a ser enviada a su
casa con una PEG o con una SNG. La guia de nutricién enteral domiciliaria publicada por el

Ministerio de Sanidad y Consumo también lo recomienda.

En la actualidad la nifa estd recibiendo alimentos, aunque de forma insuficiente para lograr un
adecuado estado nutricional. Es preciso recordar que tanto la colocacién de una SNG como de
una PEG no garantizan la desaparicién del riesgo de neumonia por aspiracién. Las sondas
enterales pueden ser molestas; algunos pacientes se las quitan y requieren sujecién mecanica
para evitarlo. Aunque no parece que sea el caso de la nifia, no se puede descartar la salida
accidental de la misma. También se recoge en la bibliografia la pérdida de interaccién padres-
nifio como consecuencia de la alimentacién artificial; pérdida que los padres, en general,

sefialan como algo importante en la relacién con sus hijos.

Otra cuestién a tener en cuenta es la calidad de vida de la nifia. Si pusiéramos en una balanza de
un lado las molestias e incomodidades de la alimentacién artificial, que ella pudiera percibir en
cuanto a dolor o molestias, y en otra la calidad de vida que ella percibiria al mejorar su nutricién
y la posible disminucién de problemas respiratorios; seria dificil saber de qué lado se inclinaria

la balanza. La participacién de los padres en las decisiones sobre las acciones a tomar en relacién
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con la salud de su hija es fundamental, sobre todo en lo que atafie a la calidad de vida. Estamos
hablando de beneficencia, de lo que cada uno entiende como bueno para su propia vida, y
aunque los criterios de calidad pueden estar mds o menos claros, se acepta un juicio subjetivo de
calidad de vida que solo los afectados pueden hacer. En este caso hablamos de nifios que no
tienen sistema de valores de valores propio; por tanto, es el sistema de valores de sus padres el
que debe tenerse en cuenta a la hora de tomar una decisién relacionada con el menor. Podemos
suponer que son sus valores los que trasmitirfan a su hijo, y por tanto, deben tenerse en cuenta

para tomar una decisién.

Calificar a un paciente de estado vegetativo persistente, no es algo sencillo y también se ha
escrito mucho sobre ello. Pero si resulta razonable pensar que cuanto mds grave sea el dafio
neurolégico que sufre un ser humano, mds dificil resulta ir contra la decisién de sus

progenitores de rechazar un tratamiento.

Finalmente, es frecuente que los clinicos se enfrenten a decisiones éticas en el marco de su tarea
profesional que pueden hacerles sentir incbmodos o fuera de lugar. Las consideraciones éticas
presentan cada dia mds importancia en la practica clinica de la medicina, de forma especial en lo
relativo a la aplicacién de medidas de soporte vital porque prolongan la vida. Entre éstas

medidas se encuentra la nutricién artificial.

La formacién en bioética ayuda a tomar mejores decisiones en la clinica. Consultas como ésta
ponen de relieve la importancia de los valores en el ejercicio de la profesién. Aprender a
manejarlos ayudard a disminuir la sensacién de angustia provocada por la incertidumbre sobre

si lo que el profesional estd haciendo es moral y éticamente correcto.

NOTA BIBLIOGRAFICA Y LEGISLATIVA
< En cuanto a la utilizacién del método de andlisis clinico, el comité ha utilizado el
método propuesto por el profesor Diego Gracia Guillen, que se puede consultar con
detalle en la “Guia de Comités de Etica asistencial” y en la “Recomendaciones para la
elaboracién de guias de ética en la prictica clinica”, ambas disponibles en la siguiente
direccién:

http://www.saludcastillayleon.es/profesionales/es/bioetica/guias-bioetica-castilla-leon.

% Resulté especialmente relevante el siguiente articulo, que aborda la dificultad de
decisién de los padres en estos casos: Mahant S, Jovcevska V, Cohen E. Decision-making
around gastrostomy-feeding in children with neurologic disabilities. Pediatrics
2011;127;e 1471; originally published online May 29, 2011; DOI: 10.1542/peds.2010-3007.

Disponible en: http://pediatrics.aappublications.org/content/127/6/e1471.full.html
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% Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bdsica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en material de informacién y documentacién clinica, en
especial en los siguientes Capitulos y articulos:

Capitulo I. Principios generales. Art. 2: Principios bdsicos

2. Toda actuacién en el dmbito de la sanidad requiere, con cardcter general, el previo

consentimiento de los pacientes o usuarios. El consentimiento, que debe obtenerse después de

que el paciente reciba una informacién adecuada, se hara por escrito en los supuestos previstos
por la ley.

3. el paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente, después de recibir la informacién

adecuada, entre las opciones clinicas disponibles.

4. todo paciente o usuario tiene derecho a negarse al tratamiento

Capitulo II. El derecho a la informacién sanitaria. Art. 5: Titular del derecho a la informacién
asistencial.

3. Cuando el paciente, segin el criterio del médico que le asiste, carezca de capacidad para
entender la informacién a causa de su estado fisico o psiquico, la informacién se pondrd en

conocimiento de las personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho.

Capitulo IV. El respeto a la autonomia del paciente. Art. 8. Consentimiento informado.

1. Toda actuacién en el dmbito de la salud de un paciente necesita el consentimiento libre y
voluntario del afectado, una vez que recibida la informacién prevista en el articulo 4, haya
valorado las opciones propias del caso.

2. El consentimiento escrito del paciente serd verbal por regla general. Sin embargo, se prestara
por escrito en los casos siguientes: intervencién quirtrgica, procedimientos diagndsticos y
terapéuticos invasores y en general, aplicacién de procedimientos que supongan riesgos o

inconvenientes de notoria y previsible repercusién negativa sobre la salud del paciente.

Art. 9. Limites del consentimiento informado y consentimiento por representacién.

2. los facultativos podran llevar a cabo las intervenciones clinicas indispensables en favor de la
salud del paciente, sin necesidad de contar con s consentimiento, en los siguientes casos: b)
Cuando existe riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psiquica del enfermo y no es
posible conseguir su autorizacién, consultando, cuando las circunstancias lo permitan, a sus
familiares o a las personas vinculadas de hecho a él.

3. Se otorgar4 el consentimiento por representacién en los siguientes supuestos:

a) Cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones, a criterio del médico responsable de la
asistencia, o su estado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo de su situacién. Si el paciente

carece de representante legal, el consentimiento lo prestardn las personas vinculadas a él, por

249



razones familiares o de hecho. b) Cuando el paciente esté incapacitado legalmente. ¢) Guando el
paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni emocionalmente de comprender el alcance
de la intervencién. En este caso, el consentimiento lo dard el representante legal del menor
después de haber escuchado su opinién si tiene doce afios cumplidos. Cuando se trate de
menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados o con dieciséis afios cumplidos, no
cabe prestar el consentimiento por representacion. Sin embargo, en caso de actuacién de grave
riesgo, segun el criterio del facultativo, los padres serdn informados y su opinién serd tenida en

cuenta para la toma de la decisién correspondiente.

Art. 10: Condiciones de la informacién y consentimiento por escrito.
2. El médico responsable deberd ponderar en cada caso que cuando mds dudoso sea el resultado

de una intervencién mds necesario resulta el previo consentimiento por escrito del paciente.
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Tratamiento y alimentacién en un caso de

huelga de hambre

Comité de Etica Asistencial de Segovia (Castilla y Le6n)

José A. Franco Yagiie '
Santiago Martin Moreno

Enrique Arrieta ™

I'Médico de Familia. Presidente del CEA Segovia

I Médico Internista. Ex presidente y miembro del CEA Segovia

" Médico de Familia. Sicélogo. Ex presidente y miembro del CEA Segovia

Introduccién

El Comité de Etica Asistencial de Segovia (CEA) surgié a raiz de la iniciativa de profesionales del
Hospital General de Segovia en el afio 1995. En concreto, el Dr. Campos Romero, médico
intensivista, y después de su participacién en el Magister de Bioética organizado desde la Catedra
de Historia de la Medicina por el Profesor Diego Gracia, promovié la constitucién de una
Comisién promotora del CEA. A esta primera convocatoria acudieron un total de 21
profesionales (once médicos, siete enfermeras, un abogado, un celador y un miembro ajeno al
hospital). Durante los dos primeros afios se realiz6 una intensa actividad docente trabajando la

de fundamentacién en Bioética y el estudio de casos clinicos.

En 1977 se autorizé el Comité por la Direccién General del INSALUD con la integracién al
mismo de los miembros de la Comisién gestora. E1 Comité se constituyé como ()rgano
Colegiado, con sus propias normas de funcionamiento, con un importante grado de autonomia,
y con un dmbito de influencia que afectaba tanto al Hospital General como a los Centros de
Salud del Area de Salud de Segovia. Segovia es una provincia de mediano tamafio con una

poblacién, aproximada, de unos 150.000 habitantes, y una mayoria de poblacién rural.

En sucesivas convocatorias de renovacién se fueron incorporando nuevos profesionales algunos

con formacién en grado de Magister o Experto en Bioética.
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Actividad

Desde su constitucién el Comité celebra sus reuniones con una periodicidad mensual.
Inicialmente, la actividad mds importante fue la revisién de Consentimientos Informados que
los distintos Servicios del Hospital remitian al CEA para su valoracién. Esta actividad fue
especialmente intensa durante los afios 1998 y 1999. Asimismo, se elaboraron diversos
protocolos de actividades clinicas con presencia de cierta conflictividad moral: Ordenes de No-
reanimacién, Actuacién ante paciente Testigos de Jehovd, Atencién a menores de edad,
Recomendaciones para la entrada y cese de didlisis, Atencién a los conflictos éticos al final de la

vida, y por Gltimo un Protocolo de Instrucciones Previas.

Sobre la actividad de atencién directa, es decir consultas realizadas tanto por profesionales como
por pacientes, el nimero, como promedio, que se atienden estd en el orden de tres a cuatro
consultas anuales. Cifras similares a las de pafses con un mayor desarrollo de este tipo de

Comités, y similares a las de otros Comités en nuestro pais.

Probablemente la actividad a la que mds tiempo dedica el Comité es a la actividad docente. Con
diversos formatos y duracién se han venido celebrando desde el afio 1998 una importante
actividad docente. Esta actividad ha sido realizada tanto por miembros de Comité como por
profesorado externo. Actividad que se mantiene de forma regular habiendo incorporado a la
misma a médicos Residentes (a partir del afio 2002) y participando en las Sesiones Clinicas tanto

a nivel Hospitalario como en algunos Centros de Atencién Primaria.

También, miembros del Comité viene participando regularmente en el Comité de Etica de
Investigacién Clinica (CEIC). Este Comité viene desarrollando su actividad desde hace afios y su
funcién es la de evaluar los protocolos de investigacién que se presentan por Corporaciones
Farmacéuticas, Institutos de Investigacién, Servicios Médicos o profesionales sanitarios. En la
evaluacién de estos protocolos se tiene en consideracién —en funcién del tipo de investigacién:
estudios de intervencién o observacionales, retrospectivos o prospectivos-, tanto la bondad de las
hipétesis planteadas, como la correccién metodoldgica, el respeto a la autonomia y dignidad
humana, mediante la evaluacién de los consentimientos informados y las condiciones de
aseguramiento si esta fuese precisa, la calidad de los investigadores y los recursos disponibles,
asi como la evaluacién de los aspectos legales y administrativos nacionales e internacionales. El
reconocimiento entre Comités ha permitido simplificar la evaluacién de estos proyectos. Esto
significa que cuando el primer CEIC al que se presenta un protocolo acredita desde el punto de
vista ético una investigacién, normalmente el resto de los CEIC de aquellos Hospitales
involucrados en el proyecto reconocen esta acreditacién salvo la evaluacién de los aspectos
locales de la misma: idoneidad de los investigadores e instalaciones, y adaptacién de los

consentimientos informados a la realidad local. Con cierta periodicidad, se han realizado
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actividades docentes en colaboracién con CEA para mejorar el adiestramiento en los

procedimientos evaluativos de los miembros del CEIC.

Uno de los nuevos dmbitos incorporado a las actividades del CEA en los tltimos afios ha sido el
de actividades orientadas a la comunidad. Consideramos que la Bioética y la Etica, por su
cardcter prictico y su capacidad de enriquecimiento de la relacién clinica, tendrfa un campo
dispuesto a su expresién como es el dmbito comunitario, y el campo de la salud. Como todos
sabemos la complejidad de los tratamientos y procedimientos diagndsticos y la pluralidad moral
ante distintas situaciones de salud precisa de la participacién responsable de los intervinientes en
los actos sanitarios cuando las decisiones no son faciles. Se desarrollaron distintas iniciativas
como la presentacién publica del Comité en distintos medios de comunicacién (radio y
televisién) dando a conocer cuales eran sus funciones y posibilidades. Se celebraron sesiones
radiofénicas en donde se trataron el problema del consentimiento informado, testamento vital,
autonomia etc. Se particip6 en diversos temas solicitadas por distintas organizaciones
comunitarias sobre algunos de los temas comentados. De alguna forma esta proyeccién
comunitaria culminarfa hace unos tres afios con la publicacién de un Boletin de Etica dirigido a
profesionales y poblacién general que se distribuyé entre los distintos centros sanitarios de
nuestra Area de Salud. En la actualidad se estd elaborando un proyecto para conocer el impacto

de este Boletin.

La naturaleza de los comités

La Bioética, al menos, ha incorporado en la préctica clinica tres elementos que viene a ofrecer
conocimiento para comprender la complejidad moral de algunas decisiones clinicas. Por un lado
la importancia del consentimiento informado, que no siempre se debe expresar con la firma de
un documento. El respeto a la autonomifa del paciente sin la cual no puede haber accién
beneficente, y por tltimo la necesidad de una comunicacién deliberativa en relacién con las
decisiones diagnosticas y terapéuticas. Estos son elementos a promover, y cuando la complejidad
de las decisiones adquiere categoria de conflicto moral, los CEAs nos pueden ayudar a tomar

decisiones, decisiones prudentes y respetuosas con los valores involucrados.

Pero la Bioética, como otras 4reas del conocimiento, también sufre el desgaste del tiempo, y del
impacto de la novedad inicial hemos pasado al momento de la incorporacién como categoria en
el conjunto de categorias del conocimiento que intervienen en la practica clinica, como lo fue la
Calidad, la Medicina basada en la evidencia, y ocurrird con los conocimientos venideros, etc... La
necesidad de actualizar esta categoria es una de las funciones de los CEAs. Hablamos de un tipo
de conocimiento, el Bioético, que ha de ser transversal, que tiene que impregnar a toda la
Organizacién Sanitaria: al funcionamiento de las instituciones, a la Investigacién, a la Calidad, a

las distintas comisiones clinicas; un conocimiento que no puede ser patrimonio de unos pocos,
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de los “expertos”, y que se ha de promover desde unos CEAs multidisciplinares, auténomos y
respetuosos con la pluralidad moral, un conocimiento que tiene que ser actualizado, puesto al
dia, renovado. El aprendizaje de la deliberacién como procedimiento dialégico y como
procedimiento de busqueda de cursos de accién en los conflictos morales, se aprende
aprendiendo, practicando. No hay un procedimiento tnico, no hay una metodologia infalible.
Pensamos que cualquier procedimiento deliberativo precisa de -al menos-dos condiciones

fundamentales: la madurez moral y la voluntad de entenderse de los participantes.

Podemos concluir manifestando que los Comités de Etica son en alguna medida Comités
promotores de la calidad asistencial. Y desde esta perspectiva hay que promover su
conocimiento y reconocimiento tanto por los profesionales sanitarios como por los responsables
de la gestién de las Instituciones Sanitarias. El valor de los CEAs viene dado en primer lugar por
su presencia, y en segundo lugar por su capacidad de proyectar la comprensién y el
mejoramiento de las realidades morales en las relaciones clinicas. Son comités auténomos pero
no independientes de la realidad, y adquieren su sentido y valor en la medida que son capaces
de demostrar que pueden ser ttiles para mejorar la calidad asistencial. Cuando un Comité se
constituye, no se parte de la nada, los profesionales y las instituciones han desarrollado sus
soluciones a los conflictos morales que la practica plantea, ya sea de forma explicita o implicita,
y esto es importante para afinar el juicio, en ocasiones negativo, que realizamos de nuestra
presencia. Por ejemplo, no conviene confundir la importancia de un Comité por las consultas
que se les plantea, al menos no solo, un CEA adquiere importancia y relevancia en la
Organizacién Sanitaria en la medida que, como ya hemos expresado, sea capaz de mejorar la
calidad de la relacién clinica y de la gestién de nuestros Hospitales y de nuestros Centros de
Salud. Al menos, pensamos, que la categorifa ética se ha incorporado en el capital del

conocimiento de las profesiones sanitarias.

El problema de la deliberacién

Deliberar sobre los conflictos morales en la prictica asistencial no es facil. Cuando se plantea un
caso al CEA por un posible conflicto ético tendremos que tener claro, antes de su deliberacién, si
se trata o no de un conflicto ético, es decir de un conflicto entre valores, y no de un conflicto de
otra naturaleza. Por ejemplo, no debemos confundir una colisién de derechos, con un conflicto
de valores, o con un conflicto laboral. En el primer caso, en la solucién casi siempre suele
prevalecer un derecho frente a otro; en el segundo, de lo que se trata en de respetar los valores
involucrados procurando recomendaciones o cursos de accién que respeten los mismos. Esto
precisa de tiempo y entrenamiento por parte del Comité, y nos ahorrard mucho tiempo;. De los
procedimientos de deliberacién, en nuestro CEA, utilizamos el propuesto por el Profesor Diego

Gracia , procedimiento en el que nos vamos a insistir por haber sido ya tratado en el texto. Solo
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insistiremos en la importancia que la madurez, la voluntad de entenderse y el necesario respeto

al pluralismo moral, para encontrar los cursos de accién éptimos.

CASO CLINICO

El problema del tratamiento y alimentacién en un caso de huelga de hambre

1. Presentacién
El caso es presentado al CEA por el médico responsable de la atencidn clinica a un recluso (en
situacién preventiva) trasladado al Hospital desde el Centro Penitenciario, por grave deterioro
clinico a consecuencia de una huelga de hambre. La huelga actual es realizada por estar en
prisién preventiva acusado de un delito que él dice que no cometié, pues en esas fechas se

encontraba en prisién. Con su huelga quiere forzar a que el juez adelante el juicio su causa.

Un juez local emiti6 un auto por el que se autoriza a que esta persona sea tratada sin su
consentimiento. El médico responsable de su tratamiento considera, como asf dej6 constancia en
el evolutivo del paciente, que no es correcto administrar tratamientos ni alimentacién forzando
la voluntad de las personas, siempre que éstas sean competentes para tomar sus propias
decisiones. Ademds de la obligacién de respetar la Ley 41/2002 de Autonomia del paciente, en
su capitulo IV Articulo 8, y la Declaracién de Malta de la Asociacién Médica Mundial sobre las
personas en Huelga de Hambre. Por ello, y a pesar del auto judicial, expresa su intencién de

abstenerme de ordenar dichos tratamientos.

La situacién es muy delicada: deterioro situacién clinica, existencia de un auto judicial,
predileccién de la Direccién del Hospital por una actitud activa. E1 médico responsable del

paciente solicita la opinién del CEA local sobre este caso.

2. Aclaracién de los hechos
Se plantea el caso de un paciente de 44 afios ingresado en el Médulo Penitenciario del Hospital,
procedente de la Prisién Provincial. El motivo del ingreso es el deterioro sufrido por el mismo al

encontrarse en huelga de hambre.

En el primer dia del ingreso se estima que la situacién general del paciente es aceptable, y se
anota la imposibilidad desde el punto de vista clinico de determinar con un minimo de precisién
el punto de inflexién en el cual la intervencién médica en cuanto a la nutricién se hace
imprescindible para evitar dafios irreparables. Por otra parte se anota que la tnica intervencién
terapéutica posible serfa la alimentacién forzada al paciente, lo cual requeriria el uso de la
fuerza fisica para inmovilizarlo permanentemente, restringiendo todos sus movimientos para
evitar que se retirase la sonda nasogdstrica de alimentacién. Del mismo modo, si el paciente se

niega a que se le instale la sonda nasogdstrica, precisaria la sedacién transitoria- tambien- en



contra de su voluntad. Al ingreso la situacién clinica no parece extrema, por lo que se decide no

realizar intervenciones en ese momento.

Durante su ingreso, el paciente ha presentado un cuadro neurolégico diagnosticado como
Enfermedad de Wernicke, cuadro carencial en relacién con su negativa a ingerir alimentos. En
todas las visitas se ha comentado con el paciente la situacién de gravedad y la posibilidad de
presentar lesiones irreversibles e incluso fallecer si persiste en su actitud. Esto se hace en
presencia de la enfermera, y asf consta en la Historia Clinica. El paciente afirma su voluntad de
continuar su huelga de hambre y su rechazo a ser alimentado, manifestando que prefiere morir
antes que continuar sin ser oido por el juez. También se la ha preguntado sobre sus deseos
acerca de intervencién médica en el caso de que no estuviese capacitado para expresarse y
estuviese en riesgo vital, respondiendo que si él no puede expresarse, entonces es decisién del
meédico las intervenciones a realizar, por lo que se interpreta que el paciente no se opone a

recibir tratamiento en esa situacion.

El Servicio de Psiquiatria informa de la competencia del paciente. El Servicio de Neurologia
confirma la posibilidad de estar desarrollando un Wernicke y explican al paciente de las graves
consecuencias de no recibir el tratamiento adecuado. El paciente no acepta el tratamiento en ese

momento.

Posteriormente durante su ingreso, el paciente ha aceptado recibir Vitamina Bl parenteral e

ingerir liquidos con azicar, aunque intermitentemente se ha negado a tomarlos.

En la Historia Clinica se resefian las analiticas y exploraciones realizadas, y se indican pautas
para reiniciar la alimentacién si asf lo aceptase el paciente en ausencia del médico responsable.
También se sefiala en la Historia Clinica la informacién que se ha dado a la Direccién Médica
del Hospital para su traslado al juez. Toda la comunicacién con el juzgado responsable, segtin se
recoge en el auto sefialado anteriormente, se ha realizado a través de la Direccién del hospital. El
médico responsable del paciente contacté en una ocasién con el abogado del paciente, quien
conoce los motivos de la huelga de hambre y presenta los correspondientes recursos en nombre

del paciente.

Dado que la estancia del paciente en el Hospital en la actualidad inicamente sirve para facilitar
agua al paciente, y dada su negativa a tomar alimentos o medicaciones, se plantea la posibilidad
de dar de alta al paciente. Esto se comenta con la direccién del hospital no considerandolo

conveniente.
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3. Identificacién de los problemas
Se identifican los siguientes problemas éticos en el caso:

e Es justo la utilizacién de recursos humanos y materialess médulo Hospitalario
Penitenciario- cuando no es posible una intervencién?

e ;Se debe respetar la voluntad del paciente de no recibir alimentacién dada su situacién
penal y judicial?

e Es adecuada la competencia de un paciente que presenta gran variabilidad y cambios
de actitud?

e Es correcta la manipulacién de la situacién por parte del paciente para obtener
beneficios?

e . Debe el médico responsable del paciente asumir las opiniones de la direccién del
hospital frente a las propias?

e En los conflictos entre jurisprudencia y ética: ;Que debe prevalecer?

Jurisp y é P
e Estd justificada la objecién de conciencia del profesional como solucién al conflicto del

profesional?

4. Elecci6n del problema a deliberar
Aunque todos los problemas se encuentran interrelacionados: ;Cudl es el problema moral
fundamental en la consulta? Se ha considerado que este es el que afecta al respeto a la
autonomia del paciente. Por lo tanto, el problema a deliberar es: ;Se debe respetar la autonomia

del paciente dada su situacién penal y judicial?

5. Identificacién de los valores en conflicto
Estos serfan, por un lado, el respeto a la autonomifa del paciente y, por otro, el mantenimiento
de la vida sin maleficencia. Aunque hay otros valores implicados como son: la necesidad de ser
beneficentes con un paciente con derechos limitados, o el valor justicia vulnerado al utilizar de
forma ineficiente un recurso especializado como es el médulo penitenciario del Hospital para

mantener en observacién a un paciente.

6. Cursos extremos de accién
La adopcién de un curso extremo respetaria uno de los valores afectados en el conflicto pero
vulneraria el otro valor, por tanto son cursos que no se deben promover. Definir estos cursos
extremos nos ayudaria a seleccionar cursos intermedios, cursos intermedios que deben ser
respetuosos con los valores involucrados. Estos cursos extremos serfan:

- Alimentar al enfermo en contra de su voluntad, aplicando si es preciso medidas de
contenciéon fisica o de disminucién del nivel de conciencia, lo cual atentaria contra la
autonomia del paciente y su voluntad claramente expresada.

- No aplicar ningtn tratamiento ni alimentar al paciente. Esto seria maleficente con un

paciente para con quien el médico tiene una obligaci(’)n de cuidado.
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7. Posibles cursos intermedios de accién

Los cursos intermedios de accién no son excluyentes, y pueden —en general asi ocurre—

aplicarse de forma paulatina. Como se puede comprobar, algunos de estos cursos de accién, ya

se han iniciado en los cuidados de este paciente.

Comunicacién contintia con el paciente, explicdandole las consecuencias de su decision, los
riesgos del ayuno, asi como de los periodos de ayuno y realimentacién repetidos, y la
posibilidad de secuelas irreversibles e incluso de fallecimiento. Esta comunicacién debe
reflejarse en la historia clinica.

Registrar la voluntad del paciente en la historia clinica, y que ésta sea manifestada delante
de testigos. Podria sugerirse la elaboracién de un documento de voluntades anticipadas
para el caso de que el paciente no pudiera comunicarse debido a su deterioro. No obstante,
el paciente ha manifestado claramente que en caso de pérdida de conciencia, el médico
debe actuar segtin su criterio.

Consultar con otros profesionales: psiquiatras, neurdélogos, psicélogos, internistas del
propio Servicio del solicitante, tanto para valorar las secuelas que la huelga de hambre
puede tener sobre el paciente, como para valorar su competencia a lo largo del proceso.
Intervencién de otros profesionales, aunque sean ajenos al servicio de salud, que sean
aceptados por el paciente y que puedan actuar como mediadores.

Posibilitar la transmisién de las reivindicaciones del paciente. Consultar con su abogado
para conocer los problemas procesales, su notificaciéon al paciente y la influencia que todo
ello pueda tener en la toma de decisiones por parte del paciente. En ningtn caso el médico
debe asumir tareas que no le corresponden.

El auto del juez que autoriza el ingreso y el tratamiento del paciente establece que se
informe al juzgado de la evolucién del paciente. La comunicaciéon con el juzgado se ha
hecho a través de la Direccién Médica del Hospital. Con independencia de que haya que
comunicar a la Direccién de la institucién cualquier accién relacionada con el paciente, la
comunicacién con el juzgado que tutela al paciente opinamos que debe realizarla el
médico responsable del mismo, que es quien conoce su situacién, su evolucién, y el grado
en que el paciente acepta o no los tratamiento propuestos. Esta comunicacién directa
puede evitar conflictos de intereses. Por supuesto, el médico responsable debe mantener la
comunicacién con la direccién para poder llevar a cabo las medidas indicadas en los
anteriores cursos de accién propuestas, y para que ésta conozca el criterio del médico.

Un curso alternativo si el paciente continua su deterioro, no depone su actitud, o no ha
sido posible ninguna de las anteriores medidas, es alimentarle cuando deje de ser

competente, de acuerdo con el criterio manifestado por el paciente.

Por dltimo sefialamos algunos cursos de accién que consideramos menos deseables.

e El alta hospitalaria. Si el paciente no modifica su actitud, podria ser aceptable en caso de
que las medidas anteriores hayan resultado initiles. Ademds, el alta no es a un domicilio
sino a una institucién -como es la enfermeria de un centro penitenciario- que garantiza
la supervisién y cuidados.

e En dltimo lugar, un posible curso de accidn, en caso de que la evolucién de la huelga de
hambre del paciente hiciera necesaria la alimentacién forzada, seria la objecién de

conciencia del médico.
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8. Algunas consideraciones finales
Al margen del consenso social y moral que parece existir acerca de que la huelga de hambre es
un método legitimo de lucha no violenta que permite dar cauce al derecho de resistencia ante
situaciones consideradas injustas desde el punto de vista subjetivo (Declaracién de Tokio de
1.975, La Declaracién de Malta de la Asociacién Médica Mundial de 1991-revisién del 2.006-, y El
Convenio del Consejo de Europa para la Proteccién de los Derechos Humanos y la Dignidad del
Ser Humano) , el elemento legitimador de la actuacién médica es el consentimiento informado
del paciente. El acto médico sin tal consentimiento supone un atentado contra la autonomia y
dignidad del paciente y, a veces, una intromisién ilegitima en su intimidad corporal, aunque

existen algunas excepciones.

Cuando el paciente se niega a un tratamiento, como en este caso, N0S encontramos con un
conflicto entre la libertad y la integridad fisica, con la propia vida en riesgo. No se trata de que
deba prevalecer una sobre otra, libertad sobre vida, vida sobre libertad. No hay ninguna valor
absoluto. No es tanto un conflicto de intereses y de derechos, sino que solo la vida compatible
con la libertad es objeto de proteccién. Solo se respetaria la dignidad humana si se garantiza al

individuo el derecho a tomar decisiones de acuerdo con sus deseos, convicciones y opiniones.

8. Pruebas de consistencia
8.1.-Publicidad
Si el resultado de esta deliberacién se hiciera ptblico, la decisién adoptada podria generar
polémica, pero consideramos que los fundamentos morales son suficientemente consistentes y

coherentes con el andlisis realizado.

8.2.- Temporalidad
La decisién ha sido tomada de forma reflexiva y por ello, consideramos, resistirfa el paso del

tiempo. Evidentemente, se pueden ir sumando nuevos argumentos a favor o en contra.

8.3.- Legalidad

Consideramos que las recomendaciones que realizamos son respetuosas con los Convenios
Internacionales, y con la Legislacién actual: en concreto, con la Ley 41/2002 Bésica Reguladora
de la Autonomia del Paciente. Aunque somos conscientes de la existencia de Jurisprudencia al
respecto, la misma estd relacionada con presos por delitos de terrorismo, en circunstancias
especiales, circunstancias que no son las actuales, ni tampoco comparables con las

circunstancias del caso deliberado.
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Normas éticas en caso de contaminacién

accidental con muestras biolégicas con VIH

Comité de Etica Asistencial del Area Oeste de Valladolid

(Castilla y Leé6n)

El Comité de Etica Asistencial del Area Oeste de Valladolid tiene un cardcter multidisciplinar,
constituido por 33 miembros de los cuales 14 son profesionales facultativos de distintas dreas
médicas, un farmacéutico, un fisioterapeuta, tres enfermeras, una matrona y cuatro personas no

sanitarias.

Entre las principales actividades que realizamos desde el Comité de Etica Asistencial se
encuentran:

e Dar respuesta a los casos que, tanto de forma verbal como escrita, nos hacen llegar
desde el 4rea asistencial de salud

e Elaboracién de documentos que sirvan de gufa o recomendacién acerca los temas que
plantean conflictos desde el punto de vista ético y mostrdndoles disponibles desde el
sistema informadtico al personal del 4rea asistencial de salud.

e Actividades formativas al personal del 4rea asistencial de salud.

El Comité de Etica Asistencial del Area Oeste de Valladolid tiene sede el Hospital Universitario
Rio Hortega, hospital publico integrado dentro de la Red Asistencial de la Gerencia Regional de
Salud de Castilla y Ledén (Sacyl), y como tal responsables de la atencién especializada de los
ciudadanos que residen en el Area de Salud Oeste de Valladolid . Para determinados Servicios,
nuestro dmbito de atencidén se extiende a toda la provincia de Valladolid y la de Segovia y en

algunos casos a toda la Comunidad Auténoma.

Queremos compartir con Ustedes el documento de “Normas éticas en caso de contaminacién
accidental con muestras biolégicas” disponible en la red informdtica del 4rea de salud como
apoyo a los profesionales. Dicho documento fue realizado por Dr J.C. Martin Escudero y
actualizado y modificado por Dra. P. Burgos Diez y Dra. R. Iban Ochoa con el asesoramiento del

resto de miembros del Comité de Etica Asistencial.

Normas éticas en caso de contaminacién accidental con muestras biol6gicas
Es deseable que durante la atencién a los enfermos por los profesionales sanitarios y no

sanitarios, estos no deterioren su salud, para ello deben seguirse todas las normas de seguridad
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protocolizadas. A pesar de ello pueden ocurrir accidentes, y un profesional contaminarse con

muestras bioldgicas.

La contaminacién accidental mds frecuente es la producida a través de una herida incisa por un
objeto punzante o cortante contaminado con sangre de un paciente y aunque tenemos que tener
en cuenta el riesgo de contagio por ciertos virus como los de la hepatitis B (Posibilidades de
contagio con fuente positiva entre un 6 y un 30% y unas prevalencias poblacionales entorno al
1.3%), Hepatitis C (Seroconversiones entorno al 1.8% y prevalencia poblacional entorno al 1.3%)
las consideraciones que hagamos en el texto se referirdn al Virus de la Inmunodeficiencia
Humana (VIH) por su incidencia actual y las posibilidades de profilaxis eficaz precoz y

tratamiento.

En algunas ocasiones el respeto a la intimidad del paciente, y la solicitud de su consentimiento,
puede entrar en conflicto con el derecho del profesional contaminado a que no se deteriore su

salud.

Por todo ello es preciso conocer los aspectos técnicos para poder entender los conflictos éticos

que se plantean y poder buscarles una solucién.

1. Aspectos técnicos

Existen normas de actuacién para tales casos recomendadas por el Ministerio esparfiol de Sanidad
y Consumo’? y los Servicios de Salud Laboral y Medicina Preventiva de nuestro centro
hospitalario. En ellas se tienen en cuenta las siguientes consideraciones, recogidas de manera
resumida a continuacién:

1. La epidemia de VIH-1 sigue en expansién, se calcula que en el periodo 2006-2009 hubo
2.700.000 nuevas infecciones/afio.>* No todos los casos tienen el mismo riesgo, este depende del
tipo de exposicién, del paciente fuente y el tipo de exposicién. * (El riesgo en una exposicién
profunda Odds Ratio (OR): 15 y en el caso de que la fuente esté en tratamiento con zidovudina
(AZT) es de 0.19, oscilando entre el 0,24 y el 0,65 %, y tras un contacto con mucosas o piel no

intacta es del 0,09%°).

! Documento de consenso de Gesida y PNS sobre el tratamiento antirretroviral del adulto infectados por el virus de la
inmunodeficiencia humana (Actualizacién enero 2012).

2 Recomendaciones de la SPNS/GESIDA/AEP/CEEISCAT sobre la profilaxis frente al VIH, VHB y VHC en adultos y
nifios. Sanidad 2008. Ministerio de Sanidad y Consumo. NIPO 351-08-045-7.

3 UNAIDS. AIDS epidemic update 2010. Disponible en: www unaids org/globalreport/default htm 2010.

* Dieffenbach CW, Fauci AS. Thirty years of HIV and AIDS: future challenges and opportunities. Ann Intern Med
2011;154(11):766-771.

’ Landovitz RJ, Currier JS. Postexposure prophylaxis for HIV infection (clinical practice). N Engi J Med 2009;361(18):
1768-1775.



2. El nimero de accidentes biolégicos comunicados al Servicio de prevencién de Riesgos
Laborales se producen al afio en nuestro Hospital oscilan entorno a la centena (Memoria anual
Hospital Rio Hortega de Valladolid-Espafia, afio 2011)

3. Conocer la situacién seroldgica de la fuente es de vital importancia. Si no se sabe o no se
puede conocer, se debe realizar un estudio serolégico completo previa solicitud de
consentimiento informado. Lo ideal seria tener los resultados en un periodo minimo de tiempo,
incluso realizar un test rapido para tenerlos antes de dos horas. En el caso de que el paciente sea
VIH+ conocido, es fundamental saber la situacién inmuno-virolégica del paciente: cifra de CD4,
carga viral, si estd recibiendo terapia antirretroviral o no, y que tratamiento, asi como su historia
farmacolégica y los motivos de cambio de tratamiento (resistencias o intolerancia). En el caso de
no poder conocer la situacién seroldgica del paciente fuente porque niega el consentimiento

informado, se debe actuar como si estuviese infectado.®

4. El VIH comparte las vias de transmisién con el virus hepatitis B (VHB) y el virus de la
hepatitis C (VHQC), por lo que se deberia realizar la valoracién de la situacién con respecto a

ambos tipos de hepatitis.”

5. Ademads de las medidas preventivas locales (permitir que la herida sangre de forma profusa,
eliminar cuerpos extrafios, lavar con agua y jabdn, etc) y de las medidas de apoyo psicoldégico
(por los estados de ansiedad que genera el riesgo), debe comenzarse el tratamiento antes de las 6
horas del incidente si es posible y siempre antes de las 72 horas de forma inexcusable.
Manteniendo el seguimiento durante un minimo de 6 meses con control de sintomas, tanto de

posible primoinfeccién como de las reacciones adversas a la medicacién utilizada.®

6. Una intervencién biomédica combinada en la prevencién del VIH-1 es una necesidad
urgente.9 En ausencia de una vacuna preventiva, se ha planteado que el tratamiento
antiretroviral (TAR) puede prevenir la transmisién del VIH-1." Hay que tener en cuenta que la
intolerancia a los fAirmacos antiretrovirales (FAR) entre el personal sanitario es muy elevada

(50%).11% Los sintomas mds frecuentes son nauseas, astenia y malestar general que aparecen

% Recomendaciones de la SPNS/GESIDA/AEP/CEEISCAT sobre la profilaxis frente al VIH, VHB y VHC en adultos y
nifios. Sanidad 2008. Ministerio de Sanidad y Consumo. NIPO 351-08-045-7.

7 Op. Cit.

8 Op. Cit.

9 Padian NS, McCoy SI, Karim SS, Hasen N, Kim ], Bartos M et al. HIV prevention transformed: the new prevention
research agenda. Lancer 2011;378(9787): 269-278.

10 Op. Git.

1 Panlilio AL, Cardo DM, Grohskopf LA, Heneine W, Ross CS. Updated U.S. Public Health Service guidelines for the
management of occupational exposures to HIV and recommendations for postexposure prophylaxis. MMWR Recomm
Rep 2005;54(RR-9):1-17.

12 Luque A, Hulse S, Wang D, Shahzad U, Tanzman E, Antenozzi S et al. Assessment of adverse events associated with
antiretroviral regimens for postexposure prophylaxis for occupational and 12 Landovitz RJ, Currier JS. Postexposure
prophylaxis for HIV infection (clinical practice). N Engl J Med 2009;361(18): 1768-1775.
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hasta el 75% de los pacientes. Las anomalias de laboratorio son mas infrecuentes (<10%), y se

suelen resolver al finalizar la profilaxis. 13

7. Las pautas de tratamiento anti-retroviral se actualizan continuamente. En el momento actual
se tiende a utilizar un kit compuesto por: 1 comprimido de Truvada, 2 comprimidos de Prezista
400 y un comprimido de Norvir 100 durante 4 semanas, pero siempre estd recomendado adaptar

el tratamiento a cada caso particular.

En resumen, que conozcamos si el paciente fuente es o no seropositivo, es importante para el
profesional contaminado. Conocer la historia farmacolégica del paciente fuente es determinante
para elegir con éxito la terapia adecuada. Hacer un tratamiento preventivo innecesario puede

causar muchas molestias y riesgos para el profesional contaminado.

I Deberes del paciente
Consideramos que el paciente fuente y sus profesionales responsables del mismo, deberian
colaborar para evitar se dafie la salud de un profesional contaminado por cuidarlo, pero no

siempre esto es posible.

En el caso del paciente, su colaboracién puede no producirse por:
e Temor a que su intimidad sea vulnerada
e Por no desear le causen dafio con una venopuncién que a €l no le beneficia
e Otras razones
En el caso del profesional responsable del paciente, entendemos que no existe ninguna razén

digna para no colaborar. Pero tampoco estd tipificada su actitud como una falta sancionable.

IIL. Propuesta de actuacién
En caso de producirse un accidente debe:

1) Solicitarse colaboracién inmediata al médico responsable del paciente, que es quien
mejor conoce el caso y tienen un trato més directo con el paciente. Este debe explicar al
paciente las circunstancias y solicitarle su consentimiento informado.

2) En caso de no existir colaboracién de su médico responsable, su superior u otro
profesional, consideramos tiene motivos morales suficientes para sustituirle, en caso de
no poder convencerle. Sin que ello deba considerarse una intromisién en la relacién
médico-paciente, sino mds bien paliar la carencia en la actuacién del profesional

responsable del paciente.

13 Recomendaciones de la SPNS/GESIDA/AEP/CEEISCAT sobre la profilaxis frente al VIH, VHB y VHC en adultos y
nifios. Sanidad 2008. Ministerio de Sanidad y Consumo. NIPO 351-08-045-7.
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3) Si al solicitar el Consentimiento Informado al paciente éste manifestara miedo a perder
su intimidad o manifiesta no querer saber el resultado, se le puede garantizar que su
muestra de sangre serd procesada anonimizada (sin que se le pueda identificar) y que la
informacién resultante no quedard registrada en su Historia si él no lo desea, e incluso
no se le dard a conocer si asf lo quiere.

4) Es poco probable que el miedo al dolor de una venopuncién sea el problema, en todo
caso si fuera, se debe aprovechar una extraccién por otro motivo o aprovechar restos de
suero de andlisis en proceso.

5) Incluso si el paciente se negara a colaborar, entendemos que se debe aprovechar el
sobrante de la realizacién de un préximo andlisis, anonimizado, incluso sin su
consentimiento. La vulneracién que esto supone de los derechos del paciente es
minima, y estd justificada por la falta de colaboracién y la actitud insolidaria del
paciente, con quien estd arriesgando su salud para cuidarle. Anonimizando su muestra
y aprovechando un resto, que de otro modo seria desechado, podemos evitar un dafio

innecesario en la salud del contaminado.

Conclusiones

En ocasiones los derechos individuales del paciente entran en conflicto con los del trabajador. El
conocimiento del estado seroldgico del paciente presenta beneficios de tipo individual, en cuanto
al beneficio de evitar tomar un tratamiento no exento de efectos secundarios con el consiguiente
menoscabo del trabajador, y a los aspectos psicolégicos referidos a la tranquilidad del trabajador

de conocer que su accidente no tendré consecuencias para su salud.

Por otro lado existe un beneficio para la colectividad ya que el conocimiento del estado
serolégico de una persona con alguna enfermedad de la que se dispone tratamiento y/o
profilaxis eficaz beneficiaria no sélo a la fuente sino a la poblacién general. Todo ello podria
justificar la vulneracién del derecho de autonomia del paciente al negarse de manera infundada

al consentimiento de su serologia.
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Posible indicacién de psicocirugia

Comité de Etica asistencial de la Red de Salud Mental de Alava

(CEA-SM) (Pais Vasco)

Texto elaborado por Margarita M. Hernanz

con la ayuda y supervisién de los componentes actuales del CA-SM

Alava es una provincia de la Comunidad Auténoma del Pais Vasco (Espaiia) que tiene una poblacién
de unos 300.000 habitantes, de ellos 250.000 viven en su capital Vitoria-Gasteiz. Dispone de una
completa Red asistencial de Salud Mental, con dispositivos hospitalarios, ambulatorios y de

rehabilitacién psiquidtrica.

El CEA-SM se constituyé como tal en 1998, siguiendo la normativa legal del Gobierno Vasco.

Previamente el grupo constituyente habia estado trabajando tres afios como Comisién Promotora.

El CEA-SM estd formado por un grupo multidisciplinar de psiquiatras, psicélogos, trabajadores
sociales, enfermeras, auxiliares de enfermerfa, administrativos, y personas de la comunidad no
sanitarios (“legos”) que se han renovado parcialmente cada 4 afios, entre ellos hay dos master y dos
expertos en Bioética. Su dmbito de actuacién son los servicios de Salud Mental de Alava aunque ha
recibido solicitudes de asesorfa de servicios de Salud Mental de las otras provincias del Pais Vasco

(Bizkaia y Gipuzkoa), al ser este CEA el tinico monografico de Salud Mental de la zona.

Entre las funciones del CEA-SM estén la realizacién de protocolos, formacién ética de los profesionales,
asesoramiento en casos, actualizacién y puesta al dia sobre bioética para los componentes del CEA-SM.
Del trabajo de estos afios destacamos las actividades que se resefian a continuacién: Indicaciones éticas
para la realizacién del protocolo de contencién mecdnica y sujecién en el anciano; Sugerencias al
cédigo ético para los profesionales de Salud Mental; Redaccién de acciones y lineas estratégicas
bioéticas del Plan de Calidad de la RSM; Recomendaciones para la instalacién de cdmaras de video-
vigilancia en unidades de cuidados intensivos psiquidtricos; Recomendaciones sobre la utilizacién de
imagenes con fines cientificos y docentes: videos, fotos, cintas de audio para sesiones clinicas, terapias
de familia, de conducta, etc.; Asesoramiento sobre planteamientos éticos de la confidencialidad y del
acceso a la historia clinica por parte de pacientes y familiares; Redaccién del documento de ingreso

voluntario y criterios de ingreso involuntario del Hospital Psiquidtrico; Introduccién a la bioética para
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la pigina web del HP; Encuesta sobre la confidencialidad en la préctica clinica en Salud; Cursos de

bioética para el personal asistencial; Recomendaciones sobre los documentos de Consentimiento

Informado necesarios en Psiquiatria antes de la Ley 41/2002 (Tratamiento de deshabituacién aversiva

al alcohol, programa de mantenimiento con antagonistas opidceos, para ser grabado en video o audio,

estudio de fenotipos neurocognitivos en pacientes con esquizofrenia refractaria, recogida de

informacién personalizada sobre necesidades de recursos residenciales sociosanitarios).

Para el asesoramiento de casos con problemas bioéticos, utilizamos el Método Deliberativo del profesor

Diego Gracia y las decisiones se toman por consenso.

Entre las peticiones de asesoramiento por parte de profesionales de la RSMA, destacamos:

Negativa a participar en el proceso de contencién mecénica de un paciente en el Servicio de
Urgencias de un Hospital General.

Solicitud de cambio de terapeuta y/o de centro de tratamiento en los casos en los que puede
causar interferencia en el proceso terapéutico.

Utilizacién de imdgenes de pacientes en publicacién en forma de libro.

Consentimiento Informado en la grabacién de sesiones de terapias psicosociales en el contexto
de un Hospital de Dia.

Instalacién de cdmaras de video en habitaciones individuales y de cuidados intensivos
psiquidtricos.

Protocolizacién de las intervenciones de psicocirugia.

Pertinencia del ingreso de familiar de un paciente cuando existe patologia que interfiere en la
evolucién de otro paciente.

Extraccion de sangre sin CI en paciente ingresado por autorizacién judicial.

Extraccion de sangre previa al CI del paciente en ensayo clinico.

Confidencialidad de las visitas guiadas al Hospital Psiquidtrico, organizadas dentro del plan de
lucha contra el estigma por enfermedad mental.

Coordinacién entre servicios en un caso de tratamiento de anorexia y bulimia.

Actitud a tomar en paciente con Trastorno mental grave y con tratamiento psicofarmacolégico
ante la conduccion de vehiculos.

Derecho a la intimidad y privacidad de una paciente con Trastorno mental grave en relacién a
su familia.

Cursos de accién en un menor con alteraciones de conducta y deterioro cognitivo.

Actuacién cuando un menor debe acudir a tratamiento en contra de su voluntad y obligado
por estar en un centro de menores.

Supervisiéon del consentimiento de Recogida de datos por instituciones de bienestar social e
idoneidad la cesién de datos clinicos a una institucién de Bienestar Social y cumplimentacién
de la confidencialidad de los mismos.

Tratamiento con electrochoque en paciente con alto riesgo de complicaciones fisicas.

Cursos de accién ante la interferencia del padre en el tratamiento psiquidtrico de su hija.

Caso de posible indicacién de psicocirugia.

El procedimiento deliberativo utilizado por nuestro CEA (Diego Gracia Guillén) en esquema consta de

las siguientes etapas:
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Andlisis de los Hechos
Presentacién del caso por la persona/s que hace la consulta
Preguntas de los componentes del CEA y aclaraciones sobre los hechos clinicos del caso por

quien lo presenta

Estudio de los Valores en juego
Identificacién de los valores éticos en conflicto
Eleccién del problema ético a debatir

Identificacién de los valores éticos que participan en este problema elegido

Deberes
Cursos extremos de accién y cursos intermedios de accién
Eleccién del curso de accién optimo
Comprobacién de la consistencia de la decisién tomada por el CEA: prueba de legalidad,

prueba de publicidad y prueba de consistencia temporal.

En este proceso deliberativo participan los componentes del CEA y la persona/s que solicitan el
asesoramiento en la primera etapa de andlisis de los hechos, el resto de la argumentacién y

deliberacién se realiza a puerta cerrada.

Es importante conocer la legislacién vigente e informarse concienzudamente de los protocolos de
tratamiento, alternativas a los mismos, prondstico, evolucién que puedan ayudar al CEA a la hora de
estudiar y deliberar sobre los cursos de accién posibles. La multidisciplinaridad y formacién en el

método utilizado enriquece y facilita la discusién.

A continuacién transcribimos el informe de asesoramiento elaborado por el CEA-SM para una consulta
de una posible indicacién de psicocirugia, (en el que se han eliminado las referencias que puedan ser
identificativas del mismo), como ilustracién del método deliberativo empleado y ejemplo del informe

que se remite a la persona/as que presentan el caso.

CASO CLINICO
INFORME DEL COMITE DE ETICA ASISTENCIAL DE SALUD MENTAL DE ALAVA, respecto de la

consulta realizada por xxx.

Breve descripcién del caso
Varén de 56 afios, con desarrollo nornal hasta los 10 afios cuando se recoge Cociente Intelectual de 115

y que “ante contrariedades se irrita ficilmente con muestras de mal humor e inestabilidad emocional”.
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Alos 19 afios, 1974, ocurre su primer ingreso, tratado con TEC. En el tercer ingreso se le diagnostica de
Esquizofrenia hebefreno-cataténica. Se sefiala que no tiene conciencia de enfermedad y manifiesta

gran agresividad hacia el padre.

En 1977, quinto ingreso se le ingresa por orden judicial en un hospital penitenciario por amenazas de
muerte, los padres estdn ambivalentes ante la medida. Posteriormente varios ingresos en Hospitales
Psiquidtricos de los que se fuga, siguen las amenazas de muerte contra el padre. Los padres se

muestran ambivalentes ante los ingresos.

Décimo ingreso en el servicio de psiquiatria de un hospital penitenciario tras cometer varios robos y
atracos y apufialar en un semaforo, sin mediar provocacién, a una nifia de 8 afios. Décimo primer
ingreso a instancias del padre y de la Asociacién de Familiares, se fuga a la semana y da muerte al

padre, en plena calle, con un arma blanca.

Duodécimo ingreso: No se dicta pena por parricidio con eximente completa e indemnizacién a la
madre. Se acuerda el internamiento en un establecimiento cerrado destinado a enfermos psiquicos. En
1997 agrede a dos ancianas en la zona peri-ocular con un boligrafo, sufren arafiazos e intento de
estrangulamiento, por la peligrosidad repetida es trasladado a un hospital psiquidtrico penitenciario.
Durante este tiempo es Incapacitado mediante sentencia judicial y con nombramiento de tutor a favor

de la madre.}

En 2011 es trasladado a un Hospital Psiquidtrico, por beneficio del articulo 763,2 ingresando en Media
Estancia y con tratamiento neuroléptico, durante el mismo, precisa contenciones frecuentes. El 19 de
agosto de 2011 es trasladado a la Unidad de Larga Estancia, donde siguen los episodios de agresividad:
“se cubre la cabeza con una bolsa o sdbana y golpea las ventanas con una silla”. Se toman medidas de

seguridad y control del paciente, estando confinado durante horas en su habitacién.

El 13 de enero de 2012 y estando acompafiado del personal, mientras estaba fumando con otros
pacientes, sacé de la manga un boligrafo con el que atacé, stibita y rdpidamente, a una paciente en la
zona auricular y peri-ocular en varias ocasiones, hasta que pudo ser apartado por el personal de la

unidad.

Esquivo con para-respuestas, empobrecido, ritualista, enormemente perseverante en sus demandas,

discurso dislélico, disprosédico y monocorde, sensacién de impregnacién neuroléptica, cierta

! Ley 1/2000 de Enjuiciamiento Civil (Espafia) art 754 y sig. “De los procesos sobre capacidad de las personas”.
2 Ley 1/2000 de Enjuiciamiento Civil (Espafia) “De internamiento forzoso en establecimiento de salud Mental en quienes
padezcan Trastornos Psiquicos”.
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obediencia automadtica, no responde a preguntas sobre hechos anteriores y no da explicaciones de sus
conductas. Nula capacidad empdtica. Aspecto defectual. No se aprecian sintomas afectivos, ni
alucinatorio delirantes. No ofrece resistencia a las contenciones. Come de forma selectiva, no realiza
ejercicio. Las conductas agresivas aparecen de forma stbita, impulsiva y con imposibilidad de ser
previstas. Permanece aislado en la habitacién unas 20 horas y sale siempre acompafiado por dos

personas.

No resultados éptimos a terapia cognitivo conductual, ni a la medicacién: clozapina, biperidino y

valproato en rango terapéutico, . Diagnostico de esquizofrenia desorganizada.

PROPUESTA: Realizacién de psicocirugia (contra su voluntad) con intencién de reducir los niveles de

agresividad y que pueda disfrutar de una mejor calidad de vida.

PROBLEMAS ETICOS DETECTADOS EN EL CASO
Identificacién del conflicto de los valores presentes: Apreciamos que este caso hay una serie de valores
en los intervinientes, que con frecuencia entran en conflicto, entre los que hemos elegido:

e Integridad del paciente

e Integridad de terceros presentes en la unidad
e Mejora de la calidad de vida del paciente

¢ Mejora de la calidad de vida de terceros

e Justa distribucion de recursos

e Proporcionalidad de la medida frente al objetivo de reducir la agresividad

Problema principal a debatir

Indicacién de psicocirugia en paciente con agresividad repetida y sabita.

Valores en conflicto presentes en este problema elegido
Integridad del paciente si se realiza la intervencién quirdrgica frente a la integridad de terceros si no se

realiza, que enfrentaria la autonomia del paciente frente a la beneficiencia de terceros

POSIBLES CURSOS DE ACCION
Extremos y por tanto poco recomendables sin intentar otros cursos posibles:

e Psicocirugfa para reducir la agresividad sin tener en cuenta la decisién del paciente y otros
factores como que el consentimiento lo tiene que dar la madre, el balance riesgo/beneficio
poco actualizado para esta indicacién, etc.

e Seguir con vigilancia extrema para evitar que lesione a otras personas y no realizar
intervenciéon quirdrgica, dificil de seguir manteniendo por el alto coste econémico de la

medida y coste emocional en usuarios y personal.
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Como otros cursos posibles sefialamos:

e Traslado a un centro solo para varones, ya que las agresiones dltimas se han ejecutado siempre
en mujeres. Planteando que la agresividad tiene un objetivo concreto que no ha podido ser
demostrado en la prictica clinica, ya que no hay registro conductual de las tltimas agresiones,
si bien el antecedente de la agresién al padre no lo hace idéneo.

e Traslado a un centro con medidas de vigilancia adecuadas y programas de rehabilitacién para
la agresividad. El centro ideal no existe y los centros penitenciarios no estdn disponibles si no
hay dictada sentencia judicial que lo indique.

e Tratamiento con anti-andrégenos para reducir la impulsividad y agresividad como tratamiento
psicofarmacolégico recomendado y con balance beneficio riesgo elevado en otros casos.

e Traslado a una unidad especifica, con mds personal para realizar un programa de registro de
conductas agresivas y situaciones que las fomentan, mantener la vigilancia extrema, afiadir
tratamiento antiandrégeno y registrar observaciones de la evolucién de las conductas durante
un tiempo prudencial y trabajo de rehabilitacién. Se sugiere que, en nuestro medio, la UPR
podria cumplir este requisito, como paso intermedio, para implantar las medidas antes
sefialadas.

e Por si fracasa el curso de accién antes indicado, solicitar la realizacién de intervencién
quirdrgica de psicocirugfa para conductas agresivas al Comité de valoraciéon de la CAV. Antes
de solicitar el Consentimiento Informado sobre la medida a la tutora, en este caso su madre,
valorar su capacidad para dar su consentimiento informado para la cirugia, en funcién de su
edad, su implicacién emocional, utilizando alguna de las escalas al uso de valoracién de la
capacidad. En caso de considerarsela incompetente para tal decisién, solicitar permiso al juez a
través de la fiscalia.

e El CEA sugiere los dos ultimos cursos de accién de forma sucesiva como los cursos

prudenciales

Nos parece importante recordar que el asesoramiento del Comité nunca es vinculante, tiene siempre

cardcter asesor para todas las personas que acuden a éL.

Esperamos que nuestras reflexiones le sean de utilidad a la hora de valorar este tema y las decisiones
que conlleva y quedamos a su disposicién para cualquier comentario o aclaracién. Agradecemos la

confianza demostrada en el CEA al realizar esta consulta.

Fechado y Firmado por la Presidenta del CEA-SM
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El aporte de los Comités de Etica en Intervencién

Social
Marije Goikoetxea Iturregui

Presidenta del Comité de ética de intervencién social de Bizkaia

Como bien sabemos, el punto de partida de la ética es la responsabilidad, nuestra obligacién de
responder ante nosotros y ante los demds por qué decidimos y hacemos lo que hacemos en
nuestro dia a dia. La conciencia, en su doble sentido, psicolégico y moral, es la referencia personal
de gestién de nuestras obligaciones: somos conscientes de una situacién (la percibimos,
conocemos y reconocemos sus caracteristicas, su influencia en nosotros y en el resto de la
realidad...) y con conciencia (o en conciencia) decidimos lo que debemos de hacer en dicha
situacién. Asi “nos damos cuenta” primero y “damos cuenta” después de nuestras decisiones y

acciones.

En una sociedad de cédigo moral multiple como la nuestra no es ficil determinar de modo universal
lo que se debe de decidir y hacer en situaciones complejas como son la atencién sanitaria y la
intervencion social. En dichos 4mbitos son muchos los valores en juego (la vida, la justicia, la inclusién
social, la autonomia personal, la proteccién, la seguridad personal y comunitaria...), y diversos los
agentes y sus perspectivas (las personas usuarias, los profesionales, los familiares y allegados, los
gestores, los responsables politicos, la ciudadania en general) para decidir sobre la gestién de los

conflictos generados entre dichos valores.

La ética asistencial ha desarrollado métodos o procedimientos para que, en situaciones de conflicto o
diversidad de juicios éticos sobre lo que se debe de hacer, podamos encontrar soluciones adecuadas que
generen los mejores niveles posibles de calidad de vida a los sujetos destinatarios de la atencién

sanitaria y social.

Dichos métodos o procedimientos son los utilizados por los Comités de ética asistenciales de larga
trayectoria en el 4mbito sanitario; la normativa para su acreditacién y funcionamiento existe en todo
el Estado Espafiol y en gran parte de los paises europeos y americanos y no hay duda del gran

servicio que ofrecen a la mejora de la calidad asistencial.
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Sin embargo, la existencia de los Comités de ética de servicios sociales estd atin en sus inicios; por un
lado es muy reciente el reconocimiento del derecho a los servicios sociales, al menos en nuestro
pais, y consecuentemente la profesionalizacién de las actuaciones e intervenciones y el
establecimiento de criterios de justicia y evidencia cientifica en la atencién a las necesidades de
interaccién social y proteccién de la dependencia; por otro, el modelo existente hasta ahora propiciaba
relaciones paternalistas (o maternalistas) en que solo el profesional era considerado sujeto con
responsabilidad moral; la conjuncién de ambos elementos determinaba una organizacién de servicios
sociales “beneficente” donde los criterios, principios y valores respetados eran los considerados
éticamente correcto por aquel o aquellos que los prestaban “voluntariamente” y con sus condiciones.
Los destinatarios de dicha prestacién no tenian derecho a ella y por tanto no eran considerados en

igualdad o simetria relacional y decisoria para que sus valores se tuvieran en cuenta.

La reciente Ley 39/2006 de 14 de diciembre, de promocién de la autonomia personal y atencién a las
personas en situacién de dependencia ha sido el gran motor para el desarrollo de los servicios sociales
en nuestro pafs. Un desarrollo que estd ain en sus inicios y que supone la creacién de un nuevo
sistema de politica social que reconoce como derecho subjetivo el derecho a los servicios sociales,
cambiando asi el modelo de relacién asistencial: aparece la obligacién de establecer una cartera de
servicios y el acceso a los mismos con criterios de equidad; la participacién de las personas usuarias en
la toma de decisiones; la obligacién de establecer criterios de evidencia cientifica y cualificacién
profesional; el establecimiento de las obligaciones de proteccién del Estado y las administraciones

publicas, etc.

Los servicios sociales pretenden mejorar los niveles de INTERACCION SOCIAL DE LAS
PERSONAS, demodo que sus necesidades queden satisfechas en situaciones de vulnerabilidad
personal y/o social graves. Para ello se pone en marcha un sistema que dirige su atencién y

prestaciones en tres direcciones:

® Algunas intervenciones tienen como fin capacitar, es decir, mejorar los niveles de autonomia e
independencia de las personas, para que de este modo las personas usuarias “dependan” menos
de otros agentes para la satisfaccién de sus necesidades bdsicas (por ejemplo, intervenciones

educativas y psicoldgicas para desarrollar la autonomia de personas con capacidad limitada).

¢ Una segunda direccién es la que impulsa la integracidn social o mayor incorporacién de las
personas en su medio facilitando apoyos y fomentando su insercién social. Muchos
profesionales, sobre todo los trabajadores sociales, pero también otros, pretenden con sus
intervenciones y programas que todas las personas puedan integrarse en justicia,
probablemente fomentado la solidaridad de otros en el medio social, y asi evitar la exclusién o

la desintegracion (por ejemplo, a través de programas de adaptacién curricular y apoyos
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sociales a nifios con necesidades educativas especiales, desde el transporte adaptado hasta la

capacitacién de los profesores y el resto de los alumnos en lenguaje de signos).

e Por tltimo, los servicios sociales buscan protegera aquellos ciudadanos con altos niveles de
dependencia y vulnerabilidad, de modo que sus derechos sean respetados y sus necesidades
bdsicas cubiertas. Pensemos en personas mayores con demencias avanzadas, personas con
graves discapacidades psiquicas o del desarrollo, etc. Légicamente, dicha proteccién deberd
promocionar en lo posible la autodeterminacién de dichas personas, logrando asi la mejor

satisfaccién personal posible en cada caso.

Establecidas las prestaciones e intervenciones validadas para avanzar en dichos objetivos de
capacitar, integrar y proteger, en cada caso (personal o familiar) es cuando a aparece la necesidad
de incorporar los valores en la toma de decisiones. Por ejemplo, ;Es mejor para Maria (persona mayor
con demencia avanzada) protegerle de los riesgos que puede conllevar la atencién domiciliaria o
respetar su deseo y el de su marido ( cuidador principal) de vivir juntos y apoyar la mejora de sus
niveles de integracién?, o ; cdémo equilibrar la experiencia de “sobrecarga” de la madre de Inés (nifia de
7 afos con parilisis cerebral) por tener que llevar adelante todo su programa de capacitacién con
las posibilidades probables y evidenciadas cientificamente de mejora en muchas de sus
capacidades con un plan de intervencién de mayor complejidad e intensidad? Surgen asi las diversas
perspectivas y los conflictos de valores, y con ellos la necesidad de instrumentos y procedimientos

para resolverlos con prudencia a través de la deliberacién de todos los implicados.

En este contexto y en este momento de creacién del llamado cuarto pilar del Estado de bienestar,
los Comités de ética de intervencién social pueden realizar aportaciones significativas como las
siguientes:
- Ser un instrumento para reforzar la responsabilidad e impulsar la deliberacién y la prudencia en
las decisiones en servicios sociales.
- Ser un recurso m4s para desarrollar la excelencia profesional.
- Aportar principios y criterios para la construccién en este momento del sistema publico de
servicios sociales como un sistema universal.
- Reforzar la formalizacién de la asistencia o la intervencién social de modo profesional, a través
del desarrollo de buenas pricticas de diagndstico, prescripcién, seguimiento y valoracién.
- Apoyar la coordinacién entre los sistemas formales e informales.
- Mejorar la calidad de las intervenciones y el desarrollo de los derechos.
- Ser un recurso para avanzar en la igualdad social de colectivos vulnerables que no disponen de

Sus recursos necesarios en justicia para evitar el desajuste.



Pero la aportacién puede ser bidireccional. Es posible que el desarrollo de los Servicios Sociales
también realice grandes aportaciones a la Bioética. Algunasde ellas pueden ser:
- Reflexionar sobre las obligaciones de excelencia profesional con personas usuarias con
autonomia muy disminuida o muy limitada.
- Redefinir el principio de justicia sanitaria, incorporando la necesaria solidaridad ciudadana
para lograr procesos reales de insercién social.
- Incorporar la mirada comunitaria a la asistencia, desarrollando intervenciones y
obligaciones no sélo con los usuarios, sino también con otros agentes del medio social.
- Actualizar el concepto de incapacidad sanitario y rehabilitador, incorporando el modelo
social de diversidad funcional.
- Capacitar a los profesionales en competencias relacionales necesarias para mejorar los

niveles de autonomia personal e interaccién social.

A continuacién, presentaré brevemente la realidad de un Comité de ética en servicios sociales, el
Comité de Etica de Intervencién Social de Bizkaia, en funcionamiento desde el afio 2005 y
acreditado en el afo 2007. En dicho Comité realizamos en el afio 2008 una sencilla
investigacidn, a través de una encuesta a los profesionales de Bizkaiai, que pretendia detectar los
problemas  éticos mds frecuentes, es decir, aquellas situaciones que suponen mds riesgo
para las personas usuarias y para el reconocimiento de sus derechos a juicio de los propios

profesionales.

Para ello, se propusieron una serie de situaciones que tras revisar la literatura y la propia
experiencia de las personas del comité, crefamos que podrian generar problemas éticos. Les
remitimos la encuesta a todos los profesionales del Instituto Foral de Asistencia Social de
Bizkaia (organismo publico que integra a los centros de atencién residencial de los servicios
sociales: menores, mayores dependientes, personas con discapacidad, personas en
grave riesgo de exclusién) que seleccionardn, entre ellas, las que a su juicio, eran las mads
frecuentes y aquellas que consideraban mds graves en relacién a la lesién de los derechos de
los usuarios. Los resultados mostraron que las situaciones mds frecuentes y graves desde el
punto de vista de los profesionales publicos han sido las siguientes:
e Las situaciones de riesgo de unos usuarios respecto a otros usuarios, en dmbitos
residenciales, en hogares de menores, etc.
e Las negativas a tratamientos psiquidtricos en personas con alteraciones conductuales.
e Los problemas de organizacién de recursos segin las necesidades de las personas
usuarias.
e Lassalidas de centros abiertos de personas con autonomia limitada.

e Los ingresos e intervenciones involuntarias.
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e Las limitaciones de derechos en virtud de la seguridad fisica de los usuarios.
e Los espacios compartidos con personas con y sin demencia.
e El incumplimiento de la normativa por parte de las personas usuarias, sobre todo en el

dmbito de las personas menores y en el dmbito de insercién y exclusién social.

Es en estas y otras situaciones en las que los Comités de ética de intervencién  social pueden
proponer modos de actuacién que faciliten la toma de decisiones y orienten el buen hacer de los
profesionales e instituciones a través de sus tres funciones principales:

- La formacidn en ética

- El asesoramiento en casos o situaciones concretas

- La aportacién ética para la elaboracién de protocolos o procedimientos de actuacién

que mejoren la calidad asistencial

(CEIS de Bizkaia. Encuesta sobre conflictos éticos en servicios sociales. 2008. Disponible en

www.bizkaia.net.Bilbao)
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Comité de Etica en Intervencién Social (CEIS)
de Bizkaia

Marije Goikoetxea Iturregui

Presidenta del CEIS de Biskaia

Tras agradecer la amable invitacién a participar en este libro de recogida de casos
analizados en los diversos comités de ética asistencial, dada la reciente incorporacién de los
Comités de ética de intervencién Social a la realidad de la reflexién y el debate ético,
describiré brevemente el proceso de creacién y el funcionamiento de nuestro Comité. A
continuacién, podran encontrar el informe elaborado por el mismo en un caso real sobre el

que nos pidieron asesoramiento.

Antecedentes

Es en noviembre del 2004 cuando aparece el germen del que posteriormente surge nuestro
Comité con la constitucién de una comisién de ética en intervencién social, compuesto por
profesionales socio-sanitarios de Bizkaia; dicha comisién era, a su vez, resultado de la
fusién de dos grupos existentes: el primero, compuesto por 11 personas provenia del
dmbito sanitario no asistencial (Salud ptublica, Farmacia, Epidemiologia, Salud escolar,
entre otros) y el otro, formado por 18 profesionales, habfa surgido en el dmbito de los
servicios sociales de la Diputacién Foral de Bizkaia (menores, personas mayores, personas
con discapacidad, exclusién social, entre otros). Ambos grupos tenian una formacién previa

de, al menos, 120 horas de formacién acreditada en ética.

Tras un afio dedicado a la cohesién y a la formacién en aspectos especificos de ética en
servicios sociales, en noviembre del 2005 se constituye la Comisién promotora del CEIS de
Bizkaia. Dicha comision redacta el borrador de decreto de acreditacion de Comités en
servicios sociales (no existia ninguna iniciativa similar en el estado en ese momento) y su

En junio del 2007 el CEIS es acreditado por el Diputado de Accidn social tras publicacién
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del Decreto FORAL 232/2006, de 26 de diciembre, de la Diputacién Foral de Bizkaia, por el
que se regula la creacién de los Comités de Etica en Intervencién Social. El comité lo
componen 22 personas originariamente y tal y como se sefiala en sus estatutos es renovado
en un tercio de sus miembros a los dos afios de funcionamiento, en diciembre del 2009.

propio reglamento.

En junio del 2007 el CEIS es acreditado por el Diputado de Accién social tras publicacién
del Decreto FORAL 232/2006, de 26 de diciembre, de la Diputacién Foral de Bizkaia, por el
que se regula la creacién de los Comités de Etica en Intervencién Social. El comité lo
componen 22 personas originariamente y tal y como se sefiala en sus estatutos es renovado

en un tercio de sus miembros a los dos anos de funcionamiento, en diciembre del 2009.

Actualmente, el CEIS estd formado por 15 personas, tres de 4mbito sanitario, tres profesores
de universidad y el resto profesionales de los servicios sociales (tanto del &dmbito
privado como publico) y de los diversos 4dmbitos (mayores, menores,
discapacidad, exclusién y valoracién de la dependencia). La presidenta es Marije
Goikoetxea y la secretaria Lourdes Zurbanobeaskoetxea. En septiembre de 2012 se ha

iniciado el proceso de renovacién de 1/3 de sus miembros.

El funcionamiento ordinario es en encuentros mensuales, siendo frecuente la realizacién de

reuniones extraordinarias para la deliberacién de casos o preparacién de formacién.

Acciones realizadas

Respecto a las funciones del Comité se detalla a continuacién algunas acciones realizadas.

Formacién:

Para los profesionales publicos de la propia diputacién, se han realizado durante estos afios,
2 cursos bdsicos de ética en servicios sociales cada afio. Ademads se han llevado a cabo
diversos cursos avanzados especificos (mayores, menores, discapacidad, autonomia-
dependencia, confidencialidad...).

Este afio 2012 se han realizado dos cursos basicos de 30 horas de fundamentacién en ética y
uno avanzado de 30 horas para profesionales de las entidades concertadas y trabajadoras

sociales de servicios sociales de base.
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En total, unas 300 personas han realizado cursos de formacién sistematizados, ademads
muchos profesionales han participado en jornadas abiertas de diversos temas en
los que se ha incluido la reflexién ética como han sido: Violencia familiar, Atencién
centrada en la persona, Atencién a la dependencia, Atencién tutelar en Bizkaia, Buen trato a

personas mayores dependientes...

Deliberacién de casos:
Se han emitido informes de asesoramiento a 22 solicitudes, ademads de realizarse entrevistas

y dar orientaciones en otros 15.

De las solicitudes atendidas en el comité, el 76% han sido planteadas por profesionales de
servicios de discapacidad y personas mayores (mas del 50%), de insercién social-exclusién,

de infancia y otras generales sobre temas de procedimientos.

Las situaciones planteadas en los casos han sido principalmente: de trato inadecuado
o maltrato, de adecuacién de los recursos a las personas, de confidencialidad, de
decisiones de representacién, de problemas de coordinacién entre servicios y de justicia

en la asignacic’)n de recursos.

Documentos de consejo-protocolos:
Se han realizado los dos documentos siguientes: Criterios de idoneidad para adopcién

internacional, Criterios para normativas de convivencia en centros de insercién social.

Ademds se han supervisado otros procedimientos realizados por diversos equipos:
restricciones fisicas, ingreso involuntario en centros residenciales, procedimiento para
la valoracién de la dependencia, normativa de centros concretos, carta de derechos y

obligaciones etc...

Otros:
Se ha elaborado y realizado una encuesta sobre conflictos éticos frecuentes y valoracién

de su gravedad a los profesionales de la DFB.
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- Se han introducido y evaluado trayectorias e indicadores para el desarrollo dela ética en el

plan estratégico del Instituto Foral de Asistencia Social de Bizkaia.

- Se ha promovido la creacién de comisiones de ética y personas mayores (En
Zahartzaroa, Asociacién Vasca de Geriatria y Gerontologia) y de éticay  discapacidad (en

FEVAS).

- Se ha colaborado en la coordinacién y desarrollo de la ética en servicios sociales

con los Comités de ética en intervencidn social de Araba, Gipuzkoa y Navarra.

Como CEIS de Bizkaia se ha participado en diversos foros, jornadas y Congresos autonémicos y

Nacionales con la presentacién de ponencias y comunicaciones.

Informe del grupo promotor del Comité de Etica en Intervencién Social de Bizkaia

SOLICITA ASESORAMIENTO: Fundacién Cuidadores de personas dependientes.

CASO: Mujer (Sra. A) que participa como usuaria en el programa de formacién para Cuidadores de
personas dependientes, y expresa en una sesién grupal de autoayuda que realiza formas de

contencién hacia su madre que son susceptibles de ser consideradas como maltrato.

1. DESCRIPCION DEL CASO
Se trata de una mujer, cuidadora principal de su madre, la cual padece una demencia muy avanzada,
y que ha acudido a cuatro sesiones de un curso que organiza esta Fundacién para los cuidadores. El
objetivo de este curso no es terapéutico, sino formativo. En concreto, el curso ofrece formacién para
la atencién a personas dependientes con demencia. Elcurso consta de ocho sesiones

programadas.

Por tanto, le quedarian otras cuatro sesiones para finalizar el curso en el momento en que llega al
comité. En caso de que no acudiera puede seguir vinculada al servicio que brinda también apoyo
terapéutico. A raiz de la segunda sesién del curso en la que se explica la diferencia entre “atar y
sujetar” la Sra. A acude a una ortopedia para informarse de los diferentes recursos que existen para

la sujecién. En la tercera sesién relata que ha comprado sujeciones con imanes y cuenta con gran
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lujo de detalles que la madre permanece atada unas 3 horas diarias y que hasta ahora utilizaba
“cinta aislante”. Seguin las formadoras que presentan el caso en el Comité, los relatos de la hija
parecen veraces. Se expresa con mucha agresividad tanto verbal como gestual y no parece sentirse

culpable por el maltrato hacia su madre.

Sélo se conoce a esta hija cuidadora. No ha existido contacto ni con la madre ni con el resto de la
familia. No hay més hermanos. Por ella sabemos que la madre acude desde hace un mes a un centro
de dia de 9:00 a 17:00 hrs. de lunes a viernes. Los fines de semana es ella quien la cuida. No ha
habido encuentro individual con ella para abordar directamente este problema aunque sabemos,

porque ella lo ha manifestado, que lleva siete afios en tratamiento psiquidtrico por depresién.

La Sra. A. siente que la enfermedad de su madre ha repercutido muy negativamente en sus
relaciones familiares. Se percibe una fuerte crisis familiar y de pareja. Dice que su malestar también
lo paga con el hijo mayor y que percibe la enfermedad de su madre y su cuidado como un tema
exclusivo de ella. El marido no se posiciona para evitar que se le culpabilice de las decisiones
tomadas. El cuidado de la madre se lo plantea como una obligacién y no tanto desde la devolucién

y/o entrega. Ella percibe que la solucién definitiva es la muerte de su madre (asi lo verbaliza).

La familia tiene recursos econémicos suficientes y parece conocer y manejarse bien dentro de los
Servicios Sociales. De hecho, el préximo domingo la madre ingresard durante quince dias en una
Residencia al concedérsele el “programa de respiro” que ha solicitado. Durante esos dias la familia
marchard de vacaciones. No parece existir relacién entre la madre y el médico de la familia. La
sefiora A confia mds en los especialistas privados (neurélogo, cardi6logo...) a los que acude ella

como cuidadora principal pero rara vez la madre enferma.

La Sra. A. en la tltima sesién del curso manifiesta su deseo de dejar el grupo porque no le aporta
nada. Cree que su caso no tiene semejanza con el de los demads participantes. El grupo no obstante le
anima a no abandonar. Al final ella decide tomarse dos semanas (coincidiendo con la estancia de su

madre en la residencia que le han concedido) para pensar qué hacer.

No se ha realizado un proceso de incapacitacién legal de la madre. La responsable del curso llamé a

D.F.B para informarse sobre qué hacer en estas situaciones. Tras recibir la informacién de la
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ausencia de procedimientos expresos en el 4mbito ptublico, se le informa de la posibilidad de poner

la situacién en conocimiento del ministerio fiscal.

2. IDENTIFICACION DE PROBLEMAS Y CONFLICTOS DE VALORES ETICOS

El relato sumistrado sugiere la presencia de una serie de posibles problemas éticos o de valores:

1 Posible situacién de malos tratos a una persona dependiente e incapaz de hecho, por parte

de su hija (Sra. A, en este documento) y falta de valoracién de su magnitud.

2. Incapacidad de la Sra. A. para el cuidado adecuado de su madre debido a la situacién de
sufrimiento psicolégico generado por su vivencia de sobrecarga y la existencia de trastornos
psicolégicos previos. Esta situacién, unida al hecho de que la Sra. A sea la tinica cuidadora familiar,

parece estar causando un cuidado, cuando menos, insuficiente de la madre.

3. El estado de agitacién nocturna en la madre de la Sra. A. podria ser un indicador un
indicador de una falta de seguimiento y actualizacién del tratamiento médico por parte del médico

de atencién primaria.

4. La falta de criterios claros de inclusién y exclusién en el Grupo de formacién para personas
cuidadoras, unido a la ambigiiedad los objetivos del curso (formativos vs. terapéuticos) dificulta el

manejo de la situacién de posible maltrato.

5. Posible falta de entendimiento en la comunicacién que se establece entre los profesionales

de la Fundacién y el Departamento de Personas Mayores de la Diputacién Foral.

6. Falta de un servicio de proteccién a las Personas Mayores Dependientes.

3. DELIBERACION MORAL

Los problemas anteriores tienen implicaciones en varios principios éticos que deben ser respetados
en la intervencién social, para que el respeto a la dignidad de las personas implicadas en la misma se
salvaguarde. Dichos principios son lossiguientes: Obligacién de realizar una praxis que genere més

beneficios que riesgos para la persona (no- maleficencia); obligacién de respetar los valores y modo



de ser propio de la persona destinataria del cuidado o intervencién (autonomia); obligacién de
proveer de los recursos contextuales y asistenciales necesarios para que la persona no sea
discriminada socialmente (justicia); por dltimo, y en este caso quizd el mds importante, obligacién
de proteger la dignidad y los derechos de las personas incapaces en situacién de vulnerabilidad

(beneficencia).

En concreto en este caso el conflicto de valores principal por el que se solicita asesoramiento, es
entre la proteccién de la persona usuaria que parece estar en una situacién de riesgo para su
integridad fisica y psiquica, y el compromiso de confianza con la cuidadora principal que nos

informa de la situacién. De modo mds detallado podemos decir lo siguiente:

- El caso ofrece datos, que aun siendo insuficientes, alertan sobre una posible situacién de
dafio y maltrato a una persona mayor muy dependiente. Se trata de una accién que genera una
lesién fisica y psicolégica clara a la persona mayor dependiente. El equipo de profesionales no
informé a otras entidades, con competencia en el drea, acerca de la situacién de la madre de la Sra.
A., posiblemente por entender que debfa confidencialidad a los/as usuarios/as su programa de
cuidadores (principio de autonomia). Sin embargo, parece necesario evaluar adecuadamente la
situacién. Esto podria conllevar el implicar a otras entidades, por ejemplo, contrastando la
informacién con lo que otras entidades ya implicadas podian estar detectando (Centro de Salud,
Centro de Dia). La razén para ello es la obligacién de proteccién para con la madre de la Sra. A, que
consideramos que es superior a la obligacién de confidencialidad, m4s teniendo en cuenta su

incapacidad para protegerse de un posible maltrato.

- El estado de agitacién nocturna de la madre, descrito por la Sra. A, podria estar
generado por una falta de actualizacién del tratamiento médico. Aunque esto no implica
necesariamente un mala praxis por parte de los profesionales médicos —ya que dificilmente podrdn
actualizar la medicacion si la Sra. A no lleva a revisién a su madre e informa de la situacién
nocturna—, si que plantea la conveniencia de que alguien vele porque dicha actualizacién se realice
(Principio de beneficencia). Si la Sra. A. no lo hace, deben asumir dicha obligacién las instituciones

implicadas en el caso.

- El programa de formacién para cuidadoras es una intervencién util y valiosa para

reducir el estrés y sobrecarga de éstas, e indirectamente contribuir a un mejor cuidado de personas
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dependientes. Si bien la naturaleza de este programa es formativa, en el mismo surgen temas
altamente sensibles que son mds propios de una intervencién terapéutica, por lo que o bien deben
derivarse a este tipo de dispositivos cuando se den o bien deben contar con recursos adecuados para
decuados para su manejo. Ello es asf, a nuestro juicio, por el riesgo de perjuicio para otros
participantes ante determinados contenidos (por ejemplo, relato de maltrato) y por el riesgo de que
se vivan estas conductas como “aceptables”’, aunque se intentd evitar este segundo supuesto

aclarando la diferencia entre contencién y sujecion.

Ante la obligacién de confidencialidad sobre la informacién proporcionada por parte de la Sra. A
surgen varias cuestiones:
o ;debe asumirse que esta informacién es confidencial? La ambigiiedad de la naturaleza
formativa / terapéutica del programa de ayuda a personas cuidadoras genera dudas sobre
el tratamiento de la informacién. El riesgo futuro para la madre, en caso de clara sospecha
de maltrato, justificarfa la vulneracién de la confidencialidad si no existe otro modo de

proteger a la posible victima de un maltrato.

o En cualquier caso es conveniente que cualquier actuacién que no respete la
confidencialidad sea consensuada con la Sra. A. Incluso seria éptimo conseguir que
sea la propia Sra. A. la que solicite ayuda en los servicios sociales de base ante su
incapacidad para cuidar adecuadamente a su madre. Ello es conveniente no sélo
por el respeto al principio de autonomia sino por el propio programa, dado que
dificilmente las participantes darfan la informacién necesaria si dudan de la falta de

confidencialidad.
El caso consultado evidencia la falta de un servicio de proteccién para personas mayores
dependientes, al igual que lo hay para menores. Este aspecto plantea interrogantes acerca de

la distribucién de los recursos sociales entre sus destinatarios/as (Justicia).

4. RECOMENDACIONES Y CURSOS DE ACCION

Las acciones que pueden emprenderse en este caso son las siguientes:

En cuanto a la situacién de riesgo de maltrato de la madre de la Sra. A.:
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1. Lograr, si es posible, una valoracién completa de la situacién y determinar con mayor certeza si
existe 0 no maltrato. Para ello recomendamos, en primer lugar, que los profesionales de la
Fundacién hablen con la Sra. A sobre ello, mostrdndole su incapacidad para asumir el cuidado de su
madre y explicindole la gravedad de la situacién y su obligacién de informar de la situacién a los
Servicios Sociales de Base si la madre contintia a su cuidado. Si la Sra. A no acude a los servicios
sociales 0 no da su consentimiento para que el equipo acuda, recomendamos que la fundacién
contacte con los Servicios Sociales de Base correspondientes para poner en conocimiento la
situacién, evaliien el alcance de la misma y pongan en marcha un plan de intervencién adecuado.
De esta manera, los servicios sociales podran contactar con el centro de salud, con la familia, y
demds entidades implicadas (por ejemplo centro de dia) procediendo a la evaluacién del caso y

posible confirmacién, o no, de la situacién de maltrato y de la gravedad del mismo.

2. En el caso de que tras la evaluacién realizada se considere que no hay un maltrato y la madre siga
al cuidado de la Sra. A,, 1a coordinacién entre entidades y partes implicadas parece imprescindible,
para, al menos, actualizar el tratamiento médico y asi subsanar, en lo posible, la falta de continuidad
en los cuidados y tratamientos, por ejemplo la agitacién nocturna. Este aspecto parece muy
importante porque puede estar contribuyendo al desgaste y sobrecarga emocional de la Sra. A,

precipitando su conducta agresiva.

3. Tras el periodo de 15 dias de respiro, hacer una evaluacién de la adaptacién de la madre a una
unidad residencial, y si es buena, proponer un ingreso de la madre en un centro residencial dado el
grave riesgo y la poca probabilidad de que la hija pueda asumir un cuidado adecuado en breve.
Aunque es una opcién mds arriesgada, pues no existe una valoracién completa del caso y no
conocemos las preferencias de la persona mayor atendida al respecto, dadas las consecuencias que

pueden derivarse de no intervenir consideramos que puede ser pertinente.

4. Proponer a la Sra. A la btsqueda de recursos de apoyo para ella misma (tratamiento psicolégico) y
para el cuidado de su madre (colaboracién del resto de la familia, personal de apoyo en casa los fines
de semana, etc.) con el fin de evitar la situacién de “desbordamiento” que le lleva a un trato y

cuidado incorrecto y peligroso para su madre. Ofrecerse a gestionar la btsqueda de dichos apoyos.
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5. En caso de que ninguna de las opciones anteriores sean factibles o no sean aceptadas por la Sra. A,
recomendamos, tras informar a la Sra. A, comunicar a Fiscalia la situaciéon (datos indicadores de

una posible situacién de maltrato, pendientes de confirmacién).

6. Serfa conveniente que los profesionales de la Fundacién muestren su apoyo a la hija en todo el
proceso y que insistan en que los servicios sociales van a ayudar tanto a la madre como a ella
misma, evitando quebrar su confianza y que se sienta amenazada por la intervencién, y sobre todo

que dicha situacién coloque en mayor riesgo a la persona mayor.

Otras recomendaciones:

1. Serfa 1til clarificar mejor los objetivos (formativos, terapéuticos) del programa que la Fundacién
Cuidadores de personas dependientes ofrece a los cuidadores. Ademds el proceso podria
beneficiarse de criterios de inclusién mds completos y de una valoracién previa de las personas

asistentes.

2. Asi mismo, la Fundacién Cuidadores de personas dependientes podria instar a Diputacién, Fiscalia
y otras entidades a través de su fundacién, y en la medida de sus posibilidades, la creacién de un
Servicio de Proteccién de las Personas Mayores y de asesoramiento y consulta en situaciones de

riesgo de maltrato.

CEIS de Bizkaia. Bilbao, 7 de junio de 2009
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Seguro médico y atencién en UCI

Comité Hospitalario de Bioética, Guanajuato
Victoria E. Navarrete Cruz’

Carlos Hidalgo Valadéz "

! Bioética, Campus Guanajuato, Universidad de Guanajuato, Guanajuato, México

I Departamento de Medicina y Nutricién, Divisién de Ciencias de la Salud, Campus Leén, Universidad de

Guanajuato, México.

Paciente de 67 afos de sexo masculino, hipertenso en control, neumoépata en control, cardiépata en
control, obesidad moderada sin control adecuado, insuficiencia renal leve sin control adecuado,
hepatopatia leve en control. Presenta crisis de sus problemas cardiovasculares por lo que es
necesario hospitalizarlo e intervenirlo quirtirgicamente dos dias después, practicindosele una
revascularizacién coronaria con doble cambio valvular. Dicha intervencién tuvo una duracién de 18

horas aproximadamente, y fue realizada de manera exitosa.

Como consecuencia de su estado general, los problemas preexistentes ya mencionados se agudizan.
A dos semanas de su ingreso al hospital fue evaluado por la especialidad de gastrocirugia por
problemas abdominales, diagnosticindose abdomen agudo y decidiéndose intervencién quirtargica
de emergencia, en la que se efectu6 una reseccién de la mitad del intestino grueso,
(Hemicolectomia derecha mds colostomia) y dejando una ostomia evacuadora (aproximar el
intestino a la pared abdominal para que el paciente evacte); el paciente en plena capacidad y su

esposa autorizaron la intervencién, previa informacién.

A seis dias de la segunda intervencién presenta otra crisis abdominal por lo que se somete a nueva
exploracién quirdrgica en la cual se corrige una obstruccién intestinal sin mds complicaciones.
Autoriza el paciente previa informacién. Se mantiene entonces alimentado parenteralmente y luego

con dieta enteral por sonda naso-gdstrica. Durante su estancia en la unidad de terapia intensiva



desarrolla infeccién pulmonar aguda seguida de insuficiencia renal aguda que lo hace tributario de

hemodidlisis.

En los dias posteriores presenta varios episodios de sangrado de tubo digestivo como consecuencia
de la terapia anticoagulante indicada por su problema de base (cardiovascular) y por la terapia
medicamentosa necesaria para sus sesiones de hemodidlisis. Dichos episodios hemorrdgicos se han
podido controlar con firmacos y medidas de soporte gastrointestinal (sin cirugia). Habiendo
permanecido intubado orotraquealmente por periodo prolongado, fue necesario efectuar una
intervencién quirdrgica llamada traqueostomia para no lesionar sus vias aéreas superiores y mejor
manejo de sus secreciones y lavados bronquiales a fin de lograr el control de sus problemas

pulmonares.

En ese mismo tiempo quirdrgico se le efectia una gastrostomia, que es la colocacién quirdrgica de
una sonda para alimentacién directa del exterior de su abdomen hacia el interior de su estomago
para alimentacién. Ambas intervenciones fueron autorizadas por el propio paciente con la debida
informacién. Ha permanecido hasta este momento cuatro meses y doce dias en estancia
intrahospitalaria entre terapia intensiva e intermedia. En resumen:

Se realizan hemodidlisis de 2-3 veces por semana.

Se soporta pulmonarmente con apoyo ventilatorio.

Se alimenta por sonda de gastrostomia.

Se dan ejercicios de fisioterapia y rehabilitacién para incorporarlo a la actividad normal.

El paciente se encuentra en control a pesar de que uno de los principales dilemas se presenta en la
decisién de realizar la hemodidlisis o no realizarla, ya que para efectuar la hemodidlisis se aplican
fdrmacos que hacen sangrar al paciente del tubo digestivo; y para tratar médicamente el sangrado
de tubo digestivo es menester suspender esos firmacos. Por lo que,
e El paciente se soporta con sangre y firmacos hasta su estabilizacién.
e Luego se reanuda su medicacién anticoagulante para sus problemas cardiovasculares
(vélvulas).

e Todo lo anterior hasta la nueva hemodidlisis (2-3 dias).

El médico a cargo de este paciente solicita al Comité Hospitalario de Bioética la reflexién sobre el

caso, por su temor de caer en una situacién de obstinacién terapéutica.
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Reflexién

El andlisis de este caso nos revela que a pesar de que el paciente ha presentado episodios de
gravedad, éstos se han solucionado satisfactoriamente. De hecho, no se encuentran valores en
conflicto, ya que cada intervencién se ha realizado con el consentimiento informado del propio
paciente y de su esposa; el ejercicio de la autonomia por parte del paciente y de la beneficencia por

parte del médico tratante, son principios que encontramos en la historia clinica que se nos presenta.

En cada evento el paciente ha logrado sobrevivir y su estado ha mejorado notablemente; a la fecha
el paciente estd vivo y reconectado: esto es que se ha conectado de nuevo la ostomia a la parte

residual (mufién) distal del intestino grueso. Sus problemas se han controlado farmacolégicamente.

El paciente mantiene una vida normal en el sentido de que se vale por s mismo, lleva una dieta
normal con pocas restricciénes, evacua normalmente, uresis normal, deambula normalmente y
maneja su automoévil. Intelectualmente esta integro, es capaz y se sigue atendiendo medicamente en
sus controles periddicos. Cuatro meses y doce dfas de internamiento hospitalario con el historial
clinico presentado, podrian ser un caso claro de obstinacién terapéutica. Sin embargo, al tratarse de
un paciente que cuenta con un seguro de gastos médicos mayores y estar atendido en un hospital

del sector privado, ha sido posible aplicar toda la tecnologia con que cuenta esta institucién de salud.

La reflexién va en el sentido de que sin el apoyo de su seguro o bien en una institucién del sector
publico quizd no hubiera sido posible la aplicacién de los recursos descritos en este caso. Claramente
podemos confirmar que este paciente ha sobrevivido gracias al apoyo econémico que su seguro le

proporciond.

En este sentido, y en un contexto social y moral, se hace patente la inequidad en cuanto a las
oportunidades de salvar la vida en circunstancias clinicas criticas: por una parte, una persona que
puede pagar por su atencién y otra mds que cuenta solamente con una atencién del sector ptblico
en donde los recursos son limitados. Justicia y equidad son factores que debemos tener presentes en

el sistema de salud.

CEIs
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Rechazo de tratamiento en un albergue geriétrico

Comité Hospitalario de Bioética, Guanajuato
Victoria E. Navarrete Cruz’

Carlos Hidalgo Valadéz "

! Bioética, Campus Guanajuato, Universidad de Guanajuato, Guanajuato, México

I Departamento de Medicina y Nutricién, Divisién de Ciencias de la Salud, Campus Leén, Universidad de

Guanajuato, México.

La sefiora Maria de 89 arios se encuentra en un albergue geridtrico desde hace cuatro afios. Sus hijos
han emigrado a los E.U. y desde hace tiempo vienen a visitarla una vez al afio. Una mariana al
levantarse, Maria sufre una caida; el médico del albergue la examina y decide que la sefiora debe ir
al hospital pues presenta fractura de cadera. En el hospital se le toma una radiografia que confirma
la fractura y los médicos deciden que debe ser intervenida quirtirgicamente. La sefiora se niega a ser
operada, por lo que el presidente del Patronato del Albergue pide al Comité de Bioética que analice

el caso y emita una recomendacion.

Los médicos insisten en operarla contra su voluntad, pues de otra manera, la sefiora puede morir a
consecuencia de su fractura. Maria es informada de su situacién y se le insiste que de no ser
intervenida quirtrgicamente puede morir. Marfa sigue negdndose a ser operada. Se avisa por via
telefénica a sus hijos sobre la situacién de su madre y una hija decide venir a su pueblo natal en
México para atender a su mamd. Una vez que la hija llega, convence a Maria para que dé su
consentimiento y sea intervenida. La sefiora finalmente accede a la cirugia y se programa la
intervencién para dos dias después. Han pasado ya seis dias desde su accidente. La madrugada del
dia sefialado para la intervencidn, la sefiora fallece a causa de un paro respiratorio probablemente a
causa de un trombo émbolo pulmonar como secuela de su problema inicial; lo cual es un riesgo

calculado atin realizando la intervencién.



Andlisis del caso

Se identifican los valores en conflicto: beneficencia y autonomia. El médico decidiendo que por el
bien de la paciente y con el fin de salvar su vida, debe intervenirse atin contra su voluntad; y por
parte de la paciente, su negativa de ser intervenida. El conflicto de valores se analiza, se reflexiona y

sin duda prevalece la autonomia de la paciente y su decisién de no someterse a la cirugfa.

La sugerencia por parte del Comité de Bioética es que se respete la voluntad de la sefiora y
solamente se le otorguen los cuidados necesarios ya sea en el hospital o en el albergue para
mantenerla lo mas cémoda posible y sin dolor. Sin embargo, en sus circunstancias, podia esperarse

que el traumatismo tuviera como consecuencia el fallecimiento.

Este caso se ha presentado frecuentemente en el albergue y se procede respetando la autonomia de
las personas. El Comité de Bioética les sigue apoyando en los conflictos o en las dudas que tiene el

Patronato resguardando siempre la dignidad de las personas, su autonomia y sus derechos.
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Paciente embarazada en UCI

Comité Hospitalario de Bioética, Guanajuato
Victoria E. Navarrete Cruz’

Carlos Hidalgo Valadéz "

! Bioética, Campus Guanajuato, Universidad de Guanajuato, Guanajuato, México

I Departamento de Medicina y Nutricién, Divisién de Ciencias de la Salud, Campus Leén, Universidad de

Guanajuato, México.

En un hospital General, llega a urgencias la ambulancia trayendo a una paciente que enviaron de

un Centro de Salud, por no tener los recursos para atenderla. La acompafia su esposo.

Esta familia vive en una comunidad agricola y en la madrugada de ese dia, el esposo se percaté de
que la sefiora se encontraba en malas condiciones por lo que de inmediato la trasladé al servicio
meédico en su centro de salud comunitario, de donde a su vez solicitaron al hospital mds cercano una

ambulancia para trasladar a la paciente.

Se trata de una sefiora de 42 arios que de acuerdo con la explicacién de su esposo tiene antecedentes
de alteraciones neuroldgicas; presenta un embarazo de 36 semanas (72 gestacién); presenta
hemiparesia al parecer por evento vascular. La doctora encargada en ese momento del servicio de
urgencias llama al neurocirujano, al intensivista, al ginecdélogo y al neonatélogo a fin de tomar

decisiones conjuntas en relacién al tratamiento.

Se pasa a la paciente a realizarle una tomografia revelando ésta mitad cerebral isquémica. El
neurocirujano opina hacer una craneotomia; el intensivista sugiere intubar a la paciente y pasarla a
cuidado intensivo, con la circunstancia de que en la UCI no habia un lugar disponible en ese

momento.



El ginecélogo y el neonatélogo examinan a la paciente determinando que el bebé se encuentra en
buenas condiciones, con signos vitales estables. Estas circunstancias exigen actuar en cddigo rojo; y

antes de 20 minutos desde la llegada de la paciente se tiene listo el quiréfano.

Los especialistas deben tener acuerdos para intervenir cada uno en su especialidad.
La doctora que atendié el caso en el servicio de urgencias, ha pedido exponerlo al Comité
Hospitalario de Bioética a pesar de que ya hubo un desenlace del mismo; ella quiere tener la

tranquilidad de haber actuado ética y médicamente en beneficio de la paciente y de su bebé.

En la sesién del Comité Hospitalario de Bioética escuchamos a la doctora que estuvo a cargo de este
caso en urgencias; se revisé el expediente concluyendo que la actuacién de cada uno de los médicos
que intervinieron, lo hizo de manera certera. Se siguié lo que marca el Sistema ATLS (Advanced

traumatic life support) que es un A.B.C.D. secuencial y ordenado.

Al respecto de quien y como actuar, lo que se indica es en el orden comentado: primero satisfacer la
via aérea que es lo que mata al paciente si no se atiende, segundo atender las causas de perdida

sanguinea o shock en su caso; luego lo relativo al sistema cardiovascular y asi sucesivamente.

Muy importante a considerar es el embarazo que estaba en orden segun los expertos y tomando en
cuenta el estado de la madre se actud a tiempo para salvar la vida del bebé. La doctora a cargo de
urgencias, asi como los médicos especialistas que intervinieron actuaron de manera médico-técnica
correcta. Aunque en este caso no habia un conflicto ético propiamente, la doctora deseaba poner en
conocimiento del Comité Hospitalario de Bioética la forma en que se habia procedido con el fin de
que se confirmen o en su caso se modifiquen protocolos de actuacién cuando se atiendan casos
similares. Es de tomar en cuenta que la solicitud de la doctora para asistir a la sesién del comité y
para ser escuchada por éste, es significativa en el sentido de que el comité empieza a tener presencia

en este hospital del sector publico.

El Comité solicit6 tener conocimiento del desenlace de este caso.
La seriora fue intervenida mediante cesdrea para salvar al bebé, que naci6 en buen estado de salud.

A una semana de estar en la UCI, la paciente fallecié.

295



Probable caso de Sindrome de Harry -

Benjamin

Comité hospitalario de bioética del Hospital Cemain, Tampico

Tamaulipas, México

Dr. Agustin Lorfa Argéiz

Presidente del Comité de Bioética del Hospital Cemain

Tampico, Tamaulipas. MEXICO.

Médico Oftalmélogo

Diploma en Bioética por la U.L.LA (Universidad Libre Internacional de las Américas)

El comité horpitalario de bioética del Hospital Cemain, un hospital privado en la ciudad de
Tampico, Tamaulipas. MEXICO.Situado en el noreste mexicano, el estado colinda al norte con
Texas, US.A. y al Sur con el estado de Veracruz. Aproximadamente la ciudad, con su zona
conurbada cuenta con un millén de habitantes. Creado hace 24 afios por un pequefio grupo de 4
ginecdlogos, 4 pediatras y 2 anestesidlogos., cuenta ahora con una planta de mds de 110

médicos; con 38 camas sensables y 12 no sensables.

El comité se fundé en marzo de 2010, por un servidor, como trabajo final del curso de Bioética
Clinica y Social de UNESCO, a distancia. Cuenta con 20 miembros, de los que sesionamos 8 a 10,

un 50% aproximadamente.En general es un comité ain en autoeducacién.

En Septiembre de 2011, se nos pidié consejo,para un caso de probable Sindrome de Harry —
Benjamin (o transexualismo, o disforia de género). Uno de los 2 endocrinélogos del hospital nos
pidi6 presentar el caso para que el comité emitiera una recomendacién.-El colega endocrinélogo
tuvo a bien consultarnos y adelantarnos que el paciente ya habia estado en terapia hormonal con
otro colega endocrinélogo; que es casado, que la esposa estaba de acuerdo en que el usara ropa
intima femenina, que ella no se queria separar y que, ademds, se queria embarazar. Todas estas
son razones por las que nos consulta para que emitamos una recomendacién. Nos mostré una
carta escrita por el paciente, sin su nombre, El le habia dicho al paciente que le escribiera una

carta al comité de bioética.



Los datos sobresalientes de su Historia Clinica son: Aparentemente masculino, casado, 34 arios.
Madre diabética. Tia con cdncer. Padecimiento actual: Disociacién de identidad sexual, que
refiere haber sentido desde su uso de razén, condiciondndole ansiedad, poca socializacién
(Tomando hormonas tipo Progyluton y cyclofemina).

Exploracién: Peso 84Kgr., talla 1.74 M. Masa magra:58.2 Kg. Masa grasa: 25.5Kg. Ginecomastia
unilateral. Genitales externos masculinos.

Dx: Probable Sindrome de Harry-Benjamin. La esposa estd bloqueda y no opina al respecto. No
ha recibido terapia psicolégica.

Plan: Sometimiento al Comité de Bioética

Se transcribe el relato del paciente, para su lectura al seno del comité :

Mi historia es sencilla, tengo 34 afios los cuales siento que he desperdiciado, pues desde mi
infancia me senti diferente a los demads,creci apartad@ (la arroba es de él), en mi mundo, tratando
de entender por qué me sentfa diferente y pensando en cémo solucionar mi situacién. Creci en
una familia estricta la cual me inculcé principios que por la educacién y con la ignorancia que yo
tenfa llegué a pensar que lo que sentfa estaba mal y no debia de sentirlo. Al mismo tiempo, pensé
que con el tiempo se me pasarfa pues crei que era porque estaba creciendo, el problema fue
cuando empecé a tener ganas de experimentar lo que se supone que solamente sienten las chicas,
a escondidas comencé a hurtar la ropa interior de mis hermanas, pero al mismo tiempo me
entraba un sentimiento de culpa, pues mi padre siempre decfa que tenfa que ser como mi
hermano mayor o como él. Traté de bloquear mi sentir pero fue en vano pues apenas pasaban
unos dfas y ya no podia seguir, apenas comencé a trabajar y cambié mi vestimenta interior por la
que me hacia sentir bien y eso me hizo sentir mucho mejor, tuve algunas novias pensando que
era algo que con una pareja femenina se me olvidarfa pero siempre terminé alejaindome, fue
donde un tiempo me quedé sol@ tratando de acomodar las ideas en mi cabezay pensé que no era
posible que fuera gay, pues sabia que mis padres no lo aceptarian; aparte sentfa que mi cuerpo no
era el correcto, y comencé a buscar la manera de cambiarlo, pero el poco conocimiento y mis

recursos econémicos eran demasiado limitados .

Pasados los afios, me dediqué a trabajar y estableci un pequefio negocio y dejé pasar el
tiempo. Conoci a una chica atractiva y empecé a salir con ella, a platicar y a querer persuadir lo
que sentfa y en realidad crei que, si me casaba, tal vez con la vida cotidiana no tendria el tiempo
como para pensar en lo que sentfa, el problema era que mi ropa interior ella la verfa y tendrfa
problemas, pero eso tenia solucién. Crefa que tener hijos harfa que se me olvidara, pero empecé a
ser infelizpues senti que lo poco que tenia, que eran mis momentos y mi tranquilidad al usar la
ropa que me hacfa sentir quien soy, lo estaba perdiendo, asi que no pude mds y se lo dije con
miedo, pero abiertamente , ella se qued6 pasmada y de cierto modo me comprendid, sus palabras
fueron: “ quiero que me hables con la verdad y me digas que mas me ocultas”, senti mucho miedo
y le respondi : que toda mi vida me he sentido diferente y que desde que dejé de depender de mis
padres habia cambiado mi forma de vestir, aunque fuera en lo interior, por el temor al rechazo de
mi familia y toda la gente que me rodea en lo afectivo y laboral. Ella lo acepté y me dijo: “te

quiero demasiado y no te puedo dejar, me lastima mucho que me mintieras, pero te amo tanto
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que no puedo dejarte, eres mi esposo y asi te quiero, no me importa”. En ese momento sent{ un
gran alivio y he tenido una vida mds tranquila sabiendo que la persona con la que comparto mi
vida actualmente me acepta como soy. Pero conforme pasa el tiempo siento que se me va la vida
con este cuerpo que en realidad no es mio. Ahora creo tener los recursos para adecuar mi cuerpo
a mi mente, 4 afios atrds comencé a tomar hormonas, pero el miedo a quedarme sol@ me hizo

desistir pues esa parte no se la dije a mi compafiera.

A mediados del afio 2010 comencé a buscar informacién exhaustiva sobre mi situacién,
pues queriamos concebir un hijo, pero al mismo tiempo querfa cambiar mi cuerpo , y ;de qué
manera hacer las cosas correctamente para no hacerme dafio? Comencé a buscar ayuda
psicolégica y después de un tiempo busqué ayuda médica, la cual fue muy frustrante, pues el
médico me coment6 que era fécil solucionar el bajo conteo espermatico, pero al explicarle mi
disforia de género se molesté y me corrié. Segui buscando. A principios del presente afio ya no
pude m4s con el deseo de adecuar mi cuerpo con mi sentir, decidf tomar el riesgo por mi cuenta y
comencé una terapia de reemplazo hormonal, que en su momento pensé que era correcta, con la
deficiencia de los estudios clinicos que conlleva este gran cambio, fue cuando mi terapeuta me
recomendo ver a un médico que pudiera entender mi situacion, ademds que me gustaria que todo
saliera bien, sin complicaciones y tener una vida plena y satisfactoria como la mujer que soy, y
dejar de estar encerrada en un cuerpo que nunca he deseado. En cuanto a mi vida actual estoy
consciente de que todo cambiard, tendré rechazo de la sociedad, pero creo que lo superaré, pues
con los pequefios cambios que he logrado hasta hoy dia y con ayuda de mi terapeuta me siento
mds tranquila y segura, asi que, el qué dirdn o qué pensardn, creo que no me afectardn y si me

afecta sé que lo superaré.

Mi Esposa: he hablado con ella de todo este cambio que quiero hacer en mi vida por mi
bienestar personal; le lastima mucho pensarlo y se niega, pero ya le he comentado y se ha dado
cuenta que estoy en una decisién firme y que no cambiard, he hablado sobre la separacién, pero
los dos nos negamos a que eso suceda pues lo que sentimos el uno por el otro es muy fuerte, le he
hecho ver que no le puedo dar familia, pues creo que seria algo irresponsable de mi parte, pero no
niego que me gustaria tener un hijo antes de hacer el cambio, pero no es posible pues ya he
iniciado el cambio por mi cuenta, la terapia hormonal, lo cual no sabe. Me doy cuenta que a pesar
de todo me quiere demasiado, pues pese a la decisién que he tomado siento que me sigue
queriendo igual pues me ha comprado algunas prendas femeninas y me trata mas como lo que
soy: una chica, y se da cuenta que soy feliz, que me siento yo misma. Trato de entender que lo que
la abruma es el hecho de que cambiaré todo mi cuerpo y el qué dirdn de la gente y nuestras
familias, y lo entiendo, quiero pensar que con el tiempo me entenderd y me aceptard con los
cambios que se vayan dando, o llegard un momento en el que serd inevitable la separacién aunque

nos duela en el alma.

Si eso sucede siento que la estoy haciendo perder su tiempo para que realice su vida con un
hombre que la ame y la respete, pero no acepta la separacién. En otro punto, en la actualidad ya es
posible el matrimonio entre personas del mismo sexo, lo cual no serfa problema pues ya estamos
casados, lo inico serfa promover legalmente el cambio de mi nombre, y la adopcién aunque serfa

un punto muy delicado de tratar por la estabilidad emocional del pequefio. A final de esto creo
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que estoy adelantando mucho lo que quiero a lo que puedo lograr, solo el tiempo y las decisiones

correctas tomadas en el momento preciso me podran dar esas respuestas que ahora no tengo

(Relato firmado al calce y al margen con firma ilegible).

Al seno del comité se discutid, que estos pacientes tienen una gran tendencia al suicidio, una vez
que se les reasigna sexo, y asimismo se buscé una clinica con alta casuistica, encontrando en
Barcelona, Espafia, la Clinica de reasignacién de sexo del Dr. Ivdn Mafiero. Se anexa

contestacion:

De: Instituto Dr. Ivan Maiiero - Consulta (consulta®ivanmanero.com)
Enviado: martes, 27 de septiembre de 2011 08:19:33 a.m.
Para:  dr_loria@hotmail.com

Apreciado Agustin,

Si _b:}en el diagnostico a dia de hoy lo determina un psicélogo. Psiquiatra, en el
proximo DSM-V van a excluir el sindrome de las enfermedades psiquidtricas puesto
que en realidad lo Unico que hacen es excluir otros procesos patoldgicos como
esguizofrenia, fetichismo, etc..

Es decir es un diagndstico diferencial. El Sindrome por los ltimos avances de
los que disponemos tiene un origen bioldégico claro. Probablemente relacicnado
con receptores hormonales cerebrales y algun tipo de "alteracidn”.

En mi casuistica personal llevamos mas de 608 pacientes operados y miles

tr_'atados y desde luego jamas, hemos tenido ningln tema de suicidio ni problemas
mas alla de aquellos que se dan en la poblacién normal., con el agravante que

http://bl151w.blul51.mail.live.com/mail/PrintMessages.aspx?cpids=1337e780-68d3-See... 22/10/2011

estos pacientes tienen un plus enorme de stress por la disfuncidn social que
supone su trastorno y el rechazo familiar y social

Un saludo

Dr. Ivan Mafiero Vizquez

Cirujane Plistice Reconstructive y Estético
Jefe de la Unidad de Género
info@ivanmanero.com

Instituto de Cirugia Plastica Dr. Ivan Mariero.
T 902 40 15 40

www. ivanmanero,com

IVAN MANERO

INSTITUTO DE CIRUGIA PLASTICA

Guimca

MEDITERRANIA

El Dr. Harry Benjamin nacié en Berlin (1885-1986) fue un médico endocrinélogo alemadn,
especialmente conocido por su trabajopionero en el sindrome que lleva su nombre, el Sindrome
de Harry Benjamin o también conocido como transexualismo. Harry Benjamin recibi6 su
doctorado en Medicina en 1912 en la Cd. Universitaria de Tiibingen en Alemania; deja

Alemania en 1913 poco antes de la Primera Guerra Mundial, para ser voluntario en un proyecto
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sobre Tuberculosis. En 1915 inicia sus pricticas médicas particulares en Nueva York, y més tarde
en San Francisco, manteniendo su practica médica privada entre ambas ciudades. Su interés
principal era la investigacién en el sistema hormonal. Se volvié un discipulo de Eugene
Steinach, a quien visitaba en Viena, cada Verano durante sus 20 y tempranos 30. En esas
ocasiones el solia también visitar Berlin y encontrarse con Magnus Hirschfeld y Albert Moll, y

participar en sus congresos.

En 1948, en San Francisco Alfred Kinsey presenté a Harry Benjamin un caso particular, un
paciente suyo, un nifio “que aseguraba ser una nifia”, a pesar de haber nacido con el sexo genital
masculino, y también a su madre, quien deseaba poder ser ayudada y que su hija recibiese

asistencia, ayuda, en lugar de ser atormentada a causa de su problema.

Ni Kinsey ni Benjamin habian visto nada igual antes en su prdctica médica. Sin embargo, este
nifio llevé rdpidamente a Harry Benjamin a entender que esta condicién era diferente del
trasvestismo, nombre con el cual se clasificaba todavia por entonces, a los adultos que tenfan

aquellas necesidades y deseos de “convertirse en el sexo opuesto”.

Harry Benjamin arreglé que madre e hijo fueran a recibir asistencia quirtrgica a Alemania. En
1954 introduce el término transexualismo en la comunidad médica. Harry Benjamin era
percibido por sus pacientes como una persona de inmenso carifio, bondad y respeto,
extremadamente cuidadoso y atento, muchos de ellos mantuvieron prolongado contacto con él,
hasta su fallecimiento, més tarde. Harry Benjamin creia que el origen del transexualismo era
genético, enddcrino y hormonal. Finalmente en 1966 publica su libro The Transsexual
Phenomenon. Sumamente importante, ya que fue el primer trabajo extensivo describiendo y

explicando el tratamiento de esta condicién, del cual es el pionero,1

En un encuentro con Sigmund Freud, le dijo bromeando que “una desarmonia entre dos almas
podria ser seguramente explicada por una desarmonia entre sus dos gldndulas endocrinas”. La
Harry Benjamin International Gender Dysphoria Association fue constituida en 1979; el nombre
fue autorizado por el mismo.Estuvo casado con Gretchen, por 60 afios, a quien dedicé su

principal trabajo en 1966; tuvo una larga y distinguida carrera médica.

Asimismo, se discutié que hubiera una prueba genética, ya que se supone que una alteracién en

el gen MAP3K1, causa mutacién en los cromosomas sexuales.?® Por lo que se sugiere realizarla

! Disponible en www.shb-info.org/id1.html (Consultado el 21 septiembre 2011).

2 Pearlman et al. Mutations in MAP3K1 Cause 46,XY Disorders of Sex Development and Implicate a Common Signal
transduction Pathway in Human. The American Journal of Human Genetics 87, p.p. 1-7.2010.

3 Carruth Laura et al. Sex chromosome genes directly affect brain sexual differentiation. Brief communication; nature
neuroscience. Vol. 5 N0.10.0ct.2002 p.p. 933-34.



para afinar el diagnéstico de certeza.Estos pacientes deben pensar también en que habrd que

cambiar su personalidad juridica, con cambio de nombre y sexo.

El cambio de nombre por reasignacién de sexo es un proceso legal y administrativo inalcanzable
para la mayoria de los solicitantes, quienes deben esperar, al menos seis meses. Los costos del
trdmite rondan los 70 mil pesos y el proceso se encuentra a expensas del criterio moral de algunos
funcionarios. Este derecho, incorporado al Cédigo Civil del Distrito Federal en Enero de 2009, se
gesté desde la comunidad transexual para combatir la discriminacién y concité el apoyo de
defensores de los derechos humanos, socidlogos, antropdélogos, médicos, abogados, incluso
diputados locales. La posibilidad de rectificar el acta de nacimiento se concreté el 13 de Enero de

2009, en las adiciones y reformas al Cédigo Civil.

En vista de que el paciente es casado, heterosexualmente, habra que considerar una disolucién
de dicho matrimonio. Asimismo, por ahora no se recomienda que tengan hijos, ya que su vida
cambiard radicalmente, asi como la actitud de su ahora esposa, ya que también se aprecia que

ella no estd consciente de todo lo que conlleva y significa la reasignaci(’)n de sexo de su marido.

El porcentaje de afeccién de pacientes con Sindrome de Harry-Benjamin en nifias (nacidas con
genotipo XY ) varia entre diferentes estudios de 1:30,000 y 1:100,000. M4s recientes estimaciones

sugieren algo mads aproximado a 1: 100,000 para estos casos.

Estado actual del paciente

Se le entregé el documento del comité de bioética con las recomendaciones del caso; estd en
tratamiento psicolégico y con terapia hormonal de sustitucion. Ultimos reportes, més
sentimental, sin deseos suicidas, libido disminuida, erecciones esporddicas. Incremento del
cabello. Perfil hormonal de Marzo, 2012: Prolactina elevada 77, testosterona baja, 0.28,

estrégenos elevados 765. Atin no se ha hecho estudio genético o cariotipo.

* Disponible en www.diariodigitaltransexual. Acceso 20 Agosto 2012.
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Un caso ético-social de la Comisiéon de Bioética

del Hospital del Nifio de Panama

Claude Verges '
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Adelina Rodriguez
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! Pediatra-Neumologa, asesora del CB-HN, profesora de Etica Médica y Bioética, miembro del CIB-UNESCO
I pediatra, presidenta del CB-HN
I Fhfermera, miembro del CB-HN

v Trabajador(a) Social, miembro del CB-HN

Introduccién

Panam4 estd situado en el Istmo Centroamericano; cerca de la mitad de la poblacién vive en el
corredor Panama-Coldn, y el resto estd disperso en el pais con una densidad entre 25 y 2
habitantes por km2. Existe una gran desigualdad de niveles de vida con 25% de pobreza y 8% de
extrema pobreza. El sistema de salud estd distribuido entre el Ministerio de Salud (Minsa) 55%
de la poblacién, la Caja de Seguro Social (CSS) 35% y el sector privado 15%. La organizacién del
sistema de salud ptblico es la siguiente: puestos de salud, centros de salud del Minsa y
policlinicas de la CSS para la atencién de primer nivel; hospitales regionales con las
especialidades bdsicas en todas las cabeceras de provincias (diez); hospitales nacionales con todas
las especialidades médico-quirtirgicas y la infraestructura afin en la ciudad capital (dos para

adultos y uno para nifios).

El Hospital del Nifio es el hospital nacional pedidtrico que atiende a la poblacién infantil de la
capital y a todas las referencias pedidtricas de la Republica. Tiene una capacidad de 400 camas y
cunas. Cuenta con una casa para el alojamiento de las madres de escasos recursos que provienen
de lugares aledarios. En 1979 se abri6 el hospital a las madres durante las veinticuatro horas y se
inicié un programa de informacién sobre la enfermedad de su hijo/hija. En el 2000, se creé la
Comisién de Bioética del Hospital del Nifio con seis personas: médicos(as) pediatras y paido-
psiquiatra, enfermeras y trabajadoras sociales, un(a) representante de la comunidad (Verges,
2009); luego de un periodo de entrenamiento interno y externo y de promocién de su labor en la

institucién, se public6 su Reglamento Interno en la Gaceta Oficial en 2003 (formalizando de esta
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manera la autonomia ya reconocida de hecho). Desde entonces, la Comisién de Bioética ha
realizado: charlas y seminarios con el equipo de salud del hospital y con instituciones externas;
consultas a solicitud de cualquier miembro del equipo tratante o de los padres; normas para la
atencién de los nifios y nifias hospitalizados (confidencialidad, consentimiento informado,

rechazo de tratamiento). Presentamos uno de los casos atendidos.

Caso Clinico

(Caso real; se cambiaron las iniciales de la nifia)

Se trata de paciente femenina AL de 11 meses de edad, admitida en sala de medicina del
Hospital del Nifio con diagnéstico de malformaciones congénitas multiples (hipodesarrollo de
las 6rbitas, exoftalmia marcado, parpados incompletos, tlceras cornéales y fisura orbitomaxilar
con paladar hendido bilateral, pierna izquierda con muiién hasta la rodilla, pie derecho con
ausencia de los tres ultimos artejos y mano derecha sin pulgar e indice), hidrocefalia con
sustancia cerebral muy delgada, quiste aracnoideo, ausencia del cuerpo calloso, disfuncién

valvular y tlceras craneales.

Antecedentes personales. Es el segundo producto de una madre de 23 afios que naci6 por parto

vaginal en casa. La madre vive en un poblado de dificil acceso en la Cordillera Central. El
Centro de Salud mds cercano estd a 25 minutos en bote lo cual es costoso para ella. La madre
completo el ciclo basico de educacién. Es ama de casa y vive con su madre, su hijo de 4 afios y 6
hermanos menores que ella. Viven en casa de paredes y piso de madera, techo de paja, duermen
en hamacas, no tienen luz eléctrica, utilizan agua del rio y cocinan con lefia. Su pareja es su tio

paterno de 53 afios y no vive con ellos pues tiene otro hogar.

Al tercer dia de vida de AL, la madre llega al Hospital Regional de su provincia caminando. AL
es trasladada a la ciudad capital sin su madre, para recibir atencién de tercer nivel en el

Hospital del Nifio, ubicado a cuatro horas del Hospital Regional por ambulancia.

En el Hospital del Nifio, AL es admitida a la sala de neonatologia con un peso de ingreso de
3.8kg y se coloca en bacinete; recibe alimentacién por sonda orogdstrica. Se le realiza una
tomografia computarizada craneofacial y se informa los hallazgos descritos arriba con lo cual
neonatologia solicita una evaluacién por cirugia pldstica, genética, oftalmologia y neurocirugia.
Es evaluada por genética, sin la presencia de la madre ni antecedentes personales reportados en
la referencia (al no contar con recursos la madre demoré dos semanas en llegar a la ciudad), e
informan que se trata de malformaciones secundarias a bridas amnidticas. Se realiza cirugia
oftalmolégica al quinto dia de vida para reconstruccién de parpados y hendiduras. Neurocirugia

recomienda programar cirugl'a para colocacién de derivacién ventriculo-peritoneal por



hidrocefalia obstructiva. Al llegar la madre se le informa sobre las acciones tomadas, se le
realiza reconstruccién de parpado inferior con colgajo local y cierre de fisura labial bilateral y
reconstruccién de ala y piso nasal izquierda por cirugia pldstica. A partir de los 40 dias de vida
se orienta a la madre para iniciar alimentacién oral con jeringuilla. Se le da salida de la sala de
neonatologia, luego de 47 dias de estancia, con referencia a cirugia pldstica y neurocirugfa. Sale
con un peso de 4.69kg. Durante la hospitalizacién la madre de AL estuvo alojada en la casa del

hospital y recibié alimentacién.

La madre se queda en la ciudad en la casa de una amiga que conocié en el hospital, para poder
asistir a las consultas médicas. Es seguida ambulatoriamente por los especialistas que la
evaluaron durante la hospitalizacién. Los estudios audiolégicos diagnostican hipoacusia

neuronal bilateral profunda.

A los 7 meses AL inicia con vémitos e irritabilidad por lo que se admite para colocar una
derivacién ventriculoperitoneal. Sin embargo en los primeros dias de hospitalizacién AL
presenté un cuadro clinico de sepsis tratado con antibidticos y se pospone la cirugia hasta 17 dias

después. Se le coloca la derivacién y se egresa después de 25 dias de estancia hospitalaria.

AL ingresa nuevamente al quinto dfa de su salida por cuadro de fiebre, tos, agitacién y un
primer episodio convulsivo. Se diagnostica una neumonia nosocomial; ademds presenta tlceras
cornéales bilaterales y se descarta disfuncién valvular. Al completar el curso de antibidticos y es

egresada después de 11 dias de estancia.

Padecimiento actual. Once dias después AL es llevada al pediatra del Centro de Salud, quién la

refiere nuevamente al Hospital por presentar trayecto de la derivacién enrojecido, tlceras
craneales, exacerbacién de las tilceras cornéales y sospecha de sepsis. Habia estado nueve dias
con fiebre, vémitos, distensién abdominal, decaimiento e hiporexia. Es ingresada a la misma sala
y la pediatra solicita una evaluacién por trabajo social y salud mental para la madre por tratarse
de “una madre soltera, de escasos recursos y sin apoyo familiar ya que vive en drea distante y de

dificil acceso”.

AL estd en mal estado general y con datos de sepsis. Se transfunde glébulos rojos por la anemia
severa y se cubre contra gérmenes nosocomiales. Se realiza una tomografia cerebral simple que
descarta disfuncién valvular. A los 10 dias de hospitalizacién cirugia pldstica realiza el
desbridamiento de la tlcera occipital y se coloca un catéter venoso central. A los 14 dias de
estancia se nota un aumento del perimetro cefélico y abombamiento de la fontanela anterior; se

consulta a neurocirugia quién recomienda realizar una puncién ventricular y no cambiar la
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derivacién ventriculoperitoneal por la presencia de las tlceras craneales y porque siempre
consider6 que se trataba de una hidroanencefalia. A pesar de la puncién ventricular, AL presenta
mayor aumento del perimetro cefélico, estd decaida, pélida y febril, con vémitos y fiebre, por lo

cual se cambia la cobertura de antibidticos.

A los 35 dias de hospitalizacién la médica pediatra tratante consulta a la Comisién de Bioética
por “los diagnésticos de la paciente, su condicién grave y sus frecuentes ingresos en los tres
altimos meses; asi como por el dilema sobre la decisién de cambiar la derivacién
ventriculoperitoneal o realizar punciones ventriculares y las condiciones sociales que rodean a la
paciente: madre sola, sin familiares cercanos, sin trabajo, quién ha manifestado en muchas
ocasiones que quiere irse para su tierra, pero no sabe cémo recibirdn a su nifia con tantas
malformaciones”. El Comité de Bioética, compuesto por tres personas (médica pediatra,
enfermera y un trabajador social, pues los demds estaban de vacaciones) realiza la reunién tres
dias después con el acuerdo de la madre y con la presencia de la pediatra, la enfermera, el
residente de pediatria, el neurocirujano y la psiquiatra encargados de AL. El plan de andlisis de
los casos clinico-éticos presentados a la Comisién de Bioética del Hospital del Nifio sigue el
orden siguiente:
- Personas involucradas en la relacién clinica:

e El/la enfermo(a): confirmacién de diagnéstico clinico, complicaciones, tratamiento
con sus beneficios y riesgos, y prondstico del/la paciente con/sin tratamiento por sus
médicos(as) tratantes

e Padres o tutores encargados: confirmacién de que han entendido el diagnéstico,
tratamiento con sus beneficios y riesgos, complicaciones y prondstico

e El equipo de salud a cargo

- Situacién del/la enfermo(a) y su familia: determinantes de salud que dificultan la
atencién del/la paciente en un marco ético aceptable

- Valores éticos involucrados y alternativas éticas de solucién

A continuacién detallamos el andlisis clinico-ético realizado por la CB-HN en este caso.

Personas involucradas en la relacién clinica

- AL (la paciente): es la principal persona involucrada, pues las multiples malformaciones con

las cuales nacié motivaron hospitalizaciones recurrentes y prolongadas lejos de su hogar,
ademads del rechazo del resto de su familia. Algunas de las malformaciones son incompatibles
con una buena calidad de vida y el deterioro de su estado clinico empeoro el pronéstico hacia un
desenlace fatal (tal como ocurri6 después). Hasta cuando insistir en los tratamientos agresivos

de neurocirugia sin caer en el empecinamiento terapéutico?
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- La madre. En las familias que viven aisladas, la endogamia y el incesto son muy frecuentes
(MIDES, 2010), impactando negativamente la salud fisica (malformaciones y enfermedades
hereditarias) y la salud mental del grupo familiar y perpetuando las desigualdades de género.
Luego de varias conversaciones, la madre confié al trabajador social que su pareja ero su propio
tio pero que no vivia con ellos pues tiene su familia, aunque los apoya econémicamente. La
madre de AL tiene un sentimiento de culpa y temor de regresar a su ambiente sin haber podido
corregir la hidrocefalia de su hija y con un estado todavia peor por las infecciones que ha tenido.
Ademds, si los otros nifios y nifias estdn sanos, ella teme ser designada por el grupo familiar
como la responsable de esta situacién y expuesta a discriminacién. Es una madre vulnerable por
la conjugacién de la pobreza, la desigualdad de género y el nacimiento de una nifia con
malformaciones multiples. ;Como resolver el problema ético de proteccion y respecto de su

autonomia en estas condiciones?

- El equipo de salud del Hospital Regional. Los hospitales regionales tienen los recursos

humanos y de infraestructura para atender a las urgencias y los cuadros no complicados. En una
visién tradicional de la medicina, el equipo local actué en nombre de la beneficencia, buscando
una atencién calificada, pero no aplico la Ley 68 del 23 de noviembre de 2003, que obliga a
informar a los padres y solicitar su consentimiento informado para todo procedimiento o
tratamiento, y documentarlo. Ademis el valor de beneficencia fue incompleto ya que se separo a
AL de su madre en este traslado. Frecuentemente este proceso estd olvidado por los equipos
locales de salud, o si se realizan no se reportan en las referencias a las otras instancias.
Igualmente la comunicacién entre los diferentes niveles descansa sobre las relaciones
personales entre médicos aunque existen las normas para ella. ;A quién compete elaborar los

Instrumentos para la aplicacion del consentimiento informado conforme a la Ley 687

- El primer equipo tratante del Hospital del Nifio. Al recibir a AL, el equipo a cargo focalizo su

atencién sobre la resolucién técnica de los problemas de su especialidad, sin esperar a la madre
para su consentimiento informado ni tener en cuenta sus problemas socio-econémicos y
psicolégicos. Sin embargo, intentan compensar esta falla cuando llega esta tltima con la
informacién sobre lo realizado y las habilidades necesarias para su manejo ambulatorio. /Es

suficiente resolver los problemas bioldgicos para cumplir con la mejor calidad de atencion?

- El segundo equipo tratante del Hospital del Nifio. Luego de dos hospitalizaciones de AL en la

misma sala, la pediatra resuelve solicitar apoyo para la madre tomando en cuenta su situacién
psicolégica y socio-econémica. Al empeorar el estado clinico de AL y con la opinién negativa de
neurocirugia sobre el diagndstico y la evolucién, la misma pediatra solicito la opinién de la

Comisién de Bioética del hospital. Durante las hospitalizaciones, la pediatra logré establecer



relaciones de confianza con la madre, quién la confianza de regresar a solicitar el certificado de
defuncién y el apoyo necesario para los trdmites administrativos y de sepelio de AL. ;Como

promocionar la atencion del binomio madre-hija(o) en todo el equipo de salud?

- La_amiga de la madre. La estancia prolongada de algunos nifios y nifias favorece la
comunicacién entre las madres en las salas abiertas. Aunque la poblacién que se atiende es de
bajo recursos, dentro de esta categoria existen diferentes rangos y las madres citadinas orientan
a las madres que llegan del campo. La actitud de amistad que va mds alld de la solidaridad
corriente es rara aunque no excepcional y revela los aspectos humanos de la cultura panameiia.
La Comisién de Bioética debe tomar en cuenta esta cultura para promocionarla y asi reforzar la

auto-estima y la solidaridad de las personas que hacen uso de sus servicios.

- La Comisién de Bioética del Hospital del Nifio (CB-HN). Al recibir la consulta, la Comisién

organiz6 una reunién con todos los actores del equipo de salud, escuchando los argumentos de
cada uno a partir de los cuales dio sus recomendaciones. Ademds de conversar con la madre
luego de la reunidn, la CB-HN encargo a la pediatra tratante conversar mas profundamente con
ella por los vinculos de confianza creados. En los casos de hidroanencefalia, la CB-HN realizo
amplias consultas locales y revisién de la literatura médica-ética y acordé que al comprobar este
diagnostico con certeza, se manejaria a los/las pacientes con cuidados paliativos luego de amplia

informacién y acuerdo de los padres. ;Como mejorar el trabajo de la CB-HN?

- La Comisién de Cuidado Paliativos (CCP). La CCP inicio sus labores en 2003 bajo el liderazgo

de una pediatra-oncéloga y de una enfermera especialista en psiquiatria y el mismo equipo se
constituyo en una organizacién no-gubernamental sin fin de lucro para la atencién en casa de
los/las pacientes del Hospital del Nifio. La CCP trabaja en coordinacién con la CB-HN y ha
extendido la atencién a todos/as los/las enfermos/as con pronéstico de muerte de menor de seis

meses independientemente del diagndstico de base.

Problemas del entorno econémico-social y ambiental (determinantes de la salud)

Determinantes sociales La Comision de Bioética debe tomar en cuenta la situacién socio-
econémica de la familia para proponer soluciones pertinentes y factibles en el marco de los
Derechos Humanos y de los valores de la Bioética.

El problema de la tenencia de la tierra es un problema histérico en Panam4a. Uno de los
resultados de esta situacién es el desplazamiento de los grupos familiares hacia las tierras
"virgenes": no-tituladas por su acceso geogrifico dificil o por pertenecer a las comarcas
indigenas. En el caso de AL, su familia migré hacia la cordillera. Generalmente es una

agricultura de subsistencia para las necesidades de la familia y algunos escasos productos para la
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venta. Los datos sobre la vivienda de la familia de AL revelan esta situacién socio-econémica de

extrema pobreza.

La falta de recursos econémicos para poder viajar y asistir a las citas de control, puede ser un
factor de abandono de tratamiento. En el caso de AL, la madre tuvo la suerte de encontrar a otra
madre que se compadecié de su situacién y le ofrecié albergue mientras la nifia necesitaba

atencién médica.

La madre de AL trabaja en su casa, ya que las oportunidades de trabajo en la regién son nulas;
migrar a la ciudad en busqueda de trabajo implica tener alguien que la pueda recibir, y esta
btsqueda generalmente no da resultados por el bajo nivel de educacién formal (los nifios y
nifias de las regiones apartadas asisten al ciclo basico escolar para abandonar alrededor de los

doce-quince afios (INEC, 2011).

Problema de acceso a los servicios de atencion Las infraestructuras de salud existentes
en estas regiones tienen lo minimo necesario para cumplir con los programas de atencién
primaria definidos por el Minsa; frecuentemente funcionan con plantas eléctricas. El horario de
atencién es irregular por falta de personal. Los problemas de acceso son bidireccionales: ademds
de los problemas mencionados anteriormente, el embarazo es percibido por las mujeres y la
comunidad en general como una situacién "normal" de la vida de las mujeres. En el programa
de control del embarazo, el Minsa entrega suplementos de acido félico para prevenir los defectos
del tubo neural; al no atenderse la madre de AL no recibi6 este beneficio, lo que podria ser una

de las causas de ciertas malformaciones.

El Minsa ha desarrollado campafias de promocién para el parto seguro a cargo de personal de
salud entrenado. En las familias y grupos aislados, las mujeres de mayor edad estdn consideradas
como capaces de atender un parto porque ellas mismas dieron a luz a nifios/nifias sanos. La

madre de AL dio a luz en su casa, ayudada por su madre.

La organizacién de la atencién en los servicios de salud ha concentrado en la capital y en las
capitales regionales, los servicios para la atencién de las personas con discapacidad. Sin embargo
solo la capital del pais cuenta con los servicios completos y mds avanzados. Por esta razén, la

madre de AL tuvo que quedarse en Panama cuidad.

Valores, principios y derechos involucrados en este caso
Autonomfa, vulnerabilidad y justicia. Tealdi define a la vulnerabilidad como una

situacién permanente (algunas discapacidad severas, los extremos de la vida) o transitoria
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(enfermedad aguda, perdida de un ser amado, embarazo) que es afectada por factores externos
injustos por ser socialmente prevenibles. Frente a esta vulnerabilidad que en casos como el de
AL conjugan varios factores, Tealdi plantea la ética de proteccién con medidas sociales que
mitigan los efectos negativos. Este enfoque ha sido adaptado por el HN con alojamiento,
alimentacién de las madres con escasos recursos y sin familiares en la ciudad. Por otra parte, la
politica histérica de informacién a los familiares y capacitacién sobre el manejo de la
enfermedad, reforzada por la labor de educacién sobre los valores bioéticos de la CB-HN
permitieron a la madre de AL tomar decisiones auténomas sobre su hija. Por otra parte, la
pediatra estuvo consciente de la necesidad de una atencién holistica del binomio madre-hija con
la cual logro la confianza necesaria para la mejor atencién posible de AL, lo cual facilito
indirectamente el desarrollo de la autonomia de la madre aun cuando los factores externos de
pobreza extrema y acceso geografico no cambiaron. Este ejemplo muestra que, aunque los
servicios de salud tienen un impacto limitado sobre la mayoria de los determinantes de salud,
pueden jugar un rol positivo en la construccién de la auto-estima y autonomia de las personas
que acuden en busqueda de atencidén. El uso de los servicios de salud por los individuos revela
que las experiencias previas acumuladas tienen un rol importante para la toma de esta decisién.
Independientemente de los otros factores, las experiencias positivas reforzaran la confianza en
ellas y su uso; pero es indispensable que el Estado resuelva los otros factores para mejorar el
acceso y cumplir con los derechos humanos y la justicia tales como expresados en la
Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos (DUBDH) de la UNESCO y la
Constitucién panameria.

Consentimiento informado. Ligado al reconocimiento de la autonomia de los pacientes
o de sus padres en caso de la nifiez, el consentimiento informado (CI) es un proceso de didlogo
entre el equipo de salud y la familia en el cual cada uno entrega la informacién pertinente para
una atencién de calidad de la situacién de salud/enfermedad. Aunque la situacién ha mejorado
por los esfuerzos de educacién en bioética y la divulgacién de la Ley 68 del 23 de noviembre de
2003, todavia hay que insistir mucho mds sobre la necesidad de realizar y documentar este
proceso. La existencia de un comité de bioética institucional facilita la asimilacién del CI por
parte de todos los miembros del equipo de salud: en el Hospital del Nifio la redaccién de un
documento consensuado por todas las partes tomo dos afios de conversaciones y actualmente
estd regularmente empleado. Sin embargo, aun en esta institucién, el paternalismo médico
actiia en nombre de la beneficencia y del "mejor interés" de la nifiez como se observo en la
actuacioén del primer equipo tratante, mds cuando los padres estdn ausentes por alguna razén. La
bioética admite esta posibilidad solo cuando se trata de una urgencia vital y solo
transitoriamente. El CI es una obligacién ética que traduce el respecto a la libertad de decisién
de las personas (Art. 1 de la Convencién de los Derechos Humanos, Art. 1 de la DUBDH, Ley 68)

y al derecho de los padres de velar por la salud de sus hijos/hijas (Convencién sobre los Derechos
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del Nifio, Cédigo del Menor y la Familia). Sobre esta base el CI hace parte de la atencién integral
y de calidad que necesitan las personas para resolver sus problemas de salud. La Ley 68 no
contempla sanciones para el personal de salud que no cumple con ella, sin embargo, si se
produce un dafio, los jueces agregan actualmente la falta de su cumplimiento a las otras
disposiciones del Cédigo Penal.

Seguridad y calidad de la atencién. El Articulo 14 de la DUBHR considera a la salud
como un derecho intrinseco que implica la calidad de servicios como la expresién de respecto y
proteccién a los derechos humanos. Por lo tanto la seguridad, la eficacia y la calidad de los
servicios son esenciales. Es un deber del Estado de cumplir con estos postulados y ofrecer una
organizacién de los servicios ptiblicos de salud con la capacidad de respuesta de calidad asf como
facilitar el acceso de sus ciudadanos. El mismo articulo se aplica a la atencién hospitalaria:
aplicar las guias y normas de atencién tomando en cuenta los aspectos culturales y sociales de
cada enfermo(a) en su entorno familiar. La CB-HN, luego de multiples consultas y tomando en
cuenta la Ley 68 y el Cédigo del Menor y la Familia, ha considerado que los valores de no-
malevolencia y de seguridad de la atencién deben primar sobre el empecinamiento terapéutico
y que se deben buscar alternativas que pueden aliviar el padecimiento o sus complicaciones sin
poner en peligro la vida o la estabilidad del paciente (cuidados paliativos). El respecto de la
dignidad de AL implico suspender toda conducta agresiva que no presentaria ventaja clinico-
ética significativa siempre respetando la decisién auténoma de la madre. La confianza y la auto-
estima de la madre de AL construida durante las hospitalizaciones y la atencién ambulatoria
permitieron que la CB-HN junto con el equipo tratante abordaran esta alternativa en la
discusién.

Discriminacién, Dignidad y Justicia. La discriminacién de las personas con discapacidad
y con malformaciones es muy comun en nuestras sociedades, afectando su calidad de vida e
inclusive su derecho a la vida. El miedo de la madre de AL de regresar a su pueblo no puede
entenderse completamente si no se toma en cuenta esta dimensién. Los organismos de la ONU y
el Estado panamefio han desarrollados politicas de inclusién en los afios 2005, sin embargo hay
una falta de continuidad de estas politicas. Ademds la complejidad de la atencién
multidisciplinaria para la resolucién o alivio de estas patologias, hace que los recursos estén
concentrados en las instituciones centrales lo que dificulta el acceso de las personas que viven en
lugares aledanos. Desde la ética de justicia, de proteccién y de intervencién, la CB-HN considera
que es necesario promover el derecho a la vida y la dignidad de estas personas, y buscar
alternativas sostenibles para ofrecerles una calidad de vida. Sin embargo, es también necesario
promover el derecho a la diferencia y a la autonomia para no culpabilizar a las familias que no
quieren prolongar un sufrimiento que juzgan incompatible con la calidad de vida que esperan

para esta persona.
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Luego de discutir estos aspectos con el equipo tratante, la Comisién de Bioética recomendé lo
siguiente:

- Se recomienda que el equipo tratante (neurocirujano y pediatra) explique nuevamente a la
madre los diagnésticos, complicaciones y pronéstico de la paciente en cuanto a la
hidroanencefalia.

- En vista que salud mental atendi6 a la madre en una sola ocasién, la comisién recomienda
reevaluacion, apoyo y seguimiento a la madre por el pronéstico grave que neurocirugia plantea
sobre los diagndsticos.

- Apoyo por parte de trabajo social para localizar a los familiares y facilitar el regreso a su hogar.

- Solicitar apoyo del equipo de cuidados paliativos para AL y su madre.

Evolucién del caso posterior a la reunién. El equipo de salud mental brindo apoyo

psicoterapéutico a la madre quien presentaba un alto impacto emocional (tristeza y culpa), y
confirmo la necesidad de apoyo por el equipo de cuidados paliativos. Este tltimo refiri6é que la
madre comprendia el pronéstico de su hija y que estaba atravesando por un periodo de
adaptacién. Posteriormente AL presento la salida del catéter de derivacién con evidente pérdida
de liquido cefalorraquideo y una disminucién notable de la fontanela por lo cual el
neurocirujano retiro la derivacién. Después de 45 dias de estancia en el hospital, AL salié con su
madre para la casa de la amiga y con el apoyo del equipo de cuidados paliativos. AL falleci6 5
dias después del egreso. La madre acudié a solicitar a la pediatra tratante el certificado de
defuncién y trabajo social la apoyo con los traimites administrativos y el traslado del caddver a su

comunidad.

Alternativas para mejorar la funcién del CB-HN

Capacitacion para la atencién del binomio madre-hijo/a. E1 CB-HN ha contemplado la
necesidad de incluir en su programa de actividades la promocién para la atencién integral del
binomio madre-hija. La historia clinica realizada al ingreso de cada paciente debe servir al
equipo de salud para entender la complejidad de la situacién de la familia a la luz de los
determinantes de salud que han influido y que influirdn en el curso de la enfermedad de su
hijo/hija. Especialmente importante en pediatria es la relacién madre-hijo/a; el hecho que la
madre de AL tuviera otro hijo sano y que el supuesto padre fuera su propio tio debié llamar la
atencién de genética, salud mental y trabajo social. Sobre la base del respecto a la autonomia de
la madre y de la beneficencia médica, hubiera sido importante buscar més profundamente las

causas de las malformaciones de AL y dar consejeria genética a la madre.

Elaboracién de guias de atencion ética. Es necesario elaborar unas guias éticas con todas

las preguntas presentadas para que el equipo tratante las tome en consideraciéon en cada caso de
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malformaciones congénitas severas, basdndose en los principios éticos y los derechos humanos.
Estas gufas deben presentar los principios éticos y los derechos humanos insoslayables a fin de
responder a todas las preguntas necesarias que deben estar listadas con la advertencia que

pueden abrir paso a nuevas preguntas en algunos casos.

Comunicacion HN-diferentes niveles de atencion. Para mejorar la calidad de los
servicios de salud en los diferentes niveles es necesario que el CB-HN informe a los equipos de
las instituciones referentes sobre los problemas éticos de los pacientes referidos. Consideramos
que es una pista importante para la difusién y promocién de la bioética en los diferentes
servicios de salud. Igualmente la informacién sistemdtica al nivel central debe permitir a este
mejorar la distribucién de los recursos y disefiar politicas de salud acordes a las necesidades de

atencidn.

Conclusién

La Comisién de Bioética del Hospital del Nino de Panama ha intentado siempre de tomar en
cuenta los multiples aspectos involucrados en los problemas clinico-éticos desde los valores
bioéticos y los derechos humanos a fin de cumplir con los preceptos de la profesién médica
centrada sobre el/la enfermoj/a. El andlisis retrospectivo y exhaustivo de este caso revela algunas
insuficiencias que no se vieron durante la atencién inmediata, especialmente en la atencién del
binomio madre-hija. Sin embargo, las alternativas propuestas tomaron en cuenta el derecho de
nifiez y de su familia a la calidad de atencién, la beneficencia y no-malevolencia, la justicia y la

autonomia.
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Donacién de transplante renal

Comité de Bioética del Hospital de Clinicas

Facultad de Ciencias Médicas

Universidad Nacional de Asuncién

Fue creado por Resolucién del Consejo Directivo en 1999.
Sus objetivos principales son:
e Colaborar en la proteccién de los derechos de los enfermos, familiares, usuarios y
profesionales del hospital.
e Velar por la buena prictica asistencial y por evitar aquella que en su planteamiento no
produzca beneficios al paciente
e Analizar, asesorar y facilitar el proceso de decisién clinica en las situaciones que plantean
conflictos éticos entre el personal sanitario, los pacientes o usuarios y la Institucién.
e Contribuir a la educacién del personal sanitario en temas de conducta humana frente a

dilemas y conflictos referentes a la vida y la salud.

Composicién: 8 médicos de distintas especialidades (Enrique de Mestral, Julia Rivarola, Elena de
Mestral, Javier Giménez, Hugo Bianco, Umberto Mazzotti, Imelda Martinez, Hugo Espinoza) y una
enfermera (Norma Chaparro). En un principio se conté con un abogado y un sacerdote que fueron

retirdndose.

CASO CLINICO
Reunién del Comité de Bioética del Hospital de Clinica FCM - UNA en el Instituto Nacional de
Ablacién y Trasplante (INAT)

Presentes: Dr. Hugo Espinoza, Dra. Julia Rivarola, Prof. Dr. Enrique de Mestral, Lic. Adriana Denis,

Dr. Gustavo Melgarejo, Abog. Carolina Peralta, Lic. Néstor Marin, Dra. Gloria Orue.



Sr. C.G.: 54 anos, chofer, se ocupa de la manutencién familiar. Realiza hemodidlisis periédica en un
Hospital Distrital del interior del pais desde Noviembre de 2010. Los Drs. Daponte y Gloria Orue
solicitan al Comité el estudio del caso que necesita transplante renal.

Se ofrece como donante el Sr. D. B. de 29 afios, supuesto hijo extramatrimonial del futuro receptor.

Declaracién del Sr. C. G. (receptor) acompariado de su esposa: siempre se llevé bien con el hijo. El

ofrecimiento nacié de éste ultimo.

Declaracién del Sr. D.B. (donante) también acompafiado de su esposa y un hijo lactante: el

ofrecimiento nacié de él, por amor.

El dilema: hijo no reconocido y con otro apellido que quiere donar un rifién a su supuesto padre.

Discusién
Aspecto financiero: La ablacién y el implante asi como superacién inmunitaria cubiertos por la
INAT, que son unos 10.000 délares.

Se propone la prueba de ADN para cerciorarse de la consanguinidad.

Analizando el respeto a los principios de la Bioética: hay beneficencia, autonomia, solidaridad y
maéxima caridad. Pero sobre todo prima el valor de la autotrascendencia donde el hijo se da al padre

a quien ama.

Si el ADN diese positivo, no habrfa ningtin impedimento ético. Ambos estdn de acuerdo a someterse
a la prueba del ADN.

El Comité felicita la actitud del donante.
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Embarazo extrauterino abdominal

Comité de Bioética del Hospital de Clinicas

Facultad de Ciencias Médicas

Universidad Nacional de Asuncién

Sra. N. G.

Se interna el 5 de octubre de 2011 en el servicio de Gineco Obstetricia del Hospital de Clinicas el 5
de octubre de 2011 una mujer joven con diagndstico de embarazo extra uterino abdominal en fondo
de saco de Douglas, con bHCG y latidos cardiacos presentes. Previamente ya habia sido operada de
una sospecha de embarazo ectépico tubdrico. En esa ocasién se habia constatado una siempre pélvica
endometriésica que dificultaba examinar todo el abdomen. Anteriormente se habia hecho una

induccién de la ovulacién debido a su fertilidad alterada por endometriosis.

En la entrevista con el matrimonio, se constata una buena informacién de la situacién y de las
posibilidades terapéuticas. Se hizo un recurso de amparo para permitir a los médicos realizar los

procedimientos que ellos eligiesen (incluso la interrupcién del embarazo si fuese necesaria).

Disquisiciones bioéticas
En una situacién dificil como la actual y sin disponer de evidencias univocas sobre el tema (tanto
sobre la viabilidad del feto o del riesgo para la madre), es a veces dificil llegar a un consenso

undnime. La opinién de los expertos es como sigue:

La Dra. Julia Rivarola dice: la unién del évulo con el espermatozoide constituye la concepcidén y el
inicio de una vida humana y tiene la dignidad de una persona. Este embrién tiene 11 semanas con
todos su érganos formados y en este momento la madre no presenta complicaciones (hipotensién ni
dolores abdominales). Por lo tanto recomienda ante algunos casos publicados al respecto, la
#expectacién armada” hasta la viabilidad del feto (32 a 34 semanas). Tan pronto exista una

complicacién (aparicién de un sindrome de abdomen agudo) se debe intervenir quirtirgicamente en



el momento. El Dr. Umberto Mazzotti adhiere a estos términos y pone de relieve la virtud de la
prudencia que indica que existiendo otro servicio que tiene mejores condiciones para la atencién d
este tipo de paciente, debe ser trasladada. El Profesor Enrique de Mestral opina: si bien existen casos
anecdéticos de fetos viables, esto no se puede imponer como norma para todos estos embarazos con
riesgos netamente aumentados para la madre. Como en este momento no hay complicaciones y los
padres desean el nifio, se puede continuar el control cercano del embarazo en un medio con mejores
servicios a ofrecerles (traslado). En todo caso si sobreviniese cualquier signo de sangrado interno, se
debe proceder con lo que las reglas de la prctica médica indiquen en ese momento. La Dra. Elena
de Mestral adhiere al respeto de la vida del binomio madre-feto asegurando la atencién en un

servicio adecuado.

La paciente fue trasladada a un servicio con mayores posibilidades. El Ministerio de Salud constituy(’)

un “Comité de Etica ad hoc” y se procedié inmediatamente a la interrupcién del embarazo.

318



Experiencia en Uruguay



Experiencia de trabajo conjunto entre la comisién de
bioética y el equipo de cuidados paliativos de una
Institucién prestadora de servicios de salud de

Montevideo

Maria Sica

Abogada, Diploma en Bioética Ulia 2011

Al Prof. Dr. Carlos Gémez Haedo
In memorian

Institucién en la que se desarrolla la experiencia

El Sindicato Médico del Uruguay fundé en el afio 1935 el Centro de Asistencia del Sindicato Médico
del Uruguay (CASMU), como organismo adscripto, institucién de asistencia medica entidad sin fines
de lucro y con financiacién de caricter solidario por los distintos grupos de afiliados, a los efectos de
brindar asistencia medica y quirtirgica. Esta institucion vio modificada su naturaleza juridica en los
ultimos afios. Actualmente es CASMU Institucion de Asistencia Médica Privada de Profesionales Sin
Fines de Lucro, manteniendo su esencia y principios bdsicos, personal, instalaciones y su masa de

afiliados.

Se trata de una institucién prestadora del Sistema Nacional de Salud, que se enmarca en el nuevo
sistema sanitario uruguayo consagrado en la ley 18131 del afio 2007 1y complementarias. A la fecha,
esta Institucién es una de las mayores del sistema nacional de salud en lo que hace al numero de
afiliados, personal especializado, y servicios de salud, prestando asistencia centralizada y
descentralizada, en todos los niveles de atencién. Si bien se fomenta la atencién primaria y la
prevencién, se prestan niveles de asistencia de mayor complejidad, contando con sanatorio

quirdrgico, sanatorio medico, sanatorio relacionado con la maternidad, centro de terapia intensiva y

! www.parlamento.gub.uy
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de nivel intermedio y diversas policlinicas centralizadas con especialidades y estudios de alta

complejidad, asf como consultorios y policlinicas descentralizados

En nuestra Institucién, hace ya mds de una década, existe un Programa de Cuidados Paliativos que
prioriza la atencién a los enfermos en domicilio, pasando la misma a ambito institucional sélo en
aquellas situaciones en que las circunstancias del paciente, impide la concrecién de los cuidados
paliativos en su propio habitab. Este Programa, cuenta con profesionales altamente capacitados con

reconocida vocacién por el cuidado, que procuran la atencién del enfermo en su integralidad.

Esta Institucién ha sido precursora en la implementacién de un sistema de cuidados paliativos, que
en la normativa legal vigente que ha instituido el Sistema Nacional Integrado de Salud, estimula su
concrecién en todas las instituciones prestadoras de servicios de salud a fin de asegurar acceso

universal a estos cuidados.

B) COMISION DE BIOETICA Y CALIDAD ASISTENCIAL

Esta Comisién ha sido creada finalizando el afio 1991, bajo la idea e impulso del Profesor Carlos
Gémez Haedo,? médico de larga trayectoria en dmbitos asistenciales y universitarios, personalidad
cuyas ensefianzas y legado de humanismo, bonomia y probidad nos ha comprometido con nuestra
actividad.

4 esta Comision —denominada desde su inicio Comisién de

Con integracién multidisciplinaria,?"
Bioética y calidad asistencial—, se reunié con continuidad, a excepcién de algunos periodos en que

por distintas circunstancias se vefa resentida su quorum, su funcionamiento y campo de accién.

Luego de unos afios de actividad basicamente formativa’, esta Comisién comenzé a consolidarse ya
desarrollar actividades normativas, de asesoramiento, y posteriormente funciones de formacién al

personal de la Institucién.

% Doctor en Medicina y Profesor de la Facultad de Medicina de la Universidad de la Republica.

3 Médicos de distintas especialidades, psicélogo, licenciado en enfermeria, antropélogo, abogado.

4 En mi carécter de profesional de Derecho he sido integrante de la Comisién desde su fundacién, siendo designada en este
altimo periodo por el Consejo Directivo de la Institucién como abogada asesora de la Comisién.

> En la que tuvo una destacada participacién la Dra. Mag.en Bioética Dra. Maria Teresa Rotondo.
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C) ACTIVIDAD CONJUNTA ENTRE LA COMISION DE BIOETICA Y EL EQUIPO DE CUIDADOS
PALIATIVOS

A punto de partida de una actividad formativa relacionada con “La Etica al final de la vida”,
organizada por la Comisién y destinada al equipo de salud de la Institucién (médicos, enfermeros,
fisioterapeutas, psicélogos, asistentes sociales, etc.), surge la idea de trabajar en forma conjunta con
el Equipo de Cuidados Paliativos, a fin de reflexionar sobre las implicancias éticas relacionadas con

el cuidado del muriente® y la paliacién del sufrimiento.

Asf es que desde la Comisién de Bioética se propone a la Coordinacién del Equipo de Cuidados
Paliativos una reunién mensual con dicho objetivo. En el seno de la Comisién —ya mucho tiempo
antes de la experiencia que se describe en este trabajo—, advertiamos que desde lo cotidiano
evitamos pensar en nuestra finitud, pues es un tema que deviene dificil, considerando nuestra

cultura y particularmente nuestra forma de vivir y focalizar la vida.

En esta linea de pensamiento resulta inevitable recordar a los autores que nos hacen notar que los
seres humanos tendemos a negar esta realidad como si fuese ajena a la vida, como tragedia que sdlo
ocurre por mala suerte o por desgracia., asi como a los poetas que han sido receptivos a este
concepto tragico de la muerte, refiriéndose al morir desde esa perspectiva .También surge la idea
que la enfermedad nos hace vulnerables, nos da una cuota de vulnerabilidad que pesa sobre cada

uno de nosotros en nuestro camino por este mundo.

Si nos encontramos ante una persona enferma, el modelo de atencién médica imperante impone el
recurso tecnolégico en toda situacién mientras la persona se encuentre con vida, llevando inclusive
a considerar exigible y justificable del punto de vista ético, todo lo que es técnicamente posible, atin
en la postrimerfa de la vida. Ello implica muchas veces prolongar el proceso de morir, hacer que la
muerte llegue mas lentamente. El proceso del morir se alarga pues la tecnologia biomédica nos
capacita para prolongar la existencia hasta limites antes insospechados. Muchas veces los pacientes

mueren institucionalizados, lejos del calor del hogar, de su familia, de sus afectos.

Desde el enfoque de algunos autores, para los profesionales de la salud los pacientes murientes
representan un escollo embarazoso ya que nada pueden hacer para desviarlos de su evolucién fatal.

Es precisamente cuando la artillerfa terapéutica tradicional se ha mostrado ineficaz o sencillamente

® En este trabajo se utiliza la terminologia “muriente” conocida por la obra del filésofo argentino Sergio Cechetto.
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inutil para auxiliar a la persona, que un sistema de cuidados paliativos pueda brindar soluciones

précticas.(4)

La Organizacién Mundial de la Salud ha definido a los Cuidados Paliativos como
cuidados apropiados para el paciente con una enfermedad avanzada y progresiva donde el control del
dolor y otros sintomas, asi como los aspectos psicosociales y espirituales, cobran la mayor importancia.
El objetivo de los Cuidados Paliativos es lograr la mejor calidad de vida posible para el paciente y su
familia. La medicina paliativa afirma la vida y considera el morir como un proceso normal. Los
Cuidados Paliativos no adelantan ni retrasan la muerte, sino que constituyen un verdadero sistema de

apoyo y soporte para el paciente y su familia.

Como contrapartida, la filosofia de los Cuidados Paliativos posibilita y determina un profundo
cambio en ese modelo hegemdnico en el que prima, como hemos visto, el imperativo tecnoldgico,
ubicando a la persona como centro de la atencién y del cuidado, respetdndola en su integridad y su

dignidad hasta el ultimo dia de su ser.

Del informe del Comité de expertos de la OMS podemos extraer los objetivos especificos de los
Cuidados Paliativos:
¢ Reafirmar la importancia de la vida, considerando a la muerte como un proceso normal;
establecer un proceso que no acelere la llegada de la muerte ni tampoco la posponga.
e  Proporcionar alivio del dolor y de otros sintomas angustiosos.
¢ Integrar los aspectos psicolégicos y espirituales del tratamiento del paciente.
e  Offrecer un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a llevar una vida lo mds activa posible
hasta que sobrevenga la muerte.
e  Ofrecer un sistema de apoyo a la familia para que pueda afrontar la enfermedad del paciente y

sobrellevar el periodo de duelo.

Desde la Comisién de Bioética, se advirtié la necesidad de reflexionar en forma retrospectiva en
relacién a la situacién de algunos enfermos que requirieron Cuidados Paliativos. Para ello se valoré
como requisito el contar con un método de anélisis de las historias planteadas por los profesionales

del equipo de Cuidados Paliativos.

323



Desde el primer encuentro, se respet6 el anonimato y la confidencialidad’ de los datos personales
de los enfermos, por los que se presentaban con la correccién de aquella informacién
individualizante. También se plante6 la necesidad de que se tuviera una o mas reuniones de
deliberacién sobre el tema (oficiando un integrante de la Comisién de Bioética como moderador en
la reunién), y de que, a posteriori se centralizara un archivo con las consideraciones vertidas, y si

fuera posible, las conclusiones del grupo de trabajo.

D) METODO UTILIZADO PARA EL ANALISIS
La Comisién de Bioética ha tomado para la reflexion el “método integrado para el andlisis de
dilemas en bioética” presentado en el Documento de la Sociedad Espafiola de Medicina Familiar y

Comunitaria, Palma de Mallorca, 1996.

A los solos efectos de clarificar el método se transcribe el mismo.
METODO INTEGRADO PARA EL ANALISIS DE DILEMAS EN BIOETICA
I FASE DE FORMACION
1) Marco de referencia: Personalismo ontolégico Derechos Humanos
2) Principios o gufas generales
Nivel universal No maleficencia Justicia
Nivel particular Beneficencia Autonomia
I FASE DE INFORMACION Y ANALISIS
1)Recoleccién de datos
- Deteccién de problemas y definicién de los términos
- Bisqueda de experiencias semejantes
- Estudios de las circunstancias mds relevantes
2) Examen de posibles cursos de la accién
- Sujetos: Profesional competente Paciente capaz/Familiares
- Actuacién especifica: correcta (en relacién al marco y principios éticos) adecuada (circunstancias)
- Consecuencias:positivas, previsibles, queridas, negativas, imprevisibles,no queridas
3)Toma de decisién y ejecucién
- Elecci6én de un comportamiento
- Justificacion

. .,9
- Realizacién

7 Esta salvaguarda se cumple en este trabajo.

8 Grupo de trabajo de la Sociedad Espafiola de Medicina de Familia Rogelio Altisent Trota, Maria Teresa Delgado Marroquin,
Luis Jolin Garijo, Maria Nieves Martin Espildora, Roger Ruiz Moral, Pablo Simén Lorda, Jose Ramon Vazquez Diaz
Documento de la Sociedad Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria, Palma de Mallorca, 1996.

324



325

E) LA HISTORIA DE LUISA

Una de las historias analizadas en nuestro espacio de reflexién conjunto, ha sido la de Luisa.

La enferma, mayor de 80 afios, viuda, vivia con un hijo de alto nivel cultural y un nieto.

Antecedentes personales

Inicio década 1960 - Adenocarcinoma de endometrio (), con tratamiento quirtrgico y TCT.

Final de la década 1980 - Sindrome febril prolongado. Se realiza fibrolaparoscopia diagndstica que
informa secundarismo hepdtico, aunque la anatomia patologia no fue concluyente.

Final de la década 1990 Fibrosis pulmonar. Discrasis medular.

Inicio de la década del 2000. Cuadro de intolerancia digestiva alta por el que se estudia
constatdndose un cdncer gastrico avanzado. Se realiza derivacién digestiva con criterio paliativo.
Consulta con médico del Equipo de Cuidados Paliativos: En la primera visita se ha constatado una
paciente con vémitos (asi lo refiri6 un familiar), en la cual se comenzé hidratacién por parte de

médico tratante y anti-eméticos.

La enferma se encontraba en domicilio, lticida, con un estado general aceptable, mantiene un buen
dialogo con el profesional. En dicha oportunidad manifest6 que su principal causa de incomodidad
es el suero con el circuito y los vémitos que no son permanentes. Durante la entrevista con el

médico no se presentaron, nauseas, ni vémitos. Transito urinario y digestivo normal.

Examen fisico: Hidratada, eupneica, hipo-coloracién cutdneo-mucosa.

Abdomen discretamente distendido con ocupacién epigéstrica. Manifiesta escaso dolor a la
palpacién.

CV rr 84 cm, PP sonoridad y MAV conservados. MMII buena movilidad sin edemas.

Se le explic6 por el médico que no era necesario la permanencia del suero por el momento y que lo
que se le estaba pasando por el circuito se puede pasar por via subcutdnea. También se le plantea un
cambio en la medicacién antiemética. Se le informé que ademds debia hacerle el planteo al médico
tratante, profesional que la iba a seguir asistiendo con la participacién del medico del equipo de

cuidados paliativos.

9 Op. Cit.



El médico del Equipo de Cuidados Paliativos se comunicé con el profesional tratante, acorddndose
corregir vomitos por via subcutdnea, advirtiéndole a la enferma y a su hijo los eventuales efectos

colaterales de esa medicacion (insistiéndose en el efecto sobre el suerio).

A las veinticuatro horas, el hijo de Luisa, informa al medico del Equipo de Cuidados Paliativos que
una vez suministrada la medicacién, las primeras seis horas la paciente persistié con vémitos, pero
que ya hacia casi veinte horas que se habian suspendido los mismos. Se insisti6 en la tendencia al
sueno.

A posteriori, segtn relato del hijo, la enferma presenté un cuadro de rigidez que lo determino a

consultar en Servicio de urgencia, en el que se recurri6 a una ampollita de morfina para sedarla.

En el examen con el médico del equipo paliativo, Luisa se presentaba con discreta somnolencia,
comunicativa, mas a gusto. Se acordé que el profesional la veria en el domicilio nuevamente en

veinticuatro horas y ademaés se coordinaria visita con el médico tratante.

Al dia siguiente, Luisa fallece en la mafiana.

Mis de diez dias desde el fallecimiento de la enferma, se mantiene una conversacién por el médico
del Equipo con el hijo de la enferma, quien agradecio la asistencia prestada, no obstante recordar en
esa ocasién que las tultimas horas de vida de la paciente habian sido muy dificiles para
ella,presentando un cuadro de rigidez extra-piramidal.

La pregunta del hijo hacia el profesional se centré en la negativa a sedar a la enferma, cuando ya el
sedante habia sido indicado por el medico tratante, antes de que el medico del Equipo de Cuidados

Paliativos visitara en su domicilio a Luisa.

El profesional le explica su postura con respecto a la sedacién, que no habia sido pedida por la

enferma, y la conversacién termino en muy buen relacionamiento.”

Se han planteado reflexiones diversas y valiosas a punto de partida de la historia de Luisa."’
Se sefialé en primer lugar el concepto de personalismo ontoldgico, que implica que por el sélo

hecho de ser, todo hombre/mujer es persona, sujeto moral y juridico de derechos. Se enfatiz6 en la

10 Me permito tomar algunas de las reflexiones dadas en forma textual por integrantes del grupo de anlisis. Asi, se toman
expresiones de la Psicloga Maria del Lujan Diaz, del Dr. Carlos Brayer, de la Dra. Myriam Dibarboure, de la Dra. Yubarandt
Bespalli, transcribiendo asimismo algunas de mis apreciaciones efectuadas en dicha oportunidad, bdsicamente realizadas a la
luz de los derechos humanos.
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necesidad de tener en cuenta lo derechos humanos, basados en la dignidad de la persona, que
existen en todo ser humano, que no se pierden ni se menoscaban por el estado de enfermedad ni

otras circunstancias.

Se sostuvo que la dignidad" y los derechos humanos deben estar en la base de todo andlisis ético
referente al final de la vida. También se tuvo presente lo estipulado en el Cédigo de Etica Médica
vigente Uruguay en el que se estipula: “..En enfermos terminales, aliviar sufrimientos fisicos y
mortificaciones artificiales, ayudando a la persona a morir dignamente, es adoptar la decisién

éticamente apropiada”.

Por otra parte, se hizo referencia a los tradicionales principios de la bioética, no maleficencia,
justicia, beneficencia, y autonomia. Se valoré cémo se presentaron los mismos en la situacién a
estudio. Asimismo se procuré conceptualizar la terminalidad, rechazando que se utilice la expresién
“paciente terminal”. Siguiendo a Cechetto:!®

La enfermedad terminal pasa a encarnarse en el individuo y lo convierte a él mismo en terminal, en

“«

objeto de contagio simbdlico..” Este autor, agrega “..el peso del diagndstico lo lapida y ya no le
permite volver a ser un hombre. Esa condicién le serd negada porque reconocérsela seria admitir lo

falaz de la identificacién de persona/enfermedad mortal, y sobre todo, que ese ser humano pertenece

. .. 14
aun al reino de los vivientes...”.

Asi, se ha sefialado'® “Me parece muy interesante como confluyen desde los diferentes participantes
en la reunién, y a su vez, con diferentes perfiles disciplinarios, la necesidad de ahondar en las
mismas cuestiones. Es también muy grato darme cuenta como se enriquece la visién desde las

diferentes disciplinas y cudn formativa resulta esta modalidad de trabajo.

Revisando las definiciones aportada, sobre: cuidados paliativos, sedacién, enfermo terminal, me
surgen algunas preguntas: ;Qué significa curacién? ;Cudl es la expectativa que tenemos respecto al

“curar”?

! Respeto de si mismo, excelencia o calidad.

12 Cédigo de Etica Médica Sindicato Medico del Uruguay editado por SMU Montevideo 1995.
13 Cechetto S. Curar o Cuidar. Bioética en el confin de Ia vida humana. Editorial Ad -Hoc.

4 Op. Cit.

15 Ps. Maria del Lujan Diaz expresiones vertidas en reunién del equipo (inéditas).
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¢Qué significa curar desde un punto de vista fisico, psicolégico, social y espiritual? :Cémo seria

abordar la curacién de todos estos aspectos integrados?

También se ha reflexionado en relacién a la sedacién.  Existen otras formas de sedar el sistema
nervioso central sin apelar a los firmacos? ;U otras formas que complementdndolas permita
disminuir esta aplicacién y evitar en lo posible comprometer la pérdida o disminucién de la
conciencia? ;/No serd que acrecentando el estado de conciencia en el paciente acerca de su situacién
que se puede apuntalar un proceso hacia la paz, la confianza y la calma que podria resultar en si

mismo una curacién para su alma?

PRINCIPIO Y FIN...

Principio y fin, siempre se tocan, de alguna manera un aspecto nace del otro porque lo contiene en
si mismo como la noche se deviene en dia y el dia en noche; como el frio en calor y el calor en frio.
La filosoffa taoista ha observado esto en toda la naturaleza y ha descrito dos principios de la energia:
el Ying y el Yang, principio femenino y masculino. Lejos de oponerlos, los vincula dialécticamente,

de manera complementaria, advirtiendo, que en su unién, se contempla la totalidad.

En cambio, la concepcién filoséfica cartesiana que subyace en el conocimiento cientifico que
nosotros, en occidente hemos aprendido, separa y divide enfrentando los conceptos e impidiéndonos

llegar a una comprensién, total, relacional, unitiva de todas las cosas.

Nuestra prictica que lleva en si misma, la intencién de integrar, estd cargada de conceptos
significados para esta filosofia dualista que, por ejemplo, en temas de nuestro interés: separa y opone
lo fisico de lo espiritual. Entonces, cuando nos ponemos en contacto con la persona que se halla en
el umbral de la muerte, nos cuesta pensar de otra manera que no sea en términos de terminal, final,
porque en realidad estd implicita la creencia de que: “ya no hay tiempo ni curacion posible’, “no hay
mds nada para hacer’, etc. Ademds, y por todo esto, los conceptos utilizados quedan animados por
los sentimientos provenientes de lo dramatico, de lo irreversible, de la desesperanza. Por lo tanto,

cuando hay que participar e informar al paciente y su familia sobre este hecho, la preocupacién

recae en encontrar la mejor manera de comunicar una “mala noticia”.

Esta es una carga emocional y espiritual muy fuerte para el paciente, los familiares y el equipo de

asistencia facilitando la creencia de que son la escalera de lo dltimo, una excesiva responsabilidad



que carece de la ayuda que puede provenir de otra concepcién que albergue la filosofia que entiende

que todo final es un principio.”*®

La ética y los cuidados paliativos, la muerte y el proceso de morir, el ser humano y su dignidad,
Distintas opiniones, reflexién conjunta que desde nuestro Comité se promovié y que tuvo en los

integrantes del Equipo de Cuidados Paliativos, interlocutores vélidos para esta propuesta.

Otros pacientes, otras historias fueron base para nuestras reflexiones y una conclusién surgié en
forma undnime, de este grupo de trabajo que se habia conformado: el enriquecimiento personal y

grupal.

Para el Equipo de Cuidados Paliativos, una consolidacién en su importancia y misién. Una mayor
conviccién por parte de los profesionales, en su desemperio, en sus posturas, en su relacionamiento
con los pacientes que transitan el proceso de morir, en la ayuda y cuidado a la persona, muchas

veces temerosa y sufriente, en esa etapa tan especial de la vida de un ser humano.
Para el Comité de Etica, una experiencia extramuros, que permiti6é dar rostro, nombres, historias y

reflexiones sobre la sedacién, sobre el final de la vida, sobre la ayuda y el respeto en su dignidad e

integridad al paciente que estd muriendo.

16 Ps. Maria del Lujan Diaz Expresiones vertidas en reunién del Equipo (inéditas).

329



Experiencias en Venezuela



Caso clinico: El nifio Julidn Parker

Profesor Ludwig Schmidt

Universidad Catélica Andrés Bello. Facultad de Derecho

Escuela de Derecho. Seminario de Bioética y Derecho

No hay peor crimen que ser pobre. Ser pobre es una cualidad que se encuentra fuera de la
naturaleza humana pero al mismo tiempo dentro de su physis. Por esta misma razén en algunos
casos concretos no es prudente separar la condicién de hombre de la definicién de pobreza,
puesto que esta integra activamente la vida de muchas personas. Si el supuesto anterior es cierto
entonces cabria preguntarnos: ;dénde entra la calidad de vida de dichas personas si sufren de
este terrible mal? Es de esperarse que el concepto de calidad de vida integra muchos otros
supuestos, mds alld de la pobreza, pero cuando ésta atenta contra la vida de un pequefio nifio de
doce afios, teniendo en cuenta que la vida es el valor o el supuesto principal de la expresién

“calidad de vida”, se sabe que esta no podr4 existir siempre y cuando exista la pobreza.

Idea ética central
Serd correcto impedirle la salida con sus respectivos padres al nifio Julidn Parker del hospital

donde se encuentra en aras de la calidad de vida que el hospital estd obligado a ofrecer.

Escenarios
Hospital tipo IV
El piedemonte andino, casa de Julidn Parker

El hospital ubicado en la ciudad de Caracas.

Interrogantes éticas que se formulan
¢Por qué los padres esperaron hasta que se agravaran las circunstancias para llevarlo al hospital?

¢Por qué el hospital tipo IV permitié que los padres se llevaran al paciente?

Actor / Valores
Julidn Parker: sufrimiento, amor por sus hermanos.
Los padres de Julidn Parker: ignorancia, pobreza, amor familiar.

Los médicos de Julian Parker: responsabilidad, honestidad.
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Principio

Se deberd garantizar la calidad de vida de cada persona humana en todo momento de su vida.

Criterios objetivos
Entre las normas que integran el derecho a la salud encontramos el Articulo 25 de la

declaracién universal de derechos del hombre la cual nos dice que

Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi como a su familia, la
salud y el bienestar, y en especial la alimentacién, el vestido, la vivienda, la asistencia médica y los
servicios sociales necesarios; tiene asimismo derecho a los seguros en caso de desempleo,
enfermedad, invalidez, viudez, vejez u otros casos de pérdida de sus medios de subsistencia por

circunstancias independientes de su voluntad.

Por otro lado encontramos los derechos del paciente terminal entre los cuales destaca que el
paciente terminal tiene el derecho al principio bioética de la autonomia o “autodeterminacién”,
es decir, el respeto a las decisiones del enfermo en cuanto a las terapias que se le pudieran
realizar y tiene el derecho a recibir toda la informacién necesaria. Y a su vez se encuentra
consagrado en esta ley que el paciente no debe morir solo, sino acompafiado por personas de su

afecto y debe respetarse la dignidad de su cuerpo una vez fallecido.

Esto es lo mds cercano a calidad de vida que puede existir en una norma de derecho positivo
dado a que la calidad de vida es un concepto muy general y la concepcién del mismo puede

cambiar dependiendo de la 6ptica con la que se mire.

Criterios subjetivos

Este es un caso complejo en el que existen dos posturas distintas. Por un lado, tenemos a los
padres quienes buscan el bienestar de su hijo y por otro, los médicos que a su vez también
buscan este bienestar. Cabe preguntarnos entonces que es lo que se considera bienestar y porque
este concepto cambia entre los médicos y los padres. En el caso de los médicos, ellos interpretan
bienestar como el bienestar biolégico, se enfocan en ese ser biolégico que es el paciente. En el
caso de los padres, buscan el bienestar afectivo de su hijo, puesto que se enfocan es en el ser
social y en buena parte en el ser psicoldgico. El problema de cada una de estas visiones del
bienestar es que ninguna es completa ya que el ser humano es la combinacién de todas estas
vertientes. Pero adaptdndonos a la situacién en la que se encuentra Julidn Parker, es imposible
que todas se retinan, serd indispensable tomar una postura en la que se logren consolidar la
mayor cantidad de &mbitos que integran al ser humano y estos se encuentran en el concepto de
bienestar de los padres dado a que se preocupan por su calidad de vida viendo que medicamente
o biolégicamente estd practicamente desahuciado. Los padres tratan de darle calidad de vida al

garantizarle una muerte junto a sus seres queridos y en paz, lo cual estd intimamente



relacionado con el bienestar. Las intenciones de los médicos son loables sin embargo, las

probabilidades de vida son bajas y atentan contra la libertad del paciente.

Conclusién

Es necesario permitirle a Julidn Parker egresar de la institucién médica puesto que lo que se
busca es poderle garantizar la mayor cantidad de felicidad en las dltimas horas de Julidn, tanto
felicidad para él como para aquellos que lo rodean. Seria tal como lo dicen los padres del
paciente “perder el tiempo” seguir esperando y ademds los médicos no pueden negarse a dejarlo
egresar puesto que dicha decisién queda en manos del paciente o de sus tutores en este caso que

serian los padres y negarse serfa totalmente ilegal.

Propuesta de mejora

La mejor propuesta en un caso como este serfa la de previsién, los padres tardaron mucho
tiempo en llevar a Julidn al hospital, posiblemente porque desconocian de la gravedad de su
situacién, por ende es necesario informar a la sociedad de tales males y de cémo se presentan.
También en este caso concreto una propuesta de mejora serfa analizar cudles son las
probabilidades de conseguir la sangre que necesita el paciente a tiempo y si son muy escasas,
permitirle egresar y de existir tal probabilidad dejar que se le haga la transfusién y luego

llevarlo junto con sus hermanos.

Glosario

Gingival: Relativo a las encias.

Epistaxis: Salida de sangre por la nariz.

Hipotenso: Afectado de baja tensién arterial.

Taquicérdico: Sufre de ritmo cardiaco acelerado.

Adenomegalias: Afeccién de los ganglios linfiticos.

Hepato-esplenomegalia: Aumento del tamario del bazo.

Blastos: Denominacién genérica de las células de los tumores.

Neutropenia absoluta: Ausencia de neutréfilos (un tipo de glébulos blancos) en la sangre.
Trombocitopenia: Ocurre cuando el nimero de plaquetas es subnormal.

Leucemia Linfocitica Aguda: Tipo de leucemia en la cual se encuentran demasiados glébulos

blancos inmaduros linfoblastos en las células en la sangre y en la médula 6sea.

Bibliografia

Droste C. Von Planta M. Guia diagndstica. Colombia: Grass Ediciones; 1994.
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La fecundacién postmortem y sus implicaciones: el

interés del nifio por nacer

D. Prof. Ludwig Schmidt H.

Abog. Vanessa Gonzélez A.

Introduccién

Las técnicas de reproduccién asistida con seres humanos,! se ha venido perfeccionado en las
dltimas décadas, permitiendo a multiples parejas concebir un hijo que de forma natural no
hubieran podido lograr, independientemente de las intenciones éticamente discutibles.? El hito
en fecundacidn artificial se inicia en 1978 con Louise Brown, la primera nifia probeta nacida en
el mundo. Independientemente de las posturas ético-juridicas que puedan argumentarse sobre
la finalidad de estas técnicas, y su licitud o no, lo cierto es que cada vez més son las mujeres que
se someten a las técnicas de fertilizacion asistida,® e incluso, llegan a solicitar desde los afios 80,
como si esto es un derecho adquirido por la posibilidad biotecnoldgica de ser inseminadas con el
semen de su marido recién fallecido o que sepan que dejé semen crioconservado en algin
laboratorio, para cumplir el deseo de tener descendencia y mantener vivo su recuerdo, a través

de un hijo.

1 Si bien la inseminacién artificial es una de las técnicas empleadas, la fecundacién «in vitro», a diferencia de la
fecundacién «in vivo», es la que puede lograrse en el laboratorio y en las condiciones adecuadas cuando se ponen en
contacto un(os) évulo(s) con espermatozoides, uno de los cuales lo(s) fertiliza. Al microscopio puede seguirse el proceso
y el desarrollo del embrién(es) originado(s). A esta serie de procesos se le dan diversos nombres: fecundacién
extracorpérea, fecundacion in vitro o en laboratorio, traslado de embriones, ectogénesis preimplantatoria, etc. En el
lenguaje popular se habla de «nlfios probeta». Nosotros le damos el nombre de fécundacién artificial, aludiendo al
dmbito de la fecundacién y a las acciones técnicas para lograr la fecundacién y al ulterior desarrollo intrauterino.

2 Criterios éticos Iluminativos. Para realizar el discernimiento ético de la fecundacién artificial, es necesario tener en
cuenta el horizonte axiolégico de la esterilidad y de sus alternativas. En referencia mds expresa a la fecundacién
artificial, anotamos los siguientes valores o criterios iluminativos:

. Cualidad especificamente humana del embrion (este criterio ha de orientar todas y cada una de las acciones
técnicas, a fin de que respeten el valor fundamental de la «dignidad humanan».

e  Peligros para el nuevo ser engendrado: son muchos los riesgos a que estd sometido el nuevo ser. Toda
intervencion humana tiene un limite y un criterio orientativo en el bienestar del individuo humano al que se
refiere dicha intervencién.

e Implicaciones de cardcter social:1a fecundacién artificial implica bastantes aspectos que han de ser tenidos en
cuenta en la valoracién moral: aspectos juridicos, econémicos, culturales.

. Valores genéricos de la procreacion humana: han de ser tenidos en cuenta los criterios comunes de la
procreacién humana: a) no existe un derecho al hijo como exigencia «a toda costa»; b) la pareja es el &mbito
adecuado para todos los procesos de procreacién humana; c) la ciencia no es el supremo valor, ni el resultado
positivo de la misma es fuente de moralidad.

® Si bien la finalidad perseguida en la fecundacién artificial puede ser muy variada: a) Puede provocarse por finalidades
puramente cientificas. b) También se puede llevar a cabo con finalidades terapéuticas. c) A veces para tener un
conocimiento exacto del poder manipulador del hombre sobre la fecundacién y gestacién: ¢chasta qué estadios es posible
mantener la gestacién de la vida humana fuera del 4mbito natural? Sin embargo, la finalidad mas importante es la que
se concreta en lograr el nacimiento de seres humanos venciendo las dificultades que origina la esterilidad (tubdrica,
implantatoria, gestadora, etc.). Este es el tipo de fecundacién artificial que aqui se contempla de modo preferente,
aunque sin dejar de aludir a las otras formas. Se trata, pues, de la fecundacién artificial terapéutica.
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Obviamente, esto conllevé a una serie de eventos internacionales para debatir esta materia. Ya
que antes de que se pudiera crio conservar el semen, era impensable que un nifio fuera
concebido después de la muerte de su padre, pero a partir del perfeccionamiento de las técnicas
de congelacién, muchas son las mujeres que solicitan ser inseminadas con el semen de su
marido premuerto, procedimiento que juridica y médicamente es conocido como fecundacion
postmortem (FPM). Este, es sin lugar a dudas, un tema polémico atin no resuelto. Por ello, la
finalidad que se persigue en la presente investigacién, es reflexionar sobre los aspectos bioéticos
y juridicos contenidos en un caso de FPM, ocurrido en Italia, especificamente en el Policlinico
San Matteo di Pavia, en donde una mujer de 32 afios, solicita que se le extraiga semen a su

esposo, en coma irreversible, para luego inseminarse y cumplir su deseo de ser madre.

El desarrollo de la presente investigacién se estructura en cuatro partes: La primera,
denominada marco tedrico, que tiende a establecer los conceptos fundamentales de la FMPy sus
variantes, asi como también las razones por las cuales se rechazan estas técnicas, luego del
fallecimiento de alguno de sus progenitores, y su regulacién en el Derecho Comparado, para de

esta manera, lograr una mejor comprension del tema bajo estudio.

La segunda parte, se hard la valoracion del tema, aqui se analizardn Jos principios que
intervienen y Jas normas objetivas desde el punto de vista del derecho a procrear; del respeto a
la vida y a la dignidad humana del nifio por nacer, el interés superior del nifio; asi como, desde
el punto de vista de la protecciéon del Estado a la maternidad y a la familia, normas
contempladas tanto en la legislacién nacional como en diversos tratados internacionales, las

cuales van a permitir una visién global de la FPM.

En la tercera parte de la investigacién, se expondra el caso sobre FMP, y a través del método
andlisis e interpretacién holistico de de casos bioéticos: estableciendo el planteamiento del caso,
los hechos y, particularmente el hecho central, las interrogantes bioéticas y juridicas, los
escenarios, actores y relaciones, los actores que intervienen y sus valores, y las normas

subjetivas, las cuales nos permitirdn observar el nivel de conciencia con que actuaron.

Finalmente, en la cuarta parte, se cerrard el estudio con las conclusiones y la propuesta de

mejora.

Marco teérico

La FMP vy sus variantes

La FMP, es una técnica de reproduccién asistida, que se practica con semen crioconservado del
esposo o compafiero prefallecido, quien entregé consciente y voluntariamente sus células

germinales a un banco de gametos por razones de algiin tratamiento médico que pudieran



lesionar la calidad de sus espermatozoides y que después de su muerte, la viuda o compariera, se
hace fecundar con dicho semen.* Muchas legislaciones prohiben después de 1984 y cuestionan
esta técnica, porque implica la creacién de un nifio, huérfano de padre. Aunque en algunas, se

permiten bajo ciertas condiciones.

Otra variante de la FMP, se da cuando /a mujer hace extraer el semen del caddver de su marido
o compariero recientemente fallecido, operacién que obedece, a un ansia de maternidad, por una
profunda angustia y alteracién emotiva de la mujer. Independientemente del consentimiento

previo o no del extinto.

De igual manera estd Ja Transferencia de Embriones Postmortem, mediante la cual, el embrién
concebido in vitro, en vida de ambos progenitores, es transferido al titero materno después de la
muerte de su padre, técnica que no genera tantas objeciones, como las anteriormente otras dos

mencionadas.

Razones ético-juridicas de la FMP
a. Elderecho al hijo y el interés del hijo. La dignidad de la persona es un principio juridico
fundamental. Frente a la libertad y la autonomia de la mujer para decidir sobre su
cuerpo y su maternidad, en un momento posterior a la muerte de su pareja, se
encuentra también el interés del hijo en llegar al mundo en condiciones apropiadas y
favorables para su formacién y desarrollo equilibrado de su personalidads. Por ello,
puede afirmarse que el hijo tiene el derecho legitimo a que no se le prive
arbitrariamente de criarse dentro de una familia constituida. Asimismo, se podria
cuestionar, el derecho absoluto a tener descendencia,® ya que de lo contrario, el hijo se
convertirfa en un objeto de propiedad. Si el nifio es un ser humano, con un fin y valor en
si mismo. Este, no puede ser convertido por razones egoistas, en un objeto para la
satisfaccién de una necesidad afectiva de la mujer, lo cual es contrario a toda la filosofia
de los derechos humanos. Sin embargo, los criterios en esta materia en los momentos

actuales, donde privan los valores individuales sobre los del matrimonio y la familia.

* Ademds, en paralelo se crearfan caminos que el destinatario efectivo de las técnicas no necesariamente tenga que ser
pareja, sino que puede perfectamente ser receptora la mujer sola (soltera, viuda, divorciada..). A mi modo de ver
entiendo que establecer un vinculo de filiacién de forma parcial contravienen la mens legisiatoris del texto
constitucional, en tanto en cuanto se exige a los padres que presten asistencia de todo orden a los hijos, con lo cual
pudiera colegirse que se transgreden los principios ordenadores de convivencia y situacién familiar, y lo que ocurre en la
FMP es que se condena al hijo a una orfandad deliberada.

° Ferrer F. La Funcién del Derecho las Técnicas de Procreacién Humana Post Mortem y el Derecho Sucesorio. (Cf.
http://www.bibliojuridica.org/libros/4/1586/9.pdf).

6 Este tema fue tratado por el Tribunal de Grande Instance de Toulouse, quien rechazé la demanda de una viuda que
reclamaba la entrega del semen del marido fallecido, cuyo criterio consagré el legislador francés de 1994, prohibiendo la
FMP , afirmé que “el deseo legitimo de tener descendencia no es un derecho absoluto del ser humano que justifique la
obstinacién procreativa y la indiferencia por el nifio que va a nacer”.
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b. Privacién del derecho a tener un padre. Una cosa es no tener un padre por los
acontecimientos imprevisibles de la vida, y otra muy distinta, es proyectar la concepcién
de un ser humano desprovisto intencionalmente del derecho a tener un progenitor
vivo.” Por tanto, aqui la problemadtica recae en impedir que intencionalmente se haga
nacer a un niflo, privado de los derechos fundamentales que tiene como persona
humana (LOPNA, 1999; LOPNNA, 2007).?

c. Procreacién responsable. Si bien no existe un “derecho a la procreacién” expresamente
consagrado, si se reconoce un “derecho a las condiciones que hagan posible el ejercicio
responsable de la procreacién”, para que constituya un proceso humano y humanizado
en la Convencion sobre los Derechos del Nirio (20/11/1989). Desde el punto de vista
bioético, el derecho a la procreacién se encuadra en una procreacién responsable y que
en determinadas circunstancias, “el derecho de tener un hijo se transforma en un deber
de no tenerlo”.”

d. La paternidad post mortem es contraria al interés del hijo. El deseo de perpetuar al
hombre que va a morir, prevalece en estos casos sobre el derecho del hijo a tener un
padre, por ello, la FMP es valorada negativamente desde la perspectiva ética. Ademds, la
maternidad postmortem es una expresién del profundo egoismo, en relacién al nifio por
nacer, fruto de una manipulacién genética, por cuanto, se crea intencionalmente un
huérfano sélo para satisfacer un deseo egofsta de la mujer, para revivir la imagen del
marido o compafiero dvs:saparecido.10 Por ello, se considera que el derecho no puede
convalidar una voluntad que pretende tener eficacia después del fallecimiento de quien
la ha manifestado, ni aun cuando haya mediado consentimiento del hombre de quien se
extrae el semen."

e. Desviacién de la finalidad terapéutica de las técnicas. El motivo que justifica la
aplicacién de las técnicas de reproduccién asistida, es remediar la infertilidad o ciertas

patologias que impiden realizar la procreacién en forma natural, o bien evitar la

7 Puede citarse un caso en octubre de 1999, en Buenos Aires, un ciudadano espafiol que se encontraba de luna de miel
con su joven esposa fallecié inesperadamente. La desesperada viuda pidié y obtuvo autorizacién judicial para extraer
semen de los testiculos del caddver, y un médico especialista en fecundacién asistida accedié a llevar adelante la
intervencién. El  hecho  gener6 wuna encendida polémica que registraron los  periddicos".
http://www.bibliojuridica.org/libros/4/1586/9.pdf.

8 No puede anteponerse el derecho de toda mujer a ser madre condicionando al hijo como un simple medio ttil para
conseguir tal aspiracién. No se protege definitivamente al nasciturus, y ademads se le desconoce su primario derecho a
integrarse en una relacién familiar paterno/materno filial completa. Tampoco puede servirnos por argumentacién a
simili la comparacién del supuesto con la del hijo péstumo en la fecundacién vera copula puesto que en ésta la voluntad
del hombre nada tiene que ver con los designios de la propia naturaleza, ya que es esta misma la que dicta sus fatales
consecuencia; por el contrario en la fecundacién humana asistida es la propia voluntad del hombre quien de manera
deliberada planifica la orfandad ex post mortem maritti.

° Sentencia dictada por el Dr. Pedro Hooft, de fecha 23 de agosto de 1996 como juez a cargo del Juzgado Criminal y
Correccional nro. 3 de Mar de Plata, D,J. 1997-2-686 y LLBA 1997-660 con nota de Roberto Andorno citado por Francisco
Ferrer en su monografia La Funcién del Derecho las Técnicas de Procreacién Humana Post Mortem y el Derecho
Sucesorio (Cf. http://www.bibliojuridica.org/libros/4/1586/9.pdf).

 Badouin-Labrusse Riou, Produire I' homme de quell droit?, cit. pp 35-38 citado por Francisco Ferrer en su monografia
La Funcién del Derecho las Técnicas de Procreacion Humana Post Mortem y el Derecho Sucesorio (Cf.
http://www.bibliojuridica.org/libros/4/1586/9.pdf).

1 Ver el caso de Yamilex Coromoto Nufiez De Godoy en la SC N° 1456 del 27/07/2006.
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transmisién de graves enfermedades hereditarias. Resulta claro que la FMPno se aplica
por razones terapéuticas, sino con otra finalidad, desviado de esta manera el objetivo
propio, del acto médico de asistencia a la procreacién,'? por consiguiente, la aplicacién
de esta técnica sélo se emplea para satisfacer el deseo de una de las partes interesadas,
desconociendo y afectando el interés y los derechos del hijo que se va a concebir.

f.  El Estado tiene la responsabilidad de asegurar que el hijo nacido de las técnicas de
procreacion asistida, goce de las condiciones dptimas para la formacion y desarrollo de
su personalidad, La creacién de un hijo huérfano proyectado con anticipacién a su
concepcién, con gametos de un hombre ya fallecido, sélo es posible con el auxilio
técnico de los profesionales de la biomedicina, por lo cual el acto procreativo ya no se

realiza en el 4mbito de la intimidad, sino adquiere un cardcter social®®

y compromete la
responsabilidad del Estado, porque estd en juego los derechos del nifio. Ello justifica
que el legislador fije las condiciones de la reproduccién médica asistida y defina el
modelo familiar con doble figura, paterna y materna, a la cual se debe ajustar la técnica
biomédica, porque ese es el modelo mds idéneo para garantizar el bienestar del nifio,
asegurando asi la formacién equilibrada de su personalidad,™* la consolidacién de su

identidad y su adecuada socializacién, prohibiendo los procedimientos biomédicos que

no se ajusten al mismo por ser contrarios al interés superior del nifio.

Problemas sucesorales. El nacimiento de un nifio mediante la FMP ocasionard la modificacién
de la transmisién hereditaria, con efecto retroactivo al momento de la muerte de su progenitor.
Es ficil imaginar todos los problemas patrimoniales y juridicos que puede provocar esta
situacién entre los herederos originarios y, con relacién a terceros la incertidumbre e
inseguridad de los derechos hereditarios, ya que se crea una nueva fuente de vocacién sucesoria:
la voluntad de la viuda o comparfiera, a cuyo exclusivo arbitrio queda, la creacién de nuevos
herederos, hecho que constituye una fuente de conflictos, pues seguramente su intencién serd
concurrir o desplazar a los herederos originarios, ejerciendo la administraciéon y el usufructo de
los bienes sucesorios, en representacién de su hijo asi concebido.”” En Venezuela no se
contempla esta opcién, aunque ha habido varios intentos y se ha hecho jurisprudencia al

respecto.

12 Romeo Casabona, Carlos M.: El derecho y la bioética ante los limites de la vida humana, pags. 216-217, citado por
Francisco Ferrer, en su trabajo La Funcién del Derecho, las Técnicas de Procreacién Post Mortem y el Derecho Sucesorio.
@ Ferrer Francisco La Funcién del Derecho las Técnicas de Procreacién Humana Post Mortem y el Derecho Sucesorio
(Cf. http://www.bibliojuridica.org/libros/4/ 1586/9.pdf).

4 La familia monoparental es considerada como una solucién de “segunda seleccién” que en lo posible debe evitarse,
respecto de aquella con dos figuras parentales de sexo diverso. Los autores coinciden en que la solucién éptima para el
nifio es nacer y desarrollarse en un ambiente familiar integrado por el padre y la madre, participando ambos de su
asistencia y educacién, por lo que propician prohibir la aplicacién de las técnicas en mujeres solas. Aunque hay autores
que defienden la alternativa de la maternidad en solitario.

* Borda Guillermo A., observaciones al Proyecto del Nuevo Cédigo Civil, E. D. 182-1671; Lledo Yague Francisco,
Fecundacién artificial y derecho cit. Pp. 203 y ss, citado en la monografia de Francisco Ferrer en su monografia La
Funcién del Derecho las Técnicas de Procreacion Humana Post Mortem y el Derecho Sucesorio (Cf.
http://www.bibliojuridica.org/libros/4/1586/9.pdf).
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En Espaiia, para evitar este problema, la Ley establece un plazo de seis (6) meses, contados a
. 7 . . . 16
partir de la apertura de la sucesién para que la mujer se haga inseminar,”® para que quede
establecida la filiacién paterna, con todos sus efectos; de lo contrario, el hijo se considerara
extramatrimonial de la mujer, sin vinculo de filiacién, ni derecho hereditario respecto de su
padre biolégico."” Solucién que considero discriminatoria y violatoria del principio de igualdad
ante la ley, ya que, ante la misma realidad biolégica, se condiciona la determinacién de la
filiacién paterna y los derechos sucesorios del nifio asi concebido, a que la mujer pueda hacerse

inseminar dentro del plazo que le establece la ley.

Razones para el rechazo de la extraccién del semen de un hombre fallecido.

a. No hay autorizacién del marido para que se proceda de ese modo con su cuerpo. No
se puede generar vida prescindiendo de la voluntad del autor, ni resulta posible
presumirla, porque se violaria la intimidad del fallecido.

b. Porque se viola la integridad de los restos humanos. En principio, la manipulacién
de un cadéver no es licita, salvo que se realice a los fines de un trasplante, o para la
consecucién de un interés publico ligado a una investigacién judicial.

c. No se puede aplicar por analogia la normativa de los trasplantes, pues el semen no
puede ser asimilado a ninguna otra parte del cuerpo humano, pues se trata de un
elemento que genera vida humana y transmite el patrimonio genético de la persona
de quien proviene.

d. Se altera la naturaleza y el fin de la asistencia médica a la procreacion, ya no se trata
de asistir a una pareja afectada naturalmente de esterilidad, sino de responder al
deseo de una mujer en situaciones extremas.

e. Las apetencias patrimoniales siempre estin presentes y no cabe descartarlas del
dnimo de la mujer, la cual con este procedimiento crea a un heredero apto para

desplazar a otros ya existentes al momento de la apertura de la sucesion.

La transferencia de embriones post mortem

En este caso, mediante la técnica de la fecundacién in vitro, el proyecto procreativo ha sido
llevado a cabo por ambos cényuges en vida, pero el esposo fallece antes de la transferencia del
embrién, transferencia que se realiza a peticién de la mujer, pues el embrién ya goza de los
derechos a la vida, a ser implantado en el titero de su madre, a nacer, a tener filiacién paterna y a

heredar a su padre.’®

16 La ley catalana de 1991, en su Articulo 9, precisa mds la cuestién limitando a un solo embarazo para este tipo de
fecundacién. Esta norma, por lo tanto, intenta impedir que la mujer tenga mdas de un hijo con este tipo de fecundacién, a
fin de no dejar a su arbitrio la creacién de nuevos herederos.

v Ferrer Francisco La Funcién del Derecho las Técnicas de Procreacién Humana Post Mortem y el Derecho Sucesorio
(Cf. http:/fwww.bibliojuridica.org/libros/4/1586/9.pdf).

** Francisco Ferrer en su monografia La Funcién del Derecho las Técnicas de Procreaciéon Humana Post Mortem y el
Derecho Sucesorio (Cf. http://www.bibliojuridica.org/libros/4/1586/9.pdf).
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En el tribunal italiano del caso a ser presentado, en fallo del 8 de enero de 1999, dispuso la
transferencia de los embriones a la viuda que reclamaba el implante, reconociendo el derecho a
la vida del nasciturus y la necesidad de proteger también la integridad psicofisica de la madre,
en virtud de lo cual ordend al centro médico proceder el implante. Sin embargo, la misma
demanda recibi6 una respuesta negativa de los tribunales franceses, quienes rechazaron la
solicitud de transferencia del embrién post mortem, con lo cual condenaron los embriones a la

destruccién.’

En Esparia, el articulo 11 de la Ley 35 de 1998, no prevé expresamente la transferencia de
embriones post mortem, pero si establece que los embriones concebidos in vitro podrin
conservarse por dos afios a disposicién de los usuarios de la técnica, sin aclarar nada sobre su
destino final. La doctrina considera que la viuda dentro de ese plazo puede utilizar los
embriones, siempre y cuando hayan sido obtenidos in vitro y crioconservados en vida del

marido.®

Si bien las leyes europeas, han evitado conferir un verdadero estatuto juridico al embrién in
vitro, si afirman el derecho a la vida desde la concepcidén, y en razén de su “humanidad”, el
legislador le ha ido acordando un régimen protector proveniente de los derechos fundamentales
de la persona, subsistiendo divergencias en torno a la creacién de embriones excedentes y a la

posibilidad de destinarlos a la investigaci(’)n.

El articulo 17 del Cédigo Civil venezolano establece: “el feto se tendrd como nacido cuando se
trate de su bien; y para que sea reputado como persona, basta que haya nacido vivo”, con lo cual
se reconoce todos sus derechos, sometidos a la condicién suspensiva del nacimiento con vida.
Por ello, en el mismo régimen resulta aplicable al concebido in vitro, porque tratdndose del
mismo ser, no se aprecian razones para diferenciar el estatuto ontolégico y legal de un embrién

alojado en el ttero y el de un embrién in vitro.

No obstante, que desde el punto de vista ontoldgico se trata del mismo ser, ya sea que se

encuentre en el tero materno o en una probeta, el embridn in vitro estd sujeto a una doble

19 La ley francesa, en su Articulo 152-4, Cédigo de la Salud Publica, en concordancia con el Articulo 9 de Ley 94-654 de
1994, siguié el criterio de este fallo, disponiendo que la asistencia médica a la procreacién sélo puede beneficiar a los dos
miembros vivientes de la pareja. Una vez concebidos los embriones in vitro, si uno de los miembros de la pareja fallece
antes de la transferencia al titero materno, el sobreviviente serd consultado sobre el punto de saber si acepta que los
embriones crio conservados sean acogidos por otra pareja; si se niega o no hay otra pareja receptora, los embriones son
conservados por cinco (5) afios, y luego podrdn ser destruidos, pues la ley no aclara suficientemente el punto ni establece
que autoridad toma la decisién. El procedimiento a seguir queda, por lo tanto, librado a la decisién de los centros
médicos. Pareciera que el legislador francés rechaza la idea de reglamentar la destruccién final de los embriones crio
conservados, a los cuales el Comité Consultivo Nacional de Etica francés no sélo les ha reconocido el estatuto de
“personas humanas potenciales” (Dictamen N° 8 del 15/12/86), sino también en dos oportunidades, en los afios 1993 y
1998, ha recomendado admitir la transferencia de embriones a la viuda después del deceso del marido.

% Romeo Casabona CM. EI derecho y la bioética ante los limites de la vida humana. Chile: p. 250, citado por Francisco
Ferrer, en su trabajo La Funcién del Derecho, las Técnicas de Procreacién Post Mortem y el Derecho Sucesorio.
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condicién suspensiva: depende de que lo transfieran al ttero materno a fin de llevar adelante la

gestacién, y también, que nazca con vida.

En cuanto al fallecimiento del padre antes de la transferencia del embrién, la madre tiene
derecho a obtener la implantacién, sin necesidad que medie autorizacién de la pareja, ya que el
embrién estaba concebido al momento de fallecer su progenitor. Por lo tanto, aqui hay que
proteger el derecho a la vida del embrién y si nace con vida, tendra filiacién matrimonial y

heredard a su padre, pues fue concebido durante el matrimonio.

La FMP en el derecho comparado

Las dos legislaciones m4s liberales en esta materia, la espafiola y la inglesa, exhiben soluciones
distintas. Por una parte, la ley espafiola, autoriza el empleo de esta técnica, siempre que el
hombre hubiese autorizado por documento publico o testamento el uso del semen por su mujer,

y que ésta se hubiese hecho fecundar dentro del plazo de seis meses desde el fallecimiento de

aquel,21 en cumplimiento de ambas condiciones, el hijo nacido de tal aplicacién, tendra filiacién

paterna establecida y derecho hereditario. Como se puede observar, el legislador espafiol,
basdndose en el principio de la libertad personal, el derecho de la mujer al libre desarrollo de su
personalidad y el principio de igualdad que debe existir entre todos los que quieren usar las
técnicas de reproduccién asistida, permite su uso.?2 Por el contrario, la ley Inglesa de 1990, si
bien no prohibe la aplicacién de esta técnica y exige la autorizacién escrita del hombre, la priva
de efectos juridicos,” basdndose en las posibles consecuencias psicolégicas y perjudiciales tanto
para el hijo como para la madre, y la necesidad de evitar los conflictos patrimoniales y

sucesorios.

Los demds paises Europeos que han legislado sobre esta materia,” exigen que los integrantes de
la pareja heterosexual, se encuentren vivos; descartando de esta manera la FMP, e incluso

algunas prevén sanciones penales y el desconocimiento de la vocacién hereditaria.

21 Articulo 9, inciso 2, Ley 3 5/88; Ley de Filiacién Catalana, de 1991.

22 Rivero Hernandez, F. La fecundacién artificial post mortem, en Revista Juridica de Catalufia, 1987, N” 4, pag. 41, citado
por Francisco Ferrer, en su trabajo La Funcién del Derecho, las Técnicas de Procreacién Post Mortem y el Derecho
Sucesorio.

2 En Inglaterra, en el articulo 28 de la Ley Human Fertilization Act de 1990, establece: “Cuando el esperma de un
hombre o cualquier embrién procedente de aquel fuera utilizado después de su muerte, el hombre no serd considerado
legalmente como padre del hijo que nazca”.

En Espaiia, (Ley 14/2006) permiten la fecundacién post mértem, previo cumplimiento de ciertos requisitos. Pero si el/la
nifio/a nace en Inglaterra, no tiene derecho a heredar, ni derecho a usar el apellido de su padre premuerto, mientras que
si nace en Esparia, sf lo tiene, siempre que sus padres hayan satisfecho todos los requisitos que la ley establece para la
realizacién del procedimiento.

En los Estados Unidos consciente la realizacién de todas y cualquier técnica de fecundacién asistida como principio
general, pues lo contrario implicarfa avasallar el derecho a constituir familia de los padres, el cual también tiene entidad
constitucional, y que se aplica extensivamente a la reproduccién artificial. (Consideraciones Eticas de las Técnicas de
Fecundacién Asistida, afio 1994, formuladas por el Comité de Etica de la Sociedad Americana de Fertilidad).

24 Se prohibe la FMP en Suecia (Ley 1.140/1984 y la de 1988); Dinamarca (leyes de 1992 y 1997), Alemania (Ley de
proteccién al embrién de 745/1990, Articulo 4 inciso 3°, y Articulo 1923 Cédigo Civil), Austria (ley de 1992), Noruega
(Ley 68/87 y ley de 1994); Francia (Articulo 152-2 Cédigo de la Salud Publica, texto segiin Ley 94-654 de 1994, y
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Principio Rector

Enunciado: Todo nifio tiene derecho a que se le respete su vida, a ser

0 general: criado y a desarrollarse en el seno de su familia de origen. Este
derecho priva sobre cualquier otro derecho que pudiera ser invocado
por sus progenitores.

Principios N .

b Descripcion Enunciado
alternos
Toda mujer tiene pleno derecho de su
. | capacidad reproductiva a decidir el
Derecho de la mujer 0 °p y .
) numero de hijos que desee tener, siempre y
sobre su capacidad
. cuando su voluntad, no wvulnere los
reproductiva o
derechos fundamentales del nifio por
concebir.
El Estado fijar4 las condiciones necesarias
para que una pareja pueda someterse a las
técnicas de  reproduccion  asistida,
Particular Proteccion del Estado a | definiendo un modelo familiar, con la

las

la Familia, mediante
Técnicas
Reproduccién Asistida

figura materna-paterna, para garantizar el
de | bienestar del nifio por  concebir,
asegurandole el pleno desarrollo y
formacion de su personalidad, la
consolidacion de su identidad y su
adecuada socializacion.

Derechos

Sucesorales
del nifio por nacer

Todo nifio sin discriminacion de la forma
en que ha sido concebido, tiene derechos
sucesorales sobre sus progenitores.

B. Normas objetivas. (Desde el marco jurfdico de Venezuela)

Relativo a: DERECHO A LA MATERNIDAD

Caracteristic | Instrumento | Artic | Contenido
a ulo

Declaracion “Toda persona tiene derecho a constituir familia,
Derecho a | Americana de elemento fundamental de la sociedad, y a recibir
Constituir los Derechos | Art. 6. | proteccion para ella”.
una Familia |y Deberes del

Hombre

Convencién “Los Estados Partes adoptaran todas las medidas
Derecho de la | sobre la adecuadas para eliminar la discriminacion contra
mujer de | Eliminacionde | , . 1+ | la mujer en todos los asuntos relacionados con el
decidir el | todas las e. | matrimonio y las relaciones familiares y, en
ndmero  de | formasde particular, aseguraran en condiciones de igualdad
sus hijos discriminacion entre hombres y mujeres:

contra la mujer

Articulos 725 y 906 Cédigo Civil Francés), Suiza (Ley Federal de 1998, Articulo 37, inciso b. y Articulo 542 del Cédigo
Civil). En Italia el proyecto de Ley N° 1514, establece en su Articulo 5, que pueden acceder a las técnicas de procreacién
médicamente asistida las parejas de personas mayores de edad, de sexo diverso, casadas o convivientes, en edad
potencialmente fértil, debiendo ser vivientes ambos. Esta disposicién se encuentra ademds contemplada en el Articulo 42
del vigente Cédigo italiano de Deontologia Médica de 1998. Costa Rica (Dto. N° 24.029-S/95).
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e) Los mismos derechos a decidir libre y
responsablemente el nidmero de sus hijos y el
intervalo entre los nacimientos y a tener acceso a
la informacion, la educacion y los medios que les
permitan ejercer estos derechos”

Derecho al

Constitucién

“Toda persona tiene derecho al libre

libre de la Art desenvolvimiento de su personalidad, sin mas
desenvolvimie | Republica 20 ' limitaciones que las que derivan del derecho de
nto de la | Bolivariana ' las demés y del orden publico y social.”
personalidad | de Venezuela
“Todas las personas son iguales ante la ley; en
consecuencia:
1. No se permitiran discriminaciones fundadas
en la raza, el sexo, el credo, la condicion social o
aquellas que, en general, tengan por objeto o por
resultado anular 0 menoscabar el
reconocimiento, goce o0 ejercicio en condiciones
de igualdad, de los derechos y libertades de toda
persona.
Derecho a la | Constitucion 2. La ley garantizara las condiciones juridicas y
Maternidad de la Art administrativas para que la igualdad ante la ley
sin Republica 91 ' sea real y efectiva; adoptara medidas positivas a
discriminaci6 | Bolivariana ' favor de personas 0 grupos que puedan ser
n alguna de Venezuela discriminados, marginados o0 vulnerables;
protegera especialmente a aquellas personas que
por alguna de las condiciones antes
especificadas, se encuentren en circunstancia de
debilidad manifiesta y sancionard los abusos o
maltratos que contra ellas se cometan.
3. Solo se dara el trato oficial de ciudadano o
ciudadana; salvo las formulas diplomaticas.
4. No se reconocen titulos nobiliarios ni
distinciones hereditarias.”
Constitucion “(...) _I;I _ Estado garantiza_ré asistencia 'y
Proteccion de la proteccion integral a la maternldac_i,, en general a
. Art. partir del momento de la concepcién, durante el
Integral a la | Republica 76 embarazo, el parto y el puerperio, y asegurara
Maternidad Bolivariana ' ' ’

de Venezuela

servicios de planificacion familiar integral
basados en valores éticos y cientificos. (...)”.

Relativo a: RESPETO A LA VIDA Y A LA DIGNIDAD DEL NINO POR NACER
Caracteristica Instrumento | Articulo | Contenido
\[/)i?j;ecnger?a d la B(ral(i:\llirrizllonde “Todo individuo tiene derecho a la vida,
: ad y Art. 3. a la libertad y a la seguridad de su
a la seguridad | los Derechos ”
persona”.
de su persona Humanos
Derecho a la | Convencién Art 4.1
vida Americana " 7" | “Toda persona tiene derecho a que se
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sobre respete su vida”.
Derechos
Humanos
“1. Los Estados Partes reconocen que
Convencion todo nifio tiene el derecho intrinseco a la
Derecho a la | sobre los | A, 6 vida.
Vida Derechos del " | 2. Los Estados Partes garantizaran en la
Nifio maxima medida posible la supervivencia
y el desarrollo del nifio”.
“(...) Los nifios, niflas y adolescentes
o, tienen derecho a vivir, ser criados o
Constitucion .
de la criadas y a desarrollarse en el seno de su
Derecho a la . familia de origen. Cuando ello sea
g Repulblica Art. 75. | . : i o
vida A imposible o contrario a su interés
Bolivariana X ) -
superior, tendran derecho a una familia
de Venezuela . X
sustituta, de conformidad con la ley.
(...)”
“La conducta del médico se regira
siempre por normas de probidad, justicia
y dignidad. El respeto a la vida y a la
Respeto a la Le del persona humana constituirad, en toda
Vida y a la Y circunstancia, el deber principal del
Ejercicio de | Art. 24. e N .
persona . médico; por tanto, asistira a sus pacientes
la Medicina ) ; . .
humana aten-siendo sdlo a las exigencias de su
salud, cualesquiera que sean las ideas
religiosas o politicas y la situacion social
y econdmica de ellos”.
Reconocimiento “El feto se tendrd como nacido cuando se
de la | Codigo Civil Art. 17 trate de su bien; y para que sea reputado
Personalidad Venezolano "7 | como persona, basta que haya nacido

del Feto

Vivo”.

Relativo a: PROTECCION DEL ESTADO A LA FAMILIA

Caracteristica | Instrumento | Articulo | Contenido
“1. La familia es el elemento natural y
Ley fundamental de la sociedad y debe ser

Aprobatoria

protegida por la sociedad y el Estado.

de la 2. Se reconoce el derecho del hombre y la
Proteccion de | Convencion | Art. mujer a contraer matrimonio y a fundar una
la Familia Americana | 17.1y 2. | familia si tienen la edad y las condiciones
sobre requeridas para ello por las leyes internas,
Derechos en la medida en que éstas no afecten al
Humanos principio de no discriminacion establecida
en esta Convencion (...)”
Compromiso | convencién “(...)2. Los Estados Partes se comprometen
del Estado de | (1. los a asegurar al nifio la proteccion y el
asegurar el | o o oo qel | ATE3-2 | cuidado que sean necesarios para su
bienestar  del

nifo

Nifio

bienestar, teniendo en cuenta los derechos




345

y deberes de sus padres, tutores u otras
personas responsables de él ante la ley v,
con ese fin, tomardn todas las medidas
legislativas y administrativas adecuadas

(..)".

Compromiso
del Estado de
respetar los
derechos del
nifo

Convencion
sobre los
Derechos del
Nifio

Art.
8.1.

“Los Estados Partes se compro-meten a
respetar el derecho del nifio a preservar su
identidad, incluidos la nacionalidad, el
nombre y las relaciones familiares de
conformidad con la ley sin injerencias
ilicitas. (...)”

Proteccion de
la Familia

Constitucion
de la
Republica
Bolivariana
de Venezuela

Art. 75.

“El Estado protegerd a las familias como
asociacion natural de la sociedad y como el
espacio funda-mental para el desarrollo
integral de las personas. Las relaciones
familiares se basan en la igualdad de
derechos y deberes, la solidaridad, el
esfuerzo comun, la comprension mutua y el
respeto reciproco entre sus integrantes. El
Estado garantizara proteccion a la madre, al
padre 0 a quienes ejerzan la jefatura de la
familia.

Los nifios, nifias y adolescentes tienen
derecho a vivir, ser criados o criadas y a
desarrollarse en el seno de su familia de
origen. Cuando ello sea imposible o
contrario a su interés superior, tendran
derecho a wuna familia sustituta, de
conformidad con la ley. La adopcién tiene
efectos similares a la filiacion y se
establece siempre en beneficio del
adoptado o la adoptada, de conformidad
con la ley. La adopcion internacional es
subsidiaria de la nacional”

Proteccion de
la Familia

Constitucion
de la
Republica
Bolivariana
de Venezuela

Art. 76.

“La maternidad y la paternidad son
protegidas integralmente, sea cual fuere el
estado civil de la madre o del padre. Las
parejas tienen derecho a decidir libre y
responsablemente el ndmero de hijos o
hijas que deseen concebir y a disponer de la
informacion y de los medios que les
aseguren el ejercicio de este derecho. El
Estado garantizard asistencia y proteccion
integral a la maternidad, en general a partir
del momento de la concepcidn, durante el
embarazo, el parto y el puerperio, y
asegurard servicios de planificacion
familiar integral basados en valores éticos y
cientificos.

El padre y la madre tienen el deber
compartido e irrenunciable de criar, formar,
educar, mantener y asistir a sus hijos o
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hijas, y éstos o éstas tienen el deber de
asistirlos o asistirlas cuando aquel o aquella
no puedan hacerlo por si mismos o por si
mismas. La ley establecera las medidas
necesarias y adecuadas para garantizar la
efectividad de la obligacion alimentaria”.

Proteccion de

Ley Organica
para la

“El Estado debe proteger la maternidad. A
tal efecto, debe garantizar a todas las
mujeres servicios y programas de atencion,
gratuitos y de la mas alta calidad, durante

la proteggién Art. 44, el gmbarazo, el parto y la fase post natal.
. del Nifio y Adicionalmente, debe asegurar programas
Maternidad U e
del de atencion dirigidos especificamente a la
Adolescente orientacion 'y proteccion del vinculo
materno-filial de todas las nifias vy
adolescentes embarazadas o madres”.
Ley Organica “Todos los centros y servicios de salud
Proteccién para la deben garantizar la permanencia del recién
del Vinculo proteccion Art. 45 nacido junto a su madre a tiempo completo,
Materno- del Nifio y ' excepto cuando sea necesario separarlos
Filial del por razones de salud”.

Adolescente

Relativo a: INTERES SUPERIOR DEL NINO

Caracteristica | Instrumento | Articulo | Contenido
“1. El nifio serd inscrito inmediata-mente
Derechos del | Convencion despueés de su nacimiento y tendra derecho
nifio sobre los | Art. desde que nace a un nombre, a adquirir una
Derechos del | 7.1. nacionalidad y, en la medida de lo posible,
Nifio a conocer a sus padres y a ser cuidado por
ellos (...)”
“Los Estados Partes pondran el méaximo
empefio en garantizar el reconocimiento del
principio de que ambos padres tienen
Interés Convencion obliga_ciones comunes en lo que respecp'il a
; sobre los | Art. la crianza y el desarrollo del nifio.
Superior del L
Nifio D§~rechos del | 18.1. Incumbira a los padres o, en su caso, a los
Nifio representantes legales la responsabilidad
primordial de la crianza y el desarrollo del
nifio. Su preocupacion fundamental serd el
interés superior del nifio. (...)”
Ley “Toda persona tiene derecho a un nombre
Aprobatoria propio y a los apellidos de sus padres o al
Derecho al de la de uno de ellos. La ley reglamentara la
nombrey a Convencién Art17 forma de asegurar este derecho para todos,
los apellidos | Americana " | mediante  nombres supuestos, si fuere
de sus padres | sobre necesario”.
Derechos

Humanos
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Ley Organica
para la

“El Interés Superior del Nifio es un
principio de interpretacion y aplicacion de
esta Ley, el cual es de obligatorio
cumplimiento en la toma de todas las
decisiones concernientes a los nifios y
adolescentes. Este principio esta dirigido a
asegurar el desarrollo integral de los nifios
y adolescentes, asi como el disfrute pleno y
efectivo de sus derechos y garantias.

Pardgrafo Primero: Para determinar el
interés superior del nifio en una situacion
concreta se debe apreciar:

a) La opinion de los nifios y adolescentes;
b) La necesidad de equilibrio entre los

El Interés . derechos y garantias de los nifios y
: proteccion ,
Superior del o Art.8. adolescentes y sus deberes;
o del Nifio y " s
Nifio del c) La necesidad de equilibrio entre las
exigencias del bien comun y los derechos y
Adolescente . iy .
garantias del nifio adolescente;
d) La necesidad de equilibrio entre los
derechos de las demé&s personas y los
derechos y garantias del nifio o
adolescente;
e) La condicion especifica de los nifios y
adolescentes como personas en desarrollo.
Paragrafo Segundo: En aplicacién del
Interés Superior del Nifio, cuando exista
conflicto entre los derechos e intereses de
los nifios y adolescentes frente a otros
derechos e intereses igualmente legitimos,
prevaleceran los prime-ros”.
- “Los derechos y garantias de los nifios y
Ley Organica
Derechos y ara la adolescentes consagra-dos en esta Ley son
Garantias P . de carécter enunciativo. Se les reconoce,
proteccion .
Inherentes a del Nifio Art.8. por lo tanto, todos los derechos y garantias
la Persona del y inherentes a la persona humana que no
Human figuren expresa-mente en esta Ley o en el
umana Adolescente g Xpresa-me # y
ordenamiento juridico”.
Ley Organica “Todos los nifios y adolescentes tienen
Derechoaun | parala derecho a wun nombre y a una
Nombrey a proteccion Articulo | nacionalidad”-
una del Nifio y 16.
Nacionalidad | del
Adolescente
Ley Orgéanica “Todos los niflos y adolescentes,
Derecho a . . .
Conocer a sus | Para Ia_ |r_1(_jep_end|eptemente de cual fuere su
proteccion Articulo | filiacion, tienen derecho a conocer a sus
Padresy a ser o .
Cuidados por del Nifio y 25. padres y a ser cuidados por ellos, salvo
P del cuando sea contrario a su interés superior”.

Ellos

Adolescente
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“Todos los nifios y adolescentes tienen
Ley Organica derecho a vivir, ser criados y desarrollarse
Derecho a ser | Para la en el seno de su familia de origen.
Criado en proteggi(’)n Articulo Exce_pciona}lmente, en los casos en que ello
una Eamilia | 9€! Nifioy 26. sea imposible o contrario a su interés
del superior, tendran derecho a vivir, ser
Adolescente criados y desarrollarse en una familia
sustituta, de conformidad con la Ley”.

Exposicién del caso

El Policlinico San Matteo di Pavia recibié la solicitud de una mujer de 32 afios de edad, quien
aseguraba que ella y su marido, de 35 afios de edad y en coma irreversible, sofiaban con ser
padres, por lo que solicitaba que se le extrajera el esperma de su marido, con la intencién de ser

sometida a una técnica de reproduccién asistida y asf concebir un hijo.

En un principio el hospital Policlinico San Matteo di Pavia, se negé a realizar este procedimiento
sin la autorizacién del paciente y sin la decisién favorable de un juez. La autorizacién judicial
llegé cuando el padre del hombre en coma fue nombrado "tutor" y expresé la voluntad de que le

fuera extraido el semen.?

El Centro de Crio conservacién de Gametos Masculinos de Padua se mostré dispuesto a realizar
la fecundacién en sus instalaciones, y el médico Severino Antinori®® ofrecié sus servicios
"gratuitos', motivado por los deseos de la esposa del paciente, quien argumentaba que un mes
antes de que la enfermedad acercara a su esposo al calvario, y en comun acuerdo, habian

tomado la decisién de traer un hijo al mundo.

El ginecélogo llegé al hospital de Pavia, donde contintia ingresado el hombre en coma, le
extrajo el esperma necesario para el procedimiento, que conservé en nitrégeno liquido, a -197
°C. Posteriormente, recomendé a la sefiora esperar un mes, para proceder a la estimulacién
ovérica y luego a la fecundacién, la cual iba a realizar a través de una técnica desarrollada por el

mismo, denominada inyeccién intracitopldsmdtica de espermatozoides (ICSD.¥ FEl

® La Ley de Reproduccién Asistida de Italia cita como requisito para someterse a estas técnicas que haya un caso de
esterilidad, pero como este es un caso diferente, se pidié esta autorizacién, que fue solicitada y aceptada luego de que el
"tutor” expresd la voluntad de que le fuera extraido el semen. Igualmente, es importante sefalar, que el Articulo 462 del
Cédigo Civil italiano, establece: El hijo nacido de esta técnica, carece de capacidad para heredar porque no ha estado
concebido al tiempo de la muerte del causante.

% Ginecoélogo italiano, polémico y célebre por haber hecho posible que varias mujeres menopdusicas dieran a luz salté a
la fama en el afio 2001 al anunciar que estaba a punto de conseguir la primera clonacién de un ser humano, algo sobre
cuya veracidad siempre ha existido escepticismo entre la comunidad cientifica.

27 1CSJ, siglas en inglés.
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procedimiento realizado a la sefiora fue un éxito, quedé embarazada y transcurrido los nueve

meses tuvo trillizos y cumplié asi, su deseo de ser madre.?®

A.- Planteamiento del caso
Hecho central: Pretensién de maternidad de la mujer, por el critico estado de salud de su esposo,
en coma irreversible, quien busca por todos los medios posibles, cumplir su deseo de ser madre y

tener un hijo de su marido

hrl: Solicitud de una mujer de tener un hijo de su esposo

h1) El Policlinico San Matteo di Pavia recibi6 la solicitud de una mujer de 32 afios de edad, quien
aseguraba que ella y su marido, de 35 afios de edad y en coma irreversible, sofiaban con ser
padres.

h1) Por lo que solicitaba que se le extrajera el esperma de su marido con la intencién de ser

sometida a una técnica de reproduccién asistida y asi concebir un hijo.

hr2: Negativa del hospital de realizar el procedimiento sin autorizacién judicial

hl) En un principio el hospital Policlinico San Matteo di Pavia, se negé a realizar este
procedimiento sin la autorizacién del paciente y sin la decisién favorable de un juez.

h2) La autorizacién judicial llegé cuando el padre del hombre en coma fue nombrado "tutor" y

expreso la voluntad de que le fuera extraido el semen.

hr3: Realizacién del procedimiento.

h1) El Centro de Crio conservacién de Gametos Masculinos de Padua se mostré dispuesto a
realizar la fecundacién en sus instalaciones.

h2) El médico Severino Antinori ofrecié sus servicios "gratuitos’, motivado por los deseos de la
esposa del paciente, quien argumentaba que un mes antes de que la enfermedad acercara a su
esposo al calvario, y en comun acuerdo, habian tomado la decisién de traer un hijo al mundo.
h3) El ginecélogo llegé al hospital de Pavia, donde contintia ingresado el hombre en coma, y le
extrajo el esperma necesario para el procedimiento, que conservé en nitrégeno liquido, a -197
°C.

h4) Posteriormente, recomendd a la sefiora esperar un mes, para proceder a la estimulacién
ovérica y luego a la fecundacién, la cual iba a realizar a través de una técnica desarrollada por el

mismo, denominada ICSI.

2 Cfr. Web Site: http:/j orgevallejoelearningxxi.blogspot.com/2009/04/inseminacion-post-mortem.html. Adaptacién del
caso a los fines de estudio y discusién académica.



hr4: Resultados del procedimiento

h9)

El procedimiento realizado a la sefiora fue un éxito, quedé embarazada y transcurrido

los nueve meses tuvo trillizos y cumplié su deseo de ser madre.

B.- Interrogantes

1.
2.

¢Ud. cree que un hijo siempre debe ser producto de un acto de amor de los conyuges?
¢Ud. cree que las Técnicas de Reproduccién Asistida, solo debe ser utilizada en parejas
heterosexuales estériles?

¢Ud. considera ético que ante la muerte del esposo, la mujer pueda disponer del semen
crioconservadodel cényuge? De ser afirmativa su respuesta ;Puede suplirse su voluntad
con una autorizacién judicial?

¢Ud. cree que seria correcto, que el criopreservado semen del esposo, y ante la solicitud
de la esposa de realizarse un tratamiento postmortem? ;O dejar congelados para
siempre esos espermatozoides?

¢Puede una mujer, por un acto positivo de voluntad, privar a un nifio de tener un padre
y de criarse y desarrollarse dentro de una familia?

iQué derechos tiene ese nifio nacido producto de una FMP? Ese nifio debe tener la
filiacién paterna y el derecho hereditario?

iConsidera correcto que el legislador fije un tiempo perentorio a partir de la muerte del
progenitor, para que la esposa se someta a una FMP y de esta manera el nifio tenga
derechos sucesorales?

¢Acaso un hijo no tiene derecho a tener una madre y un padre?

:Considera que la FMP debe ser mejor regulada en el derecho venezolano?

C.- Escenarios, actores y relaciones

Escenario 1: Hogar italiano

ACTORES: Esposo, de 35 afios de edad, en coma irreversible — Esposa, de 32 arios de
edad.

RELACIONES: Segun el caso expuesto, la relacién que tienen los actores, es una
relacién matrimonial, que ante la situacién critica de salud del esposo, en estado

vegetativo permanente (EVP)%, expresan su deseo de ser padres.

2 El Estado Vegetativo Persistente (EVP) es una condicién neurolégica catastréfica que implica en términos simples
dafio cerebral difuso con conservacién del ciclo suefio-vigilia y la presencia de algunos reflejos neurolégicos bdsicos, con
desconexién completa del medio y personas que rodean al paciente. E1 EVP puede ser consecuencia de multiples
situaciones, siendo las mds frecuentes el dafio cerebral por falta de oxigeno después de un Paro Cardio-Respiratotio
(Encefalopatia Hipéxico-Isquémica), Traumatismo Encéfalo-Craneano (TEC) grave, Intoxicacién por Mondxido de
Carbono, Infecciones graves del sistema nervioso central.

Para hacer el diagnéstico de EVP, el paciente debe estar al menos 1 mes en la misma condicién neuroldgica sin esbozos
de mejorfa. Si han transcurrido 3 meses en igual condicién, pasa a llamarse Estado Vegetativo Permanente.
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Escenario 2: Policlinico san Matteo di Pavia

- ACTORES: Esposo, en EVP; Esposa, con ansias de maternidad; Equipo Médico del
Policlinico San Matteo di Pavia y médico ginecdlogo.

- RELACIONES: La esposa afectada emocionalmente busca por todos los medios posibles,
que el Equipo Médico del Policlinico San Matteo di Pavia le extraigan el semen a su
esposo, en coma irreversible, para que posteriormente le realicen un tratamiento de
reproduccién asistida, que le permita cumplir su deseo de ser madre y tener un hijo de

su marido.

Escenario 3: Tribunal italiano

- ACTORES: Esposa, con ansias de Maternidad; Equipo Médico del Policlinico San Matteo
di Pavia; Padre del paciente; Juez.

- RELACIONES: En virtud que la Ley Italiana solo permite el uso de las Técnicas de
Reproduccién Asistida en caso de esterilidad y en vista que se estaba en presencia de un
caso diferente, el Equipo Médico del Policlinico San Matteo di Pavia solicit6 autorizacién
de un Tribunal para proceder a la extraccién del semen del paciente, en coma
irreversible, autorizacién que fue otorgada después que el padre del paciente en EVP, se

convirtiera en su tutor y diera su consentimiento para que se le extrajera el semen.

Escenario 4: Opinién de la sociedad italiana — Vaticano
- AGTORES: Sociedad Italiana - Medico Ginecélogo - Vaticano.
- RELACIONES: Si bien es cierto, el presente caso no es el primero en el mundo,” si es el
primero que se plantea en Italia, por lo cual mantiene revolucionada a la opinién
publica y especialmente al Vaticano. Sin embargo, el polémico ginecdélogo replica "Es

una mujer que quiere un hijo de su marido. Un acto de vida y de amor".

D.- Actores y sus valores
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ACTOR: VALORES:

Esposa e Triste y afligida, por la situacion de salud de su esposo.

30 Caso Blood, se dio en Gran Bretafia: una joven pareja después de varios afios de matrimonio decide tener un hijo; al
poco tiempo el marido debe ser hospitalizado de urgencia con diagnéstico de meningitis que resulté fatal;
encontrdndose en estado de coma profundo, la esposa obtiene que un médico proceda a extraerle semen, que fue
congelado. Posteriormente al fallecimiento del marido, ella reclama el semen para inseminarse, pero el cuerpo médico
se opone pues la reglamentacién britdnica exige el consentimiento escrito del marido fallecido. Los jueces confirman el
rechazo a la inseminacién post mortem, pero la Corte de Apelacién en febrero de 1997 resolvié que la Sra. Blood podia
llevarse el semen y efectuarse el tratamiento en otro pafs, donde no estuviese prohibida la técnica (la viuda fue a Bélgica
donde no hay regulacién legal), con el fundamento de que la inseminacién se trataba de un “servicio” y con arreglo al
art. 60 del Tratado de la Comunidad Europea correspondia que la viuda se beneficiase de la regla de la libre prestacién
de servicios en el 4mbito comunitario. La usuaria de la técnica fue tratada como una “consumidora”, el esperma del
marido fallecido como una “cosa” que se debia exportar, un accesorio indispensable para la prestacién del servicio. Con
este criterio, la 16gica del mercado viene a dominar la esfera esencialmente personal de la reproduccién humana y del
derecho de las personas, comprendiendo los derechos del hijo, lo que revela la diferencia de concepciones entre Gran
Bretafia y el resto de Europa en materia de procreacién y de dignidad del hombre en general.
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e Egoista, por la decision apresurada de querer traer al mundo un
nifio, sin detenerse a pensar en los problemas que le va a generar
a su hijo.

e Astuta y perseverante, en gestionar y tramitar todo lo que fue
necesario para lograr que los médicos del Policlinico de San
Matteo di Pavia, le extrajeran el semen a su esposo y lo crio
conservaran.

¢ Valiente, decidida y esperanzada: de cumplir con su suefio de ser
madre y tener un hijo de su esposo.

e Gratitud, en primer lugar, con su suegro, por constituirse como
tutor de su esposo y dar autorizacion para la extraccién del
semen; y en segundo lugar, con el ginecélogo que a través de sus
conocimientos y experticia va a aplicarle una técnica de
reproduccion asistida, que la ayudara a ser madre.

e Resignado, por su estado de salud.

e Dependiente de otros, una vez en coma irreversible, depende de
su esposa, su familia y el grupo médico del Policlinico San
Matteo di Pavia.

Esposo en EVP

Equipo Médico | e Profesionalismo y ética profesional, ya que ante la solicitud de
del  Policlinico extraccion del semen de su marido, en coma irreversible, fueron
San Matteo di firmes al solicitar el consentimiento del paciente y en vista que
Pavia no lo habia otorgado, solicitaron una Autorizacion Judicial.

e Triste, y afligido, por la situacion de salud de su hijo.

e Complice de su nuera, por constituirse en el tutor de su hijo, y
prestar su consentimiento para la extraccion del semen.

e Egoista, por no pensar en los inconvenientes y en todos los
derechos que le esta coartando a ese nifio.

Tutor (Padre del
paciente en
coma
irreversible)

e Sensible, ya que ante la solicitud de la esposa y visto que el padre
se constituyo en el tutor de su hijo, en coma irreversible, autorizo

Juez la extraccion del semen del marido de la solicitante.

e Actuo sin ética profesional, ya que la ley debe ser cumplida
desde el momento de su publicacion.

e Profesionalismo y autodominio de si mismo.
e Confiado de su conocimiento y experticia.

e Compasivo, ante la solicitud de la esposa del paciente en coma
irreversible, de su deseo de ser madre, aplicé su conocimiento
para hacer realidad el suefio de la sefiora.

Médico
Ginecologo

E. Normas subjetivas

Una de las deformaciones mds frecuentes en nuestro medio, sobre todo en el mundo
profesional, es la conciencia laxa o de manga ancha. Con cierta frecuencia una persona se da
cuenta que no debe hacer algo y a pesar de todo, lo hace o por lo menos desea hacerlo. Busca,
entonces, alguna manera de justificarse, aunque sea sélo delante de si mismo. Usando
argumentos tales como: “Todo el mundo lo hace”; “Hay muchas personas aqui que hacen cosas

», «

peores”; “sQué se va a hacer?”... jAsi son las cosas!”.
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Otra conciencia errénea que se encuentra en el caso es la de la persona no logra ver

correctamente sus obligaciones en algtin drea de su vida, no porque rehtisa examinar la

moralidad de sus actos, sino porque existen valores distorsionados en la sociedad que le rodea,

adolece de la conciencia cegada por valores morales distorsionados en la sociedad. La persona

que sufre de esta deformacién no es moralmente responsable por su situacién. Sin embargo, al

darse cuenta de su error, no puede seguir justificando su modo de proceder con el argumento de

que 'las cosas son asf... hay que actuar segl’m la costumbre establecida'. Este argumento seria

tipico de una conciencia laxa o de una conciencia voluntariamente ciega.

Actor: Nivel de conciencia moral:
Formada/
Segura/ Deforma | Descripcion y Explicacion
Dudosa | 4,
El nivel de conciencia moral esta deformada, ya
que la alteracion emocional de la mujer, por la
Volunta | o ohta perdida de su esposo, la hacen tomar una
Esposa Segura riamente decisid . . .
ciega ecision egm_s_ta, de realizarse una FMP vy asi
concebir un hijo de su esposo, privandole a este de
los derechos inherentes a la persona humana.
Aqui el nivel de conciencia del equipo médico
Equipo esta formada y ajustada a los principios éticos, ya
Médico del que en virtud que el paciente, en coma
Policlinico Dudosa | Laxa irreversible, no dio su consentimiento, ni
San Matteo Di manifestd su deseo de tener descendencia,
Pavia solicitaron la autorizacion judicial para realizar el
procedimiento de extraccion del semen.
Considero que el padre del paciente, en coma

Volunta irreversib_le,:, tiene una congiencia defo_rmada ya

. que se dejo llevar por el ansia de maternidad de la
Tutor Dudosa | riament )

e ciega nuera, sin dete:ne,rs_e a pensar en los prob_l~emas
psicoldgicos y juridicos que va a tener ese nifio, al
nacer.

Cegada Igualmen_tg considerq que, el jue'z, que dio su

por autorizacion para realizar la extraccion del semen,

valores | tiene una conciencia deformada ya que no se
Juez Escrupulosa | distorsio | ajustd a lo que establecia la ley italiana, por lo
nados en | cual, favorecio el capricho de la mujer de ser

‘Is?)ciedad madre sin detenerse a considerar al débil juridico,
el nifio que va a nacer mediante esta técnica.
Deformo su conciencia moral, guiado por su fama,
y justificando su actuacion a la opinién publica

Médico como_“_un acto o_Ie _vida y am_or”. Utilizé su
N Dudosa | Laxa experticia y conocimiento profesional en cumplir
Ginecologo

el deseo de la mujer de tener un hijo de su marido,
sin detenerse a pensar en la violacion de los
derechos fundamentales del nifio asi concebido.




Conclusién

A. Opinién personal

La FMP no se trata simplemente de dar una alternativa al problema de la esterilidad de una
pareja, sino el realizar a la muerte del esposo o compafiero, el deseo de alcanzar la maternidad,
manipulando al hijo como un simple medio instrumental en aras a la consecucién de un interés
personal, cercenando o restringiendo el derecho de aquél a acceder a una relacién familiar
completa (donde se cumpla la existencia del doble modelo) y no monoparental, voluntaria y

expresamente admitida por el legislador de la reproduccién humanan asistida.

En el presente caso se observa que ante una noticia perturbadora que afecta el estado emocional
de una pareja italiana, por el critico estado de salud de uno de sus miembros, los cényuges de
“comun acuerdo”, seglin comentario (sin evidencia legal) de la esposa, se toma la decisién de
concebir un hijo, de manera egoista, apresurada y no razonada por la mujer, apoyada por el

padre y el médico.

La reflexién no solo estd referida a los aspectos ético-juridicos de la FMP, desarrollados en la
primera y segunda parte de la investigacion, sino que va mds all4, va dirigida a la proteccién del
nifio por nacer, ya que por razones sentimentales y egoistas como: el ansia de maternidad, la de
perpetuar el apellido del padre o el inmortalizar el recuerdo del esposo, en el nifio asif concebido,
se desvia el fin terapéutico de las técnicas de reproduccién asistida. Por ello, no se puede por un
acto positivo de la voluntad, privar a un nifio de sus derechos fundamentales, plenamente
establecidos tanto en la legislacién nacional como en acuerdos internacionales, especificamente

el derecho a tener un padre y a criarse y desarrollarse dentro de una familia constituida.

Si bien, la mujer tiene un derecho acerca de la maternidad, la procreacién y a decidir libremente
el nimero de hijos que desea tener, no tiene derecho sobre el semen de la pareja, ya que al
tratarse de células que generan vida y transmiten el patrimonio genético de su progenitor, hacen
necesario la autorizacién previa de este, para proceder a su extraccién. Tampoco tendria derecho
al producto de la procreacién, ya que se trata de un ser humano, y como tal deben garantizarse
sus derechos humanos fundamentales, ya que de lo contrario, se estarfa tratando a ese nifio

como una “cosa” sujeta de apropiacién y disposicién.

Asimismo, es injusto e indeseable, programar la venida de un nifio cuando ya su progenitor no
se encuentra vivo. Por tanto, considero que esta técnica de FMP, acarrea mds inconvenientes que
beneficios, no solo por el hecho que se va a crear un nifio huérfano de padre, privindole ademads
del derecho a la filiacién paterna, de tener un nombre y los apellidos de ambos padres, hasta de

los derechos sucesorales, cuando se pudiera satisfacer de otra manera.

354
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Desde el punto de vista psicolégico, también surgen problemas, ya que ese nifio pudiera
desarrollar un resentimiento hacia la madre, por la manera en que planifico su venida al
mundo. Ademds del hecho que psicolégicamente, el proceso de formacién de la personalidad de

un individuo, se realiza a partir del contacto cotidiano y continuo con sus progenitores.

Resta decir que independientemente de que consideremos ética o no la FMP, e
independientemente de que la ley permita o prohiba su realizacién, hay que proteger al nifio por
nacer, no solamente porque él se lo merece, como persona individual que es, sino también
porque ellos forman parte de la sociedad, y su desproteccién o su tratamiento injusto, incidird en

la misma.

B. Propuesta de mejora

Si bien las técnicas de reproduccion asistida han ayudado a muchas parejas a constituir familias,
no se deben desviar de su fin terapéutico, por lo que se hace necesario legislar en la materia,
estableciendo condiciones que aseguren el bienestar del nifio por nacer. Por otra parte, se le
debe dar apoyo psicolégico y concientizar a la mujer que solicita someterse a la FMP, o
cualquiera de sus variantes, ya que no puede recurrir al auxilio de las ciencias médicas para

engendrar un nifo, olviddndose de los mds elementales derechos, del futuro nifio.

Ademds, si la mujer es joven, debe manifestarle que esa ansia de maternidad y su deseo de ser
madre lo puede cumplir con una nueva pareja, en donde ambos le brinden todo el amor y
cuidado dentro de una familia s6lidamente conformada que se merece el nifio, ya que de lo
contrario, el Unico perjudicado va a ser el hijo asi concebido. O simplemente, plantearle la
posibilidad de adoptar a un nifio, que ya existe y siempre estard afectuosa y materialmente

mejor atendido por ella, que en una institucién benéfica, o en la calle.

Por udltimo, considero que el Estado debe realizar campafias informativas sobre el tema,
estableciendo que si bien la mujer es duefia de su capacidad reproductiva, no es duefia del hijo
concebido por estas técnicas, porque se trata de un ser humano, que tiene derecho a conocer a su

padre y a ser criado en una familia constituida.
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