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Editorial Diego Gracia

EN LOS LIMITES DE LA ETICA

Diego Gracia

Presidente de la Fundacion de Ciencias de la Salud

La ética juega en las sociedades secularizadas modernas un papel similar al que
desempefiaban las religiones en las sociedades anteriores. El buen orden social exige
que las personas asuman como propias las normas de conducta que deben regir su
comportamiento individual y colectivo. En las sociedades tradicionales, ese papel lo
desempefiaban los cédigos religiosos, y siguen desempefiandolo hoy en sociedades
relativamente préximas a la nuestra, pero ante las que nosotros tendemos a situarnos,
por ello mismo, en clara distancia, no solo geografica sino también mental y vital.
Nosotros, los occidentales, ya no nos sentimos reflejados en ellas, precisamente porque
vivimos en una sociedad que, por ello mismo, calificamos de “secularizada”. Lo decimos
con un cierto orgullo, no exento de alguna dosis de inconsciencia y puerilidad. Lo cual
explica la importancia que la Etica ha cobrado entre nosotros. De lo que cabe concluir
que la ética es algo asi como la religién secularizada, una especie de religion moderna.
El vacio dejado por el ocaso de los dioses clasicos, ese de que hablaron Nietzsche y
Wagner, parece haber sido ocupado por la ética. Aqui también se da el horror vacui. A
rey muerto, rey puesto.

La ética, como cualquier otra disciplina, gira en torno a un principio relativamente simple.
Toda la ciencia econdmica, por ejemplo, surge del analisis del llamado principio de
eficiencia, la relacion entre el coste y el beneficio. Y lo mismo sucede con todas las
demas. Y la ética? ¢ Cual es suidea madre, o su principio generatriz? Sin duda la idea
de “lo justo” o “lo correcto”, eso que los anglosajones expresan mediante el término right.
El unico objetivo de la ética es este, promover conductas justas o correctas, evitando
sus opuestas, las actuaciones injustas o incorrectas. Estas son por ello calificadas como
malas o éticamente inadecuadas. La educacion moral de la sociedad va de esto, de que
sus ciudadanos sepan comportarse en toda situacién de modo correcto o justo. Es mas,
nuestra sociedad tiende a pensar que si alguna vez se lograra que todos los seres
humanos actuaran asi, se habria alcanzado algo similar al Paraiso, un paraiso que ya
no sera el biblico sino otro mas moderno, secular, que viene afiorandose al menos desde
el siglo XIX, cuando ciertos tedricos del socialismo creyeron entrever el futuro en lo que
dieron en llamar el “paraiso del proletariado”. De entonces aca han pasado casi dos
siglos sin que ese ideal haya conseguido hacerse realidad, pero no por ello parece haber
perdido un apice de su vigencia. Quizd hoy no se piense ya en el paraiso del
proletariado, pero si en el paraiso al que nos conducira pronto la inteligencia artificial, o
el propio del metaverso, etc.
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En un paraiso de seres humanos se da por supuesto que la regla basica de
comportamiento ha de ser el principio de justicia. Quiza esto explica que sea el tema al
que han dedicado mayor ingenio y esfuerzo los tedricos de la ética del siglo XX; léase,
Rawls, Apel, Habermas, y un largo etcétera. Un paraiso de seres humanos ha de ser por
necesidad justo. Todos asociamos lo injusto con lo inhumano, y por tanto parece
necesario concluir que lo humano se identifica con lo justo.

Pero esta conclusién, que parece tan clara, esta llena de paradojas. De siempre se ha
considerado que a la justicia pertenece como una de sus especies la vindicacién, el
exigir, incluso violentamente, aquello que a alguien le pertenece en justicia pero que se
le ha arrebatado. Lo cual exige, para compensar el efecto de una injusticia, cometer una
segunda lesién del principio de justicia, bien que de signo contrario a la anterior. Con lo
cual la lesion de un valor da pie a la lesiéon de otro, 0 a una segunda lesién del mismo
valor. Es la gran paradoja de la justicia, que su propia restauracion exige conculcarla de
nuevo, cometiendo otra injusticia. El castigo, por mas que se considere justo, conlleva
la lesién de nuevos valores. El ultimo ejemplo palmario de esto lo constituye la actual
guerra de Ucrania. Es la gran paradoja de la justicia, y con ello de la ética. Que, siendo
necesaria, resulta, sin embargo, insuficiente. La ética se rige por principios tan clasicos
como el do ut des o el suum cuique tribuere, pero se ve desbordada por fendmenos tan
humanos como el amor y el perdon. Una sociedad justa, ¢es sin mas una sociedad
humana? La ética es, ciertamente, una dimension imprescindible de toda vida humana.
Pero no todo en esta se reduce a ética. Algo que las sociedades secularizadas tienden
a olvidar.

La ética, tan necesaria, tan insuficiente.
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A fondo

Psicoterapia centrada en el sentido y cuidado esencial en
cuidados paliativos

Meaning-Centered Psychotherapy and Essential Care in Palliative
Care

Tirso Ventura Faci

Psiquiatra

Nieves Rubio Norza

Psicooncoéloga

Sara Lopez Gracia

Psicooncodloga

Resumen

Es necesario desarrollar psicoterapias breves que se puedan aplicar en la practica clinica habitual de los
cuidados paliativos para ayudar a los pacientes a morir en paz. Integrar en estas psicoterapias conceptos de
sentido, actitud y cuidado, puede mejorar el malestar psicosocial y existencial asociado al final de la vida. La
percepcion que tiene el paciente del sentido de su vida desempefia un papel importante en su bienestar y el
enfoque existencial puede ayudar a la atencién centrada en el paciente independientemente de sus creencias
culturales.

La Psicoterapia Centrada en el Sentido y Cuidado Esencial reduce el malestar emocional en pacientes en
cuidados paliativos y facilita el apoyo social, lo que permite planificar los cuidados de acuerdo con los deseos
del paciente.

Palabras clave: Psicoterapia Centrada en el Sentido y Cuidado Esencial, psiquiatria, practica.

Abstract

There is a need to develop brief psychotherapies that can be applied in routine palliative care clinical practice
to help patients die peacefully. Integrating concepts of meaning, attitude, and care into such psychotherapies
may mitigate the psychosocial and existential distress associated with the end of life. The patient's perception
of the meaning of their life plays an important role in their well-being and an existential approach can help in
patient-centered care regardless of their cultural beliefs.

Meaning-Centered Psychotherapy and Essential Care reduces emotional distress in palliative care patients and
facilitates social support, which allows the planning of care according to the patient's wishes.

Keywords: Meaning-Centered Psychotherapy and Essential Care, psychiatry, practice.
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Las lecciones de los que mueren informan a
los vivos del valor de la vida. Quiza morimos
para poder apreciar la importancia de vivir

William Breitbart
Introduccion

Las necesidades psicosociales de los pacientes con cancer son esenciales en la
atencion sanitaria a lo largo de la trayectoria de la enfermedad. Uno de cada tres
pacientes con cancer presenta malestar emocional significativo, por lo que se ha puesto
de manifiesto la necesidad de identificar a los pacientes de alto riesgo mediante un
cribado psicosocial para poder intervenir de forma temprana. (Holland J. 2013). Los
sintomas depresivos y de ansiedad suelen tener una alta prevalencia en pacientes con
cancer en cuidados paliativos, cumpliendo aproximadamente el 50% criterios de un
trastorno psiquiétrico, lo que nos indica la necesidad de un tratamiento adecuado.
(Sewtz et al., 2021)

El deseo de acelerar la muerte entre los enfermos terminales de céancer no es
infrecuente. La depresién y la desesperanza son los predictores més fuertes del deseo
de una muerte acelerada en esta poblacion y constituyen factores independientes. Una
proporcion significativa de pacientes con deseo de adelantar la muerte no estaban
clinicamente deprimidos, sino que tenian pérdida de sentido y desesperanza,
independientemente de la depresion (Breitbart et al., 2000). La depresién y la
desesperanza se asocian con tasas mas altas de suicidio, ideacion suicida, deseo de
muerte acelerada e interés en el suicidio asistido. Las necesidades emocionales,
psicolégicas y espirituales de los pacientes de cuidados paliativos afectan en gran
medida a su calidad de vida. Por lo tanto, hay una necesidad de desarrollar
intervenciones psicosociales para pacientes con cancer avanzado y en cuidados
paliativos, que permitan mejorar aspectos psicosociales como calidad de vida,
depresion, ansiedad, desesperacion, deseo de muerte y angustia del final de la vida
(Breitbart, 2000).

Es preciso un enfoque integral (biopsicosocial) que incluya, ademas del tratamiento
farmacol6gico, una psicoterapia que permita
abordar cuestiones como la desesperanza, la
la atencion sanitaria. pérdida de sentido y el bienestar espiritual al final
de la vida. Todavia hoy, la mayoria de los
profesionales de cuidados paliativos son mas expertos en el control de sintomas y ma-
nejo de farmacos que en la desesperanza, en propiciar la reconciliacién con la propia
biografia, en promover la blusqueda de sentido o en facilitar la aceptacion de la muerte.
La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) la define asi: “Entendemos la
espiritualidad como nuestra naturaleza esencial, que nos conforma como seres
humanos y de la que surge nuestro anhelo inagotable de plenitud, que aspira a dotar
nuestra vida de sentido, coherencia, armonia y trascendencia.” (Benito E, Barbero J,
Dones M., 2014, p. 285)

Las necesidades psicosociales de los
pacientes con cancer son esenciales en

La dimension existencial de la espiritualidad esta directamente vinculada al sentido de
la vida. La angustia existencial es un estado psicoldgico distinto, doloroso, que se
produce como reaccion al estrés que supone la amenaza a las expectativas sobre la
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seguridad, la justicia, el control y la esperanza de una vida futura. Este enfoque
existencial ha contribuido a una atencibn mas humanizada centrada en el paciente,
independientemente de que se tengan o no creencias religiosas (Da Ponte, 2022).

La “psicoterapia centrada en el sentido” (Meaning Centered Psychoterapy, MCP) creada
por Breitbart se basa en los principios de la logoterapia de Viktor Frankl que
conceptualizo el sufrimiento como una oportunidad para crear la necesidad de encontrar
el sentido a la vida y mostrar que la vida siempre tiene sentido incluso ante su finitud
(Frankl,1946).

La MCP esta disefiada para ayudar a los pacientes con cancer avanzado a mantener o
mejorar el sentido, la paz y el propdsito de sus vidas, incluso cuando se acercan al final
de la vida. Se ha demostrado que el bienestar espiritual y, en particular, el sentido,
desempefan un papel central como agente amortiguador, protegiendo contra la
depresion, la desesperanza y el deseo de adelantar la muerte entre los pacientes con
cancer (Breibart, 2010; 2015; 2018). Aunque la psicoterapia centrada en el sentido se
desarroll6 originalmente para pacientes con cancer, en los Ultimos afios se han
publicado adaptaciones a otras poblaciones, como los cuidados paliativos, y los estudios
aportan pruebas de que las formas mas graves de desesperacion pueden responder
mejor a un enfoque existencial del tratamiento que a las intervenciones tradicionales
(Saracino, 2019).

1. Los objetivos de la psicoterapia en cuidados paliativos

Ante la amenaza o proximidad de la muerte se produce, tanto en el paciente como en
sus allegados, un sentimiento de temor y angustia, activando una serie de mecanismaos
de defensa sucesivos, que Kibler-Ross ha resumido en cinco fases: negacion, ira,
regateo, depresion y aceptacion (Kubler-Ross, 2006). En este proceso el papel
tradicional del terapeuta ha sido acompafiar, escuchar, clarificar y apoyar, a fin de
alcanzar la ultima fase de aceptacion, en la que el paciente encuentra esperanzay paz.
Los profesionales sanitarios debemos saber explorar y reconocer el miedo de los
pacientes a morir y sus deseos y preferencias, asi como su propio miedo a la muerte,
para poder integrar la compasion en la atencion sanitaria, ayudando a los pacientes a
enfrentarse al sufrimiento que supone una muerte cercana (Gil, 2018).

Se estd produciendo una evolucibn en los objetivos de las intervenciones

psicoterapéuticas en el campo de los cuidados

paliativos. Hasta hace poco habia dos enfoques

depresion y ansiedad clinicamente basicos ampliamente aceptados en la

significativos. intervencion clinica con un paciente al final de la
vida: el apoyo y el no abandono.

Uno de cada dos pacientes de cuidados
paliativos experimenta sintomas de

1. La psicoterapia de apoyo consiste, en esencia, en aliarse con las defensas y
estrategias de afrontamiento del paciente y apoyarlas o reforzarlas. Asi, por ejemplo, el
paciente que se esta muriendo y que utiliza la negacion ante la proximidad de la muerte,
puede ser apoyado por el terapeuta en esta forma de afrontamiento. Para ello nos
aliamos y apoyamos las esperanzas, incluso irreales, expresadas por los pacientes y
las familias en el proceso de morir. El enfrentarse a una muerte inminente exige un
enorme valor para los pacientes, y por ello no debe abordarse la muerte de forma
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demasiado directa con todos los pacientes. El empujar a un paciente a enfrentarse a la
muerte antes de tiempo puede ser dificil para quien adn no esta preparado.

2. El no abandono o la presencia es un segundo principio basico de la psicoterapia en
los enfermos terminales. Los clinicos experimentados pueden crear una relacion clinica
que facilite que los pacientes hablen de la muerte y el morir, tras asegurarse de que el
paciente esté abierto a esta discusion mediante un interrogatorio suave. El terapeuta se
compromete a acompariar al paciente durante el tratamiento y el proceso de muerte que
muchas veces vive en soledad.

Los objetivos de la psicoterapia con pacientes de cancer avanzado suelen consistir en
aplicar estas préacticas de “compasion”: 1. Hospitalidad: Creacion de un entorno para la
confianzay la comunicacién, reconociendo que compartimos la condicién humana y que
estamos conectados. 2. Presencia: Dar al paciente toda nuestra atencién como “médico
responsable”, y estar plenamente presente, trascendiendo nuestras propias
preocupaciones. 3. Escucha empatica: Escuchar y responder de manera que el paciente
sepa que ha sido “comprendido”.

William Breitbart pregunta: “¢, Podemos lograr algo mas ambicioso en la psicoterapia con
los enfermos terminales?” Su propuesta es que la psicoterapia con los enfermos
terminales tenga como objetivo ayudar a los pacientes a llegar a un sentimiento de
aceptacién de la vida vivida y, por lo tanto, a una aceptacion de la muerte, es decir, a
ser capaces de afrontar la muerte con paz y serenidad. Breitbart escribe: “Reconocer o
afrontar la muerte (es decir, la finitud de la vida) es el impulso para la transformacion.
Enfrentarse a la muerte nos obliga a volvernos y a enfrentarnos a la vida, a la vida que
hemos vivido” (Breitbart, 2017).

Enfrentarse a la muerte puede mejorar el proceso de blsqueda de coherencia, sentido
y finalizaciéon de la propia vida. Permite darse cuenta de que el Ultimo capitulo de la
propia vida es la dltima oportunidad de vivir plenamente la vida, de ser el autor de las
e, Ultimas paginas de su biografia. También es la
(biopsicosocial) que incluya, ademas del oportunidad de dejar un legado auténtico, de
eEERE e EIEREIRICEER  conectar con el mas alla y de trascender la vida
que permita abordar cuestiones como la . L.
desesperanza, la pérdida de sentido y el tal y como la conocemos. El objetivo es
bienestar espiritual al final de la vida. preservar la idea de que aun hay vida por vivir,
aun hay tiempo para llegar a ser, de modo que
uno pueda morir con una sensacion de paz, serenidad y aceptacion de la vida que ha
vivido. La paradoja de la dinAmica del final de la vida es que a través de la aceptaciéon
de la vida que uno ha vivido llega la aceptacion de la muerte (Figura 1) (Breitbart, 2017).

Aceptacién de Aceptacion de

la vida vivida . la muerte

Figura 1. La dinamica del fin de la vida.
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2. Meaning Centered Psychotherapy (MCP)

La “psicoterapia centrada en el sentido” (Meaning Centered Psychotherapy, MCP) es un
tipo de psicoterapia estructurada disefiada para ayudar al paciente con cancer a tratar
el malestar emocional y a realzar el sentido de su vida frente a la enfermedad. Ha
demostrado cientificamente su utilidad para disminuir los sintomas de ansiedad,
depresion, desesperacion al final de la vida y deseo de morir pronto; mientras que
aumenta el bienestar espiritual, la esperanza y la calidad de vida en los pacientes con
cancer (Breitbart, 2014).

La definicién de “sentido” que se emplea en la MCP tiene dos acepciones:

1. Una hace referencia a aquellos momentos en los que te sientes mas vivo y
conectado con la existencia. Cuando hemos tenido una experiencia en la vida muy
satisfactoria, en una expresién comuin solemos decir: “Si no fuera por estos
pequefios ratos y algunos otros, no mereceria la pena vivir’. Se trata de esos
momentos importantes por los que merece la pena vivir, porque dan sentido a la
vida.

2. Otra acepcion de “sentido” se refiere a la conviccion de que estamos realizando
un papel o un propdsito en la vida. Mucha gente encuentra el sentido a través del
trabajo, de la familia, otros lo encuentran a través de otras experiencias de su vida.
Se trata de ser capaz de alcanzar un sentimiento de paz, alegria e incluso
trascendencia.

El modelo de MCP tiene como objetivo estimular al paciente a la busqueda de sentido,
a través de experiencias, logros, actitudes, revision vital y desarrollo de su propio legado
_ hacia sus familiares. Trata de ayudar a los
l':/lneaTiBg c%r;ter%ds:zgggggeraggtr(mﬁ::ggz pacientes a vivir con su sentido de la vida, a
disefiada para ayudar al paciente con pesar de las limitaciones fisicas, funcionales y
cancer a tratar el malestar emocional y a sentimientos de incertidumbre que presentan

realzar el sentido de su vida frente a la .
enfermedad. como consecuencia de la enfermedad.

Se han desarrollado adaptaciones de la MCP a
diferentes tipos de poblacién y formato: individual, grupo, cuidadores, cuidados
paliativos, duelo, sobrevivientes de cancer de mama, sobrevivientes de cancer general,
adolescentes, dolor, residencias (hospice nurses).

Breitbart nos ha ensefiado los “secretos” de la MCP (Breitbart, 2017):

1. Es una psicoterapia breve, estructurada y protocolizada.

2. Esta disefiada para poder ser utilizada como psicoterapia adicional a otras
psicoterapias.

3. Esta orientada a tareas experienciales vividas por el paciente mas que a
procesos.

4. Se centra en cuatro fuentes de sentido: histéricas, experienciales, creativas y
actitudinales.

5. Durante las sesiones se combinan tres actividades: didactica, experiencial y
discusion.

6. Trata de preservar la idea de que todavia queda vida por vivir.
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En un reciente metaanalisis sobre la eficacia de la MCP se concluye: “La evidencia
clinica reflejada en este estudio, sugiere que las intervenciones de la MCP tienen
potencial para mejorar el sentido, el bienestar emocional y la calidad de vida de
pacientes con cancer avanzado. Ademas, la MCP puede reducir el distrés psicoldgico
asociado a enfrentar una enfermedad amenazante.” (Dietrich, 2021).

3. Meaning Centered Psychotherapy- Essential Care (MCP-EC)

Se han desarrollado varios enfoques de psicoterapia para pacientes con cancer, que
abarcan una serie de tipos de enfermedad y etapas de la misma, pero
sorprendentemente pocos se han dirigido especificamente a los pacientes en las Ultimas
semanas o meses de vida.

Entre estas psicoterapias especificas en el final de la vida se encuentra la MCP-PC
(Meaning Centered Psychotherapy — Palliative Care), cuyo objetivo es ayudar a los
pacientes en cuidados paliativos a comprender la importancia y la relevancia de crear,
experimentar, reconectar y mantener el sentido en sus vidas para disminuir la
desesperacion en el final de la vida. Parte de la conviccién de que el potencial para crear
o experimentar el sentido existe hasta el ltimo momento de la vida. El formato del MCP-
PC es individualizado, y en cada una de las tres sesiones se utiliza una breve didactica,
ejercicios experienciales y discusion que se centran en temas especificos sobre el
sentido y los problemas del final de la vida. El objetivo final de esta intervencion es
optimizar el afrontamiento mediante la busqueda de un mayor sentido y propdsito en la
vida.

Nuestro grupo ha adaptado la MCP-PC afiadiendo una cuarta sesién, que denominamos
La Psicoterapia Centrada en el Sentido y MCP'E_C (Meaning Centered Ps_ychothera_py -
Cuidado Esencial (MCP-EC) es una Essential Care) y en la que seguimos el mismo
psicoterapia breve de cuatro sesiones cuyo esquema de las sesiones (didéctica

objetivo es optimizar el afrontamiento . . . ., .,
mediante la bisqueda de un mayor sentido experiencial, discusién). La cuarta sesion,

y propésito en la vida. llamada “Cuidado esencial’, tiene como

objetivo “la promociéon del cuidado vy

autocuidado del paciente a través del recuerdo a buenas experiencias de cuidado y el

dialogo sobre los conceptos de responsabilidad, autocompasién, amabilidad y actitud”
(Ventura, 2022).

La participacion de los pacientes en los ejercicios vivenciales se sefiala como uno de
los componentes mas importantes de esta psicoterapia. A modo de ejemplo, estas son
algunas de las preguntas que tienen que responder los pacientes en las “tareas
experienciales”:

- Cuénteme una o dos experiencias en las que la vida le haya parecido
especialmente importante o significativa. Uno de esos ratos por los que merece
la pena vivir.

- Cuando mira hacia atras en su vida y su educacion, ¢ cuales son los recuerdos,
relaciones, tradiciones, ensefianzas mas significativos que han tenido un mayor
impacto en lo que es usted hoy?

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



EIDON, n° 59
junio 2023, 59: 3-12
DOI: 10.13184/eidon.59.2023.3-12

Psicoterapia centrada en el sentido y cuidado esencial Tirso Ventura Faci
en cuidados paliativos Nieves Rubio Norza, Sara Lépez Gracia

- ¢Cuales son algunas de las limitaciones, pérdidas u obstaculos en su vida a
los que se ha enfrentado en el pasado y cédmo respondid o se enfrentd a ellos
en su momento?

- Enumere una o méas formas de "conectar con la vida" a través de las fuentes
experienciales de: el amor, la belleza y el humor. ¢(Cémo pueden ayudarle
estas experiencias ahora?

- Al reflexionar sobre como ha vivido su vida, ¢cuéles son algunas de las
lecciones de vida que ha aprendido en el camino y que le gustaria transmitir a
otros?

- Cuéntenos una experiencia buena de cuidado que haya tendido en tu vida. Ej.:
cémo le cuidaba su madre o su abuela cuando era nifio y estaba enfermo.

- ¢ Quién y como le gustaria que le cuidaran? ¢ Cémo le podemos ayudar?

En nuestra experiencia practicando la MCP-EC en pacientes con cancer avanzado,
hemos podido comprobar lo que Elisabeth Kibler-Ross expres6 hace afios: “Siempre
nos sorprende cédmo una sesion puede librar a un paciente de una carga tremenda y
nos preguntamos por qué es tan dificil para el personal del hospital y para la familia
averiguar las necesidades de los pacientes, cuando a menudo no se requiere mas que
una pregunta abierta.” (Kubler-Ross E. Sobre la muerte y los moribundos, 1972, p. 319)

La MCP-EC es una psicoterapia breve de cuatro sesiones adaptable al estado y
circunstancias de cada paciente, que puede tener una periodicidad flexible (una vez por
semana, diaria, dias alternos, etc) y puede realizarse de forma individual, en grupo y
también a la cabecera de la cama del paciente. La posibilidad de incluir en la Gltima
sesion a un cuidador o un familiar que elija el paciente, proporciona un plus a esta
psicoterapia y facilita que el paciente pueda estar acompafiado y tratado con el cuidado
que necesite hasta el final de su vida.

En la siguiente tabla se resumen los objetivos y tareas de cada sesion.

INTRODUCCION A LA PSICOTERAPIA. CANCER Y SENTIDO

& Objetivos + Presentacion del paciente, biografia y antecedentes oncolégicos.
« Introduccion de la psicoterapia, definicién de sentido y concepto de fuentes de sentido.
« Aproximacion a la autocomprension y a la experiencia del sentido de la vida.

& Tareas v" Explorar la identidad y sus valores antes y después del diagnéstico de cancer.
v Identificar los momentos méas importantes y significativos de su vida.
v" Ofrecer la lectura de "El hombre en busca de sentido” de Viktor Frankl.

FUENTES DE SENTIDO

& Objetivos + Introducir y explorar las “fuentes experienciales de sentido” que nos ayudan a
“conectar con la vida™ el amor, la belleza y el humor.
* Introducir y explorar las “fuentes creativas de sentido” mediante nuestra
participacion activa y creativa en la vida: los roles, la responsabilidad y los logros.
& Tareas v Experimentamos la vida a través de la apreciacién del amor o la amistad, de la belleza
en la naturaleza o el arte, y del humor.

v Reconocer el valor y el compromiso de vivir a pesar de la adversidad.
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FUENTES HISTORICAS DE SENTIDO

& Objetivos * Exploracion de las fuentes histéricas de sentido, asi como del concepto de legado
en el pasado, el presente y el futuro.

& Tareas v" Identificar las experiencias que han dejado huella en la vida del paciente.
v Reflexionar sobre los logros mas significativos de su vida.
v Valorar el aprendizaje y las esperanzas de futuro.

CUIDADO ESENCIAL

& Objetivos 1. Explorar las fuentes actitudinales de sentido: afrontar las limitaciones de la vida.
2. Promover el cuidado y autocuidado con el fin de que el paciente y sus familiares
junto con el equipo sanitario puedan establecer un plan de cuidados.
Esta sesion ofrece la posibilidad de que asista un familiar o amigo elegido por el paciente

para participar en el plan de cuidados.
& Tareas v Relatar una experiencia de buen cuidado en tu vida cuando eras nifio.

Valorar la responsabilidad, la autocompasion, la amabilidad.
Actitud: De pie, Integro, Cuidandote (Upright, Whole, Carefull)
¢, Como te gustaria cuidarte y ser cuidado?

ANIENIENIEN

¢, Como te gustaria que te ayudaramos?

La sesion de “Cuidado esencial” permite explorar y reconocer el miedo de los pacientes
a morir, asi como dar la oportunidad para que expliciten sus deseos y preferencias de
cuidado. Si somos capaces de escuchar, respetar y cuidar al paciente, podremos
equilibrar las esperanzas y los temores con honestidad y compasion, con lo que
estableceremos el plan de “cuidado necesario” para cada paciente concreto. Se trata de
cuidar al paciente “como le gustaria ser tratado”.

Nuestro estudio piloto sugiere que una psicoterapia breve como la MCP-EC tiene
viabilidad, aceptabilidad y eficacia preliminar para reducir el malestar emocional en
pacientes con cancer avanzado, comparando este enfoque con los cuidados de apoyo
habituales. Se justifica la realizacién de mas investigaciones con cohortes mas amplias
para aclarar las fortalezas y las limitaciones de esta psicoterapia (Ventura, 2022)

En el Cuidado al final de la vida centrado en la persona se debe de pasar de la clasica
Regla de Oro: “no hagas con el otro lo que no
quieras que se haga contigo”, a la Regla de [FERESCEIEREIEICREREEERE HEHERISS S
Platino: “h | ient | | tiene viabilidad, aceptabilidad y eficacia
a |no'. acer a ) 93 pacientes ) 0 que les preliminar para reducir el malestar
gustaria que les hicieran” (Chochinov, 2022). emocional en pacientes con cancer
Esta Regla de Platino obliga a que las [akkatts
decisiones de tratamiento sean congruentes
con las necesidades y objetivos personales del paciente, y también se debe aplicar
cuando se tienen que tomar decisiones de sustitucion. La pregunta es: ¢,qué querria el
paciente que se hiciera en este caso? Debemos tratar al paciente como le gustaria ser
tratado.

4. Conclusiéon

Es necesario desarrollar psicoterapias breves que se puedan aplicar en la practica
clinica habitual de los cuidados paliativos para ayudar a los pacientes a morir en paz.
Integrar en estas psicoterapias los conceptos de sentido, actitud y cuidado, puede
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mejorar el malestar psicosocial y existencial asociado al final de la vida. La percepcion
que tiene el paciente del sentido de su vida desempefia un papel importante en su
bienestar y el enfoque existencial puede ayudar a la atencion centrada en el paciente,
independientemente de sus creencias culturales.

La Psicoterapia Centrada en el Sentido y Cuidado Esencial reduce el malestar
emocional en pacientes en cuidados paliativos y facilita el apoyo social, lo que permite
planificar los cuidados de acuerdo a los deseos del paciente. En nuestra experiencia
esta psicoterapia da la oportunidad al paciente de poder decir estas palabras antes de
morir: perdon, te perdono, te quiero, gracias y adios.
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Resumen

El error médico es un tema dificil de abordar de forma rigurosa. En primer lugar, porque la palabra error es
ambigua, puede entenderse de varios modos o admitir distintas interpretaciones y dar, por consiguiente, motivo
a dudas, incertidumbre o confusién. Es indispensable diferenciar el error de la mala praxis. Ademas, error es
un concepto polémico porque, a pesar de tratarse de un fendmeno universal, resulta muy dificil conocerlo,
pues casi nunca se reconoce por parte de sus autores, lo cual propicia la practica de la mala medicina defensiva
y afecta muy negativamente a la seguridad del paciente.

Palabras clave: Error, error médico, mala praxis, responsabilidad, medicina defensiva, seguridad del paciente.

Abstract

It is difficult to approach medical error rigorously. Firstly, because the word ‘error’ is ambiguous: it can be
understood in several ways or admit different interpretations and, therefore, cause doubt, uncertainty, or
confusion. It is essential to differentiate ‘error’ from ‘bad praxis’. In addition, ‘error’ is a controversial concept
because, despite being a universal phenomenon, it is very difficult to recognise, since it is almost never
acknowledged by its authors, which promotes the bad practice of defensive medicine and affects patients’
safety very negatively.

Keywords: Error, medical error, bad praxis, responsibility, defensive medicine, patient’s safety.
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1. Concepto de error, error de concepto

Ya la propia sintaxis de la palabra destaca sus connotaciones negativas. ‘Error’ tiene
una gran semejanza fonética con ‘terror’ y con ‘horror’. Ademas, la letra ‘r’ transmite con
su sonido fuerza, energia y rotundidad, y la ‘0’ (de oscuro) es la vocal que se asocia al
color negro, cuyo sonido tiene una relacion directa con lo funebre, tal vez porque nekrés
lleg6 al espafiol desde el griego para nombrar a la muerte, de ahi necrolégica, necropsia,
necropolis, necromancia, necrofagia o necrofilia (Grijelmo, 2007).

Para que se establezca una buena comunicacion entre dos sujetos de una comunidad
hablante, es preciso que ambos coincidan en el sentido que dan a cada término que
utilizan. Desde un analisis pragmatico, lo que el emisor quiere decir cuando emplea en
su lenguaje la palabra error no siempre coincide con lo que el receptor entiende, puesto
que dicho término puede ser en la practica sinénimo de palabras muy diversas, entre
otras: yerro (sustantivo, nétese que el verbo errar es dificil de conjugar), errata (que es
un yerro de imprenta y tiene la misma raiz que error), marro, fallo, incorreccion, falta,
equivocacion, confusion, despiste, desacierto, inexactitud, etc.

En un andlisis semantico de la palabra error, estudiamos los diferentes significados que
Para que se establezea una buena tiene o, ,Io que es lo mlsmpr, explora_lmos la
comunicacién entre dos sujetos de una hermenéutica o interpretacion de la idea de
comunidad hablante, es preciso que ambos error. Siempre hay ambig[]edad cuando se

coincidan en el sentido que dan a cada término . . g L.
que utilizan. intenta aclarar el significado de un término,

particularmente cuando se trata de palabras
gue no designan una cosa que se pueda
captar por los sentidos o sefialar con el dedo, y eso es lo que ocurre con error, que se
aplica especialmente a los actos.

Entre las cuatro acepciones que el Diccionario de Real Academia Espafiola (R.A.E.,
2023) ofrece de la palabra error, tienen un interés especial la segunda y la tercera:
acciéon desacertada o equivocada y cosa hecha erradamente. De acuerdo con tales
definiciones, error puede ser la accién de errar o puede ser el efecto o resultado de errar
(la cosa hecha), de tal forma que error puede ser la accién que yerra o bien el resultado
errado de una accién que, por otra parte (y esto es muy importante), no tiene por qué
ser una accion errada. Las otras dos acepciones de error son primeray cuarta: concepto
equivocado o juicio falso y vicio del consentimiento causado por equivocacion de buena
fe.

La expresion “cometer un error” presenta dos grandes contenidos semanticos segln
que la palabra error haga referencia a la accién o al efecto de errar. Por un lado, como
efecto de errar (cosa hecha erradamente), esta aludiendo al resultado y significa no
acertar o fallar algo. Por ejemplo, al decir que “el delantero fall6 el penalti”’, se quiere
indicar que el sujeto agente (el delantero) no acert6, no logré el fin que perseguia, con
independencia de que su actuacion fuese errada o fuese correcta (es posible que el
penalti hubiese sido bien tirado, pero detenido por el portero, dandose entonces un error
de resultado, no de ejecucion). Por otro lado, como accién de errar, accién desacertada
0 equivocada, hacer algo erradamente, se alude a la actuacion y significa fallar en hacer
algo. El sujeto agente no acerté porque su actuacion fue incorrecta. En el ejemplo
anterior, el hablante quiere transmitir en ese caso que “el delantero fall6 en la ejecucion
del penalti”, por ejemplo, tir6 el balén fuera de la porteria, es responsable del fracaso y
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se le puede reprochar el error cometido. Hacer algo erradamente supone no emplear
adecuadamente los medios disponibles para conseguir el fin perseguido. Si no se
dispone de los medios necesarios, entonces la responsabilidad del fracaso no es del
agente. También cabe decir que, paradojicamente, una actuacion incorrecta o errénea,
en ocasiones, puede terminar en acierto; en otras palabras, cometer un error en la
ejecucion de algo no implica que tenga que acontecer un resultado adverso.

En un andlisis etimolégico, la palabra errar deriva del latin errare: vagar, vagabundear,
equivocarse. Quien yerra 0 vaga es errante, aquel que no acierta a encontrar su destino,
como ocurre en la leyenda del bugue fantasma ‘el holandés errante”, que da origen a
una Opera de Wagner y es también titulo de diversas peliculas. Errar, segin R.A.E.
(2023), puede significar: no acertar (“errar el blanco, la vocacion, en la respuesta”) y
faltar, no cumplir lo que se debe (“disculparonse los vasallos, si en algo habian errado
a su sefior). Esta segunda acepcién, aunque esta en desuso, aporta a “cometer un error”
un nuevo sentido que resulta muy interesante desde el punto de vista de la ética: “no
cumplir lo que se debe”, fallar “a alguien” (“el delantero fall6 a su aficién”). Esto a su vez
alude a la etimologia de la palabra “responsabilidad” (de la raiz latina spondeo: promesa
0 compromiso adquirido solemnemente). El que yerra no cumple con su deber, no
corresponde a la confianza depositada en él, falta a la palabra dada.

Casualmente, el parecido formal es enorme entre yerro y hierro y alcanza su maximo
entre errar y herrar, palabras que tienen etimologias diferentes, pero que nos invitan a
hacer una curiosa reflexion ética. Herrar
quiere decir (R.A.E., 2023): i) ajustar y clavar ‘Error’ puede ser la accién de errar o puede ser

. .. el efecto o resultado de errar, de tal forma que
las herraduras a las caballerias... ii) marcar error puede ser la accién que yerra o bien el
con un hierro candente los ganados... iii) resultado errado de una accién que, por otra
marcar de igual mOdO a eSCIaVOS y parte, no tiene por qué ser una accion errada.
delincuentes, para sefialar su condicion
social, y también como castigo a estos ultimos. Pues bien, la palabra ética deriva del
griego éthos: caracter, en sentido moral, modo de ser o actitud moral que se va
adquiriendo a lo largo de la vida mediante la costumbre (del latin mos: costumbre, de
donde, a su vez, deriva la palabra moral) o habito (que se llama virtud, si es positivo, o
vicio, si es negativo), que nace de la repeticion de actos iguales (“el caracter se va
forjando”, “algo que imprime caracter”). Por Ultimo, la palabra caracter proviene del
griego kharaktér, que se empleaba para designar el hierro con el que se marca o se
hierra a los animales.

Error en griego es hamartema, del verbo hamartano, que significa no alcanzar. Ocurre
lo mismo que en latin, que el sentido primigenio del término errar consiste en no alcanzar
el fin, no acertar el destino, lo cual tiene que ver con el efecto de errar, mas que con la
accioén. Pero, contrariamente, desde el punto de vista ético, lo que importa es no errar
en la accién, que ésta se lleve a cabo correctamente, con independencia de los
resultados obtenidos y de que se consiga o no el fin perseguido. Los actos son correctos
0 incorrectos en si mismos, no por los resultados que provocan. Lo importante es actuar
correctamente, no errar al efectuar la accion, aunque su efecto sea errado.

2. Error médico o asistencial

El deber médico consiste en actuar diligentemente de acuerdo con la lex artis ad hoc,
es decir, con aquello que la ciencia médica (ars medica, tékne iatriké) indica que se debe
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hacer en funcion de las circunstancias de cada caso. La ciencia médica avanza muy
rapidamente, lo que obliga al profesional a mantenerse actualizado, de ahi la
importancia que tiene una buena politica de formacién continuada. Es un deber de
medios y no de resultados, salvo alguna excepcién, como la cirugia estética o la
vasectomia. El médico tiene la obligacion de ser competente en conocimientos y en
habilidades para aplicar con actitud diligente los medios disponibles a su alcance, a fin
de prevenir, diagnosticar, curar o aliviar al enfermo. Cabe incluir también la busqueda
de conocimientos nuevos por medio de la investigacion con seres humanos.

Ya desde la preceptiva hlp_ocrétl_ca se El principio bioético de no maleficencia afecta
contempla de manera primordial la no solo a los aspectos meramente técnicos de
obligacion de no hacer dafio o primum non la_profesion, sino también a otros que no son

. L menos importantes.
nocere, que ha sido el principio rector de la
ética médica a lo largo de toda su historia
(Gracia, 1990). El principio bioético de no maleficencia afecta no solo a los aspectos
meramente técnicos de la profesion, sino también a otros que no son menos importantes
y que tienen que ver con la relacion clinica, con los deberes de informar al paciente, de
respetar sus decisiones, de proteger su intimidad, confidencialidad y datos, etc., de
acuerdo con otro principio bioético que es el de autonomia. En este sentido, hay que
sefalar la importancia creciente del consentimiento informado (Comisién de Bioética de
Castilla y Ledn, 2006), que es la expresién de un modelo de relacién clinica en la cual
sus miembros se tratan como adultos morales y se respeta el derecho que el paciente
tiene a ejercer la autonomia de su voluntad (Ley 41/2002), lejos del clasico paternalismo
impuesto por el médico (Gracia, 1992). El médico informa al paciente y le presta ayuda
para que pueda tomar sus propias decisiones en cuanto a las acciones propuestas
durante el proceso asistencial. Esas decisiones, ya sean de consentimiento o de
rechazo, deben ser tomadas de manera informada, libre y voluntaria por el enfermo, y
tienen que ser respetadas por el médico, siempre que no sean contrarias al orden legal
establecido. Algo gue resalta la importancia de llevar a cabo con correccion el proceso
de consentimiento informado es el hecho de que los asuntos relacionados con ello se
estdn viendo muy incrementados en los juzgados en los Ultimos tiempos, con
independencia a veces del resultado de la asistencia. Por tanto, la actuacion del médico
debe ser correcta en lo referido a la prevencion, al diagnéstico y al tratamiento, pero
también a la relacion clinica, incluyendo el consentimiento informado y otros aspectos
de esta.

Habitualmente, el resultado obtenido de la actuacion médica es satisfactorio y mas o
menos se consigue el fin perseguido, pero siempre existe el riesgo de que se produzca
un dafio. Cabe recordar que ninguna actuacion médica puede evitar finalmente la
muerte: dice el refran que, en mal de muerte, no hay médico que acierte. Cualquier dafio
resultante de una actuacibn médica se denomina evento 0 acontecimiento adverso.
latrogenia o yatrogenia es un término que engloba cualquier acontecimiento adverso
relacionado causalmente con una actuaciéon médica, ya sea ésta correcta o incorrecta.
Etimol6gicamente procede del griego iatrés: médico, y génesis: generacion, origen;
significa, por tanto, todo aquello que es generado por el médico (ya sea bueno o malo),
por lo que, en lugar de iatrogenia, seria mas propio hablar de iatropatogenia (del griego
patos: padecimiento, dolencia, enfermedad). El acontecimiento adverso puede consistir
en un dafo fisico (lesion, discapacidad o incluso la propia muerte) o moral, dado que el
enfermo no es la maquina biol6gica averiada que sefiala el paradigma biologicista. A la
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persona que esta enferma hay que verla como un todo inseparable, donde la biologia
es una parte, y su asistencia tiene que ser integral, holistica. Ademas, pueden darse
otros tipos de consecuencias negativas, como una prolongacion de estancias
hospitalarias 0 un aumento de los gastos sanitarios.

Un dafio derivado de la condicién subyacente del paciente o de la evolucion natural de
la enfermedad no se considera nunca un acontecimiento adverso, que siempre resulta
de una actuacion médica. Por otro lado, aunque la actuaciéon haya sido correcta, existe
el riesgo de que se produzcan acontecimientos adversos, en primer lugar, porque la
medicina no es una ciencia exacta o apodictica, de certezas absolutas, sino de
probabilidades; no hay certeza, no existe la seguridad de acertar y por consiguiente
siempre hay riesgo de que se produzca un dafio. Pueden presentarse acontecimientos
adversos fortuitos, que son fruto del azar, de un accidente o que obedecen a una causa
de fuerza mayor (por una catastrofe natural, una indisposicién del médico, etc.). Pasa lo

El deber médico consiste en actuar mismo cugnd_o surge una complicac;ién inesperada de

diligentemente de acuerdo con la un procedimiento correctamente ejecutado o cuando

lex artis ad hoc. se presenta un efecto adverso de un medicamento,
aungue se trate de complicaciones o efectos que
estén descritos y sean posibles. Todos esos son acontecimientos adversos
desafortunados y tienen en comun el hecho de estar fuera de control y ser imprevisibles
y, por lo tanto, también inevitables. Lo mismo que cuando se trata de un dafio
relacionado con la evolucion natural de la enfermedad, se entiende que no cabe hablar
de error.

Mencion aparte merece el llamado principio del doble efecto o voluntario indirecto, en el
cual se puede producir un dafio colateral al efecto beneficioso que se busca con la
actuacion realizada; este dafio es previsible, se asume como necesario y se tolera, en
orden a conseguir el fin perseguido. Por ejemplo, algunas veces la analgesia o la
sedacién para tratar sintomas refractarios a otros tratamientos, destinadas a aliviar el
dolor o la agitacion en pacientes terminales, hacen que se adelante el momento de su
muerte. Ocurre un acontecimiento adverso que es previsible pero inevitable porque la
actuacion se considera necesaria, lo que la convierte en una actuacion correcta y por lo
tanto no hay error.

Cuando se produce un dafio, pero se ha cumplido el deber médico siguiendo
diligentemente la lex artis ad hoc, la actuacion ha sido correcta (es decir, no se ha fallado
en nada y no hay accién desacertada) y no se puede hablar de error. Lo que hay que
hacer, en medicina, es lo que esta indicado y lo que dicta la lex artis ad hoc; lo que no
hay que hacer es lo que esta contraindicado y esta prohibido hacer segun la lex artis ad
hoc. Existen tres posibles formas de actuacién incorrecta: la comisién defectuosa de
acciones indicadas (hacer mal lo que hay que hacer), la comision de acciones
contraindicadas (hacer lo que hay que evitar hacer) o la omision de acciones indicadas
(no hacer lo que hay que hacer).

El ser humano es el nico animal moral porque es capaz, mediante su inteligencia, de
proyectar el futuro y elegir entre maltiples posibilidades los juicios o las acciones que
con su voluntad va a llevar a cabo. El acto moral consiste asi en ejecutar un proyecto.
Para Reason (2000) los errores pueden ser de dos tipos: un error de ejecucion, cuando
la accion realizada no sigue segun lo correctamente previsto, o un error de planificacion,
cuando la accion prevista original no es correcta. En ambos casos, ya sea por ejecucion
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o por planificacion, la actuacion es incorrecta. Cuando hablamos de un craso error nos
referimos coloquialmente a un error que no admite excusas, pero en su origen se trata
de un error de planificacion, porque Marco Licinio Craso, patricio y consul, fue derrotado
y muerto en 53 a.C. en la batalla de Carras ante los partos, debido a un grave error
estratégico.

El error siempre se identifica con una incorreccion, aunque no se produzca ningun dafio,
de manera que, ni todos los dafios se deben a errores, ni todos los errores causan
dafios, ya sea porque la actuacion incorrecta es interceptada a tiempo y no llega al
enfermo o porque solo en otras circunstancias podria haber ocasionado algun dafio. En
los casos en los que el dafio es potencial, que no hay ningin acontecimiento adverso,
se habla de incidente. Los incidentes son mucho mas frecuentes que los
acontecimientos adversos, pero la mayoria de las veces no se detectan o, si se llegan
a detectar, se ocultan. Los errores que se conocen son tan solo la punta del iceberg de
un problema muy frecuente.

El error asistencial consiste en una actuacion Hemos_ visto que, desde la perspect!va
sanitaria incorrecta sin voluntad, que motiva o semantica, podria pensarse que el médico
_pudier_a} motivar un dafio en el enfermo sin la comete un error Siempre que no acierta, es
intencion de provocarlo. .
decir, cuando como resultado o efecto de
Su actuacion se produce un dafio, aunque
haya obrado correctamente. Pero el error consiste en la actuacion incorrecta, que motiva
0 podria haber motivado un dafio en el enfermo. Ademas, para que pueda hablarse de
error desde el punto de vista ético, tienen que darse dos condiciones. La primera de
ellas es que el fin perseguido por el médico, es decir, su intencién, haya sido el
cumplimiento del deber médico, nunca el dafio que ha sido el efecto o fin producido. La
segunda condicién es que el médico haya carecido del conocimiento y de la voluntad de
estar actuando de forma incorrecta o, como se dice coloquialmente, que lo haya hecho
sin darse cuenta y sin querer. Una actuacion que carece de entendimiento y de voluntad
en su ejecucion no es un acto moral; podria calificarse de un acto reflejo, pero no moral.
Estas matizaciones son fundamentales desde el punto de vista ético y explican que el
verdadero error sea excusable, que sea error humano, fortuito, sin intencién, sin darse
cuenta, sin querer, sin culpa o de buena fe. Estos son los errores genuinos, cuando la
actuacion es incorrecta pero no es malévola ni malintencionada, sino errénea.

Es mas preciso hablar de error asistencial que de error médico, porque en la asistencia
sanitaria pueden intervenir también otros profesionales diversos y, ademas, el sistema
u organizacion, que tiene una gran complejidad, tampoco es infalible. Asi, los errores
asistenciales pueden ser individuales del médico, de otro trabajador, de varios
profesionales o estar relacionados con fallos de la organizacion. Ademas, los errores
suelen ser el resultado de la concatenacion de varios fallos y circunstancias, como
sefala el modelo del efecto acumulativo o modelo del queso suizo de la causalidad de
los accidentes (Reason, 2000). El error asistencial consiste en una actuacién sanitaria
incorrecta sin voluntad, que motiva o pudiera motivar un dafio en el enfermo sin la
intencién de provocarlo. Se caracteriza por ser una actuacién incorrecta (por comision
u omision) y errénea (sin conocimiento y sin voluntad de estar actuando incorrectamente
y sin intencién de causar dafio) del médico, de otros profesionales y/o de la organizacién
o sistema, que motiva en el enfermo (o en los sujetos vinculados a €l) un dafio real (es
decir, un acontecimiento adverso) o potencial (un incidente), que no es deseado, no es
intencionado (no hay dolo), no es esperado y no es previsto, pero si es potencialmente
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previsible y evitable (por lo tanto, es prevenible, corrigiendo la actuacion) y por lo que
siempre existe una responsabilidad, al menos ética.

En la Tabla 1 se muestra la relacion que existe entre las diferentes actuaciones y sus
posibles resultados con o sin dafio, presentando los lugares que ocupan el error y la
mala praxis. También se definen los conceptos mas importantes.

Tabla 1. Actuaciones y resultados. Definiciones.

. Resultado Resultado con dafio: Caracteristicas
Actuacion - - o . ~
sin dafio Acontecimiento adverso — latrogenia del dafio
fortuito (azar, accidente, fuerza mayor)
L . imprevisto
complicaciones de procedimientos L
inevitable
correcta
eslo
.- deseable . .
(deber médico) efectos secundarios de medicamentos
revisto
doble efecto P .
necesario
con dolo: malintencionada, el fin perseguido es previsto
causar dafio sancionable
incorrecta incidente . o . imprevisto
error: sin entendimiento (“sin darse .
o] § . o ” prevenible
. cuenta”) y sin voluntad (“sin querer’) )
(responsabilidad) error . no sancionable
. o sin dolo
sin dafio
mala praxis: imprudencia por previsto
ignorancia, impericia o negligencia sancionable

Acontecimiento adverso: dafio que se produce en el enfermo y que esta en relacién causal con la
actividad asistencial, sin ser consecuencia de la evolucién natural de la enfermedad.

Actuacion correcta: no hacer lo que no hay que hacer o hacer bien lo que hay que hacer poniendo los
medios disponibles con el conocimiento, la habilidad y la diligencia que se necesitan.

Actuacién incorrecta: hacer mal lo que hay que hacer, hacer lo que no hay que hacer o no hacer lo que
hay que hacer. Sea cual sea la intencién y sea cual sea el resultado. Incorrecta por accion o por omision;
en su ejecucion o en su planificacion.

Actuacién malintencionada: con dolo, el fin perseguido consiste en hacer dafio.

Deber médico: actuar correctamente, de acuerdo con la lex artis ad hoc.

Doble efecto o voluntario indirecto: dafio que se puede producir, de manera inevitable y colateral, al efecto
beneficioso que se persigue.

Error médico: no es el resultado, sino la actuacion incorrecta del médico, que tiene o podria haber tenido
como consecuencia un dafio en el paciente. La actuacion incorrecta se lleva a cabo sin entendimiento (“sin
darse cuenta”) y sin voluntad (“sin querer’).

latrogenia: cualquier actuacion médica, sea correcta 0 no, que origina un acontecimiento adverso.
Incidente: acontecimiento adverso potencial.

Lex artis ad hoc: lo que indica la ciencia médica en funcion de cada caso.

Mala praxis: actuacion incorrecta, con incumplimiento del deber médico que produce dafio. Se lleva a
cabo con entendimiento y voluntad.
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3. Error versus mala praxis

Lo contrario de la buena practica (actuar correctamente) es la mala practica (actuar de
forma incorrecta, por comisidn u omision). Pero el término mala praxis, que literalmente
es mala préctica, no hace referencia a cualquier actuacion incorrecta. Mala praxis es
una expresion propia del derecho, y solo se produce cuando se prueba en el acto médico
el dafio efectivo al paciente, el nexo de causalidad entre ambos y el factor de atribucién
o culpa, es decir, que el médico obré de forma incorrecta incumpliendo su deber.

Desde un punto de vista ético, la actuacion incorrecta deja de ser un error y pasa a ser
mala praxis cuando es malévola, esto es, cuando se lleva a cabo de forma consciente,
con conocimiento y entendimiento (a sabiendas, dadndose cuenta de no estar obrando
como se debe) y con voluntad (queriendo hacerlo asi). Ademas de estar actuando
incorrectamente a  sabiendas, puede

coexistir una mala intencion de causar dafio, T T ———
lo cual se denomina dolo. Estas son que el médico obr6 de forma incorrecta
actuaciones malévolas que se realizan con
mala voluntad y ademas con mala intencion;
algunos ejemplos de actuaciones mal
intencionadas o dolosas son la experimentacién maleficente con seres humanos o la
tortura o la pena de muerte aplicadas por médicos, situaciones deleznables que la
historia nos recuerda. La existencia de entendimiento y voluntad en la actuacién
incorrecta por parte del agente y, por supuesto, su intencion de la voluntad en orden a
conseguir que se produzca un dafio, son elementos fundamentales a la hora de hacer
una valoracion ética y también juridica, en orden a diferenciar el error de la mala praxis
en un caso concreto de actuacion incorrecta.

incumpliendo su deber.

En la mala praxis se incumple la lex artis ad hoc y se incurre en una imprudencia. El
término prudente deriva del latin prudens: previsor, competente, apto; la imprudencia es
definida por R.A.E. (2023) como la falta de sensatez y buen juicio para discernir lo bueno
de lo malo y hacer lo bueno evitando lo malo. Cuando se comete una imprudencia,
puede ser por carecer de los conocimientos que se necesitan, 0 porque no se tienen la
experiencia o la habilidad requeridas o, sencillamente, porque no se pone el interés, el
NP cuidado o la dedicacion que hacen falta para actuar
mala praxis y en la practica puede ser correctamente. Todo ello se corresponde con
‘n‘fg‘i‘i;e‘,‘]iﬁ?f"c‘ar LB EUESS ignorancia, impericia y negligencia, que son las tres
' variantes de la imprudencia. El refranero, no
exento de humor, aungque sea humor negro, ilustra
a la perfeccién cada una de ellas: ignorancia es falta de conocimientos (médico sin
ciencia, poca conciencia), impericia es falta de habilidad o de experiencia (médico nuevo
mata a medio pueblo) y negligencia es falta de diligencia (médico negligente, mata
mucha gente).

La Figura 1 muestra las diferencias que se plantean desde un punto de vista ético entre
el error y la mala praxis.
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Figura 1. Abanico de posibilidades que muestra los dafios y acontecimientos adversos derivados de una
actuacion correcta o incorrecta, diferenciando el error de la mala praxis.

- ACONTECIMIENTOS ADVERSOS - IATROGENIA

ACTUACION CORRECTA = *| * | ACTUACION INCORRECTA | >

(DEBER MEDICO] NO CONSCIENTE | CONSCIENTE y VOLUNTARIA
Lex artis ad hoc “errénea” “malévola”

(“sin darse cuenta” '

¥ “sin querer”) |

SIN
ACTUACION |
- -

antonioblamer@gmail.com

De las tres modalidades de imprudencia, la negligencia es, seguramente, la mas dificil
de demostrar. Negligencia es el antonimo de diligencia, y ambas son actitudes. El
médico tiene que cumplir su deber con una actitud diligente (del latin diligens: lleno de
celo, atento, escrupuloso), de tal manera que debe prestar atencion y cuidado en lo que
hace. Ademas de saber lo que hay que hacer, hay que saber hacerlo y hacerlo bien,
prestando atencion y cuidado. Se requiere, pues, conocimiento, habilidad y actitud.
Negligencia procede del latin negligere: descuidar; es descuido, falta de cuidado, falta
de aplicacion, como seflala R.A.E. (2023). En medicina, un pequefio error puede
producir un dafio muy grave, que acaso se podria haber evitado prestando la debida
atencion o diligencia. Si no existe entendimiento ni voluntad de actuar incorrectamente,
ni mala intencion de causar dafio, es un error humano, hecho sin mala fe, pero que, al
mismo tiempo, si da lugar a un dafio, podria llegar a considerarse, en sentido estricto,
una negligencia. Existe un fino hilo entre el error y la mala praxis, y en la practica puede
ser dificil diferenciar un error de una negligencia. No basta con tener una buena
intencion en el resultado, también hay que ser diligente en la actuacion. Ya dice el refran
gue de buenas intenciones estan las sepulturas llenas.

» S Recordar algunos sinénimos de la palabra error
La responsabilidad juridica en cada . . ; o
supuesto de hecho dependera del tipo nos ayuda a discernir. Por ejemplo, los siguientes
de actuacion incorrecta y de sus términos se asocian al error genuino, a la
consecuencias. s . . .
actuacion incorrecta sin voluntad y sin tomar
conciencia de ello, sin darse uno cuenta, sin
saberlo y sin querer: lapsus, olvido, omision,
equivocacion, equivoco, confusion, despiste, distraccion, descuido. Otros términos se
relacionan méas con la mala praxis, como: desinterés, desidia, dejadez, desatencion,
falta de motivacion, apatia, abandono, indiferencia, indolencia, transgresion del
protocolo, falsedad, desconocimiento, ignorancia, inexperiencia, falta de habilidad.

La Tabla 2 resume las diferencias que existen entre el error y la mala praxis.
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Tabla 2. Comparacion entre el error y la mala praxis.

CARACTERISTICA ERROR MALA PRAXIS

concepto ético ético y juridico

actuacion incorrecta si si

acontecimiento adverso (dafio) posible si

resultado satisfactorio posible no

incidente (dafio potencial) posible no

entendimiento y voluntad en la actuacion incorrecta no si

imprudencia (ignorancia, impericia o negligencia) no si

mala intencién en el fin (dolo) no posible

exige demostracion (de dafio, actuacion incorrecta y nexo) no si

responsabilidad ética si si

responsabilidad juridica no si

actitud a tomar prevenir prevenir y
perseguir

sancion no si

4. Responsabilidades (del médico)

Como hemos visto, en la practica puede resultar muy dificil saber si se ha cumplido con
el deber médico o si, por el contrario, la actuacién ha sido incorrecta y pudiera tener
relacion causal con el dafio producido. Siempre hace falta llevar a cabo un analisis
detallado de los hechos y de las circunstancias que concurren, a la luz del estado actual
de la ciencia médica y, en ocasiones, también se hace necesaria la opinion de otros
profesionales expertos. No resulta facil demostrar la existencia de mala praxis, de
ignorancia, de impericia 0, especialmente, de negligencia: tampoco lo es saber el grado
de conocimiento y de voluntad que el médico tiene sobre la accidén errbnea que comete,
incluso si su intencién verdadera es cumplir o no con el deber médico. Ademas, el asunto
incumbe con frecuencia a profesionales diversos y también la organizacion sanitaria
juega un papel importante. Si el dafio se produce por causas que no son imputables al
médico, éste no es responsable.
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El dafio puede aparecer sin que exista una actuacion incorrecta, en cuyo caso tampoco
existe responsabilidad. Sin embargo, en toda actuacion incorrecta hay responsabilidad;
si no se produce ningun dafio, no existe responsabilidad legal, pero si ética. La medicina
es una profesion de alto riesgo, porque estan en juego la salud y la vida de las personas;
por eso, la responsabilidad del médico es muy alta y se encuentra sometido a un
conjunto de normas profesionales deontoldgicas y legales que regulan su actividad,
estando obligado a responder por su actuacion y rendir cuentas de los propios actos, ya
sean acciones u omisiones, ante quien tiene autoridad para pedirlo, es decir, su propia
conciencia o la sociedad. En el primer caso, hablamos de responsabilidad ética y en el
segundo de responsabilidad juridica y de responsabilidad deontologica. La
responsabilidad juridica o legal, a su vez puede ser penal, civil, administrativa y
disciplinaria. Veamos a continuacién cada una de ellas.

La responsabilidad ética 0 moral es personal y autbnoma. No esta regulada por normas
y no hay sanciones. Obliga la propia conciencia.

La responsabilidad juridica o legal es heteronoma y esta regulada por los cédigos, que
contienen normas de obligado cumplimiento y su desobediencia es sancionada. Puede
ser penal, civil, administrativa y disciplinaria. En el terreno legal, el cumplimiento de la
lex artis ad hoc exonera de toda responsabilidad y de culpa; por el contrario, mala praxis
implica la existencia de culpa juridica por infraccion de la lex artis y se incurre en una
imprudencia. Es importante afiadir que para que se pueda exigir responsabilidad juridica
tiene que haberse producido un dafio. La responsabilidad juridica en cada supuesto de
hecho dependera del tipo de actuacién incorrecta y de sus consecuencias, esto es, del
dafio producido.

La responsabilidad penal dimana de un delito tipificado en el Cédigo Penal. Por delito
se entiende una acciéon u omision dolosa o imprudente, penada por la ley, y se castiga
con penas (de privacién de libertad, inhabilitacion del ejercicio, etc.). Dolo es la intencion
de hacer dafio. La imprudencia supone mala praxis, la infraccion del deber médico de
prestar diligentemente un servicio, de acuerdo con la lex artis ad hoc. Ya hemos visto
que la imprudencia puede ser por ignorancia,

impericia o negligencia. El Codigo Penal sefiala Promover la cultura del reconocimiento
gque una actuacién incorrecta dolosa 0 de |[eisUES S UE EEIEUEEE
imprudencia grave es delito. Una imprudencia
grave, faltando a las més elementales normas de
precaucion, con resultado de muerte, se castiga con penas de prision. Si la imprudencia
es leve, no conlleva una condena penal y el caso se archiva, pudiendo recurrirse en la
via civil. En cuanto a los dafios materiales, se persiguen penalmente si existe denuncia
del agraviado, si la imprudencia es grave y si el importe es elevado.

prevenirlos.

Hay que decir que todo responsable penalmente lo es también civiimente. La
responsabilidad civil es asi mismo una responsabilidad individual, que tiene como
objetivo reparar el dafio causado mediante indemnizacion por dafios y perjuicios,
resarciendo econémicamente al perjudicado, bien el propio interesado o bien por medio
de su compafiia de seguros. Evidentemente, no es lo mismo estar inmerso en un
procedimiento penal que en uno civil, ya que el dinero es menos relevante, sobre todo
teniendo en cuenta la existencia de los seguros de responsabilidad civil.
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La responsabilidad administrativa o patrimonial no es una responsabilidad individual;
trata de la indemnizacién por los dafios derivados del funcionamiento de los servicios
publicos. En este caso no es preciso ni es posible encontrar a un culpable.

La responsabilidad disciplinaria es propia del trabajador por cuenta ajena. En ella se
impone una sancion variable, segun la infraccion y el régimen disciplinario competente.

La responsabilidad deontoldgica es un mecanismo de autorregulacion de la profesion
médica que se rige por el Codigo de Deontologia Médica (CDM), el cual contiene normas
de obligado cumplimiento cuya desobediencia supone incurrir en una falta disciplinaria
que es sancionable, pudiendo llegar la sancion hasta la inhabilitacion para el ejercicio
de la profesién. En muchas de las quejas que llegan a la Comisién Deontoldgica de un
Colegio de Médicos se acusa a los profesionales de mala praxis, negligencia, etc.,
siendo el lenguaje empleado muy variable, asi como su interpretacién. En principio, la
Comision de Deontologia tiene que analizar todas las reclamaciones hasta donde debe
llegar, dado que, cuando se trata de un caso de posible mala praxis admitido a tramite
por la Justicia, la Comision puede estudiarlo, pero no es competente para emitir un juicio
y pronunciarse sobre él. Por otra parte, si tuviese constancia de la existencia de un delito
publico, tendria el deber de denunciarlo, segun la Ley de Enjuiciamiento Criminal.

El CDM aboga repetidas veces por la buena practica y la calidad humana y cientifica de
la asistencia y, ademas, dedica todo un capitulo a la seguridad del paciente. El CDM ‘“es
un elemento esencial para el ejercicio de la autorregulacién, permitiendo mantener la
confianza social mediante la transparencia, la aceptacion y correccion de errores y
conductas inadecuadas y una correcta gestion de los conflictos” (CDM, 2012).

Es muy importante saber diferenciar la responsabilidad deontologica de la
responsabilidad ética. La Deontologia Médica es impositiva y punitiva, sigue las normas
del CDM, que es elaborado por algunos médicos para ser de aplicacion general a todos,
por lo tanto, es heteronoma; resulta ser un tipo de responsabilidad disciplinaria no
juridica, pero muy semejante a esta Ultima. La Etica, al contrario, solo admite la sancion
interna, porque es individual y diferente, acorde con la conciencia de cada uno; es
auténoma y no establece preceptos recogidos en cddigos. Por eso, no es acertado
pretender que el CDM sea, al mismo tiempo, una Guia de Etica Médica y que, como tal,
pretenda aconsejar y ofrecer ideales de vida buena a un colectivo tan amplio y diverso
en valores como es el de los médicos. Paraddjicamente, el propio CDM dice en su
predmbulo que no puede quebrantar la conciencia de nadie ni violentar los fundamentos
éticos, y haria muy bien en codificar solo aquellas conductas y situaciones asumidas
realmente por la mayoria de la colegiacién, omitiendo las que dividen y enfrentan a la
sociedad y, por consiguiente, también a los médicos (Blanco Mercadé, 2019).

5. Seguridad (del paciente)

Error es un concepto negativo y seguridad es un concepto positivo, relacionado con la
calidad de la asistencia sanitaria. La seguridad del paciente aumenta al disminuir los
riesgos de que se produzcan errores. Errare humanum est, el médico es un ser humano
y por lo tanto no es infalible, pero a nadie le gusta equivocarse, de ahi la tendencia
general a ocultar los errores, mas aun cuando el prestigio se puede ver afectado o existe
la posibilidad de sufrir un castigo. La tendencia a reconocer los errores y a prevenir su
aparicion aumenté a raiz de una publicacion de la Academia Nacional de Medicina de
Estados Unidos titulada “Errar es humano: construyendo un sistema de salud mas
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seguro”, en la que se mostraba la magnitud del problema y que los errores conocidos
son solo una minima parte de los que se producen realmente (Kohn et al., 1999).

Como dice el refran, todos pueden caer en el error, pero solo los necios permanecen en
él. Es importante reconocer los errores en medicina, que son dificiles de demostrar y
faciles de ocultar (lo que el médico yerra lo cubre la tierra). Tradicionalmente, el sistema
de proteccion frente a los errores se basa en dos aspectos: la culpa individual del
profesional con sancién y la indemnizacion o compensacion econdmica al enfermo por
los dafios producidos. Con dicho sistema, a la dificultad de reconocer los propios errores
y de comunicarlos, se suma el temor a recibir demandas o reclamaciones y a la pérdida
de confianza o de reputacion. La judicializacion y la posible mercantilizacion de las
demandas conducen a la elevacion de las primas de seguros de responsabilidad civil y
a que las compafias aseguradoras se desentiendan, ademas de propiciar la medicina
defensiva, que es de poca calidad, alto coste econdmico y deshumaniza la relaciéon
clinica. Reclamar seguridad frente al riesgo no es lo mismo que pedir una compensacion
0 una sancién por el error cometido.

T e e El error se detec_ta cuando,ya ha tenido I_ugar, de
que no se equivoca, sino el que forma retrospectiva, de ahi que se relacione con
reconoce que se equivoco. sancion al culpable y reparacion del dafo al
enfermo; pero algo que se ha hecho mal se podria
haber hecho de otra manera, por eso la deteccidn tiene también un aspecto proyectivo:
hay que aprender de los errores, porque todos los errores son evitables y se pueden
prevenir. Nadie esta libre de cometer un error, pero todo el mundo esta obligado a
prevenirlo. Un buen programa de prevencion de errores consiste en identificarlos,
notificarlos, analizarlos y corregir aquellas situaciones o circunstancias en las que se
pueden repetir. Se deben identificar los errores producidos y los errores posibles, tanto
si dan lugar a acontecimientos adversos como si son simples incidentes sin dafo. Su
notificacion debe consistir en una simple comunicacion, no en una denuncia, y debe ser
voluntaria y confidencial, lo que no quiere decir anénima. No importa quién cometié el
error, sino por qué se produjo. El Ministerio de Sanidad ha puesto en marcha el Sistema
de Notificacion y Aprendizaje para la Seguridad del Paciente (SINASP), cuyo objetivo
es mejorar la seguridad de los pacientes a partir del andlisis de situaciones, problemas
e incidentes que produjeron, o podrian haber producido, dafio. Una evaluacion y
acreditacion periédica de los centros y de los profesionales sanitarios contribuiria
notablemente a mejorar la seguridad de los pacientes y a incrementar la calidad
asistencial.

Promover la cultura del reconocimiento de los errores es la mejor manera de prevenirlos.
Tan importante como el reconocimiento de un error, lo es su comunicacion honesta al
enfermo o a su familia y para ello hay que saber qué decir, quién y como ha de hacerlo.
Admitir los errores y pedir disculpas mejora la relacion clinica, aumenta la confianza del
enfermo, ayuda a la prevencién y, ademas, puede disminuir el nUmero de reclamaciones
y de denuncias judiciales (Le6n Sanz, 2008).

Etica es el arte de elegir la mejor conducta (Ortega, 1967). Su objetivo, por tanto, no
consiste en tomar buenas decisiones o en hacer bien las cosas, porque la ética no trata
de lo bueno, sino de lo mejor. Ciertamente, no hay nada mas alejado de la ética que la
mala praxis, pero en cambio, el error, que también consiste en una actuacion incorrecta,
carece del entendimiento y de la voluntad que son imprescindibles para ser considerado
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un acto moral. En ultima instancia, solo uno mismo sabe si su error es auténtico, si lo
cometio sin darse cuenta y sin querer. El error debe ser reconocido con honestidad,
porque la propia conciencia demuestra ser el mejor juez y sus decisiones son
inapelables. Errar es humano y no es mas sabio el que no se equivoca, sino el que
reconoce que se equivoco.
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Narrative Medicine in the Fifth Era of Medicine
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Resumen
En la era de la medicina técnica disruptiva, la medicina narrativa fomenta el enfoque integral que utiliza las
narrativas de los pacientes en la practica clinica, la investigacion y la educacién para promover la curacion,

validar la experiencia del paciente y fomentar la creatividad y la reflexion en el médico. Estos enfoques
completan la vision cientifica de la Medicina y promueven la excelencia profesional.

Palabras clave: Narrativas, experiencia, creatividad, excelencia

Abstract

In the era of disruptive technical medicine, narrative medicine fosters a holistic approach that uses patient
narratives in clinical practice, research, and education to promote healing, validate patients' experience, and
foster creativity and reflection in physicians. These approaches complement the scientific view of medicine and
promote professional excellence.

Keywords: Narratives, experience, creativity, excellence
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1. LaquintaeradelaMedicina

En el ensayo “La quinta era de la Medicina” (Baron, 2021: 79-98) reflexionaba sobre el
poder del complejo tecno-industrial y del capitalismo cognitivo que mediante las técnicas
disruptivas impelen a la Medicina como profesién y al sistema sanitario como
organizacion a una Medicina acelerada y poco reflexiva, donde los fines se diluyen entre
los medios, que terminan convirtiéndose en fines en si mismos y objetivos interesados.

Ya con anterioridad Pellegrino y Thomasma plantean “la transformacién del médico en
empresario, en cientifico, proletario, ejecutivo corporativo, etc, desplazando a estos
hombres del interior del ethos médico a otros ethos, al seno de comunidades distintas a
la vieja idea de una comunidad sanadora” (Pellegrino y Thomasma, 2019:45).

La esencia de la clinica y nacleo de nuestra profesion es la relacion médico paciente. El
Modelo deliberativo es el recomendado e implica que el médico tiene que ofrecer al
paciente la informacién disponible sobre su situacién ayudandole a dilucidar entre los
valores incluidos en las opciones terapéuticas posibles (Emmanuel y Emanuel,
1992:2221-6). Todo ello hay que realizarlo a lo largo de un proceso deliberativo conjunto
entre médico y enfermo y ello no se puede realizar plenamente sin la narracion.

El propdésito original de la Medicina es el encuentro clinico basado en el didlogo y
comprension entre el médico y el paciente para curar cuando es posible y siempre aliviar
el sufrimiento. Y este encuentro solo se puede desarrollar mediante relatos y
narraciones. Como nos recuerda el profesor Gracia “Y ello por la razén fundamental de
gue la vida tiene estructura narrativa” (Gracia, 2004:201).

2. Animales narradores

Hojat recoge la definicion de humano de Dawes: “el primate cuya capacidad cognitiva
se apaga en ausencia de una historia” (Hojat, 2017:197).

Nancy Huston, en su ensayo La especie fabuladora, afirma que lo seres humanos
somos animales especiales porque “nuestra prerrogativa, nuestra mania, nuestra gloria
y huestra caida es el por qué”. Por eso “solo nosotros percibimos nuestra existencia en
la tierra como un trayecto dotado de sentido (significacion y direccién)”. Y concluye de
esta manera:” El Sentido humano se diferencia del sentido animal en que se construye
a partir de relatos, historias y ficciones” (Huston, 2018:14).

En la misma linea Octavio Paz en su discurso de la Academia afirma que “El hombre es
el dador de sentido y lo es en la medida en que es historia” (Paz, 2017:40).

Las historias se narran; narrar la historia de una persona, de un enfermo o la historia
compartida en el encuentro clinico de un médico y su paciente, proporciona sentido. Por
eso la gran fildsofa Hannah Arendt afirmaba que
“todos los sufrimientos son soportables si se ponen
que la vida tiene una estructura en una historia 0 se cuentan en una historia sobre
narrafiva. ellos” (Cafias Rello, 2016:161). Probablemente
porque narrar esa historia de sufrimiento aporta

sentido y por ello alivia. Es un hecho objetivo que la vida tiene un principio, un transcurso
y un final como las narraciones. Como médicos sabemos que las enfermedades tienen
también su historia natural o desarrollo evolutivo con su inicio, desarrollo y finalizacién

La Medicina Narrativa es una
herramienta explicativa original, ya
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en forma de resolucién o disolucién (Gracia, 2004:201). Los sucesos de la vida y de la
enfermedad se pueden reproducir asépticamente, cientificamente o narrandolos,
dandoles un sentido. Tanto el medico como el paciente son narradores pues somos
agentes morales y por ello debemos de dar un sentido a la relacion médico paciente en
el encuentro clinico.

El relato o narracion primordial con la que interpretamos el mundo consiste en la
descripcion de “cosas 0 personas a las que le ocurre algo causado por personas 0
cosas” (Villarrolla, 2019: 5). Un relato primordial es esa herramienta explicativa original;
por ello “a partir de un relato prelinglistico el ser humano desarrollé estructuras
narrativas complejas que le ayudaran a interpretar el mundo y sus eventos” (Villarrolla,
2019: 30). Las preguntas clasicas de la anamnesis, “que le pasa”, “desde cuando” y “a
que lo atribuye”, son relatos o narraciones primordiales con una estructura de narracion
o relato compartido. Ademas, Hojat recoge la afirmacion del antropdlogo de Harvard A.
Kleinman: “Es la atenta escucha del médico a la narracién de la enfermedad de su
paciente (habilidad narrativa), mas que el interrogatorio clinico, lo que abre una ventana
de oportunidad para el enganche empatico” (Hojat, 2019: 197). La digitalizacién no
puede transformar un intercambio de historias en un check-list. Las nharraciones
compartidas son analdgicas como las personas. Por eso Rita Charon cree que existe un
puente entre las habilidades narrativas del médico y la capacidad de empatia, y que la
practica eficaz de la medicina requiere “competencias narrativas que incluyen la
capacidad de entender, absorber, interpretar y actuar en base a historias y situaciones
de los pacientes” (Charon, 2001: 1897-1902).

3. Empatiay compasion: las bases de la Medicina y Bioética Narrativas

Empatia es “la habilidad para percibir la estructura de referencia del otro con precision,
como si uno fuera la otra persona, pero sin perder su propia condicién”, con una
perspectiva centrada en la cognicion y la emocién (Hojat, 2019: 9). Para el autor “la
principal caracteristica de la empatia es la preponderancia de la informacién cognitiva
procesada que se distingue de la desarrollada de modo prioritario por la emocién
(simpatia)”. Esta teoria se resume en la figura adjunta (Hojat, 2019: 15).

cognicion

~| Compasién

%

emocion

Figura 1. Empatia, simpatia, compasion y relaciones con la cognicién y la emocién

La compasion seria la forma intermedia y equilibrada de emocién y cognicién en el
reconocimiento del enfermo como el otro que sufre y moviliza a la accion.
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Conocemos el papel del sistema limbico en el desarrollo de la empatia a partir de
estudios clasicos de demencias y dafios cerebrales. A finales del siglo pasado se
demostré que las neuronas espejo son la base neurolégica de la empatia y compasion.
Estas neuronas se activan cuando una persona realiza una accién, pero también cuando
observa una accién similar realizada por otro individuo.

Sabemos que en el cortex promotor se planean los movimientos. G. Rizzolatti y su
equipo (Rizzolatti & Craighero, 2004:169-192). habian entrenado a unos monos para
agarrar objetos mientras se colocaba un microelectrodo en la corteza premotora a fin de
registrar la actividad eléctrica de ciertos grupos neuronales. En una sesién del estudio,
y sin que el simio relazara actividad alguna, se activd un grupo neuronal. Los
investigadores repitieron el evento comprobandose en numerosas neuronas vecinas su
activacion sin movimiento del animal, siempre que este viera realizar un movimiento a
otro congénere.

También conocemos las bases neurobioldgicas de la narracion. El equipo de Brendan
I. Chon estudi6 la actividad cerebral de 36 voluntarios al escuchar por primera vez una
historia corta y recordarla al dia siguiente. Las —
neuroimagenes  de  resonancia  magnética g:”lgcigﬁzg%sn,bel‘sezu"ee“r:g's"%cé?mz
funcional mostraron que su hipocampo se entender la definicion de verdad
“iluminaba" al aprender y contar historias con una  FESERMEEICIREEEOACECE EE )

. . . . primordial.
narrativa coherente. Pero, si una historia de dos
partes no era coherente, el hipocampo no se
activaba. Los autores concluyen: "En el estudio actual, investigamos si el hipocampo
apoya una organizacion a nivel narrativo para los recuerdos episddicos mediante la
integracidn de eventos distantes en una narrativa mas amplia. El segundo evento predijo
la capacidad de recordar detalles sobre ambos eventos dentro de una narracién" (Chon-
Seehy, 2021: 4935-4945).

Volviendo a la clinica, el Dr. Batiz expone el caso del paciente que solicita el pronéstico
de su enfermedad con esta significativa frase: “Doctor, digame la verdad, pero bajito
para que no me asuste” (Batiz, 2021:273). Es evidente que este paciente tiene miedo y
pide ayuda para interpretar su estado de modo compasivo y con apoyo. Este caso nos
permite entender la definicion de verdad soportable en el contexto del relato primordial
y la Medicina Narrativa como herramienta clinica.

Por otra parte las circunstancias condicionan el contenido de la narracion y la dotan de
carga emocional. El medico prudente articulara de modo particular y adecuado en
tiempo y forma la respuesta, la narracion adaptandola a la situacion del paciente y sus
valores porque sabemos que “la prudencia se ocupa de los particulares y no de los
universales” (Naussbaun, 2006:474). y la narracién atiende muy bien lo particular. En
filosofia se explica clasicamente el concepto particular contingente que tiene aplicacion
definitiva en la relacion médico-paciente. Paciente que estd en una situacion particular
y contingente (vulnerable). En este escenario la narracion compartida es una revelacion
ya que “frente a la tendencia de reducir lo cualitativo a cantidad medible y homogénea,
las emociones comportan juicios valorativos de aspectos cualitativos y la percepcién de
la heterogeneidad cualitativa, compleja y diversa” (Naussbaun, 2006:489, 515). De este
modo la narracion nos revela la contingencia particular y contextual de nuestro paciente
y nos conduce a la accion compasiva como donaciéon de tarea eficaz y facilitadora de
sentido. Y aqui descubrimos la maravillosa potencialidad de la narracion médica.
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En la quinta era de la Medicina se puede comprobar fehacientemente la realidad de lo
que afirma el filosofo de Oxford Owen Barfield: “¢, Cédmo explicar que cuanto mas capaz
es el hombre de manipular el mundo en su beneficio, menos sentido puede percibir en
él?” (Barfield, 2019:11).

Lo dice de otra manera méas concreta J. M. Esquirol: “El sentido de la juntura humana
es el ayuntamiento: ayuntamiento como amparo de la vulnerabilidad y ayuntamiento
como intencion-esfuerzo-por comprender” (Esquirol, 2015:173). ¢, O es que ademas de
comprender la intimidad de las enfermedades mediante la Biologia Molecular para
tratarlas con mas éxito, no debemos de comprender mejor a nuestros pacientes? De
hecho, se ha demostrado que, aplicando el mismo tratamiento, comprender mejor al
paciente permite mejorar los cuidados clinicos y mejorar los cuidados aumenta la tasa
de curacion.

Esquirol nos advierte de que “inesperadamente, la reflexion metafisica resulta ser hoy
liberadora. Estamos tan atrapados por explicaciones cientificas sobre el ser humano,
gue conviene mas que nunca buscar otro tipo de exploracién, no necesariamente
incompatible con la anterior, pero si distinta y, sobre todo, mas radical. Misién de la
filosofia es evitar el reduccionismo” (Esquirol, 2015:167). Y la Medicina Narrativa puede
conseguir también este objetivo.

4. Lanarraciony el sentido moral de la enfermedad. El gigante cojo

En la Medicina disruptiva y tecnificada de la quinta era podemos considerar al enfermo
como un objeto, al hacer prioritarios los parametros objetivos y cuantificables y
olvidarnos de los aspectos subjetivos y emocionales y del entorno social,
comportandonos como ingenieros biomédicos. Y ahi empiezan a complicarse las cosas
porque el enfermo tiene un nombre, una biografia ademas de una biologia. El sistema
sanitario como organizacién y el médico como pieza de esta, suele conocer bien la
historia biolégica y mucho menos la historia biogréafica y de valores del paciente (en todo
caso esta se drena a trabajadores sociales y psicélogos). Y ello supone el fracaso
existencial de la Medicina al no considerarlos, frecuentemente, como sujetos morales
(Kleinman y Benson, 2004: 17-26), cuando en realidad “se trata de reconocer como el
enfermo vive e interpreta la enfermedad que le afecta y también la perspectiva que el
meédico adopta desde los intereses de si mismo como profesional y como persona. La
vida moral forma parte de un relato y de las historias personales que se gestan en el
mundo vivido por su tradicion cultural. La decision que se tome al respecto es parte de
aquella historia. Sobre tales supuestos es posible construir una ética narrativa.” (Gémez,
2012:94).

Y esta responsabilidad moral de la salud trasciende los sistemas sanitarios, como nos
Loy el e DR SR e R e recuerda el editor de la revista Lancet, Richard
el espacio intersubjetivo y es importante Horton: “Pero recuerde: nuestras necesidades (de
gg{t"j‘d.'a SLCREEEURBIEREERERS  salud) dependen de las acciones de los demas.

Somos mutuamente dependientes. Debemos
tener una preocupacién compartida por la vida de
los demas, ya que nuestras propias vidas dependen de esa preocupacion compartida.

La lucha por los principios morales que sustentan un sistema de salud es una lucha por

los principios morales que subyacen a la sociedad en general. Es hora de un nuevo
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compromiso y reconstruccion moral, por parte de cada uno de nosotros” (Horton,
2019:1790). La Medicina narrativa nos ayudara en esa reconstruccion moral.

Creo que no reflexionar profundamente en el aspecto moral de la relacién clinica y del
papel que la Medicina Narrativa puede jugar en tal dimensién puede llevarnos a ser
gigantes cojos. El filésofo Rafael Argullo reflexiona de esta manera “El desconcierto que
se constata en la cultura contemporanea no es sino el reflejo del declive del viejo
humanismo en la sociedad. La cultura es como un gigante cojo, con la pierna cientifica
y tecnoldégica muy alargada, y con la pierna espiritual y moral mucho mas corta”. El
filbsofo propone a continuacién una renovada cultura humanistica que “debe apoyarse
en la exploracion del conocimiento, la libertad critica y la compasién” (Argullol 2021). De
nuevo reivindico el papel de la Medicina Narrativa en esta dimension.

5. El espacio Intersubjetivo

Los espacios de realidad que se nos presentan en la actividad clinica son tres: el espacio
objetivo, el espacio subjetivo y el espacio intersubjetivo resumidos en la tabla | (Baron,
2021:79-98).

Tabla 1. Los espacios de la clinica

E. objetivo E. subjetivo E. intersubjetivo
Caréacter Medible, verificable y Ostenta un modo de Comunicacién entre
cuantificable espacio-temporalidad muchas personas,

superior al empirico y por cuando estas

ello no puede ser medible «entretejen

y verificado conjuntamente una red
comun de historias»

Dimensién Biologica Dialdgico/relacional. Dialdgico/relacional.
Biografica Biografica
Ejemplo Tamafio del tumor y Valores, emociones, -Amistad Profesional, la
porcentaje de respuesta | sentimientos. verdad soportable, la
al tratamiento. compasion.
Porcentaje de un -Medicina Narrativa.

biomarcador.

Utilidad en la -Medicina basada en -Medicina basada en la -Adaptacion y sentido
clinica datos confianza y afecto. -Actividad creadora.
-Plataformas y -Bioética Teoria de las
Algoritmos de toma de capacidades.
decisiones -Bioética
. * i *Proporciona
*Proporciona Proporciona idad
capacidades capacidades capacioa ?s .
verticales.Técnicas transversales ético- transversales etico-
. relacionales relacionales
Valor instrumental _—
Valor intrinseco e Valor intrinseco e
instrumental instrumental
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La medicina narrativa solo se comprende en el seno del espacio intersubjetivo.

Ademads la confianza, base de la relacion clinica, se sustenta en el espacio intersubjetivo
mediante la evolucién compartida de la enfermedad. Equivaldria a la tercera verdad
concepto que desarrolla Javier Cercas. Cercas nos recuerda que la novela es un género
Unico que posee unas reglas, y que rehlye las respuestas claras y univocas (prefiere la
respuestas ambiguas, complejas, plurales). Al explicar la estructura de su novela
Anatomia de un instante, que refleja la entrada de Tejero en el Congreso el 23 de
febrero, el autor afirma que “Quiza también es eso: un libro donde, idealmente, la verdad
histérica ilumina a la verdad literaria y donde la verdad literaria ilumina a la verdad
histérica, y donde el resultado no es ni la primera verdad ni la segunda, sino una tercera
verdad que participa de ambas y que de algin modo las abarca” (Cercas, 2016:31).

El espacio intersubjetivo construye una tercera verdad homeostatica en la relaciéon
clinica a partir de datos duros, datos objetivos o variables cuantitativas, y datos blandos,
los valores y emociones del paciente y sanitario, ambos agentes morales que comparten
en una auténtica relacion, una biografia, y los valores que esta aporta, la tercera verdad
en un tercer espacio. Y esta verdad solo puede ser narrada.

P e e — La palabra fluye en el esp_ellcm |r]t§rsubjet|vo como
fortalecer al sanitario con la capacidad fundamento de la relacién clinica. La palabra
de recibir habilmente la informacién de metafdrica tiene un poder especulativo para el
la persona para reconocer, absorber, - . . ~ 1

interpretar y ser movido a la accién por filosofo Grassi y se podria afadir que para un
las historias de los otros. clinico poder terapéutico. Recordemos que el
pensamiento apodictico - analitico basado en
datos objetivos- busca la exactitud, perdiendo de
este modo el sentido de la vida (Grassi, 2019: XXXIX). Grassi cree que el origen del
pensamiento no esté en la razén sino en la fantasia, en el ingenio, esto es, en la palabra
metaférica que nos permite expresar un pensamiento en circunstancias concretas. Y es
gue las circunstancias concretas de las enfermedades graves necesitan expresarse y
esta expresion solo puede desarrollarse en el espacio intersubjetivo. Y ¢por qué la
palabra metaférica es util para el clinico? Porque metafora viene del griego metaphora
gue significa llevar de un sitio a otro, es decir establecer un puente entre dos cosas
aparentemente alejadas.

La forma como un paciente habla sobre su enfermedad es semejante a como la literatura
ofrece una trama (serie de eventos interconectados), con personajes (paciente y otros),
llena de metaforas (formas pintorescas, emocionales y simbdlicas de hablar).
Familiarizarse con los elementos de la literatura facilita la comprension de las historias
de los pacientes (Sigal, 2020).

En Medicina Narrativa utilizamos el método no apodictico. En el cuadro adjunto
(adaptado del texto del profesor Gracia) comparamos la légica apodictica con la l6gica
no apodictica y los conceptos relacionados con ambas (Gracia, 2019: 154).

Tabla 2. Racionalidad tedrica y racionalidad practica

RACIONALIDAD TEORICA RACIONALIDAD PRACTICA
Légica Apodictica No Apodictica
Método Cientifico (Verificacion y falsacion). Silogismo practico o razonamiento
deliberativo y moral
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Ellem(/a:to _ Datos “duros” (B. Molecular). Datos “blandos” (valores).
clave/herramienta ) . S » .

Técnica (Hard Skill). Comunicacion empética, M. Narrativa
(Soft Skill).
Resultado Proposicién verdadera o falsa Decisién prudente o imprudente
Ambito Ciencia aplicada. Bioética

El profesor Moratalla (Moratalla, 2010: 36-37) desarrolla el concepto de racionalidad
narrativa afirmando que “la mayor aportacion que puede hacer el mundo narrativo es la
posibilidad de ensanchar la comprension de nuestra facultad racional y salir de los
estrechos margenes en los que la modernidad ha pensado la razén “. Moratalla distingue
dos modalidades de pensamiento o funcionamiento cognitivo: el modelo narrativo y el
modelo paradigmético o “logico-cientifico” que son modelos complementarios pero
irreductibles ya que “lo propio de la argumentacién es la verificacion, lo propio del relato
0 narracion es la verisimilitud”. A nuestros pacientes en el intercambio narrativo de la
entrevista clinica no les podemos pedir la verdad como dato verificable sino la verdad
como experiencia sensible verosimil.

6. Aspectos practicos de la Medicina Narrativa

La Medicina Narrativa es “una disciplina intelectual rigurosa que pretende fortalecer al
sanitario con la capacidad de recibir habilmente la informacion de la persona, dada por
la misma persona, para reconocer, absorber, interpretar y ser movido a la accion por las
historias de los otros” (Charon, 216:1). Asi “la naturaleza del trabajo clinico mismo puede
ser transformada si los métodos y habilidades narrativas pudieran convertirse en parte
del pensamiento clinico y de la praxis profesional” (Charon, 216: 3).

El papel de la Medicina Narrativa se agrupa en cuatro apartados (Urday-Fernandez,
2019: 109-13).

Tabla 3. Papel de la Medicina Narrativa en la practica de la Medicina

Proceso -Permite explorar la forma en que los pacientes experimentan la salud y la
diagndstico enfermedad.

-Fomenta la empatia y promueve el entendimiento entre clinico y paciente
-Permite la construccion del significado de la experiencia.

Proceso -Fomenta un enfoque holistico
terapeutico -Puede sugerir o precipitar opciones terapéuticas adicionales
-Efecto intrinsecamente terapéutico

Educacion del -Se basan en experiencias de la vida real.

paciente y -Experiencias a menudo memorables.

rofesionales -
P -Conduce a la reflexion

Investigacion -Desafia los conocimientos adquiridos
-Favorece una agenda centrada en el paciente
-Genera nuevas hipotesis
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7. El método poético

Podemos leer en la revista The Lancet que “una linea de poesia dura unos 3 segundos”,
segun el poeta Don Paterson. El llama a esto “la duracién del momento humano”. Me
encanta esta idea: el papel y las palabras equivalen a tiempo y conciencia. Y pienso en
ello ahora escribiendo las lineas de un soneto que abrié el primer evento de Medicine
Unboxed: “¢Cual es tu sustancia, de qué estas hecho, / Que millones de sombras
extrafias moran sobre ti?”. Estas lineas de William Shakespeare me dejan todavia con
su belleza y ternura, su urgencia, y tal vez también porque me preguntan una cuestion
central de la medicina. Y me sorprende de nuevo como la literatura y la medicina, la
ciencia y el arte, preguntan lo mismo: quiénes somos, qué es nuestra materia y qué
significa vivir y morir (Guglani, 2023: 850).

El filésofo J. Conill reflexiona sobre diversos pensadores que no dejaron que la razén
suplantara la experiencia de la vida y de la hhistoria, recordando esta frase de las Prosas
completas de Antonio Machado: “el pensamiento poético, que quiere ser creador, no
realiza ecuaciones sino diferencias esenciales, irreductibles; solo el contacto con el otro,
real o aparente, puede ser fecundo”. Al pensamiento légico o matematico, que es
pensamiento homogeneizador, se opone el pensamiento poético, especialmente
heterogeneizador (Conill, 2019: 244).

La Dra. lona Heart publico el libro Ayudar a morir. En el capitulo Ciencia y Poesia afirma
que los poetas “hacen el mismo trabajo de unir lo personal y lo universal, y pueden
mostrar a los médicos como se hace este trabajo” (Heart, 2008:118). También recoge
la afirmacion de Seamus Heaney: “una poesia donde las coordenadas de lo imaginado
corresponden a la compleja carga de nuestra propia experiencia y nos permite
completarla” (Heart, 2008:119). Heart resalta que “La definicion de Heaney refleja con
precision el don del poeta: aclarar sin simplificar. Es casi exactamente lo opuesto al don
de la ciencia que es buscar comprender mediante la simplificacion. La
complementariedad de la ciencia y la poesia es asombrosa. Ambas tienen la capacidad
de enriquecer a la otra” (Heart, 2008:119).

Porque la narracion intenta captar la complejidad de los hechos sin simplificarlos, tal
como se presentan, a veces abruptamente y llenos de matices. Conviene recordar que
los que sufren no son los cuerpos sino las personas y que cada persona tiene una
biografia Unica e irrepetible fruto de espacios intersubjetivos diferentes en distintos
momentos de su desarrollo personal. Por eso ante la incertidumbre y sufrimiento de la
enfermedad, la metodologia de la ciencia (entender mediante la simplificacién). es
insuficiente. Tenemos que afadir el método poético (entender sin simplificar). y de esto
trata la Medicina Narrativa.

8. El médico fraterno

Cuando finalizaba el siglo XX la profesién médica se preparaba para afrontar el nuevo
milenio. Daniel Callahan filésofo y cofundador del prestigioso Hastings Center, se
preguntaba por “Los fines de la medicina” en un informe del mismo nombre. En la
introduccion afirma: “La respuesta mas comun a los problemas de la medicina ha sido
de naturaleza esencialmente técnica 0 mecanica” (Callahan, 2004:17) y en
contraposicion “El paciente se pregunta: ¢Por qué estoy enfermo? ¢Por qué he de
morir? ¢ Qué sentido tiene mi sufrimiento? La medicina, como tal, no tiene respuestas a
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estas preguntas, que no pertenecen a su esfera. Y sin embargo, los pacientes recurren
a médicos y enfermeros, en su calidad de seres humanos, en busca de algun tipo de
respuesta. En estos casos, sugerimos que el profesional de la salud recurra a su propia
experiencia y visién del mundo, haciendo uso no sélo de sus conocimientos médicos,
sino también de los sentimientos de compasién y confraternidad entre seres humanos”
(Callahan, 2004:42-43).

Mucho antes de este informe el pensador John Berger acompafia a un médico rural del
Sistema Britanico de salud, el Dr. John Sassall. Berger afirma que “cuando hablo de una
relacién fraternal, o mas bien de la profunda, aunque tacita expectativa de fraternidad
del paciente, no me refiero, claro esta, a que el medico puede o debe comportarse como
hermano real. Lo que se le exige es que reconozca a su paciente con la certeza del
hermano ideal. La funcion de la fraternidad es el reconocimiento” (Berger, 2008:79).

Sin embargo, el modelo social que sustenta la quinta era de la Medicina no favorece la
fraternidad. Por eso Amor Pan afirma que “la cosa va mucho mas alla: crear un estilo de
vida y de convivencia basado en la fraternidad, el ingrediente olvidado de la triada
revolucionaria” (Amor Pan, 2021).

9. Maquinas no triviales

Aunque lo expuesto hasta ahora tiene aplicacion en la practica clinica todos los médicos
somos investigadores desde el momento en que nos hacemos preguntas. Uno de los
métodos para responderlas (no el Unico) es el método cientifico equiparado al método
analitico.

El profesor Polo explica la insuficiencia del método analitico apoyandose en el concepto
de algoritmo no reducible. Expone que “no debe pensarse que el analisis es el Unico
método para solucionar problemas” (Polo, 2021: 49), y que el método analitico resume
o reduce. En medicina los criterios de exclusién para introducir a un paciente en un
ensayo clinico también reducen. Polo recuerda que “un modo de designar los sistemas
gue estan estrechamente interrelacionados por ser un conjunto de variables no
susceptibles de ser consideradas en parte, es el algoritmo no resumible o no reducible”
(Polo, 2021: 49). Nos pone un ejemplo matematico de algoritmo reducido; 5+2=7 y a
continuacién nos recuerda que el niumero pi no se puede reducir; es un algoritmo no
reducible. En medicina, donde atendemos a personas, “todas las variables juegan sin
perder su independencia, entonces no es posible reducir”.

Encuentro relacién entre el concepto algoritmo no reducible y el de maquina no ftrivial
gue nos explica el psiquiatra Luis Ferrer Balsebre “Una maquina trivial es aquella en la
gue conociendo todas sus entradas, conocemos = . — -

todas sus salidas siendo, por tanto, predecibles. gg'r']ff?é;' rr';tﬁgi? C';nt'g\clgg;a“gceo o

El ser humano es una «méaquina no trivial», cuya Medicina sino integrarlo con otras
respuesta no es previsible porque depende de su UGS EREIEEEUCREEIE LT
estado interno que siempre es variable fisica y Y sabithiria.

psiquicamente, dotandonos de la capacidad de

crear, innovar y responder de forma imprevisible ante cualquier acontecimiento, cosa
gue jamas podra hacer una maquina trivial, un autémata” (Ferrer, 2022).

Es decir, actuamos como maquinas no triviales, algoritmos no reducibles, imprevisibles
y Unicos con historia y biografia: somos seres analdgicos narrados y narradores. Esto
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no quiere decir que el método cientifico-analitico no juegue un importante papel en el
progreso de la Medicina sino que no debemos reducir el avance de nuestra profesion al
método cientifico sino integrarlo con otras formas de conocimiento, razonamiento y
sabiduria de la Medicina.

El fildsofo Alasdair Mclintyre revindica la dimensién narrativa de toda tradicion
investigadora. “Quienes se embarcan en una indagacién no son nunca individuos
aislados, inefablemente exentos de un contexto histérico y social. Son personas que se
adhieren a una determinada narrativa, la cual-en su dialogo con las tradiciones-articula
el acervo de logros conseguidos en el ejercicio de las correspondientes practicas y
manifiesta el sentido teleoldgico que inspira la investigacién. La razén humana es,
radicalmente, razén narrativa” (McIntyre 2022: 20).

10. Identidad y justicia narrativa

Segun Walter Benjamin, es posible la transformacion de los modos en que se plasma la
experiencia humana (Benjamin, 2009:11). Benjamin plantea la apropiacion de
contenidos de la realidad frente a la perdida de la facultad de cambiar experiencias y de
pertenencia e identidad (que el fildsofo vinculaba al imperio de la técnica). lo que Ricoeur
denominaba identidad narrativa en su correlaciébn con las experiencias temporales
(Ricoeur, 2001:75). El fildsofo plantea formas inéditas de la vulnerabilidad del humano
en relacién con los tres dominios previos del poder hablar, poder obrar y poder narrar
(Ricoeur, 2001:25).

Porque la experiencia de la enfermedad y fragilidad, Unicas y singulares, no son
reducibles a algoritmos. Frente a la singularidad tecnolégica que pretende superar las
capacidades humanas generando asimetria respecto a la propia condicion humana, la
narracion como herramienta dialégica aporta simetria desde el sufrimiento del paciente
en el encuentro con un médico preparado y compasivo. Y ello produce dignidad y justicia
porque, como nos recuerda Ricoeur, “la enfermedad genera valores” pues “lo patolégico
es digno de estima y de respeto en su diferencia en relacion con lo normal y sobre la
base de los valores vinculados a esa diferencia” (Ricoeur, 2001: 37). Debemos hablar
de trascendencia narrativa porque atender los valores y la singularidad del paciente
asegura esa dignidad y justicia que planteaba. Esta misma idea trasmite el autor cuando
afirma que “la narracion da cuenta de un cuidado de la naturaleza en la pluralidad de
sus expresiones y manifestaciones. El caracter justiciero de la narracion consiste en que
ella da cuenta del acaecer de lo singular” (Ricoeur, 2001: 41).

Por otra parte, podriamos entender la narracion como una forma de emancipacion de
La esencia original de la profesiéon médica una profesion liberal en la quinta era de la
es la vocacion de servicio basada en el medicina que tiende a subordinar al médico a las
ISR e Clies TEnIEEmes i s inercias de la organizacion / sistema / complejo

requiriendo al médico ser una persona . . , . s
virtuosa y saber escuchar las narraciones. tecno-industrial apartandolo de su fin y vocacion

original. EI médico como digno artesano! que
aprovecha la ciencia y tecnologia pero no se
subordina a ellas sino al bien superior del paciente. El medico apasionado por su
profesién de gran contenido social. Un profesional civico cuya autoritas emana de su

1 para W. Benjamin, la narracion es una forma artesanal de comunicacion (Walter Benjamin. El
narrador: 6).
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actividad en un contexto social y politico determinado donde se desarrolla vinculando la
ética y la deontologia con el ejercicio de una ciudadania responsable y justa en un
proyecto profesional y personal de excelencia. El profesional civico es un profesional
reflexivo que no solo tiene capacidad técnica contrastada, sino que ademas delibera
sobre su préactica y defiende sus decisiones a la luz de las circunstancias particulares
en gue se encuentra. La narracion es una de las mejores herramientas para conseguir
este noble objetivo.

11. La sanacion por la palabra

Los algoritmos biomédicos disefiados por ingenieros desde el “Big Data” detectan la
realidad a partir de patrones. El medico clinico ve ademas otra realidad, la realidad
narrada de una persona a otra persona. Esta realidad “encontrada “y “encarnada” en la
narracion en forma de gestos, palabras y silencios tiene efecto sanador. Como nos
recuerda Remedios Zafra “los matices y la complejidad no son facilmente cuantificables”
(Zafra, 2022: 64) y por ello se escapan a la Medicina de Precisién. Al hablar de la
estandarizacion de los sistemas maquinales la fildsofa afiade que “se puede pasar por
alto el dafio colateral del error; el perjudicar a quienes son leidos velozmente como
masas, sin poder ser leidos «despacio», como humanos por otros humanos” (Zafra,
2022: 64).

En Medicina curing se refiere a la restitutio ad integrum mantenida o curacion. La
sanacion, healing, es otra cosa. La historia clinica y la propia relacion humana entre el
médico y paciente es una narracion, un relato de sintomas y emociones con proyeccion
diagnostica, terapéutica y antropolégica. No solo identificamos mejor el tipo de dolor o
de fiebre con preguntas y respuestas bien “relatadas” sino que con la narracion y la
adecuada escucha de la misma atendemos la vertiente antropoldgica de la enfermedad
(el sentido personal y social de la enfermedad), el miedo, la emocién y la esperanza de
nuestros pacientes. La escucha cuidadosa del relato de nuestros enfermos y la atencion
a su coherencia interna nos enriguece en todos los planos. Incluso en los casos con
mala evolucién pese a la adecuada implementacién de los procedimientos diagndsticos
y terapéuticos la palabra, la narracion compartida entre el médico y su paciente, es
sanadora.

La esencia original de nuestra hermosa profesién es la vocacion de servicio como
profesionales civicos y no solo como técnicos biomédicos, empoderando al paciente
mediante el dialogo fraternal para tomar decisiones compartidas y proporcionadas de
acuerdo con su sistema de valores.

Esta orientacion se basa en un modelo de ética médica denominada «beneficence in
trust» (beneficencia fiducial o basada en la confianza), un modelo que exige al médico
ser una persona virtuosa, digno de la confianza del enfermo, y dispuesto a poner sus
conocimientos cientifico-técnicos y sentido personal al servicio de cada paciente. Un
modelo que requiere del médico saber escuchar las narraciones y ser un buen narrador.
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Resumen

Construir sistemas de salud resilientes y promover la accién mundial por “Una sola salud” resulta inaplazable.
Este trabajo analiza el uso excesivo, en particular la practica de la medicina defensiva (MD), que evita prestar
servicios médicos (MD omisiva), o abusa de estos (MD activa), por el temor legal, entre otros, con efectos
nocivos, lo que se ilustra con datos econémicos. Al tiempo estudia el coste de oportunidad desde enfoques
diversos. Analiza el papel del sistema de responsabilidad por negligencia médica y el esquema de seguridad
del paciente. La cultura de la “culpa” y la iatrogenia como problema de salud publica resuenan como telén de
fondo.

Palabras clave: Medicina defensiva, responsabilidad médica, sistemas de salud, uso excesivo, seguridad del
paciente.

Abstract

Building resilient health systems and a global action working on “One Health” is an urgent need. This work aims
overuse, particularly the practice of defensive (DM) medicine practices, which either avoids providing medical
services (omissive MD) or abuses them (active DM, due to legal fear, among others, with harmful effects, which
is illustrated with economic data while studying the opportunity cost from different approaches. Discusses the
role of the medical malpractice liability system and the patient safety scheme. The culture of “blame” and
iatrogenia as a public health problem resonate as a backdrop.

Keywords: Defensive medicine, health systems, medical liability, overuse, patient safety.
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El mejor sistema de salud “no seré el que brinde todo
para todos, sino el que determine lo que cada sociedad
quiere gastar en atencién sanitaria y proporcione
servicios explicitamente limitados y basados en
evidencia, de manera humana y abierta, sin pedir lo
imposible a su personal”

(Smith, 1999, p.10).
Introduccion

Cuando la comunidad mundial afronta la Gltima crisis (sanitaria, alimentaria, energética
y humanitaria) que amenaza la salud y la seguridad globales, mas que nunca, -no en
vano los efectos de la dltima pandemia (covid-19) sobre la salud y los sistemas
sanitarios persistirdn en el tiempo- se considera que menos es mas. Impulsar el
concepto “una sola salud” situa el foco en los sistemas de salud resilientes, y exige
priorizar acciones mediante alianzas estratégicas, como el acuerdo sobre el fondo de
preparacién, disposicion operativa y respuesta frente a las pandemias para garantizar
la sostenibilidad del sistema y el cuidado de la salud a nivel global (OMS, 2023a). La
sobredutilizacion de recursos sanitarios ya era una preocupaciéon global, y es que cuando
la oferta de servicios escasos no aumenta, el coste marginal genera un problema de
demanda. Las enfermedades transmisibles anteponen la asistencia de emergencia en
detrimento de la patologia crénica o la ancianidad, cuyo cuidado consume recursos
sanitarios que podrian utilizarse en otras intervenciones.

Abordar el sobreuso sanitario requiere un apunte conceptual previo sobre la asignacion
de recursos. Un factor inductor de sobreuso, denominado “medicina defensiva” (MD)
desde los afios 70 del siglo XX, da cuenta de los dafios cuantitativos o econémicos
(indemnizaciones y coberturas de seguros, entre otros) y dafos cualitativos (coste de
oportunidad, menor calidad asistencial) que produce la responsabilidad por negligencia
en la practica de la medicina. La premisa de partida (sobreutilizacion) se ilustra con
datos econdémicos de paises y especialidades médicas en sistemas de responsabilidad
medicolegal diferentes. El contraste entre las estructuras sanitarias y las denuncias por
mala praxis muestra como la responsabilidad legal médica repercute en la provision de
servicios sanitarios y justifica el estudio de la MD en perspectiva comparada, como
incentivo del gasto superfluo.

El analisis econémico del Derecho procura normas eficientes para una sociedad
determinada, y la sanidad, como cualquier sector, es objeto de regulacién. El sistema
legal de negligencia basado en la culpa civil produce efectos nocivos en la practica
clinica; sin embargo, sustituirlo por uno de responsabilidad objetiva no prevé una
disminucidn de estos. El concepto de resiliencia de las organizaciones sanitarias, como
“grado en un sistema previene, detecta, mitiga o mejora los peligros o incidentes, lo que
permite a una organizacidén ‘recuperar lo antes posible su capacidad original de
desempefiar funciones asistenciales después de que se haya producido un dafo” (OMS,
2009), fue acuiiado en sede de seguridad del paciente, un compromiso renovado tras
la Carta de Montreal que actualiza este esquema (OMS, 2023b). La seguridad del
paciente emerge como respuesta que estudia el error y aprende de este para evitar
danos futuros. La cultura de la “culpa” y la iatrogenia como problema de salud publica
resuenan como telén de fondo.
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Una reflexion ética, para finalizar, examina conceptos como futilidad y sus correlativos
(tratamiento indicado, contraindicado o futil) y propone limites a la intervencion desde
los fines de la medicina.

1. Marco dereferencia: asighacion de recursos sanitarios

La salud es un bien de uso que no se gestiona en el mercado, sino que constituye un
bienal que se le asigna un valor. La asistencia sanitaria si constituye un bien de cambio,
lo que permite hablar de coste de oportunidad: dicho de otra forma, cuando se asigna
un determinado recurso sanitario a un paciente se priva de recursos a los restantes, lo
que se traduce en “sacrificios soportados por otra gente” (Conill, 1998), y en ese
momento deviene una cuestion de justicia social.

" , D La asignacion de los recursos sanitarios obedece
Conciliar la equidad y la eficiencia en la . . e e
asignacién de los recursos sanitarios es a dos criterios, por simplificar: 1) el utilitarista que
tanto como decidir qué es el bien pablico. emplea los recursos en lo que obtiene un mayor
beneficio (valor eficiencia), y 2) el rawlsiano que
intenta gue los recursos lleguen a todos por igual
y, en caso de desigualdad, prima el acceso de los méas vulnerables (valor equidad).
Huelga decir que la forma en como se determinan estos bienes, es decir, su traduccion
en términos de servicios sanitarios constituye una cuestién de valor. De tal manera que
cuando la eficiencia se sitta al servicio de bienes como la salud y la asistencia sanitaria,
asume el criterio de universalizacién, lo que permitiria que todos no signifique todos en
general, sino “todos y cada uno”. Asi las cosas, equidad y eficiencia se complementan;
pues la mera equidad incrementa el gasto de forma ilimitada y el sistema seria
insostenible; mientras que la mera eficiencia produce inequidad o discriminaciones
inaceptables, lo que constituye una cuestion de justicia social por los principios, que no
por las consecuencias (Gracia, 2004:177). En definitiva, conciliar la equidad y la
eficiencia en la asignacion de los recursos sanitarios es tanto como decidir qué es el
bien publico. Paradéjicamente, y, ante esta eleccidn, la sociedad se inhibe de participar
y también los dirigentes, pues explicitar las prestaciones sanitarias influye en la
respuesta electoral (Ortin-Rubio, 1997) en la ignorancia de que racionalizar el coste
sanitario eliminando el gasto superfluo ahonda en el interés genuino de la persona
usuaria (Brody, 2012).

Mejorar la inversidon en gasto sanitario no significa tener mas tecnologia, por ejemplo,
sino que cualquier discusiébn que analice el coste financiero no obvie aspectos
relevantes (McQuade, 1991), lo que ocurre cuando se enfoca el debate sobre los
medios, en lugar de abordar los fines de la medicina y la asistencia sanitaria desde un
concepto de salud sostenible; consciente de los limites de la medicina, y la
vulnerabilidad del ser humano, sin olvidar las necesidades de cuidado. Entre estos
limites estan los del personal sanitario, a cuyo fin el editorial de Richard Smith que
encabeza este articulo resulta de extraordinaria vigencia.

1.1. Sobreutilizacion y procedimientos de bajo valor clinico

Chassin y Galvin (1998) definieron el sobreuso (overuse) como “la prestacion de
servicios médicos para los cuales el potencial de dafio excede el potencial de beneficio”,
reconocido a nivel global. El desafio comienza con la definicion de “atencién asistencial”
adecuada, pues deviene necesaria para la estimaciéon del uso excesivo. Este
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componente de inversion fue analizado desde estimaciones diversas, para los EE. UU.,
desde la mas conservadora con medicion directa de los servicios, con un porcentaje
entre el 6 % y el 8 % del gasto total en salud, y los estudios de variacion geogréafica
(medida indirecta) para el ambito de Medicare, proximo al 29 %. A nivel global, el uso
excesivo ronda el 89 %, siendo significativo en paises de altos ingresos. La paradoja es
que el sobreuso coexiste con necesidades
asistenciales no satisfechas o infrautilizacion de
servicios médicos (Brownlee et al, 2017). En el interés genuino de la persona usuaria.
intima conexién, una parte significativa del gasto
sanitario se destina a la atencién de bajo valor,
entendida como “aquella asistencia que es mayor en lo que perjudica, en términos de
recursos, gastos financieros o dafo al paciente que los beneficios clinicos obtenidos”
(Korestein et al, 2012, p.172). Asi, un estudio identific6 22 practicas hospitalarias en
Espafia con escaso beneficio clinico, y propone mecanismos para la toma de decisiones
reforzando la confianza médico-paciente (Osorio et al, 2021).

Racionalizar el coste sanitario
eliminando el gasto superfluo ahonda en

Con la mirada puesta en la actitud diligente (standard of care), Christopher Smith (2011)
analiz6 la medicina defensiva (MD) y el sistema de negligencia médica como factor que
impulsa procedimientos innecesarios:

“la MD y la tendencia a promover el uso excesivo o sobreutilizacion es el resultado, en
cierta medida, de un sistema de negligencia médica en el que el estandar de cuidado
puede contribuir a reducir la calidad de la atencibn médica: procedimientos de
diagndstico (como biopsias) que son innecesarios significan riesgos innecesarios para
los pacientes; los resultados ambiguos o falsos positivos también producen estrés
emocional y la necesidad de méas pruebas de diagndstico, desencadenando una
escalada escasamente controlable”.

La manida MD se considera un componente de la practica médica de bajo valor
(Korestein et al. 2012), siendo el factor mas estudiado de sobreuso, a cuyo perimetro
conceptual se dedicé abundante literatura, experimentando una doble ampliacion: 1)
una de caracter espacial, hasta conformar un problema global (Cruz-Valifio, 2020b), y
2) otra de caracter semantico, mudando su significado en cada territorio y contexto
cultural y econdémico (Cruz-Valifio, 2021). Esta préactica médica produce costes
incuantificables, como el coste de oportunidad, o0 menor calidad asistencial, y el dafio
que produce en la salud, individual y colectiva. Sin embargo, los dafios econémicos
(cuantificables) acaparan la atencién, pese a la dificultad de aislarlos del coste sanitario
global.

1.2. El concepto de cuidado 6ptimo

El concepto de cuidado 6ptimo permite comprender como la asistencia sanitaria deviene
excesiva y defensiva cuando excede de los beneficios potenciales. La aversion al temor
legal que se invoca como causa considera la reforma del sistema de negligencia como
solucidn; sin embargo, cuando esta tiene lugar no revela cambios significativos (Sloan
& Shadle, 2009; Kapp, 2016) porque el personal médico mantiene actitudes defensivas
cuando se siente desprotegido, frente a los incentivos financieros que demuestran
mayor eficacia: el esfuerzo por racionalizar la practica médica con indicaciones
prudentes resulta infructuoso y requiere una respuesta multiple ante la confusion de los
gestores (Kapp, 2016; en detalle Cruz-Valifio, 2020).
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La organizacion colabora al mantener este esquema en lo que se considera “una
demasia de servicios, en ocasiones es sobreutilizacion de recursos diagnosticos, pero
no solo por los médicos, sino también algunas instituciones” (Hernandez Gamboa, 2018,
p. 25), mientras que la prevencion y la promociéon de la salud evitan aquella
medicalizacion o mercantilizaciéon de la enfermedad, impulsando la mirada clinica -como
capacidad personal- hacia la contencién de recursos. Esto permite “separarse de la
tutela nociva de la industria, mantener una actitud profesional critica, no actuar con
maleficencia y respetar el principio de justicia como gestores de los recursos finitos y
del coste de oportunidad de las decisiones médicas” (Martinez-Gonzalez, et al. 2014).

El comportamiento de la persona usuaria del sistema de salud influye en el uso excesivo,
lo que refleja el modelo explicativo de Osti & Steyrer (2017), para la cual “la practica
médica defensiva (...), constituye un efecto adverso externo de la regulacion legal y la
eleccion del consumidor, que puede analizarse y destacarse mediante modelos
explicativos de economia social y conductual’. Desde una aproximacién econdémica
basada en la teoria de los juegos que analiza diferentes escenarios de MD en un marco
tedrico de juego Unico, -relacion asistencial entre médico y paciente-, el personal médico
debe elegir entre brindar el tratamiento éptimo o uno inferior, lo que puede equivaler a
practicar MD. Los autores concluyen que no existe ningun tipo de reforma que pueda
disuadir sin ambigiliedad las practicas de MD (Antoci, et al. 2019).

1.3. Coste de oportunidad

El exceso de servicios médicos, adicionales o innecesarios en la atencién a un paciente
impide que el beneficio potencial de una intervencidén con valor clinico sea destinado a
otros pacientes y sacrifica recursos sociosanitarios. En otras palabras, el sobreuso
produce un dafio incalculable para el conjunto de la sociedad, como el coste de
oportunidad resultado de las decisiones clinicas defensivas, mas alla del aumento de
costes en detrimento de la calidad asistencial. La derivacién de pacientes a las
especialidades médicas constituye una préctica paradigmética motivada por la aversion
al riesgo, la incertidumbre y la tolerancia hacia la “decision sin diagndstico” (Gervas y
Serrano, 2010) engrosando las listas de espera para el acceso, tanto a las
especialidades, como a pruebas diagndsticas. Retrasar la aplicacion de una terapia o la
curacion de una dolencia produce un perjuicio al paciente individual y al colectivo de
pacientes (Costa-Alcaraz et al, 2013; Broggi, 2017), pues priva de salud a otros
pacientes, y “produce iatrogenia por via indirecta, desviando recursos que podrian
utilizar en ganar salud”, e incluso va mas alla: intervenir en exceso o sobretutilizar los
recursos incurre, “paradéjicamente, en dano por omisién” (Gonzalez Lépez-Valcéarcel y
Campillo, 2017, p. 368).

Financiar aquellos servicios, en detrimento de la inversion en mejora de los
determinantes de la salud, forma parte del coste de oportunidad que detrae recursos
asistenciales (Sanchez et al, 2005; Costa-Alcaraz, Calvo-Rigual y Siurana-Aparisi, 2013;
Brownle et al, 2017; Glasziou et al, 2013). Mientras tanto, los paises en vias de
desarrollo lidian con la enfermedad y la incertidumbre sin medios de diagnéstico, hasta
después del fallecimiento (Ordi et al. 2019), aumentando la inequidad global en salud.
Reducir los servicios ineficaces priorizando los servicios de valor clinico deviene
inaplazable; garantiza el sostenimiento financiero y evita dafios fisicos y psicoldgicos a
los pacientes sin disminuir la calidad asistencial (Kapp, 2015).
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2. Datos econdmicos del gasto superfluo en sanidad
2.1. Premisas

Uno de los factores mas estudiados del sobreuso es la MD, cuyo coste econémico
resulta dificil de aislar en el gasto sanitario total. Las diversas definiciones y las
mediciones que agrupan medidas no homogéneas no proporcionan estimaciones fiables
para evaluar los costes agregados (Wagner, 1990; De Ville, 1998; Kessler et al, 2006;
Rothstein, 2010). Tampoco resulta pacifico que se debe considerar como coste directo.
En todo caso, como el gasto por indemnizacion de dafios aumenta (honorarios de
defensa y peritos), también lo hacen las primas de seguro de responsabilidad
profesional y la tasa por servicios médicos, lo que repercute sobre la persona usuaria y
tercero pagador (Zuckerman, 1984; Mello et al, 2010). El enfoque salutogénico de
Friedman et al (2016) focaliza los efectos de la prescripcidn sin valor clinico que obvia
los habitos no saludables y su relacién con algunas enfermedades crénicas, y considera
inadecuado extrapolar los costes sanitarios del sistema estadounidense. Por su parte,
los costes indirectos del sistema de negligencia médica (pruebas innecesarias o
sobreuso de servicios) arroja estimaciones parciales y divergencia de resultados (Berlin,
2017), mientras el sobreuso de pruebas de imagenes, que conduce al sobrediagndstico
o diagndstico excesivo se atribuye a la MD: “la MD es un desafio serio y frecuente en la
medicina moderna y es una causa importante de la sobreutilizacion de imagenes; es
decir, cuya aplicacion tiene una baja probabilidad de mejorar el resultado del paciente”
(Franz Kainberger, 2017, p.158).

Con estas premisas transitaremos por el estudio del factor de sobreuso que mas ha sido
objeto de estudio, lo que intentaré ilustrar mediante 1) los estudios de costes de la MD
por paises o especialidades, y 2) el ahorro potencial de eliminar esta practica.

2.2. Costes econémicos

Como antecedente, cabe citar el Informe Weinberger (1973) que realiza una estimacién
econodmica en los Servicios de Urgencia de EE. UU. de la practica defensiva, a solicitud
del Departamento de Salud, incluyendo el 90% de las pruebas de Rayos X (cervical,
lumbar, pecho, abdomen, extremidades y riiién), cuyo coste asciende a siete mil
millones de doélares de gasto anual (Spaeth, 1983; OTA, 1994); una cantidad de la que
se sirve West (1994) para estimar el gasto del afio 1975 entre tres o seis mil millones de
ddlares, y el del afio 1983 entre 15 a 40 mil millones que, extrapolado al afio 1993, segun
sus previsiones, alcanzaria entre 13,6 a 81 mil millones de délares.

La asociacion profesional AMA (American medical Association) impulsoé la iniciativa de
Reynolds (1987) de cuantificar el coste de la responsabilidad profesional médica, para
lo cual se sirve de dos métodos; el primero cuantifica los costes directos; es decir, las
primas y la defe_n_sa Iggal; y el s_egundo los c_ostes El  sobreuso produce un dafio
indirectos (servicios innecesarios o defensivos), incalculable para la sociedad, como el
que cifra entre 12 y 13 mil millones de délares. No ggggoﬂz sogﬁ:itg;‘;dggf'e :;Cavzdo de las
obstante, el estudio Lewin-VHI Inc. (1993) :
demuestra que el empleo de una definicién

restrictiva de MD como “las prestaciones que estan motivadas Unicamente por la MD”,
disminuye la cifra respecto al estudio anterior que emple6 una definicion subjetiva ad
hoc, con estimaciones del afio 1991 (18,8 mil millones de délares) de coste de la MD
hospitalaria que, sumados a la medicina general (6,1 mil millones), alcanza los 24 mil
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millones de délares. Cuestiona los datos y realiza tres estimaciones: la minima, la media
y la maxima, que oscilan entre cinco y 14,9 mil millones de délares (OMR, 2008).

El documento que elabora la OTA (1994) mide los costes relativos de la MD para dos
supuestos: intervencion cesareay pruebas de radiologia por lesién craneal en pacientes
jovenes. Concluye que tan solo el 8% de los diagndsticos son “defensivos”. Anderson
(1999) cuestiona que este porcentaje se desprecie, pues se traduce en decenas de
miles de millones de ddlares de inversidn en gasto sanitario. Por paradéjico que resulte,
la OTA (1992) habia realizado una estimacion del coste anual del parto por cesarea que
estimé en 8,7 mil millones de ddlares al afio y las pruebas por lesion craneal en 44,7 mil
millones.

Los estudios de consumo muestran como aumenta el gasto tras el uso intenso de la
tecnologia, como el realizado en el Hospital de Washington (GWUMC) al instalar un
escaner de TAC cerebral (afios 1973 y 1976) aumentando el nimero de pruebas (3.635
vs 3.914) y triplicando el coste sanitario (321.000 dolares vs 1.314.204 dolares),
equivalente al 93% de aumento en coste directo; es decir, 992,794 ddlares (Knaus,
1977).

Merenstein (2005) indaga quién gana o pierde con la MD, y sitla el coste anual en EE.
UU. en torno a 47 y 194 mil millones de ddlares, para los afios 1997 y 2005,
respectivamente.

Bishop & Pesko (2015) afirman que la mayoria del personal médico en EE. UU. practica
MD, traducido en 60 mil millones de dolares de gasto anual (Kessler, 2006), lo que
ocurre en paises con un menor clima de litigiosidad, y conduce a que otros autores se
pregunten como influye el sistema de negligencia estadounidense en el sobreuso de
recursos ante la falta de evidencia que relacione ambos aspectos (Jena et al, 2015).

Panella et al (2016) confirman la practica defensiva en EE. UU. (93% en Atencién
Hospitalaria), con un coste econémico anual de entre 50 y 100 mil millones de ddlares,
en Reino Unido (78%), en Israel (60%), y en Italia (60%), lo que equivale al 10,71% del
gasto total en sanidad publica.

Osti & Steyrer (2017) dedican un articulo al analisis de factores que aumentan el
Producto interior bruto (PIB) en los servicios con demandas inelasticas. Concluyen que,
las decisiones irracionales y las conductas de imitaciéon, tanto de consumidores como
de proveedores, son resultado de la MD que vulnera el criterio ético de eficiencia y
transparencia en la toma de decisiones y la asignacién de recursos. Se ilustra con
estudios realizados en EE. UU., Alemania y Austria:

¢ Rubin & Mendelson (1994) cifran el porcentaje de gasto anual en MD para EE. UU.
entre el 5% y el 9% del presupuesto sanitario (12 mil millones en 1987).

e McGwin (2008) cifra el coste anual que afrontaron las compafiias de seguros en
Alemania en 120 millones de euros, solo en Traumatologia, duplicado entre 2000 y
2009.

e Sethi et al (2012) estiman el gasto anual en EE. UU. en dos mil millones de ddlares
en Cirugia y Ortopedia defensiva.

e Ostiy Steyrer (2017) estiman el coste de la MD en Austria en 42,4 millones de euros
distribuido por especialidades: Ortopedia (11,5 millones), Cirugia de trauma (23,5
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millones) y Radiologia (7,4 millones). (Fuente: Pacto del Ministerio Austriaco para la
salud (Bundesministerium fur Gesundheit, 2014).

Leonard Berlin (2017) destaca algunas estimaciones dispares:

e La Oficina Federal del Gobierno de EE. UU estima el coste sanitario anual en
MD entre 70 y 126 mil millones de dolares (Fuente: Albert, 2004).

e Scherz, H. & Oliver, W. (2013) consideran que la MD, entendida como “cura” del
sistema, es peor que la enfermedad, y estima su coste en 162 mil millones de
délares.

Antoci et al (2019) comparan los datos de EE. UU., Italia y Austria:

e En EE. UU,, el sector de la gestion del riesgo calculé que la responsabilidad
médica, -incluida la MD-, representa un coste superior a 55 mil millones de
ddlares anuales; es decir, entre el 2,4% y el 10% del gasto total sanitario.

e Enltalia, laMD consume el 10,5% del gasto total, superando los 10.000 millones
de euros.

e EnAustria, el sistema publico de salud consume cerca de 42,8 millones de euros
anuales solo en Radiologia, Ortopedia y Cirugia traumatolégica; lo que equivale
al 1,62% del gasto sanitario.

La judicializacién de la salud centra la atencién en Brasil, donde un estudio en el servicio
farmacéutico de Oncologia analiza los efectos (regulatorios, técnicos, logisticos y
clinicos) tras las demandas recibidas por administracién de antineoplasicos entre los
afos 2009 y 2018, siendo los anticuerpos monoclonales los mas demandados, lo que
elevo el gasto total a mas de 3.000.000 (R$) millones de reales (Vieira et al, 2022).

2.3. El ahorro potencial

Ezequiel Emanuel (2012) analizé los componentes de la MD en EE. UU. y obtuvo
resultados desalentadores al constatar la irrelevancia del porcentaje de ahorro por
componente respecto a la totalidad del gasto: 1) los beneficios de las compafias de
seguros, pese aumentar, solo representa un 0,5% del coste (11,7 mil millones de
dolares); 2) los medidas desproporcionadas (traqueotomias y gastrostomias) en
pacientes denominados “the million dollar baby” representan un gasto del 0,5%; 3) las
reformas del sistema de negligencia, que contemplan limites para la indemnizacién de
dafios no econdémicos (tops on damages), representa el 0,5% (alrededor dell mil
millones de délares), todo ello a partir de los datos del Congress Budget Office (CBO,
2006). ElI argumento de Rubin & Mendelson (1994) se ve reforzado, quienes al
cuantificar la MD consideran que el gasto directo constituye una fraccion infima del gasto
sanitario (primas de seguro y compensacion por dafios), y dificulta conocer el ahorro
potencial tras la reforma del sistema de negligencia, a lo que se adhiere Bishop (2010),
tomando la cifra de 60 mil millones en MD de Kessler et al (2006).

Elinterés por la reforma del sistema de responsabilidad médica en EE. UU. obedece al
potencial ahorro y frenar el aumento del gasto sanitario (en detalle Cruz-Valifio, 2020).
Un estudio realizado por la Universidad de Harvard y la de Melbourne (Mello et al. 2010)
analiza el coste global del sistema de negligencia médica en EE. UU. que incluye la MD,
que cifra en 55,6 mil millones de ddlares anuales (afio 2008), y constituye el 2,4% del
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gasto sanitario total. Alnan el coste en Atencion Hospitalaria (38,8 mil millones de
dolares) y el coste en Medicina General (6,8 mil millones de dolares), para los entornos
de alta y baja responsabilidad que difieren en como influye sobre el gasto el temor a una
demanda. Adolece de algunas limitaciones como utilizar datos de otro estudio
hospitalario sobre dos condiciones cardiacas en pacientes de Medicare, no siendo
extrapolable a otras disciplinas o poblacién (Kessler & Mclellan, 1996). En concreto,
examind el efecto de las reformas de dafios que reducen las indemnizaciones, tales
como limites a los dafios sobre el gasto no econémico entre 1984 a 1990, que redujo el
gasto hospitalario en un 5,3 % para infarto de miocardio y 9% para enfermedad
isquémica de corazén, cuyo gasto disminuyé en el afio 1994 un 3,8 % para la primera
condiciony 7,1% para la segunda.

Mello et al. (2010) cuestionan las cifras del informe de la CBO que estima el coste por
negligencia menor al 2% del gasto sanitario, una vez excluida la MD. El gasto nacional
en salud para el afio 2008 se estim6 en 2.3 billones de délares, de los cuales 718,4 mil
millones corresponde al gasto hospitalario (centros Medicare y Medicaid, 2010)?. Estos
autores utilizan un valor del 5,4% para los efectos de la MD sobre el gasto hospitalario,
un supuesto conservador que responde a la previsibn mas baja. Esto sugiere que el
gasto puede reducirse entre 38 y 800 millones de délares mediante reformas directas
del sistema de responsabilidad civil. La sinergia entre la reforma de salud y la reforma
de responsabilidad legal por negligencia es factible ante aspectos como ampliar la
cobertura de seguro de salud, al reducir las demandas cuando su motivacion es afrontar
los gastos médicos que ocasionan las lesiones médicas.

Las consultoras evaluaron el impacto de la MD sobre el gasto sanitario (Mello et al,
2010:

e Jackson Healthcare (2010), atribuye el 26% del gasto sanitario total en EE. UU. a la
MD, que cuantifica en unos 80 mil millones de délares; es decir, uno de cada cuatro
dolares de inversion. Los profesionales mas defensivos pertenecen al Servicio de
Urgencias, Ginecologia y Obstetricia y especialidades de alto riesgo (tasa de
practica defensiva entre el 79% y el 93%).

e ElInstituto Gallup (2010) atribuye el 26% del total de gasto sanitario a la practica de
la MD (afios 2009-2010), a la que atribuye el 35% de uso de pruebas diagnésticas
defensivas; en concreto, pruebas de laboratorio (29%), prescripciones (14%),
hospitalizaciones (19%), e intervenciones quirargicas (8%). El gasto anual sanitario
atribuido a la MD oscila entre 650- 850 mil millones de ddlares. Tras esta cifra, el
sistema sanitario de veteranos (Patients for Fair Compensation) estima el coste en
650.000 millones de doélares en EE. UU.

e PriceWaterhouse-Coopers (PwC, 2008) considera que la MD es una de las tres
causas principales del gasto injustificado en sanidad segun un informe, cuya cifra
alcanza los 210 mil millones de délares en EE. UU; es decir, un gasto diez veces
superior al que generan los errores médicos, cuyo coste se cuantifica en 17.000
millones de délares al afio (IOM, 2000).

1 “National health spending for 2008 was estimated to have been $2.3 trillion, of which $718.4 billion
was hospital spending”.
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3. Reflexion ética

Una vez analizada una parte del coste directo e indirecto del sobreuso surgen algunos
interrogantes relacionados con la asignacion de los recursos sanitarios que invitan a
profundizar en su estudio, lo que haremos a través de un continuum: 1. Concepto de
futilidad, 2. transitar de la efectividad clinica a la eficiencia social; y 3. los limites a la
intervencién: medios y fines (en detalle Cruz-Valifio, 2020).

3.1. Concepto de futilidad y términos relacionados

La premisa de partida es que un acto médico futil no es una prestacion obligatoria. La
futilidad diagndstica o terapéutica define la ausencia de beneficio para el paciente, pese
al efecto fisiolégico, y constituye solo “un intento de aumentar el poder del médico sobre
el paciente y revocar o ganar avances en la autonomia del paciente” (Schneiderman,
1996, p. 669). En este sentido, el término innecesario, tan utilizado en las definiciones
de MD, puede ser refinado y traer a colacion términos mas abarcantes. Asi, un uso
inadecuado de tecnologia resulta (Jennet 1984; Ardagh, 2000): 1) innecesario, cuando
no se justifica por la condicion del paciente, 2) infructuoso (unsuccesful), cuando la
condicién del paciente esta demasiado avanzada, 3) cruel (unkind), porque prolonga o
mantiene una calidad de vida inaceptable, 4) imprudente (unwise), porque desvia
recursos de otros servicios médicos que aportan beneficios a otros pacientes, e 5)
indeseado (unwanted), porque contraviene los deseos del paciente. En otros términos,
abusar de algunas terapias puede considerarse un procedimiento inapropiado (Sanz,
2002), cuando resulta:

1) innecesario, porque con otros medios se obtiene el objetivo;

2) inutil, porque el paciente no responde al tratamiento dado el estado avanzado;
3) inseguro, porque las complicaciones sobrepasan el potencial beneficio;

4) inclemente, porque la intervencion ofrece una la escasa calidad de vida; e

5) insensato, porque dilapida los recursos para otras actuaciones beneficiosas

Acudir entonces a la clasificacion de los medios terapéuticos en torno a la adecuacion
del acto médico y al respeto de los principios bioéticos clasicos (Beauchamp &
Childress, 2019) permitira distinguir entre:

1. Medio ordinario vs. extraordinario (principio de autonomia). Esta clasificacion
viene determinada por los valores que expresa el paciente o los representantes.

2. Medio indicado vs. no indicado o contraindicado (principio de no maleficencia).
Una técnica o un procedimiento es indicado cuando resulta eficaz y seguro en
condiciones de laboratorio porque ha demostrado su temple como producto
clinico, que no antes. De facto, el producto experimental resulta contraindicado
cuando no ha probado su seguridad en la clinica y puede causar mas perjuicio
gue beneficio. De esta forma, una técnica que no es eficaz se dice que no es
indicada o es contraindicada.

3. Proporcionado vs. desproporcionado (principio de justicia). Una medida
terapéutica proporcionada aumenta la esperanza de vida, pero cuando es
ineficiente o su coste excede del beneficio que produce deviene
desproporcionada.
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4. Medio util vs. fatil (principio de beneficencia). Una técnica indicada para una
patologia dada resulta no ser efectiva en condiciones reales, lo que deviene en
medio futil para un paciente concreto.

3.2. Utilidad terapéutica vs obstinacién terapéutica

El sobreuso de un servicio inadecuado para un paciente concreto tiene, -como corolario
l6gico-, la subutilizacion de este cuando esté indicado para otro paciente, o la utilizacion
de otra terapia para el primero, por ejemplo, el uso de soporte vital frente a los cuidados
paliativos (Marco, 2005). No en vano, el abuso de la tecnologia en “la idea de que todos
los procedimientos farmacoldgicos y técnicos deben utilizarse como una tabla de
salvamento con independencia del dudoso beneficio o el resultado final” obvia la
asistencia paliativa cuando resulta mas apropiada y beneficiosa (Marafidén-Cabello,
2008). Esta idea de utilidad desemboca en la obstinacion terapéutica impulsada por la
obligacién de preservar la vida y la salud sin considerar la voluntad del enfermo o la
familia cuando hace uso de medidas indicadas, pero que resultan desproporcionadas
en pacientes irrecuperables, arrinconando asi otros tratamientos efectivos. Mantener
procedimientos prolongados o invasivos resulta inapropiado [desproporcionado] cuando
ignora el coste que produce tanto al paciente, al proveedor, como a la sociedad. Exige
ponderar la prestacién de servicios con el principio de justicia, como, por ejemplo,
administrar antibiéticos a pacientes en coma irreversible para tratar una infeccién o
maniobras de resucitacion cardiopulmonar en pacientes terminales (Marco, 2005). El
médico que actua asi no sélo es excelente como profesional, sino eficiente (Marafén-
Cabello, 2008). Frente a la exacerbacion de
medios fltiles y lesivos se invoca la limitaciony
la prudencia terapéutica frente al imperativo clinica efectiva de menor coste sin privar
tecnologico, como ilustra el titulo de la [ EkkGEEEEEEEULE CWECE CRITS
publicacién “Doctor no haga todo lo posible”
(Requena Meana, 2017).

Transitar de la efectividad clinica a la
eficiencia social eligiendo la alternativa

4. Propuestas de control de gasto: limites a la intervencién y los fines de la
medicina

4.1. Transitar de la efectividad clinica a la eficiencia social

Ante la pregunta ¢ quién inicia la demanda de servicios?, contestaremos que el personal
facultativo al procurar la mejor asistencia para el paciente, por lo tanto, constituye un
decisor clave del sistema en materia prescriptora, en otras palabras: la mejor decision
médica tiene un sentido clinico y también un sentido sanitario al maximizar el nivel de
salud de la poblacién para una disponibilidad de recursos. En el momento en que
internaliza el interés por la eficiencia no solo no perjudica al paciente, sino que sopesa
los beneficios probables. Lo anterior es tanto como transitar de la efectividad clinica a la
eficiencia social eligiendo la alternativa clinica efectiva de menor coste sin privar a otro
paciente de un tratamiento efectivo. Las oportunidades que genera son esclarecedoras:
1) el acceso al diagnéstico y una terapia para todos, 2) el aumento de beneficios en
salud para la poblacién, y 3) que otros sectores no sanitarios (sociales, prevencién)
puedan beneficiarse (Ortin-Rubio y Rodriguez Artalejo, 1990; Ortin-Rubio, 1997).

Mientras el personal facultativo recibe escasa formacion para gestionar los recursos
finitos como competencia de la profesionalidad médica, pese a que su influencia en los
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costes ronda el 60%, impulsado “programas de integridad” (Agrawal et al, 2013), una
parte muestra su desacuerdo con las propuestas de control del gasto, pues considera
gque no incumbe a su rol profesional, sino que esta funcion debe de gravitar sobre los
gestores, lo que no mejora el gasto total de forma significativa (Emanuel, 2012). Sin
embargo, incorporar el criterio econémico a la toma decisiones clinicas en el escenario
descrito produce un salto cualitativo y transita de la efectividad clinica a la eficiencia
social; es decir, que un clinico responsable se visualice como un gestor sanitario y un
gestor se sitte en el lugar del clinico responsable permite que eficiencia y excelencia
profesional coexistan. Y es que, tanto la gestién sanitaria como la practica clinica
devienen actividades complementarias cuando la eficiencia asume el principio ético de
universalizacion e incorpora el criterio de justicia al ideal de la excelencia profesional
(Gracia, 1997; Gracia 2004:177). Confianza y profesionalidad afianzan el compromiso
responsable y sostenible impulsando la formacion técnico-ética sobre tres pilares: 1)
internalizar el interés por la justicia; 2) promover empresas éticas; e 3) incorporar la
eficiencia a la prestacion de servicios (Conill, 1998).

4.2. Limites a la intervencién: medios y fines

La futilidad diagndstica o terapéutica define la ausencia de beneficio para el paciente,
pese al efecto fisiologico. ¢(Qué queremos decir con esto? Pues que no todo lo
técnicamente posible es éticamente correcto, lo que exige poner limites racionales y
humanos a la lucha por la vida, porque ir mas alla de esto vulnera la dignidad del ser
humano. En consecuencia, intentarlo todo es una préactica indeseada, porque no es
digno ni prudente agredir al enfermo cuando las posibilidades de vida son casi nulas, en
otras palabras: “no es lo mismo ayudar a vivir a quien vive que impedir morir a quien
muere” (Gracia, 1998). La obstinacion terapéutica fuerza la obligacion de preservar la
vida y la salud hasta el extremo con medidas indicadas, aunque desproporcionadas en
pacientes irrecuperables, u obvia sus preferencias cuando no administra otra terapia
efectiva y mantiene procedimientos prolongados o invasivos, lo que resulta maleficente.
En estos casos, y de vuelta al inicio, la sobreactuacion médica abre una brecha entre
demanda y tecnologia disponible que el sistema es incapaz de asumir (Sanz, 2002). El
documento los “fines de la Medicina” considera que existe un limite para aquello que es
asumible en términos econdémicos y politicos, y que pueda soportar un mercado
competitivo sin generar sufrimiento o desigualdad (Hastings Center, 1996).

5. Analisis de la legislacion de responsabilidad legal médica
5.1. Analisis econdémico del Derecho

El andlisis econdémico del Derecho aplica métodos propios de la economia en el
razonamiento juridico y proporciona claves para entender cémo el sistema legal de
negligencia, al igual que otro sector objeto de regulacién, obedece a la busqueda de la
eficiencia de las normas para una sociedad determinada. En otras palabras, propone
evaluar las consecuencias reales de una norma existente o predecir los efectos de un
proyecto disefiando estructuras legales eficientes para obtener el propésito deseado,
pese a la reticencia de la doctrina juridica de aceptar denominaciones propias de la
Economia. Este enfoque asegura que el sistema de responsabilidad legal, basado en la
culpa civil, produce efectos nocivos en la practica clinica. El concepto de externalidad
resulta clave, lo que, aplicado a la MD, con fundamento en la teoria de Ronald Coase,
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conviene en que: “Los dafios sufridos por los pacientes y resultantes de la conducta del
médico -dafio iatrogénico- son externalidades negativas, internalizadas por reglas de su
atribucién a los proveedores sanitarios, quienes reaccionan a través de un conjunto de
conductas disefiadas para evitar su responsabilidad —la llamada “medicina defensiva’—
lo que, a suvez, genera altos costos para el sistema de salud en general, asi como para
sus principales actores: pacientes, aseguradoras y los propios médicos” (Pinto Monteiro,
2021).

En cierta medida, refuerza los argumentos para perpetuar la existencia de la MD como
excusa moral, politicay social, al: 1. Impulsar la reforma del sistema de negligencia; 2.
Dificultar el sistema sanitario de acceso universal; 3. Justificar el gasto sanitario en
tecnologia y farmacia; 4. Combatir la incertidumbre profesional; 5. Justificar la politica
de seguros de negligencia médica. Se traslada la idea de estar ante un problema
macroecondémico, por lo que conviene no olvidar que la Medicina constituye un sector
estratégico que estd expuesto a las tensiones internacionales y las tensiones del
mercado. A titulo ilustrativo, se observa como las compafias de seguros justifican la
politica de tarifas con énfasis en los costes por negligencia médica y amplian las
coberturas de aseguramiento o gestién del riesgo, incluso a otros profesionales,
mientras que la industria -farmacéutica y biotecnol6gica- minimiza el problema de la MD.
La literatura cientifica utiliza informacidén que extrae de las entrevistas estructuradas con
respuestas adaptadas, cuyos hallazgos sirven a la finalidad de consolidar un interés o
impulsar una determinada agenda politica, y da cuenta de los argumentos que justifican
este abuso tolerado (Cruz-Valifio, 2022).

5.2. Efectos del sistema de responsabilidad médica

La clave de béveda de la MD consiste en prescribir un gran nimero de pruebas, que no
las pruebas especificas, ante la respuesta insuficiente del Derecho, que incluso
exacerba la posibilidad de éxito de las reclamaciones. Lo anterior requiere un esfuerzo
conjunto; una evaluacién de los riesgos objetiva y asumir una concepcién razonable del
nivel del riesgo profesional: la sociedad debe de aceptar un grado de incertidumbre
inherente a la medicina, y la Abogacia asumir su obligacién de respetar, entre otros, el
principio de intervencion minima del Derecho penal (Cruz-Valifio, 2020).

La denominada “sociedad del riesgo” afecta a la medicina y actualiza la problematica de
la responsabilidad profesional, en especial
Mejorar los determinantes sociales de la salud cuando se invoca una “|ey criminal oculta de
requiere fortalecer los sistemas sanitarios para . ”. s .
recuperarse del dafio sufrido por sobrecarga _pellg-ro ; una dinamica que el 0rdenam|em_50
asistencial (de emergencia) y afrontar el retraso juridico solo puede enfrentar tras un cambio
en las actuaciones rutinarias. SOCial prOfundO en aras de una
interpretacion flexible de la causalidad y la
culpa como respuesta a una patologia social
que, a decir de Fiori y Marchetti (2009), puede aliviarse reduciendo los incidentes
(terapia etiolégica); y la reparacion economica del dafio iatrogénico (terapia
sintoméatica). Sugieren reconsiderar la responsabilidad médica y buscar alternativas en
el orden civil y administrativo que proteja a las victimas, considerando un sistema de
reparacion solidario del dafio iatrogénico a consecuencia del error médico
(responsabilidad objetiva).
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5.3. Perspectiva econdémica de laresponsabilidad médica inadecuada

Las normas de responsabilidad profesional obedecen a dos objetivos: servir de medio
disuasorio para evitar los errores y actos negligentes de los agentes (minimizando el
coste total) y servir de sistema de compensacién a las victimas que experimentan dafios
(Danzon, 2000). Al estudio del primer objetivo se dirige el andlisis econémico de la
responsabilidad médica construyendo modelos para una provision eficiente de servicios
sanitarios 0 normas que incentivan la asignacion éptima; en otras palabras, igualar el
coste marginal de la inversion en prevencion con el beneficio marginal, en términos de
reduccion del coste esperado por dafios. Una revision de literatura examina algunos
conceptos como 1) incertidumbre y aversién al riesgo o riesgo moral, 2) modelos con
argumentacion de profesionales o problemas de negociacion (informacion asimétrica),
en el entorno sanitario, y 3) el mercado de seguros de responsabilidad sanitaria (Carles,
2003). Considera que la variable reputacién, o la posibilidad de ejercer MD influye en la
provision asistencial. Sugiere utilizar los modelos de la economia de la informacién en
el analisis econdémico formal (caracteristicas del mercado sanitario) y plantear hipotesis
alternativas adaptando el modelo a cada sistema sanitario. No en vano, la causa
primaria de la MD es la percepcion del riesgo que experimenta el profesional médico
ante una posible reclamacion judicial del paciente; una presién afiadida al riesgo
inherente que conlleva el ejercicio profesional y conduce a la sobredutilizacion de
servicios médicos innecesarios, o evitacion de servicios con valor clinico (Cruz-Valifo,
2020).

El analisis econdmico de la responsabilidad médica estudia la evolucion de la
reclamacién por mala praxis médica a través de la relacion médico-paciente y los
elementos que condicionan la viabilidad de una demanda por negligencia sanitaria.
Reconduce a tres los sistemas de responsabilidad médica: en el primero, la victima es
responsable en cualquier caso; en el segundo (strict liability), el proveedor es
responsable en todas las circunstancias, y en el tercero (negligence rules), el proveedor
es responsable si no actta con la diligencia adecuada. Si bien no existe una definicion
homogénea de actitud diligente (standard of care) entre ordenamientos juridicos, la
diferencia resulta mas acusada entre el sistema anglosajon y el derecho europeo
continental (Carles, 2003). El esfuerzo del profesional es analizado en sede judicial y, a
su vez, la naturaleza dinamica de la MD se ve afectada por los fallos judiciales. En todo
caso, la reclamacién judicial per se preocupa mas gue la condena por la lentitud procesal
que constituye unatortura cruel, y convierte al profesional en perdedor/a, incluso tras un
fallo judicial que justifica la actuacion clinica. De ese temor emerge la MD, que intensifica
la sobreutilizacion en el intento de disuadir a juzgador y peritos con medios de
diagnéstico y tratamiento, o lo que Angelo Fiori denomina Obbedienza Giurisprudeziale,
por la tirania procesal de la prueba (Cruz-Valifio, 2020).

6. Seguridad del paciente

Tras una pandemia mundial donde el personal sanitario ha afrontado la incertidumbre
con escasos recursos y evidencias cientificas se invoca la cultura justa para relatar
errores e incidentes dentro de un contexto organizacional. EI Comité de Bioética de
Espafa afirma que la sociedad ha contraido una deuda tras este esfuerzo y “constituye
un imperativo moral no solo en beneficio de los pacientes, sino de aquellos profesionales
que también son victimas de los eventos adversos” (CBE, 2021). El apoyo a los
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profesionales, segundas victimas del error, requiere conciliar la confidencialidad con el
derecho a conocer del paciente y su familia (primera victima). Se hace eco del
fundamento utilitarista que impulsa los informes del Instituto de Medicina Americano
(IOM), y enfatiza la dimension iusfundamental de la relacion clinica, como fuente de
obligaciones y derechos para las partes. La nueva narrativa causal del error médico,
tras el informe del Instituto Americano de . o ,

. . L, La “reconstruccion” de sistemas de salud
Medicina, facilita la revelacién del error resilientes ofrece una oportunidad para la
considerado como una oportunidad para el planificacion a largo plazo que garantice la

dizai b | tai | respuesta de emergencia y el acceso a una
aprendizaje, y subraya las ventajas morales atencion de calidad.
de los sistemas de notificacion de sucesos
adversos. No obstante, la falta de seguridad
juridica conlleva la infranotificacion y hace que devenga ineficaz; y emergen practicas
defensivas como omitir la notificacion de un incidente.

6.1. La culturade la culpa

La “cultura de la culpa”, encaminada a determinar responsabilidades individuales
identificando culpables en caso de accidente para sancionarlos, promueve las
conductas defensivas del personal médico con efectos nocivos en la organizacion de
salud: inhibe el aprendizaje; socava la calidad asistencial y aumenta el gasto. Sin
embargo, la organizacién de “cultura justa” diferencia entre actos aceptables e
inaceptables, y evita el error conceptual que confunde un “sistema libre de culpa” conla
ausencia de responsabilidad personal. Una parte de los errores de diagndéstico en
Atencion Primaria es debida a fallos en la interaccion clinica, lo que sugiere mejorar
habilidades basicas, como elaborar una historia clinica cuidadosa, realizar un buen
examen fisico y la comunicacion efectiva y compasiva con el paciente, lo que ha sido
arrinconado por los medios técnicos de diagnéstico (Cruz-Valifio, 2020; 2021). La cultura
de la culpa dificulta la rendicién de cuentas transparente, y requiere cambios de tipo
cultural y legal en los sistemas de seguridad del paciente que incentive la notificacién
de incidentes y eventos adversos, y asuma el error (Mira Solves, et al. 2017), asi como
que la iatrogenia sea visibilizada como problematica sanitaria declarandola una prioridad
de investigacion (Gonzalez Lopez-Valcércel, 2017).

6.2. La iatrogenia como problema de salud publica

La MD es miedo a la iatrogenia, y se excusa tras este para preservar la seguridad del
enfermo, o como explica Broggi (2017, p. 46), hunde sus raices “en el terreno de la parte
de ignorancia no aceptada, en la incertidumbre mal tolerada, en la debilidad, la
vulnerabilidad”. Se edifica sobre el “mas vale hacer de mas que de menos, por si acaso”
desviandose de la practica prudente como respuesta inadecuada de enfrentarse al error,
gue incrementa el riesgo de iatrogenia (Gonzalez Lopez-Valcarcel, 2017, p. 369). Y
como problema de salud publica, la iatrogenia requiere un abordaje global por parte de
los sectores sociales, como el operador juridico, asumiendo que las actuaciones
sanitarias producen beneficios e inconvenientes, considerando estrategias de seguridad
del paciente que enfrenten el sobreuso y la trivializacion de la medicina (Segura, 2014).
Algunas acciones, como la mala gestién de la informacién tras un suceso adverso
generan conflictos, cuando saber cémo tuvo lugar resulta crucial para la curacion
emocional de la victima (en detalle Cruz-Valifio, 2020). La lista adaptada de verificacion
de cirugia durante la pandemia por covid-19, con pautas de prevencién y control de la
infeccién, facilitd la adhesién de los profesionales sanitarios con formacion de equipos
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y medidas de proteccion avanzando con evidencia actualizada. Al tiempo, evitar la
propagacion de bacterias resistentes a los antibiéticos deviene un beneficio colateral de
la preparacién de pandemias para su 6ptimo disefio y financiacion (Giménez & Mora,
2021). Mejorar los determinantes sociales de la salud requiere fortalecer los sistemas
sanitarios para recuperarse del dafio sufrido por sobrecarga asistencial (de emergencia)
y afrontar el retraso en las actuaciones rutinarias derivado de la limitacién de
actuaciones por restriccion de movimiento y de recursos, lo que puede derivar en
demandas por atencién inadecuada (Rosenthal & Waitzberg, 2023). La “reconstruccion”
de sistemas de salud resilientes como catalizador para la planificacién a largo plazo
garantiza la respuesta de emergencia y el acceso a una atencién de calidad,
subsanando deficiencias en formacion de personal, infraestructura y servicios
asistenciales (Giménez & Mora, 2021).

Conclusiones

Impulsar el concepto “una sola salud” requiere de sistemas de salud resilientes que
prioricen acciones, lo que conlleva racionalizar el coste sanitario, eliminando el gasto
superfluo en interés genuino de la persona usuaria.

Equidad y eficiencia se complementan en la asignacion de los recursos sanitarios a fin
de no incrementar el gasto de formailimitada, haciendo el sistema sostenible sin generar
inequidad o discriminaciones inaceptables, y de esta forma decidir qué es el bien
publico, en términos de servicios sanitarios, lo que constituye una cuestion de valor.

La mejor decisibn médica tiene un sentido clinico y un sentido sanitario: transitar de la
efectividad clinica a la eficiencia social elige la alternativa clinica efectiva de menor coste
sin privar a otro paciente de un tratamiento efectivo.

El sobreuso produce un dafio incalculable para la sociedad, como el coste de
oportunidad. En este sentido, la MD vulnera el criterio ético de eficiencia y transparencia
en latoma de decisiones y la asighacidén de recursos, pues su clave de béveda es hacer
de mas, por si acaso, incrementando el riesgo de iatrogenia. Al tiempo, intervenir en
exceso o el sobreuso de recursos genera dafio por omision cuando priva de atencién a
pacientes o dolencias. La prevencion y la promocion de la salud evitan medicalizar y
mercantilizar la enfermedad, impulsando la mirada clinica en la contencion de recursos.

El apoyo a los profesionales, segundas victimas del error, requiere conciliar la
confidencialidad con el derecho a conocer del paciente y su familia (primera victima). La
resiliencia de la organizacion sanitaria permite que esta recuperare su capacidad
asistencial con ocasion de un dafio.

Poner limites racionales y humanos a la lucha por la vida evita vulnerar la dignidad del
ser humano cuando lo técnicamente posible no es éticamente correcto.

Por dltimo, abordar los determinantes sociales de la salud exige fortalecer los sistemas
sanitarios para recuperarse del dafo sufrido (sobrecarga asistencial) y afrontar el retraso
de actuaciones rutinarias. La “reconstruccién” de sistemas de salud resilientes ofrece la
oportunidad de planificar a largo plazo, garantizando la respuesta de emergencia y el
acceso a una atencion de calidad.
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Tabla 1. Resumen de Estudios de los costes de la medicina defensiva. Fuente: Cruz-Valifio, A. B. (2020).

Informe Servicio Urgencias EE. UU. 7 mil millones $
Weinberger (gasto anual)
(1973)
Reynolds Servicios innecesarios . 12. y13
- EE. UU. mil millones $
(1987) (costes indirectos)
(gasto anual)
Rubin & Mendelson Gasto anual MD EE. UU. 12 mil millones €
1987 (5-7% gasto total sanitario)
Rubin & Mendelson 12 mil millones €
1987 Gasto anual MD EE. UU. (5-7% gasto total sanitario)
Lewin-VHI Inc. (1993) Gasto anual MD EE. UU. 5-14,9 mil millones €
, 8,7 mil millones $
oTA Cesarea EE. UU. 44,7 mil millones$
(1992) Pruebas lesion craneal
(gasto anual)
West Gasto anual 3-6 mil millones $
(1994) (datos informes EE. UU.

Weinberger para 1975) (gasto MD afio 1975)

Anderson Pruebas “defensivas” EE UU decenas de mil millones $
(1999) (8%) (OTA, 1994) ' (gasto anual)

Offcina federal del 70-126 mil millones$

Gobierno Gasto anual MD EE. UU.
(Albert, 2004) (gasto anual)
Merenstein Gasto anual MD I
(2005) (1997-2005) EE. UU. 47-194 mil millones $
McGwin Riesgo de negligencia Alemania 120 millones €
(2008) en Traumatologia (coste anual negligencia)

gasto injustificado (la

Pricewaterhouse- MD es una de las 3 EE. UU. 210
Cooper (2006) mil millones $
causas)
38.8 mil millones 55,6 mil millones $
Mello et al Atencién hospitalaria EE. UU (2,4% gasto anual)
(2010) 6.8 mil millones ' ' 80% gasto total
Medicina General responsabilidad
i 0,
Instituto Gallup postgi?éaéi;?ttgtgf 0 EE. UU 80 mil2 r(;ilf())nes&;
(2009-2010) - e .
sanitario gasto sanitario
Jackson porcentaje coste MD 26%
Healthcare sobre coste total EE. UU. 80 mil millones$
(2009-2010) sanitario gasto sanitario
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Sethi et al . . T
(2012) Ortopedia defensiva EE. UU 2 mil millones $
Scherz & Oliver 162 mil millones$
(2013) Gasto anual MD EE. UU.
Bundesministerium Atencién Hospitalaria
(2014) 13.2 mil millones € Austria 42,8 millones €
(2013)
Bishop & Pesko Practica MD I
(2015) mayoria médicos EE. UU. 60 mil millones $
93% practica MD 50 -100 mil millones$
Panella et al - . .
(2016) Atencion hospitalaria EE UU (gasto anual)
Reino Unido (78%) ' ' 10,5% gasto anual
Israel e ltalia (60%) (10 millones €)
Ortopedia
(11.5 millones)
Osti & Steyrer Cirugia trauma Austria (42,4 millones €
(2017) (23,5 mill) gasto anual 3 especialidades)
Radiologia
(7,4 millones)
gasto total MD EE. UU 55 mil millones$
(2,4%-10% gasto total
Antoci et al
(2019) gasto total MD 10 millones €
Italia (10,5% del gasto total)
Cirig?allo':'?gtjama 42,8 millones€
I 0,
Ortopedia Austria (1,62% gasto general)
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De la generacion Baby boom ala generacién Aging boom.

La paradoja de lavida biol6gica exponencial sin la promocién de una
educacion ética exponencial

From the Baby Boom Generation to the Aging Boom Generation.

The Paradox of Exponential Biological Life without Fostering Exponential
Ethical Education

Carlos Pose

Universidad de Santiago de Compostela

Resumen

El ensayo aborda el fendmeno conocido como la generacion Baby boom, una explosion demografica a nivel
mundial que tuvo lugar entre 1946 y 1964. Los primeros miembros de esta generacion alcanzaron la mayoria
de edad en la década de los 60, una época de importantes eventos socioculturales que los marcaron. A pesar
de vivir una época de creciente prosperidad social y econémica, muy prometedora, las mejoras esperadas no
llegaron a alcanzarse. Por eso, la ficcién de prolongar la vida exponencialmente choca de raiz con la falta de
educacion ética exponencial. Es la paradoja que vive hoy nuestra sociedad: el pensar que las soluciones para
satisfacer las necesidades de una generacion que actualmente esta en edad de jubilacién (generacién Aging
boom) pueden proceder Gnicamente de la ciencia médica mediante lo que Aubrey de Grey formula como
“revetir el envejecimiento mediante la reparacién de dafios moleculares y celulares”.

Palabras clave: Baby boom; Aging boom; Aubrey de Grey, cantidad de vida, calidad de vida, educacion ética

Abstract

The essay addresses the phenomenon known as the Baby Boom generation, a worldwide demographic
explosion that took place between 1946 and 1964. The first members of this generation became of age in the
1960s, a time of important socio-cultural events that shaped them. Despite their living in an era of growing
social and economic prosperity, which held great promise, the expected improvements were not achieved.
Thus, the fiction of prolonging life exponentially clashes with the lack of exponential ethical education. This is
the paradox of society: the idea that the answers to the needs of a generation that is now of retirement age
(Aging Boom Generation) can come only from medical science through what Aubrey de Grey formulates as
"reversing aging by repairing molecular and cellular damage".

Keywords: Baby boom; Aging boom; Aubrey de Grey, lifespan; quality of life; ethics education
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Entre los afios 1946 y 1964, aproximadamente, se produjo una explosion de la natalidad
que, por su excepcionalidad y envergadura, cobr6 nombre propio: la generacion Baby
boom. Eran los afios inmediatamente posteriores a la Segunda Guerra Mundial. Aunque
las fechas, el contexto demografico y los identificadores culturales pueden variar
ligeramente, se trata de un fendmeno global, una onda expansiva que se extendi6 a
todo lo largo del planeta.

La mayoria de edad de los primeros miembros de esta generacion, alcanzada a partir
de la década de los 60, coincidi6 con la sucesion de varios acontecimientos
socioculturales de caracter historico. Tales fueron la Revolucién cultural china, que se
inicié en 1966 y durd una década, o el Mayo del 68. Esto les marcé para siempre y en
torno a ello se fue creando una cierta retérica que los identific6 como el grupo
contracultural de los afios 60 y 70.

Sobre todo en Europa y Norteamérica, la generaciéon Baby boom también se beneficié
de una época de creciente prosperidad social (libertades, derechos civiles, etc.) y
econdmica (subsidios estatales generalizados para vivienda y educacion, etc.), lo que
provocé la esperanza de un mundo mejor.

Esta mejora, sin embargo, no llegd por via puramente econdémica, social o cultural. O al
menos no lleg6 satisfactoriamente y tal como se esperaba. La prensa y la televisiéon no
paran de decirnos que cada vez se consumen mas ansioliticos, y que las personas
mayores se sienten solas. Por lo tanto, hace falta el conocimiento de la ciencia y de la
técnica para colmar el vacio de una generacion que esta hoy en edad de jubilacién, y
por supuesto, de las venideras. Estamos en la década de los 20 del siglo XXI. ¢Qué le
podemos ofrecer a esta generacion? “Revertir el envejecimiento mediante la reparacion
de dafios moleculares y celulares.” Asi reza el capitulo de Aubrey de Grey, de la SENS
Research Foundation, Mountain View, California, EEUU, del libro colectivo El pr6ximo
paso. La vida exponencial.

El titulo del capitulo es claro. En primer lugar, no va dirigido a jovenes, o incluso a no
tan jévenes, sino a las personas que ya han envejecido. Por eso se trata, en segundo
lugar, de “revertir”, no de prevenir o cuidar. ¢ Por qué? Segun explica el autor del citado
capitulo, desde los albores de la medicina, el envejecimiento ha sido el principal desafio
de la comunidad médica. Sin embargo, los tres enfoques empleados para superarlo —
tratar factores de mala salud relacionada con la edad como enfermedades curables,
hacer extrapolaciones a partir de diferencias entre especies en cuanto a tasa de
envejecimiento, y emular la prolongacion de la vida que provoca el ayuno en especies
de vida breve— han fracasado. Por eso la SENS Research Foundation encabeza una
“cuarta edad” de la investigacion del antienvejecimiento. Se trata de un nuevo enfoque
del tipo “divide y venceras” a la hora de devolver a un cuerpo la estructura molecular y
celular de un adulto joven, posponiendo asi en gran medida todos los sintomas
asociados a las enfermedades y a la discapacidad en la vejez.

Es cierto que desde el punto de vista cientifico-médico el control del envejecimiento es
probablemente el suefio mas antiguo de la humanidad, y desde luego su principal
problema ahora mismo. Sin embargo, segun Aubrey de Grey, los progresos obtenidos
son pobres. De hecho, dice, la historia de los intentos por controlar el envejecimiento
constituye una sucesion de pasos equivocados, de enfoques mal orientados y (en
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retrospectiva) erroneos, que nunca tuvieron posibilidades de éxito y que pueden
resumirse con tres palabras: enfermedad, designio y privacion. Y lo peor es que ni
siquiera han sido secuenciales; los primeros han sobrevivido a la llegada de los
siguientes.

Lo que aqui nos interesa es fijar la atencion en lo que Aubrey de Grey denomina “la
cuarta via: reparacion de dafos”. Porque las cosas estan cambiando. La Fundacién de
Investigacién SENS (conocida asi por sus siglas en inglés: “Senescencia Negligible
Ingenierizada”;, pero denominada también para los legos “biotecnologia del
rejuvenecimiento”) ha hecho muchos progresos en este campo. Se trata, se dice
deliberadamente y sin ambigtiedad posible, de la aplicacion de terapias biomédicas con
el objetivo de convertir una poblacién que experimenta un nivel de senescencia no
negligible en una que experimenta un nivel negligible. Segun Aubrey de Grey, a la
mayoria de las personas este objetivo, la eliminacion exhaustiva de la degeneracion
relacionada con la edad, les parecera disparatado. Sin embargo, existen buenas
razones, dice, para pensar que puede ser algo mas facil de conseguir que una simple
desaceleracion del proceso de envejecer, de manera que el aumento de mortalidad
relacionada con la edad descienda y la vida humana se alargue modestamente.

Un buen ejemplo puede ahorrarnos ahora la tediosa, prolija y técnica descripcion del
proceso de rejuvenecimiento mediante la reparacion del dafio producido a un ritmo tal
que asegure que el funcionamiento del cuerpo no se pone nunca en peligro y nunca de
manera irreversible. “Los vehiculos a motor experimentan un proceso de desgaste por
el uso similar en esencia al del envejecimiento de los organismos: la pintura se
descascarilla, los cristales de las ventanillas se resquebrajan, los conductos se oxidan,
etc. Sin embargo, como muy bien saben los duefios de coches antiguos, es
completamente posible mantener uno operativo, pristino incluso, durante un periodo de
tiempo esencialmente indefinido.”.

Aqui esta la solucién: no se trata de prevenir sino de reparar. El enfoque SENS implica
identificar y reparar todo el dafio acumulado durante el envejecimiento, devolver al
cuerpo a su estado juvenil. Sus procesos metabélicos dinAmicos revertiran a su
funcionamiento normal y el riesgo de mortalidad no ser4 mayor que el de cualquier otro
individuo joven equivalente, haya vivido veinte o ciento veinte afios. Es mas, si nuestro
inventario de tipos de dafios es lo bastante exhaustivo, podemos repetir este esfuerzo
con regularidad y mantenernos indefinidamente por debajo del umbral de la patologia.
Pero sobre todo podemos hacerlo sin una comprension exhaustiva de los procesos
metabdlicos complejos que dan lugar a los dafios, ni de los que conducen del dafio a la
patologia. Solo necesitamos un inventario de los tipos de dafios que existen, algo que
puede obtenerse mediante una comparacion entre individuos jovenes y mayores.

Pues bien, hasta aqui, los hechos. Entremos ahora en la ficcién. Porque cabe ir mas
alla, situandonos al cabo del siglo XXI. Tanto el diagndstico como el prondstico y el
tratamiento de Aubrey de Grey no podian ser mas esperanzadores. Resulta que la
generacion Baby boom se ha convertido en la generaciéon Aging boom. Salvo algunos
accidentes in itinere, la mayoria de las personas que nacieron entre el 46 y 64 del siglo
pasado han duplicado su edad. Mi madre, por ejemplo, que fue una de las primeras de
su generacion (nacio en el 47), fue también una de las primeras en beneficiarse de la
cuarta via puesta en marcha por Aubrey de Grey. Sobrepasa ahora los 150 afios. jQuién
lo diria hace unos afios! Desde luego, no era algo que pasara por la cabeza de
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cualquiera. De cualquiera que no fuera nada menos que el cientifico y fildsofo Descartes,
pues segun afirma en el Discurso del método, “si es posible encontrar algun medio para
hacer que los hombres sean cominmente mas sabios y mas habiles que han sido hasta
agui, creo que es en la medicina en donde hay que buscarlo. Verdad es, sigue diciendo,
que la que ahora se usa contiene pocas cosas de tan notable utilidad; pero, sin que esto
sea querer despreciarla, tengo por cierto que no hay nadie, ni aun los que han hecho de
ella su profesion, que no confiese que cuanto se sabe, en esa ciencia, no es casi nada
comparado con lo que queda por averiguar y que podriamos librarnos de una infinidad
de enfermedades, tanto del cuerpo como del espiritu, y hasta quiza de la debilidad que
la vejez nos trae, si tuviéramos bastante conocimiento de sus causas y de todos los
remedios, de que la naturaleza nos ha provisto.”

Hagamos pues examen de cual es la situacion que tenemos. Desde el punto de vista
socioldgico las cosas no han ido a mejor porque faltan “politicas de la vejez”. Como hace
ya muchos afos ha afirmado Paul Paillat, “La cuestién de asegurar recursos decentes
a las personas de edad avanzada, tanto si trabajan como si no, se plantea apremiante.
[...] No solo queda fuera de discusion el derecho al reposo, sino que se hace
indispensable asegurar una razonable proteccion a quienes, una vez alcanzada la edad
suficiente, no puedan o no deseen seguir desarrollando una actividad”. La longevidad,
o el envejecimiento tardio, ha significado, en el fondo, un aumento de la carestia de la
vida. En alguna medida ha dinamizado la economia, pero a costa de hacer mas costosa
las cargas de las generaciones precedentes. El mercado laboral, que siempre ha estado
méas mal que bien, ahora encuentra el tapon de los que, pudiendo jubilarse, deciden
prolongar su vida laboral habida cuenta de que se encuentran bien de salud. Mi madre
misma, que ya estaba jubilada, decidié hacerse autonoma, irse a vivir a una aldea,
alquilar unas tierras y cuidar unas ovejas. Dice que eso le permite sufragar algunos
gastos menores, y que también ocupa el tiempo. Eso no ha gustado demasiado a una
joven promesa de la aldea que se dedica, aunque mas profesionalmente, a lo mismo.
Espero que no acabe como los protagonistas de la pelicula As bestas, estrenada hace
poco y basada en hechos reales. En fin, que ni la economia, ni el mercado laboral han
mejorado con la generacién Aging boom, por no hablar de la vivienda o de las ridiculas
pensiones. Las nuevas generaciones lo tienen cada vez mas dificil; no solo no pueden
acceder a una vivienda, sino que tampoco pueden permanecer en la de sus padres, 0
ya abuelos o bisabuelos. Porque las viviendas en las ciudades, como se sabe, son muy
reducidas, y ahora los miembros de la familia se van amontonando.

Sin embargo, no me interesa demasiado el analisis socioldgico de la longevidad. Pienso
sobre todo en lo que esta significando la vejez desde el punto de vista practico o de
busqueda de sentido de la vida. Debido a que, por primera vez en la historia, la tercera
edad esta prolongandose hasta el punto de cubrir un espacio temporal superior al de la
llamada vida activa, esto plantea varios problemas. Uno, que es el que mas preocupa a
nuestros politicos, el de la sostenibilidad del sistema de pensiones. Dos, que es el que
mas preocupa a los intelectuales y en el que me quiero centrar aqui, el de la cultura de
la tercera edad.

En las culturas arcaicas la estimacion de los ancianos fue muy elevada. No sélo
posibilitaban una herencia bioldgica, sino también una tradicion cultural. Los ancianos
eran el depdsito de conocimientos. Solo una vida longeva podia proporcionar el
aprendizaje y la sabiduria suficiente para posibilitar la continuidad de la vida familiar. De
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ahi que el anciano fuera una figura de autoridad en las sociedades primitivas. Sin
embargo, esto que parece tan admirable, poco a poco va perdiendo vigencia en
Occidente (no asi en otras culturas, o0 no tan marcadamente). A partir del nacimiento de
la cultura europea, alla por el siglo VIl a. C., la ancianidad va perdiendo peso. De hecho,
en la Grecia clasica la juventud comienza a ser la edad de oro, mientras que la madurez
0 vejez pasan a ser la edad de plata y bronce. No hay mas que recordar lo que dice
Aristoteles en la Etica a Nicomaco: ni el nifio ni el anciano pueden ser felices. Y ello
porque la salud comienza a ser un ingrediente fundamental de la felicidad. Se trata,
como se sabe, de una felicidad en buena medida natural, genética, recibida; por asi
decir, un don, un buen don (eu-daimonia).

Contra esta pérdida de valor del anciano han reaccionado algunos fildsofos en el periodo
helenistico. Tanto Cicerén, como Séneca, como Boecio han escrito obras sobre la vejez.
Y lo han hecho siendo ya mayores. Quiere esto decir que comenzaron a vivir en sus
propias carnes el deterioro de su prestigio por razones de edad, lo que hoy se llama
ageismo (la discriminacion por razones de edad). Sin embargo, el resultado fue poco
prometedor. Con el nacimiento de la modernidad y, sobre todo, a partir de la Revolucion
industrial, la degradacién de la persona mayor tocé fondo. Y ello mas por razones
econdémicas que culturales. Con el advenimiento de la economia moderna, la
instauracion del principio de eficiencia, esto es, la blusqueda del maximo beneficio al
menor coste, no hizo mas que despegar. Lo que esto significd es que el trabajo en tanto
que transformacién de los recursos naturales en posibilidades de vida cobré una
especial importancia. De hecho, un economista como Adam Smith consagré la idea de
que trabajo es igual a riqueza. A partir de ahi es claro que el joven esta en mejores
condiciones que la persona mayor para desempefiar bien una funcion social. La persona
mayor, mas que eficiente, va siendo deficiente. No sélo no ayuda, sino que precisa ser
ayudado, lo cual resta tiempo y genera gasto a la persona productiva. De ahi a la
consideracién de la persona mayor como un paria social hay un paso.

Son por eso muchos los que, como A. Freixas, con mejor o peor fortuna, vienen
reivindicando la palabra “viejo/a” (Yo, vieja), en un intento por “iluminar situaciones de
la vida cotidiana que creemos tan normales que no las consideramos importantes y que,
sin embargo, constituyen el grueso de la discriminacion social hacia las personas
mayores, Unicamente por el hecho de serlo”.

Lo grave del caso es que estos datos aqui apenas esbozados tuvieron una
consecuencia social y cultural de tamafia envergadura. Como viene sosteniendo en los
ultimos afios Diego Gracia, toda la formacion y educacion que comienza a implantarse
a partir de la modernidad va dirigida al cultivo de aquellas profesiones propias de las
clases activas o productivas, en detrimento claro de las clases pasivas u ociosas.
Siguiendo en este punto a Hannah Arendt, afirma que la cultura occidental ha hecho con
ello una opcién preferencial tanto por el homo faber como por el homo laborans. Asi se
va creando un artificial mundo de cosas. La propia ciencia y técnica se van convirtiendo
en el timén de este mundo fabril en el que el ser humano pasa a ser el producto mercantil
més logrado. Su precio es el salario; su valor, su consumo. ¢Y qué hay del anciano?
Como no tiene salario, porque no produce, pero si consume, su valor es escaso. Su vida
queda reducida, entonces, a disfrute. Eso es mas o menos lo que significa la jubilacion.
Ahora bien, ¢qué puede hacer una persona asi, sin capacidad de hacer aquello para lo
gue habia sido formado, pero con capacidad para disfrutar de aquello para lo que nunca
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ha sido educado? Aqui empieza a asomar el mencionado sentido de la vida del anciano
que ibamos buscando.

La cultura occidental ha ido agrupando los valores culturales en intrinsecos e
instrumentales, y ha hecho una opcion preferencial por estos ltimos, los instrumentales,
los Unicos que tienen valor productivo. En ellos es en el que se ha educado la generacién
Baby boom, pero que ahora se ha convertido en Aging boom. Esto quiere decir que ya
no le resultan Gtiles los valores instrumentales, pero tampoco saben cémo manejar los
valores intrinsecos, aquellos que tienen que ver con la verdad, la belleza, la justicia, la
paz, el amor, etc. y a los cuales se podrian dedicar. Como suele decirse de los cuentos
de Esopo, las cosas que empiezan aparentemente bien, acaban realmente mal. Es lo
que ha ocurrido con la cultura de la vejez. Se han puesto los bueyes delante del carro.
La vida exponencial de la que habla el libro El préximo paso, no ha estado precedida de
una educacion exponencial. Como escribi6 la antes citada Hannah Arendt en el prélogo
de su libro La condicion humana, “La Edad Moderna trajo consigo la glorificacion tedrica
del trabajo, cuya consecuencia ha sido la transformacion de toda la sociedad en una
sociedad de trabajo. [Pero acontece que] la realizacion de este anhelo, al igual que
sucede en los cuentos de hadas, llega un momento en que solo puede ser
contraproducente. Puesto que se trata de una sociedad de trabajadores que esta a
punto de ser liberada de las trabas del trabajo, y dicha sociedad desconoce esas otras
actividades mas elevadas y significativas por cuyas causas mereceria ganarse libertad,
[...] nos enfrentamos a la perspectiva de una sociedad de trabajadores sin trabajo, es
decir, sin la Unica actividad que les queda. Esta claro que nada podria ser peor.”

Esta es la paradoja de la longevidad y de la generaciéon Baby boom, que no ha sido
educada para el disfrute de los valores intrinsecos propios de esas otras actividades
mas elevadas y significativas por las que merece la pena vivir puesto que dan sentido a
todo lo que se hace. Por ello, la generacién Aging boom no sabe vivir mas que como
homo laborans. Su segundo nacimiento, expresion que también utiliza la propia Hannah
Arendt, no tiene toda la recompensa esperada. EI boom de la ciencia (econémica:
eficiencia; médica: reparacién; etc.) no ha ido acompafada del boom de la ética
(prudencia, deliberacion, valores, deberes, felicidad, etc.) No olvidemos que la ética
nacié como el saber que se pregunta por como se ha de vivir, como se ha de ser feliz
en la sociedad o comunidad politica. Pero su actualidad parece hoy escasa. No hay mas
gue ver como la calidad objetiva de vida de las personas, que sin duda se ha
incrementado gracias a la ciencia y las nuevas tecnologias, no ha ido acompafiada de
la calidad subjetiva de vida de modo proporcional. Por eso no se entiende que se ignore
la educacion en “esas actividades mas elevadas y significativas” de las que hablaba
Arendt, que son, en Ultima instancia, las que dan sentido a la vida.

En definitiva, revertir el envejecimiento primero fue un suefio, después una posibilidad,
y finalmente se ha convertido en una realidad. Pero ello no ha ido acompafiado de una
cultura del envejecimiento prolongado. Por eso no se ha resuelto, si no el primero, al
menos uno de los objetivos més importantes del ser humano: la felicidad o el sentido de
la vida. El disfrute de los valores intrinsecos, eso que dota de felicidad y sentido a una
vida, es algo muy serio. Lo que ocurre es que se trata de un asunto que no pertenece
al campo de las ciencias ni las técnicas, sino al de las humanidades. Por eso los valores
intrinsecos no so6lo son muy dificiles de cuantificar, sino que, ademas,
inexplicablemente, tampoco tienen el aprecio social que merecen. Se dice por eso que

69

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



EIDON, n° 59
junio 2023, 59: 64-70
DOI: 10.13184/eidon.59.2023.64-70

De la generacién Baby boom a la generacion Aging boom Carlos Pose
La paradoja de la vida biolégica exponencial sin la promocién de una educacion ética exponencial

son valores inapreciables. Ello no significa, como es obvio, que no tengan precio, sino
que su valor es tan alto que no obedecen a la légica del mercado o del marketing. De
hecho, el intento de comprarlos o venderlos constituye una de las mayores perversiones
morales del ser humano.
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Entrevista a D. Federico Mayor Zaragoza

Carlos Pose

Biografia

Con D. Federico Mayor Zaragoza uno
se da cuenta més pronto que tarde que
la entrevista constituye un género
literario que no expresa en todo su
alcance lo que significa escuchar a
una persona que ha hecho de su
profesion un modo de vida y de suvida
el don de la palabra como fuerza
transformadora de un mundo en
declive. Todavia no sabemos cual
puede a ser el resultado de su accion
a largo plazo. Pero si puedo decir que
a lo que invitan sus palabras no es a una entrevista, sSino a una conversacion atenta, a
un didlogo abierto y reflexivo, sin barreras ni presupuestos, que con toda su generosidad
me ofrece. Por eso, lo que aqui presento no es mas que la seleccion de algunos
momentos de una larga conversacion que he tenido el gusto de tener en su casay que,
con su consentimiento, desearia compartir con los lectores de EIDON.

D. Federico Mayor Zaragoza es licenciado en Farmacia y Doctor en Bioquimica por la
Universidad Complutense de Madrid (1958). Fue Catedratico de Bioquimica de la
Facultad de Farmacia de la Universidad de Granada y Rector de esta institucion de 1968
a 1972, donde pas6 a ocupar su catedra de la Universidad Autbnoma de Madrid. Fue
cofundador en 1974 del Centro de Biologia Molecular Severo Ochoa, de la Universidad
Auténoma de Madrid, y del Consejo Superior de Investigaciones Cientificas.

En 1978 pas6 a ocupar el cargo de Director General Adjunto de la UNESCO 'y, en 1987,
fue elegido Director General de dicha Institucion, siendo reelegido en 1993 para un
segundo mandato. A su regreso a Espafia, en 1999, cre6 la Fundacién para una Cultura
de Paz, de la que es Presidente.

Es miembro de mdltiples organizaciones, academias y asociaciones nacionales e
internacionales, entre ellas, de la Sociedad Espafiola de Bioguimica (1964) de la que
fue presidente (1970-1974), de la Asociacién Americana para el Fomento de la Ciencia
(1965), de la Sociedad de Bioquimica del Reino Unido (1966), de la Real Academia
Nacional de Farmacia (1975), del Club de Roma (1981), de la Real Academia de Bellas
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Artes de San Fernando (1994), de la Academia China de Ciencias (1994), de la
Academia Rusa de Ciencias (1999), de la Real Academia Nacional de Medicina (2002)
y de la Academia Europea de Ciencias y Artes. Ha recibido, ademas, condecoraciones
y distinciones de diferentes paises y ha sido nombrado Doctor Honoris Causa por
numerosas Universidades nacionales e internacionales.

Ademas de sus numerosas publicaciones cientificas, el Profesor Federico Mayor ha
publicado varios poemarios, A contraviento (1985), Aguafuertes (1991), El fuego y la
esperanza (1996) y Terral (1997); Alzaré mi voz (2007); En pie de paz (2008); Donde no
habite el miedo (2011), Antologia (2020) y libros de ensayos: Un mundo nuevo (eninglés
The World Ahead: Our Future in the Making) (1999), Los nudos gordianos (1999),
Mafiana siempre es tarde (1987), La nueva pagina (1994), Memoria del futuro (1994),
La paix demain? (1995), Science and Power (1995); UNESCO: unidéal en action (1996);
La palabray la espada (2002); La fuerza de la palabra (2005); Un dialogo ibérico: en el
marco europeo y mundial, coautor junto a Mario Soares (2006); Voz de vida, voz debida
(2007); Tiempo de accion (2008) ; Delito de silencio (2011); jBasta! Una democracia
diferente, un orden mundial distinto (2012); Recuerdos para el porvenir: referentes y
valores para el siglo XXI (2018).

Tanto desde la UNESCO como desde la Fundacion Cultura de Paz, ha impulsado
programas para promover la educacion, la cultura y la paz con el objetivo siempre de
ayudar a los mas desfavorecidos. A lo largo de esta conversacion se iran desgranando
numerosos temas, la mayor parte de ellos de contenido interdisciplinar y muy
relacionados con el orden mundial. En todo caso, todos ellos son de un gran interés
tanto para el campo de la ética civil y politica, como para la bioética clinica y
medioambiental. Tales son su aportacidn a la ciencia, a la sociedad, a la educacién, a
la salud medioambiental, etc.

Carlos Pose: Empecemos a hablar de educacion. En su libro Mejores maestros,
mejores educadores: innovacion y propuestas en Educacion, se ofrecen propuestas,
reales y practicas, para afrontar el reto de una mejor ensefianza. Los desafios continuos
a los que se enfrenta hoy en dia la Educacién requieren, entre otros factores, una mejora
de la calidad de la labor docente, sobre todo en los primeros afios de formacién, cuando
el nifio empieza a hacerse preguntas que los mayores no saben contestar.

Federico Mayor Zaragoza: A mi me han condicionado muchisimo mis profesores de
Blanquerna, de Virtelia, en Barcelona, cuando era un adolescente. Yo encuentro que es
una edad fundamental para ir formando un repertorio de preguntas, la mayor parte sin
respuestas, pero que van configurando la figura de cada persona. Yo, por ejemplo, me
acuerdo mucho del colegio de Virtelia, que era Blanquerna. Pero en aquel momento
Blanquerna no se podia mencionar porque estabamos en la época de Franco, y por eso
se le puso el nombre de Virtelia, de virtus. Y resulta que el capellan del colegio tenia un
despacho en el que ponia una frase que para mi ha sido enormemente importante.
Decia: “porta patet sed cor magis”, “la puerta esta abierta, pero mas el corazén”. Yo
encuentro que esto es lo que ayuda a configurar una manera de ser y una manera de
pensar. La puerta esta abierta, pero lo que tiene que estar abierto es el corazéon. Y lo
que tenemos que hacer permanentemente es darnos cuenta de que todos estamos en
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la misma accion solidaria de querer saber qué es la vida, qué es el misterio de la vida,
y para eso necesitamos estar todos muy cerca y ser muy buenos amigos. Por eso la
poesia me hainteresado desde el primer momento. Cuando lei a Miguel Hernandez, me
impresiond un poema que dice “La solucidon esta en caminar con el amor a cuestas”.
Esto parece que son cosas irrelevantes. Sin embargo, uno se da cuenta de que el amar
de una manera desprendida es una capacidad suprema de todo ser humano. Porque
todos vamos en el mismo camino, con las mismas preguntas, con las mismas
coherencias y con las mismas incoherencias.

Otra cosa que recuerdo de aquella época, de cuando yo era joven, es precisamente
algo que tengo colgado en la pared: /a misura del’amore € amare senza misura, la
medida de amar es amar sin medida. Esto, ya desde entonces, siempre me ha
acompafnado. Por eso considero que lo que uno recibe en la adolescencia es algo muy
importante; son cosas que van dando sentido a cada momento de la vida.

CP: Son modelos que, si prenden de nifio, ciertamente, ya no se olvidan jamas; acaban
siendo nuestras referencias para toda la vida. A veces se piensa que estas referencias
tienen que ser muy ‘racionales”, y acaba de hacer dos o tres afirmaciones que no solo
son mas bien “emocionales” sino que ademas las entiende la gente corriente. Me
asombra que, sin decirlo en estos términos, recuerde y valore tanto la dimension
emocional de la educacion.

FMZ: Las referencias éticas son del comportamiento cotidiano de cada uno. Yo
encuentro gue estos son los criterios, los retazos de lo que debe ser la educacion en
estas primeras etapas. Estamos equivocados. Hemos cometido un error al pasar la
formacion musical, artistica, literaria, al dominio de lo extraescolar. Porque no nos
engafiemos, esto es lo que forma, el que una persona sepa expresarse, que sepa
dibujar, que pueda disfrutar escuchando mausica, y que le guste quiza interpretarla o
eventualmente producirla; todo lo que sea creatividad creo que deberia volver a formar
parte del nicleo esencial de la educacion; aprendemos demasiadas cosas de memoria,
hacemos que nuestros nifios se sepan muchas retahilas. La educacién deportiva
también es fundamental; el deporte ensefia a ganary a perder —es mas dificil ganar que
perder, por cierto—, pero ensefia muchas cosas y todas estas ensefianzas tendriamos
que hacerlas volver al nlcleo esencial de la educacion.

CP: Todo esto se conecta muy bien con el gran sesgo que sufre hoy la educacién. Casi
toda la educacion va dirigida hoy a la formacidn o capacitacidén en la gestion de hechos,
a la formacion cientifica, y se le asigna un espacio cada vez menor a la educacién en
valores, a la formacion humanistica. Se educa para la escuela, académicamente, para
la empresa, para los negocios, etc., pero no se educa para la vida, para la justicia, para
la paz, para la felicidad, etc.

Hace unos dias leia en su nuevo ensayo como el italiano Nuccio Ordine carga contra la
“dictadura del provecho’, el utilitarismo de la educacion y el poco interés de la politica
por los bienes del espiritu. La cultura, dice, es indtil, afortunadamente.

Y quiero recordar por ultimo lo que suele decir el Prof. Diego Gracia, que nuestro
verdadero Ministerio de Economia debia ser el Ministerio de Educacion, porque la
solucién a muchos de los problemas econdmicos y sociales que sufrimos globalmente
se arreglarian con un poco de educacion.
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FMZ: En efecto, cuando ahora con los informes PISA, informes de instituciones que no
son instituciones educativas, pedagdgicas, sino instituciones econémicas, se nos dice
que los nifios necesitan saber mas matematicas o necesitan saber mas inglés, esto no
es educacion. Esto tiene que quedar muy claro. Yo creo que las cosas que hoy
tendriamos que dejar muy claras son qué es educaciony qué es capacitacion. Esta muy
bien que a un nifio se le capacite y sepa, en lugar de una lengua, dos lenguas. Eso esta
muy bien, pero hay que reconocer que lo que nos interesa en un nifio educado es que
sea libre y sea responsable. Y sea capaz de tomar sus propias decisiones. Esto es lo
que dice la UNESCO. La UNESCO, en su articulo primero, dice “Los educados son los
que son libres y responsables”. Y don Francisco Giner de los Rios afadia: “son los que
son capaces de dirigir su propia vida”. Esto es un nino educado. Los demas son gente
que sabe cosas, pero no tenemos que confundir una cosa con la otra.

CP: La educacion, es verdad, permite a las personas dirigir sus vidas, ser libres y
responsables. El problema es que vivimos con demasiada prisa e incertidumbre
(econdmica, laboral, etc.), y eso hace precisamente que perdamos el control de nuestras
vidas. Lo que queremos se confunde con lo que urgentemente necesitamos. Y quizd no
se nos prepara para buscar un equilibrio entre estos dos vectores, la vocacién y la
profesion.

El haber tenido la posibilidad de entrar en contacto con muchisima gente de campos tan
diversos como el politico, el diplomatico, el institucional, deben ser también una escuela
de vida tanto personal como profesional. Su extensa red de interlocutores
internacionales e interdisciplinares (una red ‘personal” frente a las actuales redes
‘virtuales”) seguro que le dejaron huella.

FMZ: Si, pero al final a mi solo me preocupa que yo puedo mirar, no solo a mis nietos,
sino a cualquier nifo, y decirle: “no te he traicionado”. Porque lo importante es lo que
decia Albert Camus: “Les desprecio porque podiany no se atrevieron”. Nosotros no nos
atrevemos hoy a decir que basta de todo un sistema basado exclusivamente en la
fuerza. Hoy el mundo podria ser muy feliz. Y, sinembargo, ¢qué es lo que sucede? Que
todos nos sentimos condicionados por el dinero.

CP: Estudié Farmacia quiza porque...

FMZ: Estudié Farmacia porque era la Unica carrera en la que existia una disciplina
llamada “bioquimica”. Durante muchos afos fue la Unica via de acceso a la bioquimica.
Sélo habia cuatro Catedras de bioguimica en Espafia: Madrid, Barcelona, Granada y
Santiago de Compostela. Ya habia habido farmacéuticos que iniciaron la bioguimica en
Espafia, como Pulido, como Calderén, como Carracido y como Giral, el sucesor de
Carracido (Giral llegé a ser incluso Ministro de Marina en la Republica). Giral daba en el
doctorado de Farmacia una asignatura que se llamaba Quimica biologica. Y su discipulo
predilecto fue Angel Santo Ruiz. De modo que cuando terminé la Guerra civil y hubo
gue rehacer los estudios de Farmacia, entonces es cuando Santos Ruiz introdujo una
disciplina, una asignatura que se llamé Quimica biologica, e inmediatamente
Bioquimica.
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Entonces a mi me interesaba mucho saber cémo son los seres humanos. Para mi los
seres humanos son un misterio formidable dentro del conjunto del universo. Son los
anicos seres conocidos que estan dotados de capacidad de reflexion sobre lo que ven.
Yo siempre digo que los seres humanos son los ojos del universo. Y a mi me interesaba
muchisimo saber cémo sony por qué estan facultados para esta comprension, para ser
los Unicos seres que son capaces de pensar, de imaginar, de anticiparse, de crear. Cada
ser humano es un creador. Para mi esto es la gran esperanza y el gran misterio del
mundo. Coémo puede ser que todos los seres humanos sean iguales en dignidad. Y que
todos sean capaces de crear. Esta, para mi, es la base de muchas cosas, por ejemplo,
de que la vida tenga un sentido. Por eso empecé pensando que, si estudiaba
bioquimica, sabria como son los seres humanos. Pero la verdad es que a medida que
pasaba el tiempo y me iba acercando mas al crepusculo en el que ahora me encuentro,
ya me iba interesando menos cOmo somos y me estd interesando mucho mas saber
quiénes somos.

CP: Me interesa hacer una especial referencia a su gran aportacion a la ciencia. A finales
de los afios 60 se empezaron a implantar en Espafia los primeros programas de
deteccidon precoz de errores congénitos del metabolismo y otras enfermedades
endocrinas. Este gran avance en la politica de salud publica del pais llegd gracias a su
empero, que, en aquellos momentos, ejercia como Catedratico en Bioquimica de la
Facultad de Farmacia de la Universidad de Granada.

Su estancia en la Universidad de Oxford en el curso 1966-67 con el profesor Hans Krebs
fue crucial, ya que le permitié coincidir con el microbiélogo Robert Guthrie y el
bioquimico Louis Woolf. Ambos habian desarrollado analisis sencillos para la deteccion
de algunas enfermedades metabdlicas.

FMZ: Desde el primer momento, el profesor Krebs insistié en que lo importante es el
diagnostico y los tratamientos a tiempo. Estamos hablando de seres humanos
totalmente normales en los que la madre durante la gestacion suple una carencia.
Cuando nacen debemos actuar rapidamente para que puedan vivir una vida totalmente
normal, porque se puede tratar a tiempo su dolencia.

CP: De regreso a Esparia y con el objetivo de implementar un plan para la investigacion
y control de las alteraciones congénitas metabdlicas y cromosémicas en el pais, se
dirigié al Director General de Sanidad, D. Jesus Garcia Orcoyen.

FMZ: Me dijo que en ese momento tenia enfermedades en cartera para tratar como la
polio, el tifus y lo que yo le pedia era para tratar enfermedades muy raras. “Esto no
puede decirlo usted”, le contesté, “lo podemos decir epidemiolégicamente, pero raras,
raras son para los que no las tienen, porque para el que la tiene es el 100%, cada vida
humana es un todo, en medicina no se puede hablar de porcentajes. A una madre, no
puede decirle que porque es una enfermedad infrecuente no puede hacerse nada”.

CP: Este argumento parece que convencio al Dr. Garcia Orcoyen, que finalmente dio
luz verde al proyecto. De hecho, segun he leido, las primeras pruebas de cribado
neonatal tuvieron lugar en Granada en 1968 de la mano de la doctora Magdalena
Ugarte, a quien le habia confiado el encargo. Con la llegada de la transicion
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democratica, fue ademas aprobado el Plan Nacional para la Prevencién de la
Subnormalidad que permitié extender el cribado neonatal a toda Espafia. Finalmente,
cuando el cribado ya estaba implementado en todo el territorio, dio un paso mas. La
ampliacion del numero de enfermedades que se detectaban en el recién nacido iba
creciendo progresivamente.

FMZ: Por eso nos fuimos dando cuenta de que no hay enfermedades, sino pacientes y
que el nimero es inmenso.

CP: Debido precisamente a la necesidad de acercarse a una medicina personalizada
que abordara la cantidad ingente de enfermedades raras, se cred el Centro de
Diagnéstico de Enfermedades Moleculares (CEDEM), cuyo objetivo inicial fue contribuir
al diagnéstico con fines preventivos y al tratamiento, asi como a la investigacion sobre
las bases moleculares de las enfermedades metabdlicas hereditarias.

Actualmente, en Espania, el cribado neonatal es responsabilidad de cada comunidad
auténoma. Por eso usted muestra su inquietud por la desigual implantacién de los
programas de cribado neonatal y promueve que la deteccion de enfermedades que
causan defectos graves sea considerada un derecho humano y, por tanto, sea exigible
universalmente, y no dependa de las competencias de cada comunidad autbnoma.

FMZ: Estamos yendo hacia adelante, estamos demostrando que las enfermedades
raras solo lo son para los que no las tienen y estamos demostrando que este puede ser
uno de los motivos fundamentales para grandes clamores populares. Podemos ser
millones los que digamos que no queremos mas bombas ni submarinos, lo que
queremos es que se atienda a la gente.

CP: En su libro Ciudadania global en el siglo XXI: Educar para que otro mundo sea
posible ofrece un acercamiento desde diversas perspectivas al concepto y la practica
de la ciudadania global a través de la educacion y de la movilizacion social, con el fin de
facilitar su desarrollo dentro de la comunidad educativa. La educacion debe promover la
toma de conciencia de que se vive en un mundo interrelacionado cuyo dinamismo no
puede aprehenderse de forma local, sino como un sistema global de conocimientos,
aptitudes y valores en cambio constante. El paso de individuo a persona y de esta a
ciudadano es un proceso educativo fundamental. La adquisicion de ciudadania, més alla
de los derechos y deberes, se lleva a cabo a través de la accion para construir una
sociedad mejor. De hecho, la idea de ciudadania global indica algo asi como que los
problemas de los demas han perdido importancia; lo que nos preocupa es un sélo tipo
de problema: lo coman.

Por otro lado, una ciudadania global exige una participacién global. Sin embargo, esto
no es lo que esta ocurriendo. La Unica globalizacién que ha tenido éxito es la econémica,
y eso, que ha permitido prosperar a algunos paises, estd hundiendo a otros. La crisis
que vivimos si es global, pero a la vez muy desigual. Es muy curioso que China, quien
mas ha sufrido con la pandemia, es el pais que mas material quirargico ha aportado, por
ejemplo, mascarillas. Esto indica hasta qué punto dependemos de China debido
precisamente a la deslocalizacion de las empresas. Como la politica depende de la
economia, habria que decir que nuestra autonomia politica es muy limitada, puesto que
dependemos econémicamente de otros paises. Y no solo energéticamente, sino desde
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el punto de vista sanitario. Con todo esto quiero decir que estamos muy lejos de poder
hablar de una ciudadania global. O, dicho de otro modo, la idea de ciudadania global
parece mas ideal que real.

FMZ: A mi me parece que en estos momentos esta todo supeditado a la posicion
econdmica. Todo es el dinero. Y esto lo hemos aceptado precisamente por falta de ética.
Yo encuentro que a veces fracasamos en nuestros propositos de reforma porque no nos
damos cuenta de que la definicion suprema de cultura y de ética es nuestro
comportamiento cotidiano. Lo que no podemos estar haciendo es proclamando una cosa
y haciendo exactamente la otra. En estos momentos, progresivamente, hemos ido
aceptando cosas que son totalmente inaceptables. Mi madre me decia: “si quieres ser
feliz, no aceptes lo que sea inaceptable”. Pues resulta que ahora estamos aceptando lo
inaceptable. Estamos aceptando desde hace mucho tiempo, por ejemplo, que nos digan
que hay jueces conservadores y jueces progresistas. ;Pero eso qué es? Un juez se
representa por una imparcialidad con los platillos de la balanza al mismo nivel. Pues lo
hemos aceptado y era inaceptable. ;Qué mas? Pues hemos aceptado que la vida
humana se reduzca a decir cuanto ganas y de cuanto puedes disponer al mes para
hacer lo que te dé la gana. El Producto Interior Bruto se ha convertido en la referencia
de lo bueno y de lo malo. Quien tiene un Producto Interior Bruto de una cierta naturaleza,
fenomenal; si no es asi es que es una persona incompleta. Cuando deberia ser
totalmente lo contrario. A la gente se la deberia juzgar precisamente por la capacidad
de amar, por su solidaridad. Pues no es asi, y esto lo hemos aceptado.

CP: Hablemos de su paso por la UNESCO. A raiz del estallido de dos guerras mundiales
en menos de treinta afos, esta institucién se fundo6 con una vision clara: lograr una paz
duradera, habida cuenta de que los acuerdos econdmicos y politicos entre los Estados
eran insuficientes para conseguirla. Era necesario unir a los pueblos del mundo y
fortalecer la solidaridad intelectual y moral de la humanidad mediante la mutua
comprension y el didlogo entre las distintas culturas.

Para conseguir este objetivo, la UNESCO ha impulsado una serie de programas a lo
largo de toda su historia; ha movilizado a filosofos, cientificos, artistas e intelectuales de
todas las naciones para denunciar y combatir las teorias racistas y llevar a cabo
proyectos innovadores que ayudaran a transformar el mundo. Aungue los resultados
son todavia precarios viendo que cada poco tiempo estalla una nueva guerra, justo en
el corazon de Europa.

FMZ: La funcion de las Naciones Unidas era evitar a las generaciones venideras el
horror de la guerra. Las generaciones venideras, nuestros hijos, nuestros nietos, son lo
mas importante en la vida. Ellos son a los que tenemos que mirar a los ojos y decirles:
“no, no os vamos a traicionar”.

Por eso, como Director General de la UNESCO, me di cuenta de que no podia modificar
nada porque estd todo dominado por el G7. Aqui los que mandan son los Estados
Unidos; la Conferencia General de la UNESCO esta en manos del G7 por el veto de los
cinco vencedores de la Segunda Guerra Mundial. Y entonces lo que decidi, que es lo
que tiene que hacer el Director General, es dirigir. Porque si no, no es Director General.
Y entonces cambié el plan educativo de la UNESCO, que era un plan colonial, eninglés
y francés solamente, que llevaba funcionando durante 45 afios, un plan de Educacién
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basica, y nada mas. Y lo cambié por un Plan Educativo para todos a lo largo de toda la
vida, de acuerdo con un Congreso que hice en Tailandia...

Pues resulta que el sefor John Bolton, que ahora lo hemos visto otra vez como
ultraderechista en el caso de Donald Trump, vino ex profeso al dia siguiente desde
Washington, entr6 en mi despacho pegando un empujon a mi secretaria y me dijo:
“¢ Qué has hecho? ;Qué has hecho?”. Era el dominio absoluto... El Director General de
la UNESCO no podia dirigir, y en el momento en que lo hice vino ex profeso desde los
Estados Unidos para amonestarme el Secretario de Estado de los Estados Unidos de
América. “jFuera de mi despacho! Vuelva mafiana si educadamente quiere entrevistarse
conmigo”, le respondi. Cuento todo eso para que vea hasta qué punto el G7 domina
todas las actividades del Sistema. Bolton vino al dia siguiente y le dije: “A mi me han
nombrado Director General en la Conferencia General de la UNESCO. Y he cambiado
el Plan Educativo que durante 45 afios no han permitido a ninguno de mis antecesores.
Sefor Secretario, mientras yo sea Director General a la UNESCO la dirijo yo”.

Al cabo de poco tiempo, me fui a Africa, a Yamoussoukro, en el corazon de la Costa de
Marfil. Alli hariamos junto a Nelson Mandela, en julio de 1989, el Congreso Internacional
“La Paz en la Mente de los Hombres”, donde la UNESCO expone por primera vez el
concepto de “cultura de paz”, que debe incorporarse como una pauta de vida y ser un
comportamiento cotidiano. La Constitucion de la UNESCO habla de construir la paz en
la mente de los hombres, que es donde nace la guerra. jPrecioso! Asi que pensé que
esto llevaria a que se adoptase por la Conferencia General de la UNESCO una
Declaracién Universal sobre la cultura de paz. Pero pasé un afio, y dos, y tres y van
creando comisiones..., pero sin llegar a proposiciones concretas. En aquel momento ya
era mi segundo mandato de seis afios y decidi hacer lo que tenia que hacer: dirigir.
Encargué a la embajadora de la India, que se llamaba Nina Sibal, ser embajadora de la
UNESCO en la ONU. Alli, junto al entonces presidente de la Asamblea General, el
bangladeshi Anwarul Choudhury y tres embajadoras mas se encargaron de ir
convenciendo al resto de los representantes ante las Naciones Unidas de la importancia
de aprobar una Declaracion por consenso sobre la paz como comportamiento cotidiano
de todos los ciudadanos. Pasaron tres afios... y nada. La fuerza del G7 era inmensa.
Pero el 13 de septiembre del afio 1999, cuando solo quedaban dos meses para irme de
la UNESCO, me llama Nina desde Estados Unidos y me dice: “Sefor Director General,
imision cumplida! La Asamblea General acaba de aprobar por consenso la Declaracion
y el Programa de Accion para una Cultura de Paz”. Entonces yo, me fui a Nueva York
al dia siguiente para celebrar la formidable labor realizada por Nina y su equipo. Durante
la cena, noté algo extrafo en Nina y le pregunté qué le pasaba. Me dijo que estaba
severamente enfermay que le estaban haciendo quimioterapia. Muri6 a los 20 dias. Son
cosas que le quedan a uno para siempre por la ilusién con que ella me decia “jMision
cumplida! Ya esta. Cumplir lo que nos encomienda como pauta para todo el mundo es
nuestro deber ahora”.

CP: Impresionante.
FMZ: Mi sucesor se encarg6 rapidamente de que la Declaracion pasara a segundo
plano. Han transcurrido muchos afios desde aquel momento, y aunque es cierto que

agui mismo, en Espafia, se publicé en el afio 2005 como una Ley, se ve que lo Unico
gue realmente importa es el PIB. En estos momentos cada dia se invierten en gastos
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militares y en armamento 4 mil millones de ddlares. Y esto es lo que se defiende por
parte de un grupo de paises implicados en lo que se llama “los grupos G”, que se
iniciaron en el mes de octubre del afio 1986 con Reagan. El G6 fue el primero; después
con el G7 al incluirse a Canada; después el G8..., y el G20... Da lo mismo. Como Juan
Antonio Carrillo subray6 en su momento, “todo esto es en realidad el G1”.

El G6 se cre6 después de la entrevista de Donald Reagan con Mikhail Gorbachev en
Reikiavik el dia 10 de octubre del ya mencionado afio 1986. Fue una pausa de
esperanza que tuve la oportunidad de seguir muy de cerca porque era entonces
presidente del Foro de Issyk-Kul, grupo asesor del insdlito presidente Gorbachev.

Gorbachev planteé a Reagan tres cosas: “Primero, la Unidn Soviética dejard de existir
en muy poco tiempo y pasaremos a ser una Comunidad de Estados Independientes.
Segundo, la reunificacion de Alemania tendra lugar en muy breve plazo. Puedo
garantizar es que el Muro de Berlin se derrumbara. Pero yo no vengo aqui por esto. Yo
vengo aqui para decirle que usted y yo mafiana nos tenemos que asomarnos a este
balcony decir al mundo que las armas nucleares han sido eliminadas.” jQué maravilla!
Y empezaron a hablar de la eliminacién. Alfinal del dia, se llega a pasar de 17.000 ojivas
nucleares cada uno a 6.000 cada uno, que son las que tienen hoy... Pero al llegar a las
6.000, Reagan dice que, por “razones de seguridad global”, de ahi no puede pasar.
Gorbachev insiste: “Hable con su cupula militar”... Al dia siguiente, Reagan indicé que
no era posible disminuir esta “seguridad de garantia”. Gorbachev mencioné al
Presidente Eisenhower, que tuvo la valentia, al pasar la presidencia a J. F. Kennedy en
1961, de manifestar al pueblo norteamericano que “en Norteamérica no manda el
presidente, sino el gran complejo bélico-industrial’.

Todo eso hace que hoy estemos todavia en un sistema de gran fuerza militar e inmenso
nimero de bases militares. Las Naciones Unidas estan inhabilitadas desde el origen de
su fundacién en el afio 45 en San Francisco por el veto de los cinco vencedores de la
Segunda Guerra Mundial, como antes he indicado. Pero ahora sucede lo mismo en la
Unién Europea desde hace unos afnos jpor el veto de la “unanimidad” Me lo decia a mi
Francisco Gom4, mi profesor de Filosofia, cuando yo tenia 16 o 17 anos. Decia: “jLa
solucién es la democracia! jPero cuidado! jLa unanimidad es la antitesis de la
democracial”.

Ahora nos estan alertando en relacion a China. ¢Por qué? China era un pais enorme y
oscuro que no tenia ni tecnologia ni fondos hace unos afios. Y entonces, fruto de la
codicia norteamericana, se la convirti6 en the Factory of the World, con la
deslocalizacion productiva de Occidente. De esta manera hemos hecho que un pais que
no tenia tecnologia disponga de ella y un pais que no tenia dinero, en estos momentos
tenga mucho, porgque ingresan menos que los demas, pero no gastan tanto.

CP: La publicacion en el afio 2019 de One health: cambio climatico, contaminacién
ambiental y el impacto sobre la salud humana y animal, libro del que usted es coautor,
nos puso sobre aviso. La pandemia ha provocado cambios importantes en todos los
ambitos de la vida y en la politica nacional e internacional. Ha acelerado algunas
tendencias que ya existian, como el incremento de la desigualdad, la urgencia de actuar
ante el calentamiento global, el impacto tecnolégico en el mundo del trabajo, etc. En
esta situacién ha adquirido relevancia la importancia de unos servicios publicos fuertes
capaces de dar una respuesta adecuada a las situaciones de emergencia. También ha
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quedado en evidencia la necesidad de que los cuidados y los servicios esenciales
ocupen un lugar central en la politica, para garantizar la proteccion de la vida, y en
especial de las personas mas vulnerables de la sociedad.

Por otro lado, el capitulo primero que titula “Imposibles hoy, posibles manana. Acciones
inaplazables para un adecuado legado intergeneracional” aparecido en el ejemplar
dedicado a El mundo después de la pandemia: enfrentar la desigualdad y proteger el
planeta), me recuerda en parte a la necesidad de renovar los “cuatro contratos” que
propuso en su libro Un mundo nuevo, publicado en el afio 2000, cuando terminaba sus
funciones como Director General de la UNESCO: un contrato social; un contrato natural:
la Tierra, el desierto, el agua, la comida, la biotecnologia y la energia; un nuevo contrato
cultural, las nuevas tecnologias de la informacion, el libro y la lectura, las lenguas y
educacion del afio 2020; y, finalmente, un nuevo contrato ético. Pasaron mas de veinte
arios y seguimos por el mismo sendero.

FMZ: En el afio 68 ya hubo un sefior llamado Aurelio Peccei que dijo que el mundo iba
por mal camino. The Limits to Growth, “Los limites del crecimiento”. Y que el abismo
esta ante nosotros y que este abismo es irreversible. Esta palabra, irreversible, para mi
es la palabra mas terrible que hay. Es como decir: “esto no tiene remedio”. Y el sefor
Aurelio Peccei nos lo dijo en el afio 68. Por eso la UNESCO inmediatamente cred un
plan que se llamé The Man and the Biosphere, “El hombre y la biosfera”, que eran
clamores desoidos.

En el afio 79, la Academia de Ciencias de los Estados Unidos interviene en esta lucha
de posiciones éticas frente al futuro. Y dice que el agua marina ya se esta contaminando.
No solo aumentan las emisiones, sino que la capacidad del fitoplancton para captar
estas emisiones va decreciendo. Y, a pesar de venir el “grito cientifico” de la propia casa,
silencio. Fue entonces, en 1992, cuando hicimos —y esto es importante subrayarlo—
una Cumbre Mundial del Foro Social Mundial, el FSM, en Rio de Janeiro. Alli estuvimos
redactando hasta las cuatro de la mafiana un grupo de personas de primer orden, como
Nelson Mandela, Alexander King, Karel Vasak, etc. E hicimos la Agenda 21 preparando
el nuevo siglo...

Al acabar las jornadas de la primera Cumbre Mundial, entregamos el documento al
presidente del G-7, que lo tuvo en la mano menos de diez minutos. Y dijo:
“iMultilateralismo no!”. Y esto fue todo el tratamiento, toda la atenciéon que se presté a
lo que habiamos preparado con tanto ahinco.

CP: Uno de los desafios de los gobiernos actuales es revertir el llamado cambio
climatico. Para ello se pone demasiada esperanza en los progresos tecnolégicos y muy
poca en los cambios comportamentales. Un gran bioeticista norteamericano, Daniel
Callahan, consideraba que los problemas mas graves del mundo actual, problemas que
el autor identificaba con los cuatro jinetes biblicos de la Apocalipsis, son el cambio
climatico, los alimentos, el agua y las enfermedades cronicas, todos ellos problemas
cuyas soluciones dependen mas del comportamiento humano que del progreso
tecnolégico. No deja de ser terrible pensar que el progreso cientifico y técnico no ha ido
sequido de un progreso social y personal que acabara con estos grandes problemas.
Porque el comportamiento que el ser humano tiene en la tierra ya no puede considerarse
que vaya en beneficio de las futuras generaciones ni del medioambiente. Tenemos que
convencernos de que lo que estamos haciendo con el medio tiene consecuencias muy
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serias y que quiza tenemos que asumir un alto coste por el uso del lugar que ocupamos
Si ho cambian las cosas.

FMZ: Sin duda, ha llegado el momento de reaccionar rapidamente. Porque ahora
estamos entrando en el camino de las amenazas irreversibles. Por eso creo que ahora
la ética es mas importante que nunca en el pasado, porque ha llegado un punto en que
0 actuamos o la habitabilidad de la Tierra se afectara.

Hemos estado escuchando sin movilizarnos que “se va a fundir el Artico”... Pues ya se
esta fundiendo. Y al fundirse el Artico, los rayos solares, en lugar de reflejarse en el
hielo, entran en el mar, con lo cual hay un calentamiento. Pero hay algo que todavia es
peor, porgue es mas acuciante. Hay grandes bolsas de gas metano en el permafrost, y
el gas metano es 23 veces peor que el anhidrido carbénico. Y todo esto porque lo que
manda es la economia.

Los problemas medioambientales vienen de mucho tiempo atras. Por eso hemos hecho
Cumbres de la Tierray “Cartas de la Tierra”. Una de las cosas en las que mas yo insisto
es en un nuevo concepto de seguridad. La seguridad, tal como se ha entendido, esta
basada exclusivamente en la fuerza, en la instalacién de bases para proteger el
territorio. Y entonces la pregunta es: ¢y quién cuida a los que viven en esos territorios
tan bien protegidos? Hay cinco grandes requisitos que han establecido las Naciones
Unidas. El primero es la alimentacidon. El segundo, el agua potable. El tercero, la
sanidad. El cuarto, la educacion. El quinto, el medio ambiente. Son las cinco prioridades
de la “seguridad humana”.

Tenemos muchas bombas, pero cuando hay un incendio, ¢quién lo apaga? ¢Se han
tomado las medidas, se han hecho los cortafuegos durante elinvierno para que no pase
lo de todos los veranos? No. En los Estados Unidos, una gran potencia, se quema media
California y resulta que, en vez de tener grandes aparatos para la extincion, no tiene
MAas que unas pocas avionetas. Todo eso es falta de gobernanza mundial. La
gobernanza mundial estd en manos del G-7 y de la plutocracia, grandes oligopolios...
Decia hace poco en la Academia de Yuste el Secretario General de la ONU Anténio
Guterres gue 25 personas jtienen una fortuna mayor que la mitad de los habitantes de
la Tierra!

¢ Qué estd pasando? Algo muy peligroso. Esta pasando que quizd cuando queramos,
ya sea irreversible. Por eso ha llegado el momento de hacer un gran clamor popular y
que la gente deje de ser espectadora y pase a ser actora de su vida. Ahora somos
grandes espectadores gracias a los medios de comunicacion. Todos estamos de
espectadores. Me causé mucha impresion aquellas palabras de Soledad Gallego
cuando dijo que toda esta tecnologia que tenemos ahora es una gran arma de
“distraccion” masiva, no de destruccion, sino de distraccion masiva. Ha llegado el
momento impostergable de la implicacion, de la participacion.

Por eso en el libro Inventar el futuro, en el capitulo sexto, hablo de un nuevo concepto
de seguridad, que requiere la democratizaciéon de la gobernanza global. Ahora ya
podemos. Hace unos 30 aflos no podiamos. No podiamos porque la mujer estaba
enclaustrada, porque estaba despreciada, porgue no habia posibilidad de igual dignidad
y no podiamos ademas expresarnos. Ahora ya podemos expresarnos. Ahora la solucién
es que la ética debe imponerse. No hay otra solucion mas que aquella de cambiar el
comportamiento. Esto, Maria Novo lo expresa muy bien. Cada ser humano es Unico,
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capaz de crear nuestra esperanza, porque crear quiere decir que puede hacer lo que no
esta previsto, ni lo que se ha indicado en los libros, hechos por parte de los militantes
del comportamiento globalizado. Cada ser humano Unico, capaz de crear, nuestra
esperanza. Ahora tiene que tomar las riendas de su destino en las manos, en sus
manos...

CP: Ellibro que acaba de citar, Inventar el futuro, esté lleno de esperanzay es un buen
mensaje para el futuro.

FMZ: Todo comportamiento inspirado en la igual dignidad, en la no violencia, en la
libertad, en la democracia es fundamental para que las cosas puedan cambiar.

Yo ahora estoy escribiendo bastantes articulos sobre lo que llamo “deber de memoria”
y “delito de silencio”. Tenemos el deber de recordar las cosas como han sido. Saber,
por ejemplo, que en un momento determinado se le ofreci6 al sefior Reagan la
posibilidad de terminar con las armas nucleares. Y saber también que en un momento
determinado hubo unos sefiores que se llamaban Jessie Helms y McCarthy que
decidieron que en América Latina cualquier persona que fuera comunista debia ser
exterminada. Y esto se llamé “Operacion Condor”. Y estas cosas hay que recordarlas.
¢Por qué? Primero, porgue cientos de miles de personas fueron ejecutadas. El sefior
Pinochet fue el primero que elimind a Allende, y asi sucesivamente. Todo esto ha
pasado y tenemos que recordarlo. Y segundo, porque ahora hay solucién, porque ahora
nosotros, los pueblos, ya nos podemos expresar, ya podemos participar.

Alfinal, ¢qué es lo gue digo en Inventar el futuro? Alfinal digo que hay un verso de Juan
Maragall, el abuelo de Pasqual Maragall, muy amigo mio, que decia:

“i cuan s’acluquin aquest ulls humans
Obrui-men, Senyor, uns altres de mes grans”

Estos versos me llevan a decir que lo realmente importante es que el universo exista. Y
gue esta es nuestra esperanza. La existencia de este universo, del cual solo la especie
humana es capaz de apercibirse, es fundamental para explicar la vida y para imaginar
unos desenlaces de esta vida que estan por encima de las cenizas que uno deja.
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Deliberando Juan José Martinez Jambrina, Diego Gracia

Deliberando

El problema del alta médica en los internamientos por
enfermedades mentales

Juan José Martinez Jambrinal y Diego Gracia?

! Psiquiatra, Director Salud Mental, Avilés, Asturias

2 Presidente de la Fundacién de Ciencias de la Salud

Introduccion

El internamiento psiquiatrico de un enfermo mental es una medida terapéutica que se
realiza por indicacion médica en beneficio del paciente.

La mayoria de los internamientos son voluntarios sin que sea precisa la intervencion judicial.
El resto de internamientos psiquiatricos, involuntarios, urgentes o no consentidos, se
regulan por la Ley 1/2000 de Enjuiciamiento Civil (LEC) en su art. 763 que dice asi:

Internamiento no voluntario por razén de trastorno psiquico:

“El internamiento, por razén de trastorno psiquico, de una persona que no esté en
condiciones de decidirlo por si, aunque esté sometida a patria potestad o tutela, requerira
autorizacion judicial, que sera recabada del tribunal del lugar donde resida la persona
afectada por el internamiento. La autorizacion sera previa a dicho internamiento salvo que
razones de urgencia hicieren necesaria la inmediata adopcién de la medida. En este caso,
el responsable del centro en que se hubiere producido el internamiento debera dar cuenta

83



EIDON, n° 59
junio 2023, 59: 83-91
DOI: 10.13184/eidon.59.2023.83-91

Deliberando Juan José Martinez Jambrina, Diego Gracia

de éste al tribunal competente lo antes posible y, en todo caso, dentro del plazo de 24h, a
los efectos de que se proceda a la preceptiva ratificacion de dicha medida, que debera
efectuarse en el plazo maximo de 72h desde que el internamiento llegue a conocimiento
del tribunal...”. (763.1, LEC)

Veremos, desde un punto de vista practico, los problemas que plantean los internamientos
psiquiatricos. (Vega Vega C, Baiidn Gonzafiez RM, Fajardo Agustin A, 2010)

Tipos de internamiento psiquiatrico

Como hemos visto, con la actual legislacion y teniendo en cuenta el consentimiento del
paciente, se consideran 2 tipos de internamientos psiquiatricos: a) voluntarios o consentidos
y b) involuntarios o no consentidos.

Internamientos voluntarios o consentidos

Son, con mucha diferencia, los mas frecuentes. Se establecen por contrato directo entre el
paciente y el centro sanitario y que ambas partes pueden rescindir sin mas. Es el que tiene
lugar con el libre consentimiento del paciente, mentalmente competente, que pide que se
le admita en un centro psiquiatrico o bien acepta y da su consentimiento a una propuesta
de ingreso que le hace un psiquiatra.

El consentimiento al internamiento es verbal por regla general.

Es muy importante que el médico que realice un internamiento de este tipo tenga claro que
el sujeto, a pesar de su enfermedad mental, est4 capacitado cognoscitiva y volitivamente
para asumir la decisién del internamiento, puesto que si no es asi o existe engafio, presion
familiar, etc., tal consentimiento no es valido y el médico puede incurrir en el delito contra
la libertad recogido en el art. 163 del Cédigo Penal (CP).

En este caso estan la mayoria de los internamientos de tipo psiquiatrico que se realizan.

Si durante el internamiento voluntario el paciente tiene un empeoramiento que afecta la
validez del consentimiento y solicita ser dado de alta, el médico que lo atiende debe, si
considera que la falta de tratamiento conlleva el riesgo de ser gravemente perjudicial para
su salud, transformarlo en involuntario y comunicarlo al juez.

Internamiento involuntario o no consentido

Se daen los casos en los que el paciente no tiene capacidad para otorgar un consentimiento
valido, llevandose a cabo por decision de otras personas distintas al enfermo mental. Esta
basado en criterios terapéuticos y esta justificado cuando la desestabilizacion condiciona
una situacién de peligrosidad evidente para el paciente o para los demas.
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Competencia para decidir el internamiento

En cuanto al internamiento involuntario urgente, quien lo decide en primera instancia es el
facultativo (art. 763.1 LEC), que tiene la “obligacién” de hacerlo tras el correspondiente juicio
clinico de adoptar la medida.

En relacién con el internamiento involuntario ordinario, quien lo autoriza previamente es el
juez del lugar donde reside el enfermo (art. 763.1 LEC).

Caso clinico

Motivo de ingreso el dia 18/3/2019
Alteraciones conductuales con autolesiones.
Antecedentes

Mujer de 59 anos, vecina de un pueblo de Asturias, donde vive con su hermana gemela.
Soltera y sin hijos. Padres fallecidos. Regent6 un kiosko y ahora esta pensionada por
enfermedad mental.

Alergias

Sin alergias medicamentosas conocidas.
Antecedentes familiares y personales

Sin interés

Antecedentes psiquiatricos y asistenciales

Hipercolesterolemia en tratamiento. No Diabetes Mellitus ni Hipertension Arterial. No otros
antecedentes médicos de interés. Seguimiento en su Centro de Salud Mental con
diagnéstico de Trastorno Obsesivo-Compulsivo (TOC) donde realiza consultas frecuentes
con su psiquiatra de referencia. Ha tenido antes tres ingresos en la Unidad de
Hospitalizaciéon Psiquiatrica, el ultimo en octubre de 2018.

Habitos toxicos

Niega habitos toxicos.

Medicacion previa

Olanzapina 10 mg (1-1-0), Clomipramina 75 mg (2-0-2), Atorvastatina 20 mg (0-0-1).
Historia actual

Paciente que acude a Urgencias acompafiada por su hermana para ingreso programado
derivada por psiquiatra de referencia. Refiere mala evolucion en las ultimas semanas con
presencia diaria de autolesiones, sobre todo en la cara y en una pierna, donde se ha
realizado quemaduras voluntariamente con una plancha. Describe estos actos como
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compulsiones para aliviar pensamientos intrusivos. Ademas acudieron en las semanas
previas a un psiquiatra privado que propuso ingreso para inicio de tratamiento con
clozapina.

Exploracion del estado mental

Al ingreso: Consciente, orientada en las tres esferas, colaboradora y abordable. Animo bajo.
Apatia y anhedonia. Tendencia a la clinofilia. Sentimientos de minusvalia y
autodepreciacion. Ansiedad somatica e ideica. Discurso espontaneo, fluido y coherente,
centrado en su malestar. Ideas obsesivas intrusivas con conductas autolesivas asociadas
que describe con fines ansioliticos y también autoliticos. No alteraciones sensoperceptivas
ni ideacion delirante. No hay agresividad hacia otras personas. Apetito conservado. Suefo
fragmentado. Su capacidad de juicio critico esta conservada.

Exploraciones complementarias:

Se le hace una RM cerebral 5 de abril de 2019: Se identifican pequenas lesiones
puntiformes sugestivas de leucoencefalopatia de pequefo vaso de probable origen
vascular. Estructuras centroencefalicas normales. Presenta una atrofia corticosubcortical
minima y dos pequefios infartos lacunares.

El dia 29 de abril de 2019 se le hace un EEG basal en reposo.
La Estimulacién Luminica Intermitente no provoca respuestas anormales.

Conclusion: Trazado que muestra lentificacion difusa leve sin claros paroxismos ni
asimetrias.

Informe clinico de alta. Evolucién y comentarios

Los primeros dias la paciente esta consciente, orientada, colaboradora, muy correcta en el
trato.

Hablamos acerca de sus autolesiones: "mandamelo la cabeza". Cuando indago dice que
oye la voz de otra persona (no la suya propia) que le manda que se haga dafo. Sentimientos
de autodepreciacion personal "ye mas ese boligrafo que tiene usted que yo, esa baldosa...
yo tengo que sufrir y tener dolores".

Como ya se habia planteado con su psiquiatra habitual, se le pauta clozapina y firma el
consentimiento informado.

Se muestra angustiada y verbaliza sentimientos de autodepreciaciéon personal con
frecuencia. Efectuamos ascenso gradual de clozapina.

Con el paso de los dias presenta un cuadro de dificil filiacion con marcada desorientacion
y conductas ocupacionales por lo que se solicita interconsulta al servicio de neurologia que
descarta cuadro tipificable desde su especialidad tras la realizacién de estudios y pruebas
complementarias (incluida RM, EEG y puncion lumbar).
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Las alteraciones conductuales se mantienen a pesar de alcanzar niveles terapéuticos de
clozapina, por lo que ante la falta de respuesta se decide su suspension gradual.

Mantiene periodos de desorientacién y labilidad fluctuante presentando a lo largo de su
ingreso algun episodio puntual de autoagresividad.

A dia de la fecha la paciente se muestra algo mas tranquila, consciente, parcialmente
desorientada en tiempo, orientada en espacio y persona. Niega alteraciones
sensoperceptivas y no parece interceptada. Refiere encontrarse mejor de animo que en
dias previos y no presenta ideacion ni intencionalidad autolitica ni heteroagresiva.

En resumen

Paciente que presenta un cuadro de alteraciones conductuales de evolucién térpida en los
ultimos meses, con periodos de desorientacion y tendencia al llanto, que oscilan a lo largo
del dia. Inicialmente diagnosticada de Trastorno Obsesivo Compulsivo (ingresé por
autoagresiones del tipo autoinfligirse quemaduras con la plancha en casa, lesionarse los
brazos con un rallador de limén), se planted la existencia de un compromiso psicético,
motivo por el que se instauré tratamiento con clozapina, con escasa respuesta, sumandose
un empeoramiento, con desorientacion y conductas ocupacionales que hacian pensar en
un compromiso organico, si bien las sucesivas exploraciones y pruebas complementarias
solicitadas por neurologia no arrojaron resultados resefiables. Desde el ingreso ha
presentado algun episodio puntual de autoagresividad y no es descartable que pueda
presentarlos en un futuro.

Planteamos posibilidad de mantener ingreso hospitalario si bien la paciente quiere irse y su
hermana desea que pueda ser alta hospitalaria, solicitando firmar ella el alta voluntaria, y
asi lo verbaliza en reunion con jefe de area la semana pasada, comprometiéndose a
supervisarla pues hoy inicia periodo vacacional.

Diagnastico principal

Trastorno obsesivo (F42, CIE-10).
Tratamiento

Psicoterapia

Farmacos:

Amitriptilina 25 MG (0-0-2).
Perfenazina 8 MG (0-0-1/2).
Lorazepam 5 MG (1-1-1).
Clometiazol (0-0-1-1).

Cardyl 20 mg. (0-0-1).
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Lormetazepam 2 MG, un comprimido si precisa por insomnio.
Olanzapina 10 mg: un comprimido si angustia intensa.

Abordaremos el conflicto ético suscitado por la peticién de alta voluntaria por un familiar
cercano del paciente que estaba clinicamente inestable.

Siguiendo el método deliberador estructurado por Diego Gracia (Gracia D, 2007)

Problema ético

¢,Debe darse el alta médica a esta paciente?

Valores en conflicto

En este caso, como en tantos otros en medicina, un valor en juego es la salud e
integridad fisica de la paciente, que el profesional tiene la obligacién de proteger y
promover.

Pero frente a este valor, hay otro que es la voluntad de la paciente de abandonar el
hospital y retornar a su casa.

Cursos extremos de accion

El primer curso extremo de accidn consiste en optar por la proteccion de la vida y la
integridad fisica de la paciente, incluso en contra de su expresa voluntad de
abandonar el centro hospitalario.

En el extremo opuesto esta el curso de accidén que consiste en atender en exclusiva
al otro valor en juego, la voluntad expresada por la paciente y su acomparfante de
abandonar el hospital

Cursos intermedios

Evaluar la capacidad de la paciente para tomar este tipo de decision
Identificar los soportes de atencion domiciliaria que se le pueden ofrecer

Identificar los apoyos familiares o de allegados con los que se puede contar y que
pueden ayudar a cuidar a la paciente en su domicilio

Contactar con el médico de familia para coordinar el soporte domiciliario con el
equipo de salud

Evaluar el apoyo de servicios sociales

Curso Gptimo elegido

Dado que en estos momentos no podemos aseverar que el mantenimiento del ingreso
hospitalario vaya a suponer necesariamente una mejoria en la evolucién de la paciente y
su manifiesto deseo, tanto de la paciente como de su familia de interrumpir la
hospitalizacion, nos planteamos una modificacion del plan terapéutico, promoviendo el alta
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hospitalaria con supervisiéon familiar y seguimiento intensivo domiciliario por parte de
psiquiatria. Se reitera a la hermana que tiene disponibilidad de recibir asistencia psiquiatrica
24 horas a través del servicio de urgencias en caso de alteracidon conductual que no pueda
ser manejable en domicilio, con opcién de reingreso hospitalario si asi lo requiriera.

Recibira visita domiciliaria por parte de Equipo de Intervencion en Crisis desde mafana a
las 11:30 horas.

Epicrisis

En los Ultimos afios en nuestro pais ha aumentado la frecuencia de los ingresos
hospitalarios relacionados con intentos de suicidio. El tratamiento involuntario de los
trastornos mentales siempre ha sido controvertido y este aspecto puede ser particularmente
sensible en casos de conducta suicida. De ahi la necesidad de investigar las variables que
diferencian a individuos ingresados de manera voluntaria e involuntaria en caso de
conducta suicida en la practica real.

Pese a la alta frecuencia con que se producen estas situaciones hay muy poca bibliografia
al respecto. En un interesante articulo que firman Velazquez Navarrete E. y Rojas Gutiérrez
L. (2019) administran la escala Mac Arthur para valoracion de la competencia de tratamiento
(MacCAT-T) en un grupo de pacientes (n = 73) con conducta suicida y diferentes tipos de
ingreso (voluntario e involuntario). Se evalué también la severidad de los sintomas
depresivos, el nivel de ideacion e intencion suicida y el insight.

Los resultados muestran que las variables que mejor discriminan son la puntuacion en la
escala MacCAT-T y el nivel de insight. A pesar de que la mayoria de los casos fueron
adecuadamente clasificados con relacion a la competencia que presentaban, los resultados
muestran discrepancias en la modalidad de ingreso.

Concluyen los autores que a pesar de gque esta situacion puede deberse a errores en la
interpretacion de los criterios legales de internamiento involuntario o de la valoracion de la
competencia, es posible también que la complejidad de la conducta suicida haga necesario
revisar los criterios clasicos de valoracion de la capacidad para asegurar una base
adecuada y de proponer instrumentos de valoracion especificos para psiquiatras y médicos
forenses.

Un ingreso voluntario se rige por la normativa general sin mas. El problema puede surgir
cuando un paciente ingresado voluntariamente (por razén de trastorno psiquico) pide el alta
y los facultativos consideran que no esta en condiciones de recibirla. En tal caso lo habitual
es que quede ingresado involuntariamente por la via del art. 763 de la LEC. Es decir, se
produce la conversién del internamiento voluntario en internamiento involuntario usando la
via del internamiento de urgencia ya que el paciente ya esta ingresado. Desde el momento
en que se decide el cambio debe comunicarse en el plazo de 24 horas al Juzgado de
Primera Instancia.
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Asimismo, y en virtud de lo anteriormente expuesto, parece imprescindible dotar a los
Servicios de Salud Mental de dispositivos de atenciéon domiciliaria intensiva que puedan
desplazarse y trabajar en el ambito donde el paciente realiza su vida habitualmente, sobre
todo, su domicilio.

Tanto los Equipos de Intervencién en Crisis como los Equipos de Hospitalizacion
domiciliaria suponen una excelente alternativa para llevar intervenciones terapéuticas que
de otra forma solo seria posible realizar en régimen hospitalario y habitualmente de forma
involuntaria.

La reduccién de los ingresos involuntarios en régimen hospitalario es un pardmetro
importante en las guias de calidad en la asistencia psiquiatrica de la OMS. (WHO, 2019)

Los ingresos psiquiatricos hospitalarios suelen ser dificiles de sobrellevar. Tienen
caracteristicas diferenciales a los del resto del hospital y resultan inasumibles para muchos
pacientes por distintas razones (Jones N, Gius BK, 2021). Y el domicilio del paciente es el
lugar donde mas se respetan los valores del paciente que entran en juego en la relacién
terapéutica, en este caso, su autonomia.

Es por ello que la aparicién de dichos dispositivos clinicos, de caracter intensivo y mavil,
resultan imprescindibles en un sistema de asistencia psiquiatrica moderno donde sea
posible poner en marcha prestaciones de alta calidad sin poner en riesgo otros valores del
paciente que, en ciertos estados psicoticos, carece de las habilidades pertinentes para
cuidar de su salud o de su integridad fisica (Hoare F, Duffy RM, 2021).
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1. Introduccion

Las residencias de mayores (RM) son uno de los servicios de atencion a la dependencia
que contempla el Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD)
espanol. Tratan de reproducir, l6gicamente, condiciones de vida para sus habitantes lo
mas parecidas a las del hogar, favoreciendo el contacto humano con otros residentes,
familiares y visitantes.

Pero son lugares donde se favorece la transmision de infecciones, ya que conviven en
proximidad personas con frecuentes e importantes enfermedades de base, que
comparten cuidadores en un habitat comun que dificulta la existencia de zonas de
control y aislamiento.

Conocemos mucho sobre las medidas de prevencion de infeccién en hospitales y
centros sanitarios, pero sabemos muy poco sobre esta prevencion en instituciones mas
pequenas, con dotaciones menores de recursos para este fin, como es el caso de las
RM.

No conocemos en la actualidad ningun programa regional ni nacional sobre prevencion
de la infeccidon nosocomial especifico para las RM, por lo que hemos elaborado una guia
practica de recomendaciones dirigida a la prevencién y control de la infeccion en RM.

Por ese motivo, el Patronato de la Fundacion de Ciencias de la Salud, realizé una
revision de la literatura sobre la prevencion de la infeccion en RM en nuestro pais y
sobre los indicadores existentes y utilizados para seguir este proceso. Los temas fueron
distribuidos entre un grupo multidisciplinar de expertos, incluyendo la visién de
sociedades cientificas, asociaciones de pacientes, medios de comunicacién, personas
responsables de la administracion, geriatras, infectélogos, microbidlogos y otros
especialistas.

2. Material y métodos

Dos de los autores han realizado una busqueda bibliografica sistematica en PubMed
utilizando como palabras clave: Infection Prevention Control, Nursing Homes, Long Term
Care Facilities, Health Care Related Infection; asi como en documentos oficiales de
Consejerias de Sanidad de Comunidades autéonomas, Ministerio de Sanidad, la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) y el European Center for Diseases Control
(eCDC).

Con los datos obtenidos se realizé un primer documento para ser discutido
posteriormente por un equipo multidisciplinar de redaccién, que fue revisada por el
resto de los autores que representan a las distintas sociedades cientificas y
organizaciones que avalan el documento.

3. Definicién y clasificacion de las residencias de mayores

3.1. Algunas caracteristicas de las residencias de mayores y las personas
que en ellas viven
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Las RM son establecimientos destinados al alojamiento temporal o permanente de
personas con dependencia, con servicios y programas de intervencién adecuados a las
necesidades de las personas objeto de atencion, dirigidas a la consecucion de una mejor
calidad de vida y a la promocion de su autonomia personal.

Representan un grupo diverso de entornos sociosanitarios que atienden a personas de
diversas edades y capacidades funcionales que ademds proporcionan una gama de
cuidados cada vez mas amplia y con diferentes grados de atencion.

A los efectos de control de la infeccion es necesario tener en cuenta algunas
caracteristicas de estos centros:

1. Las personas que en ellas viven acumulan un alto nimero de enfermedades
cronicas: en el estudio mas reciente de Espafia sobre comorbilidad y uso de
recursos de las personas que viven en RM, se observa un incremento muy
importante de la morbilidad en la Ultima década (1). En concreto, utilizando cifras
medias, la edad era de 87 afios, existian 7 enfermedades crénicas por persona y
se consumian 11 principios farmacolégicos por persona, con una mortalidad
elevada (20,4%). Respecto a la poblacibn mayor no institucionalizada tenian
mucha mas multimorbilidad (15,2% vs 4,2%), con un ndamero mayor de
enfermedades cronicas, especialmente demencia (46,5% vs 4,6%).

2. Las visitas al hospital de estas personas son muy frecuentes: esta poblacion
tiene, respecto a la poblacion mayor no institucionalizada, mayor nimero de
ingresos hospitalarios (47,6% vs 27,7%), mayor nimero de ingresos en hospitales
de media estancia (27,8% vs 7,4%) y mayor estancia hospitalaria, una vez
ingresados (10 dias vs 7,2 dias).

3. Laproporcion de personal y residentes son reducidas y dirigidas solo al cuidado
y no a la prevencion de la infeccion. En un reciente estudio de la Sociedad
Espafiola de Geriatria y Gerontologia (SEGG) sobre la normativa que afecta a las
residencias de mayores de Espafia (2), se pone de manifiesto la existencia de
unas proporciones de personal muy ajustado fundamentalmente dirigido al
cuidado general, con escaso énfasis en la prevencion y control de enfermedades
intercurrentes y de la infeccion en estos centros. Cabe sefialar como ejemplo, que
el tiempo medio de gerocultor recibido por cada residente oscila entre 43 minutos
y 83 minutos y el de enfermeria entre 5y 22 minutos al dia.

Estas cifras dificultan mucho el establecimiento de programas ambiciosos de
control de la infeccion y favorecen el traslado indiscriminado al hospital de
referencia, donde se eleva el riesgo de infeccién nosocomial.

4. La atencién sanitaria de las RM depende del sistema nacional de salud y de los
servicios sanitarios de cada comunidad autbnoma, y asi queda regulado en todas
las normativas. Esto conduce a que el control médico de estas personas con tan
elevada complejidad y carga de enfermedades cronicas recaiga en la atencion
primaria de referencia y, en los casos mas graves, en los hospitales. En cambio,
se realiza una atencion episédica, con dificil o inexistente coordinacién entre los
servicios sociales y sanitarios. Este supone, ademas, una pérdida de informacion
clinica que es vital para el control de la infeccion si esta aparece.
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5. En sélo unas pocas comunidades autonomas se regula la presencia de un
profesional clinico (normalmente una enfermera) como responsable higiénico-
sanitario de los procesos de atencidn de estas personas.

En estos momentos el modelo esta en fase de cambio hacia residencias mas pequefas,

con un modelo de atenciébn mas cercano, centrado en la persona. El reciente acuerdo
realizado en el afio 2022 entre las comunidades auténomas y el estado favorece un
modelo de atencion residencial basado en los siguientes principios (3):

a. Centros mas pequefios (de maximo 75, 90 o 120 plazas). La clasificacion
propuesta en estas recomendaciones ya contempla esta norma.

b. Modelo de atencién centrada en la persona, con respeto a las preferencias y
participacion de la familia en un entorno sin sujeciones fisicas ni quimicas.

c. Incremento muy discreto de los ratios de personal.

d. La atencién sanitaria sigue dependiendo de los servicios sanitarios y no se
regula cémo se realizara.

El modelo actual plantea el dificil reto de mantener entornos hogarefios, familiares y
abiertos a la comunidad, y respetuosos con la dignidad de las personas y el control de
infeccion (por ejemplo, el aislamiento supone para estas personas una agresion enorme
a su equilibrio mental, funcional y emocional y debe ser una medida excepcional).

3.2. Clasificacion de las RM para el control de la infeccion: una propuesta.

El Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO) aln clasifica a las residencias
de mayores en residencias de validos, residencias de asistidos y residencias mixtas.
Pero esta es una clasificacion claramente en desuso hoy en dia y se tiende a hablar de
RM en general, independientemente de su tamafio y variedad de servicios.

La clasificacion de las RM en funcién de la mayor o menor presencia de profesionales
dedicados a realizar alguna labor terapéutica como una estancia por convalecencia o
rehabilitacion, también se da en otros paises (4).

En cualquier caso, estas clasificaciones ofrecen muy poca luz desde el punto de vista
de la clasificacion para graduar el riesgo de transmision de infeccion, por lo que se ha
propuesto una clasificacion de elaboracién propia en estas recomendaciones de
consenso. Esta clasificacion se detalla a continuacion.

Clasificacion del riesgo de infeccion en RM

Sabemos que, en los centros sociosanitarios, por sus caracteristicas, el perfil de
mayores que residen en los mismos, la pluripatologia, la polimedicacion y muchas otras
variables, se produce una mayor prevalencia de infecciones. Con el fin de poder
cuantificar el riesgo de infecciébn nosocomial para luego poder ofrecer diferentes
recomendaciones, proponemos un sistema de clasificacion basado en una serie de
variables elegidas a nuestro criterio que pensamos pueden servir de indicadores de
riesgo de infeccion nosocomial de una RM (Tabla 1).

Somos conscientes de las limitaciones que puede tener esta clasificacién, pero puede
darnos una idea aproximada de lo que queremos saber. Estas variables podrian ser:

- Numero de residentes: en cuanto que la mayor masificacion de los espacios
puede favorecer la trasmision de infecciones.
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- Ndmero de habitaciones individuales/dobles/triples: el compartir habitacion
favorece la posible trasmision.

- Grado de dependencia valorado por la escala de Barthel: muchos de los items
gue valora el Barthel tienen mucho que ver con factores que pueden
predisponer a la infeccién (incontinencia, aseo, inmovilismo). Entendemos que
a mayor dependencia mayor riesgo. Distinguimos entre leve, moderado y
grave.

- Proporcion de residentes (%) portadores de sonda vesical o dispositivos
invasivos en general: todos estos dispositivos son conocidos como fuente
posible de infecciones.

- Personal médico, farmacéutico y profesionales de enfermeria en los centros,
como personal de referencia que contribuye a la prevencion, deteccion y
tratamiento en el caso de los procesos infecciosos.

- Existencia 0 no de planes de prevencion de infeccién: protocolos de
vacunacion, protocolos de uso de antibidticos para las infecciones mas
prevalentes, protocolos de medidas generales de prevencién contra
infecciones, formacion al personal.

- Posibilidad de realizar aislamiento en caso necesario: valorar si existe la
posibilidad, llegado el caso, de mantener a aquellos residentes afectados
aislados del contacto con otros sanos, manteniendo a la vez los cuidados que
necesiten y con todas las precauciones posibles sobre el personal que les
atiende.

- Existencia de referencia RM- atencién primaria- hospital: existe relacion y
contacto con el especialista en el hospital para la valoracion conjunta de los
casos.

- Proporcibn de personal de atencibn directa de primer nivel
(auxiliares/gerocultores): en relaciéon al numero de auxiliares que atienden a
los residentes. La exigencia en las diferentes comunidades es muy distinta y
varia en funcion del tipo de residentes en relacién a su grado de dependencia.
Segun los nuevos criterios de acreditacion elaborados por parte del Ministerio
de Derechos Sociales (Acuerdo acreditacién y calidad 28/06/2022) esta
proporcion parte de 0.31 hasta 0.43 para los préximos afilos como minimo
exigible para los centros con mayoria de residentes dependientes (grado II/111).

Con estos parametros resumimos en la siguiente tabla (Tabla 1) un sistema de puntos
que podria clasificar aproximadamente las RM de acuerdo con su riesgo de infeccion
nosocomial en:

= Bajo riesgo de infeccidn nosocomial: entre 0 y 5 puntos.

= Riesgo medio de infeccién nosocomial: entre 6 y 10 puntos.

= Alto riesgo de infeccion nosocomial: entre 11 y 20 puntos.
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Tabla 1. Sistema de clasificacion de las residencias de mayores por su riesgo de infeccion nosocomial.

INDICADORES Puntos
Numero de Residentes <75 0
75-120 1
>120 2
Habitaciones (>65%) Individual 0
Doble 1
=3 2
Mediana de residentes con grado | >55 ptos Escala Barthel 0
de dependencia medido por la
escala Barthel 35-55 ptos Escala Barthel 1
<35 ptos Escala Barthel 2
% Personas portadoras de Sonda | <10% 0
Vesical
11-25% 1
>25% 2
Enfermeras Jornada Completa 0
Jornada Parcial 1
Visita Puntual 2
Personal Médico Jornada Completa 0
Jornada Parcial 1
Visita Puntual 2
Plan de Prevencion de Infeccion | Total y en Marcha 0
(protocolos de vacunacion, uso de .
antibiéticos, medidas generales, Parcial 1
formacion del personal) No existe >
Posibilidad de Aislamiento Total 0
Parcial 1
No Existe 2
¢ Existe referencia médica- | Total 0
hospitalaria y farmacia hospitalaria .
o comunitaria directa/telefonica? Parcial 1
No Existe 2
Proporcion de personal (jornadas | >0.43 0
completas) de atencion directa de
primer nivel Entre 0.31y 0.43 1
<0.31 2
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4. Recomendaciones de actuacion

A continuacién, pasaremos a exponer algunas recomendaciones para establecer los
fundamentos del programa de control de la infeccién en RM.

4.1. Se recomienda la elaboraciéon de un programa de prevencién y control
de la infeccion nosocomial en residencias (PPCIR) de todos los niveles.

Las funciones principales del PPCIR son evitar la infeccion de los residentes a través de
las actividades de vigilancia y diagnostico precoz, y garantizar la aplicacién de medidas
para prevenir la adquisicion de infecciones y la transmision de microorganismos
patdgenos. Para alcanzar estos objetivos de forma coste-efectiva, creemos que todas
las RM deben disponer de un plan escrito con un programa activo y eficaz en toda la
organizacién y su aplicacion debe contar con el apoyo continuo de la administracion.

Un componente fundamental es disponer de protocolos escritos de control de
infecciones (incluidas las relacionadas con la higiene ambiental), y su aplicacién para
detectar, contener y prevenir la transmision de posibles patdgenos. Los programas de
control de infecciones deberian adaptarse al tipo de centro, a la disposicion del mismo
(incluidas las instalaciones de aislamiento), a los factores de riesgo entre los residentes
y a los recursos disponibles.

4.2. Es recomendable designar a una persona como responsable
coordinador del PPCIR

Consideramos que para garantizar el cumplimiento de cualquier protocolo o PPCIR, es
preferible que sea liderado por algin profesional sanitario, que cuente con el apoyo y
reconocimiento de la direccion del centro y que sea referente del equipo asistencial para
coordinar las actividades y mejorar la comunicacion con el resto de los profesionales,
tanto del propio centro, como del Servicio Publico de Salud.

La persona que sea asignada como responsable (aunque no es imprescindible), es
deseable, que cuente con conocimientos sobre control y manejo de enfermedades
infecciosas (manifestaciones clinicas, mecanismos de transmision y propagacion, y
medidas de prevencion); tener capacidad de liderazgo y de comunicacion, asi como
habilidades de trabajo en equipo. Esta persona es quien debe transmitir toda la
informacién al resto de los profesionales de la institucion, asi como a los residentes y
sus familiares, garantizando que se llevan a cabo todas las medidas necesarias para la
prevencion de infecciones. Por otro lado, esta persona es quien debe informar al
Sistema Publico de Salud de los acontecimientos relevantes y ademas al médico de
Atencion Primaria responsable de la atencién a la RM, asi como a los Servicios
Especializados de Geriatria Hospitalarios. Esta labor es fundamental para la prevenciéon
de cualquier enfermedad infecciosa transmisible; asi como para poner rapidamente en
marcha el plan de contingencia, y/o las precauciones de aislamiento y evitar la
transmision al resto de los residentes, trabajadores y visitas.

4.3. Se recomienda realizar un plan anual de formacién y entrenamiento del
personal sanitario

La formacién continuada de los trabajadores es un aspecto que merece sin duda gran
atencion. Creemos que para que la instauracién de programas de prevencion de la
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infeccibn nosocomial en RM sea exitosa, debe perseguir objetivos muy concretos e
incluir aspectos de formacién tanto de los trabajadores como de los residentes. A
continuacién, se detalla un listado de recomendaciones que, si bien no son las Unicas
que existen, son las que consideramos el minimo indispensable para el desarrollo de un
plan de prevencion y control de la infeccién en las RM.

4.4. Debe existir un protocolo de medidas de prevencion ambiental

Queremos insistir particularmente que salvo en circunstancias de residentes
inmunodeprimidos, las medidas de control de calidad del aire no son extrapolables a las
realizadas en ambientes hospitalarios. No hemos encontrado una legislacion especifica
para las RM en cuanto a vigilancia de la calidad del aire.

Dentro de alguna Comunidad Auténoma, existe una normativa en la que se establece
las medidas de limpieza ambiental que todo centro, ademéas de cumplir la legislacién
general vigente en materia de higiene y sanidad, debera garantizar. A continuacion, se
resume dichas recomendaciones.

e Limpieza general y permanente del edificio y sus dependencias, especialmente
las de uso mas intenso, asi como su desinfeccion mediante detergentes con
capacidad desinfectante (clorados, aminas cuaternarias, etc.). Se utilizaran
preferentemente desinfectantes de uso sanitario o productos aceptados por la
Agencia Espafola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS) para su
aplicacion en el ambito sanitario.

e Desinsectacion y desratizacion anuales, o cuantas veces lo exijan las
circunstancias.

e Limpieza y desinfeccion de la vajilla y cuberteria después de su uso, mediante
lavado automatico en caliente, asi como las de otros instrumentos de uso comun.

o Deberia existir un espacio idéneo para el almacenamiento provisional de
desechos en cubos cerrados (almacén intermedio).

4.5. Se recomienda disponer de instrucciones escritas de un plan para la
higiene de las manos del personal y visitantes

La higiene de las manos es una de las medidas de control de infecciones mas
importantes. Los residentes deben ser atendidos con las manos limpias y con la menor
carga microbiana para evitar infecciones y la transmision de microorganismos
potencialmente patdgenos. Es necesario que cada residencia disponga de un plan para
fomentar una adecuada higiene de las manos de los trabajadores, que detalle cuando,
cémo y con qué productos realizar la higiene de manos. Ademas, debe garantizar la
disponibilidad de los productos y dispositivos, asi como la formacion y entrenamiento
periddico de los trabajadores.

La higiene de las manos de trabajadores debera realizarse preferentemente con
soluciones hidroalcohdlicas, si las manos no estan visiblemente sucias. El centro debera
estar dotado con una infraestructura adecuada de productos de base alcohdlica en los
principales puntos de atencion al residente o facilitar petacas de uso individual a los
trabajadores. Si no es el caso, debera realizarse un lavado con agua y jabon. Se
realizara siempre la técnica de higiene de manos establecida por la OMS y se cumplir4
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con los 5 momentos para la realizacion de la higiene de manos de la OMS en las RM
(5).

Para mejorar el cumplimiento de esta medida basica de higiene se pueden utilizar
diferentes estrategias complementarias. Una de ellas es la monitorizacién del
cumplimiento mediante la observacion directa ya que se pueden contabilizar
explicitamente todas las oportunidades para la higiene de las manos, identificar a las
personas que la practican y explorar las razones del incumplimiento. La observacién
deberé realizarla un profesional sanitario previamente formado en la materia (6). Otra
medida de medicion del cumplimiento, indirecta y menos costosa, es la monitorizacion
del consumo (trimestral, anual, etc.) de soluciones hidroalcohdlicas y/o de jabon, y, por
supuesto, una buena practica es disponer de dispensadores en habitaciones, zonas
comunes como gimnasios, consultas, bafios y espacios de convivencia.

4.6. Es aconsejable disponer de un documento escrito sobre el uso
apropiado de los guantes

Los guantes comunes, desechables de un solo uso, no estériles, son una medida de
proteccion del trabajador. Sin embargo, el uso de este tipo de guantes se ha identificado
como una de las barreras para la adecuada higiene de las manos y como un factor
diseminador de microorganismos.

Por lo tanto, solo se deberian utilizar guantes cuando se anticipe el contacto con piel no
integra, sangre o liquidos corporales tales como secreciones, orina, heces, etc. Cuando
se vaya a contactar con piel integra limpia o con objetos que no estén manchados con
los liguidos anteriores, no es necesario utilizar los guantes.

4.7. Es conveniente disponer de un documento de recomendaciones para la
prevencién de la infeccién urinaria tanto asociada (ITU-AC), como no
asociada a catéter

Residentes sin sonda (catéter) vesical

Aun no siendo el manejo de la ITU el motivo fundamental de este documento, deseamos
recalcar que un porcentaje superior al 20% de las personas mayores pueden tener una
bacteriuria asintomatica, que en algin momento pudiera confundirse con ITU. Las
actuales guias de manejo no recomiendan la busqueda indiscriminada de bacteriuria
como marcador de infeccion en residentes sin manifestaciones directamente atribuibles
al tracto urinario, ni el uso de tiras de orina como método diagnéstico de ITU. Desde un
punto de vista de prevencion, en este grupo de residentes es muy importante la higiene
y aseo de los residentes continentes, asi como en el cambio frecuente de pafiales y la
higiene perineal en residentes incontinentes.

Residentes con sonda (catéter) urinaria temporal

A continuacion, resaltamos algunas de las estrategias basicas para la prevencion de las
ITU-AC:

- Insertar catéteres solo para las indicaciones adecuadas.

- Dejar los catéteres colocados sélo el tiempo necesario.

- Asegurarse de que sOlo las personas debidamente capacitadas inserten y
mantengan los catéteres.
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- Insertar los catéteres utilizando una técnica aséptica y un equipo estéril.
Extremar las medidas de higiene de manos antes de colocarse los guantes y
después de retirarlos.

- Tras la insercion aséptica, mantener un sistema de drenaje cerrado.
- Mantener el flujo de orina sin obstrucciones.

Residentes con sonda (catéter) vesical permanente

Para reducir la incidencia y la duracion del uso de la sonda, es importante evaluar y
comunicar la presencia de una sonda urinaria al equipo médico y reevaluar la indicacion
de forma periédica. Un sencillo programa de mejora continua de la calidad basado en
que el personal de enfermeria pregunte a los médicos si es necesario continuar con el
sondaje vesical, reduce significativamente la duracion del sondaje urinario, asi como la
tasa de infecciones del tracto urinario asociadas a las sondas.

Si se desea profundizar en el tema, se puede consultar las guias de prevencién y manejo
de la infeccidn urinaria asociada a catéter en la siguiente pagina del centro europeo para
la prevencion y control de enfermedades (ECDC) (7).

4.8. Es aconsejable disponer de un protocolo con las recomendaciones para
la prevencién de la infeccién respiratoria

Los brotes de infecciones respiratorias se producen en todas las residencias a lo largo
de todo el afio, pero son mas frecuentes desde el otofio hasta principios de la primavera.
Estos brotes pueden provocar una morbilidad y una mortalidad considerables, por lo que
consideramos indispensable que toda residencia, independientemente de su nivel, debe
tener un conjunto de politicas y procedimientos escritos, relacionados con los brotes de
infecciones respiratorias, que incluya tanto los datos de deteccidn precoz de infeccion,
la educacion del personal y de los residentes, asi como los requisitos de vacunacion.

Consideramos que la vigilancia activa diaria es la forma mas eficaz de prevenir y
detectar las infecciones respiratorias, lo cual implica la identificacion de sintomas de
infeccidn respiratoria por parte del personal. Aun estando fuera del objetivo de este
documento, deseamos recomendar el uso de pruebas de autodiagnéstico en personas
con manifestaciones respiratorias de reciente aparicion. Dado que la sensibilidad de
dichas pruebas no permite excluir el diagnéstico, se recomienda evitar el contacto de
los residentes con manifestaciones clinicas con el resto de residentes y el uso de
mascarilla por parte de los visitantes. Si bien el resultado negativo no permite excluir el
diagnéstico, el resultado positivo tiene un elevado valor predictivo positivo.

Se puede consultar en detalle algunas de las recomendaciones oficiales actualmente
disponibles (8, 9). Estas recomendaciones tendran como esencia el aislamiento de
residentes infectados, la reduccion de las visitas y la politica de vacunas.

4.9. Debe existir por parte de las RM un sistema de evaluacién periédica del
estado de vacunacion de los residentes y trabajadores

La vacunacién es una de las estrategias coste-efectivas mas importantes en la
prevencion de las enfermedades infecciosas con las que se cuenta en la actualidad.
Consideramos esencial que toda RM tenga un protocolo escrito para verificar y potenciar
el programa de vacunacion local; para ello, es recomendable que se tenga un registro

102

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



EIDON, n° 59
junio 2023, 59: 92-135
DOI: 10.13184/eidon.59.2023.92-135

La opinién del experto Emilio Bouza, Angel Asensio et al.

con la vacunacion de cada uno de los residentes y que se establezca un protocolo de
actuacion cuando se detecte algun residente que precisa actualizacion de su calendario
de vacunacion (10).

Si bien entendemos que no es legalmente exigible la aportacién de la informacién de
vacunacion ni por parte de los trabajadores ni de los residentes, es deseable un intento
voluntario de obtener dicha informacién sobre el estatus de vacunacion y que asi conste
en la historia clinica e informacién médica de la RM. La vacunacion de los trabajadores
frente a gripe y COVID19 debe promoverse desde la Direccion/Gerencia de la RM como
principio de solidaridad, ética y proteccién de la persona vulnerable.

Con el fin de ampliar la informacion anterior, remitimos a los interesados a un documento
de reciente publicacién titulado The situation of vaccines for the prevention of infections
in adults: An opinion paper on the situation in Spain (11).

4.10. Es recomendable la existencia de un protocolo para la prevencion de
cualquier tipo de lesion de piel y partes blandas con riesgo de infeccion

Es necesario recordar que en este terreno no cuentan solo las infecciones producidas
por bacterias, sino también las potencialmente causadas por virus (Herpes zéster);
hongos (Candida spp) y parésitos (Sarna). Para ello, nos parece adecuado revisar la
piel a diario en aquellos centros con riesgo de infeccion alto y con més del 50% de los
residentes con un Barthel calculado < é = 55 puntos y en residentes en situacion de final
de la vida. Ademas de observar la piel todos los dias para ver si hay signos de
advertencia de una Ulcera por presiéon (UPP), debera identificarse precozmente a
aguellos residentes con factores predisponentes (estado mental alterado, incontinencia,
obesidad, desnutricion, fumadores, movilidad reducida, deshidratacion, entre otros). Y,
por supuesto, incidir en la importancia de la prevencion de lesiones por presion y
también de las lesiones por humedad, asi como en la vigilancia de signos de infeccion
en las lesiones que ya se hayan producido.

Se afiade también la escala de Norton (Tabla 2) que mide el riesgo que tiene un paciente
de padecer Ulceras por presion (UPP).

Tabla 2. Escala de Norton

Estado fisico | Estado mental | Actividad Movilidad Incontinencia Puntos
general

Muy malo Estuporoso/ Encamado Inmovil Urinaria + fecal | 1

coma
Pobre Confuso Sentado Muy limitada Urinaria o fecal | 2
Mediano Apatico Camina  con | Disminuida Ocasional 3
ayuda
Bueno Alerta Ambulante Total Ninguna 4

Algunas recomendaciones para el cuidado de la piel incluyen:

Mantener la piel limpia y seca, de esta forma se limita la exposicion de la piel a la
humedad, la orina y las heces. Usar cremas de barrera de humedad para proteger la
piel de la orina y las heces. Cambiar la ropa de cama y la ropa con la frecuencia
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necesaria. Prestar atencion a los botones de la ropa y las arrugas en las sdbanas que
puedan irritar la piel y el cambio frecuente del pafial (al menos, 2 veces por turno).

Si se desea obtener mas detalle en cuanto a consideraciones para el cuidado de la piel
puede consultarse los protocolos para el cuidado basico de personas mayores, de la
SEGG (12) o la pagina del Grupo Nacional para el estudio y asesoramiento en Ulceras
por presion y heridas cronicas (GNEAUPP) donde se puede consultar una biblioteca
especifica en el siguiente enlace: https://gneaupp.info/biblioteca-internacional-de-
heridas/.

4.11. Recomendaciones para la prevencion y control de la infeccién
gastrointestinal.

Las infecciones por virus (norovirus, rotavirus, etc.) y bacterias (Salmonella, Shigella,
Campylobacter) son causa comun de trastornos diarreicos en personas que viven en
RM, si bien la infeccién por C. difficile es particularmente prevalente en esta poblacion
y guarda relaciéon con uso de antibiéticos.

En este punto es particularmente importante el tener en cuenta los programas de
optimizacion de uso de antibidticos (PROA) de manejo adecuado de antibiéticos de esta
poblacion (13) de los que la incidencia de C. difficile no dejaria de ser un marcador
indirecto del uso o abuso de los mismos.

La infeccion por C. difficile es una causa de diarrea grave en el anciano, la prevencion
de la transmisién e infeccién por C. difficile sigue representando un reto serio y dificil en
la prevencién de infecciones y la seguridad del paciente. Consideramos que el control
del consumo de antibidticos es la medida mas importante para la prevencion de la
infeccion por C. difficile y, por lo tanto, recomendamos que todos los centros deben tener
un registro de los residentes que se encuentren en tratamiento antibiotico, revisar la
adecuada duracioén del tratamiento y evitar el uso de tratamiento antibiético empirico en
la medida de lo posible.

Una vez detectado un caso de diarrea, deberan ponerse en marcha otras medidas para
evitar la propagacion de la infeccion, ya sea por contacto directo e indirecto con el
paciente o su entorno, por lo que se recomienda colocar a los residentes en aislamiento
de contacto (habitacion individual; uso de guantes desechables; higiene de las manos
con agua y jabon para arrastrar las esporas de C. difficile ya que estas son resistentes
a los alcoholes; uso de bata desechable si se anticipa contacto con el paciente o sus
enseres). En algunos entornos asistenciales, es posible que no se disponga de
habitaciones privadas, se pueden considerar otras acciones, incluyendo el uso de la
separacion espacial (se recomienda una distancia minima de 1 metro entre las camas)
para reducir la posibilidad de compartir articulos entre el paciente “aislado” y otros.

Ademas, es muy importante para disminuir la contaminacion de la habitacién del
residente intensificar las medidas de limpieza y desinfeccidn, especialmente de los
objetos o superficies que se contactan con la mano, con productos clorados de uso
sanitario.
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4.12. Es preciso tener escrito protocolos de actuacion ante potenciales
brotes de infeccion nosocomial

Los brotes pueden definirse como un aumento inusual de la enfermedad por encima de
los niveles de referencia; la vigilancia y el control de los brotes deben tener una alta
prioridad. Las cuestiones que deben tenerse en cuenta en un plan de gestion de brotes
incluyen: el desarrollo de una definicion de caso, la busqueda de casos, el andlisis del
brote, la formulacion de una hipotesis sobre la transmision, el disefio y la evaluacion de
las medidas de control; asi como la notificacién a Salud Publica.

Las causas mas comunes de los brotes son las infecciones respiratorias y
gastrointestinales. En algunos casos, un solo caso puede ser suficiente para provocar
una respuesta del programa de prevencion y control de la infeccion. Algunos ejemplos
de brotes en residencias incluyen: gripe, tuberculosis, meningitis meningocdcica,
infeccion por Legionella spp, norovirus, salmonelosis, infeccién de tejidos blandos por
estreptococos del grupo A, hepatitis viral, sarna e infeccién por patdgenos resistentes a
los antibidticos.

4.13. Es recomendable que las RM que no tengan servicio propio de farmacia
establezcan un convenio con una farmacia comunitaria u hospitalaria
para recibir la cobertura y atencién farmacéutica necesaria y colaborar
en la vigilancia epidemiologica

La nueva regulacion diferencia, como lo hacia el RDL 16/2012, entre residencias de mas
y menos de cien camas de cara al establecimiento de la prestacién farmacéutica. Para
las de mas de cien camas sera obligado instalar un servicio de farmacia propio, mientras
que para las residencias de menos de cien camas se establece un sistema variable en
funcidn de si los centros sociosanitarios son de caracter publico o privado.

4.14. Se recomienda la elaboracién de recomendaciones escritas para la
prevencioén de la transmision de las infecciones oculares y conjuntivitis

Estan bien descritos los brotes de infeccion ocular en RM tanto por patégenos
bacterianos como viricos (14).

Su prevencion es, por tanto, importante para garantizar la salud ocular y general de los
residentes y debe incluir basicamente medidas como la higiene de manos de residentes,
visitantes y cuidadores y el lavado ocular de los parpados con agua limpia y tibia o el
uso de toallas especiales para la limpieza de los mismos (15, 16).

4.15. Prevencion de la infeccion y aspectos relacionados con la salud bucal

La salud e higiene orales son esenciales en la disminucion de infecciones tales como la
neumonia por aspiracion (17) pero ademas se ha demostrado que la salud bucodental
puede afectar significativamente a la salud integral y esta claramente relacionada con la
calidad de vida de las personas mayores. Por tanto, pensamos que deben potenciarse
programas de salud bucodental en las RM (18) proporcionando informacién relacionada
con el cuidado dental y su importancia tanto a las personas mayores como a Sus
cuidadores y familiares para detectar enfermedades buco-dentales y tratarlas
adecuadamente (19). Todo esto establece la necesidad de una relacion estrecha de las
residencias de ancianos y los profesionales de la estomatologia (20-24).
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5. Recogida de datos

La vigilancia es importante para detectar brotes, cambios en las tasas de infeccion y
otras cuestiones que requieran una intervencioén de control de la infeccion (incluida la
necesidad de formacion adicional o educacion del personal). Los componentes de un
sistema de vigilancia incluyen un mecanismo para la recogida de datos, un calendario y
un procedimiento para la evaluacion de los mismos, la difusion de los resultados y los
mecanismos de actuacion y seguimiento. El seguimiento de los patrones de enfermedad
a lo largo del tiempo puede proporcionar informacién sobre la eficacia de los cambios
en las précticas y politicas de control de la infeccion.

Los datos de vigilancia pueden recopilarse mediante la revisién perioddica de las historias
clinicas, los informes de laboratorio y otros registros. La vigilancia del cumplimiento de
las medidas de control de la infeccion (indicadores de proceso tales como el
cumplimiento de la higiene de las manos, el cuidado de los catéteres y las tasas de
vacunacion de los empleados y los residentes) es también un componente importante
de la prevencion y control de la infeccion.

La frecuencia de la revisién de los datos dependera del tamafio y la naturaleza de la
instalacion. En los centros con mayor riesgo (Riesgo alto) de infeccion nosocomial quiza
deberian examinarse los datos al menos mensualmente, mientras que los centros con
menor riesgo podrian revisarse en un intervalo trimestral (Riesgo intermedio) o
semestral (Riesgo bajo).

La informacién sobre las tendencias deberia proporcionarse a las unidades y a los
empleados, e ir acompafiadas de planes de accién y seguimiento.

Esta serie de datos que preconizamos puede derivarse en un programa de datos del
individuo y un programa de datos de la institucion. Pasamos a continuacion a hacer
recomendaciones de sus claves.

5.1. Programa de vigilancia individual: recogida de datos en distintos
momentos

Al ingreso

Consideramos necesario tener un expediente individual de cada residente, que incluya
una valoracién geriatrica completa al ingreso, los tratamientos farmacolégicos, y una
valoracion social y médica que permita poder realizar una evaluacion final completa de
cada residente.

Por tanto, en el momento del ingreso en una residencia, ademas del Plan Individual de
Atencion (PIA) realizado por el equipo interdisciplinar del centro, creemos necesario
disponer en el expediente de la siguiente informacion:

Comprobacion del calendario de vacunacion del adulto vigente.

Deben de recogerse de cada individuo los episodios de infeccidn, ingreso hospitalario y
uso de antibioticos. En personas con infeccion que sean manejadas en la RM, debe de
registrarse diariamente al menos:

- Temperatura, tensién arterial, frecuencia cardiaca y saturacion de oxigeno.
- Presencia de catéter vesical.
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- Presencia de catéter venoso.
- Presencia de heridas o lesiones por presion o humedad.
- Presencia de diarrea (>3 deposiciones/24 horas).
- Uso de antibioticos (1 6 més).
- Tipo de infeccién.
Se ofrece tentativamente un modelo de hoja de recogida de datos en Anexo 2.

Recogida de Datos en Situaciones Especiales Después de un ingreso hospitalario

No existen datos en la literatura que apoyen la obligatoriedad de la busqueda
sistematica de colonizacién por Microorganismos Multirresistentes (MR) en instituciones
para el cuidado de mayores. Sin embargo, creemos recomendable el registro de las
infecciones causadas por microorganismos MR y el registro del estado de portador en
todos aquellos residentes que vuelvan de un ingreso hospitalario mayor de 24 horas
(Ver Anexo 1: Hoja de Traslado de Residentes); entendiendo por tales, los siguientes
microorganismos: Enterobacterias productoras de Beta-lactamasas de espectro
ampliado (BLEA), Enterobacterias productoras de Carbapenemasas, Pseudomonas
aeruginosa MR, Acinetobacter baumanii MR y Stenotrophomonas maltophilia MR. Entre
los microorganismos gram positivos se debe incluir Staphylococcus aureus resistente a
meticilina (MRSA), Enterococcus resistente a Vancomicina (ERV) y C. difficile aunque
en este Ultimo caso no se trate genuinamente de un MR.

5.2. Programa de recogida de datos de la institucion

Como se ha mencionado, la recogida, examen y evaluacion de estos datos permiten
detectar problemas de infeccion nosocomial y buscar soluciones, cuya eficacia puede
ser registrada.

Entendemos que este programa no pueda ser igual en todas las instituciones, por la
desigualdad de dimensién y recursos. Hacemos a continuacion un listado de parametros
y unas recomendaciones de acuerdo al riesgo de infeccion nosocomial de las RM, que
deberian disponer de los mismos.

Tabla 3. Lista de recomendaciones para la recogida de datos de las instituciones

Parametro Institucion Descripcion
Ingreso hospitalario Todas* Dias hospitalizacién / dias totales
Incidencia acumulada (IA) sondaje | Riesgo altoy # residentes sondados /
vesical . .
medio # total de residentes
IA Infecciobn de Piel y Partes | Riesgo altoy # residentes IPPB /
Blandas (IPPB) medio # total residentes
IA Tratamiento antibiético (ATB) Todas* # residentes ATB /# Total residentes
IA Diarrea Todas* # residentes diarrea / # Total residentes
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. " .
Infeccion Respiratoria (IR) Todas IR remitidas al hospital / total IR

Riesgo alto: mensualmente; Riesgo medio: trimestral; Riesgo bajo: semestral; IA: incidencia acumulada
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*  Anexo 1. Hoja de Traslado de Residentes

Este formmlario debe rellenarse para el traslade con la informacion conmnicada antes o con el traslado.

Apellidos Nombre Fecha Nacimiento Historia Clinica
Centro al que s2 deriva Unidad a que se deriva Teléfono
Centro de procedencia Nombre Contacto Teléfono E-mail
Enfermera/Unidad
Medico
Director

Control de Infeccien

;Tiene la persona® actnalmente una infeccion, colonizacion O un historial de Colonizacion Infeccion activa o
cultive positive de un organismo multirresistente (MDRO) u otro organismo o historia tratamiento
infeccioso potencialmente transmisible?

Staphylococcus aureus Resistente a Meticilina (SARM) Si Si
Enterococcus Resistente a Vancomicing (ERV) Si Si
Clostridioides difficile Si S
Acinetobacter, multi-resistente Si Si

Enterobactenaceas (e.g., E. coli, Klebsiella, Proteus) Productor de

Beta-lactamasa de especiro extendido (BLEE) Si Si
Enterobactenaceas Resistente a Carpabenemicos (CRE) Si S
Pseudomonas aeruginosa, multi-resistente Sj Sj
Candida auris Si S
(Otros, (ej, escabiosis, norovirus, influenza); Si S
¢;La persona tiene actualmente alguno de los siguientes? {Ninguno)
Tos (Fechainicio:_ [ 1 ) Via Central/PICC (Fechainicio_[ [ )
Diarrea (Fechainicio_ [ [ ) Catéter Hemodialisis (Fechainicio_ [ [ )
Vomitos (Fechainicio: [ 1 ) Sonda unnaria (Fechainicio:_ { [
Incontinencia urnara o fecal Catéter suprapiibico (Fechainicio:_[ [ )
Herida abierta que requiera cura (Gastrostomia percutanea (Fecha inicio:_ [ 1)
Drenaje (ongen): Tragueostomia
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Anexo 2. Hoja de Recogida de Datos Individual

Hoja de Recogida de Datos Individual

Nombre del Centro:___. Fecha:/ /

Cédigo Nombre  [Temp. |Presencia [Presencia Presencia |Diarrea |Uso Presencia
Sonda Catéter |UPP (>3dep) |Antibidticos Cualquier
>389 . L.
Vesical  Venoso Infeccidn
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®* Anexo 3. Hoja de Recogida de Datos de la Instituciéon

Calculo Incidencia Acumulada (IA) y Densidad de Incidencia (DI)

Nombre del Centro:___ Dias de Observacion:__

Numero total camas: Numero Total Residentes % Ocupacion:

Total Personal Médico: __ Total Personal Enfermeria:

Numero Total Residentes sondados:

IA Sondaje Vesical (# residentes sondados/# Total residentes): DI Sondaje (1- [IA/(Dias
observacién x Total residentes)]:

Numero Total residentes con lesiones por presion y/o humedad:

IA lesiones por presion y/o humedad (#residentes con lesiones por presion y/o humedad /#
Total residentes):

DI lesiones por presién y/o humedad (1- [IA/(Dias observacidn x Total Residentes)]:

Numero Total residentes en tratamiento Antibidtico: IA ATB (#residentes ATB /# Total
residentes):

DI ATB (1- [IA/(Dias observacién x Total Residentes)]:___

Numero Total residentes con Diarrea:__

IA Diarrea (#residentes Diarrea /# Total residentes):

DI Diarrea (1- [IA/(Dias observacidn x Total Residentes)]:

1M1
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®* Anexo 4. Hoja electrénica de Datos

Institucién XXXX
Numero Total De Residentes 100
Dias Observacién 30

Tipos de cuidados Bésicos
proporcionados

ITU Diarrea UPP Respiratoria
Ndmero casos Nuevos 5 1 2 7
NUmero total personas 100 100 100 100
Periodo 30 30 30 30
1A 0,05 0,01 0,02 0,07
DI 0,00166667 0,00033333 0,00066667 0,002333333
DI (Persona-mes) 0,99833333 0,99966667 0,99933333 0,997666667

Datos ABRIL

B DI (Persona-mes)

8 B Numero casos Nuevos
6
4
2
0
ITU Diarrea UPP |. Respiratoria

112

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



EIDON, n° 59
junio 2023, 59: 92-135
DOI: 10.13184/eidon.59.2023.92-135

La opinién del experto

® Anexo 5. Listado telefonico de Contactos

Emilio Bouza, Angel Asensio et al.

Consideramos necesario que toda RM tenga un listado telefénico con los contactos de interés,

accesible para todos los trabajadores de la institucion.

Institucion Teléfono

Persona de Contacto

Hospital de Referencia:

Farmacia del Hospital de
referencia:

Centro de Salud de Referencia:

Laboratorio de Microbiologia
de Referencia:

Salud Publica:

Trabajo Social:

Enfermera de Enlace o Gestora
de Casos de Residencia

Farmacia Comunitaria de
Referencia

ACRONIMOS

AEMPS: Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios

ATB: Tratamiento antibiético

BLEA: Beta-lactamasas de espectro ampliado
DI: Densidad de Incidencia

eCDC: european Center for Diseases Control
ERV: Enterococcus resistente a Vancomicina

GNEAUPP: Grupo Nacional para el estudio y asesoramiento en Ulceras por presion y heridas

cronicas

IA: Incidencia Acumulada

IMSERSO: Instituto de Mayores y Servicios Sociales
IPPB: Infeccién de Piel y Partes Blandas

IR: Infeccion Respiratoria
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ITU-AC: Infeccion urinaria asociada a catéter

MR: Multirresistente

MRSA: Staphylococcus aureus resistente a meticilina

OMS: Organizacion Mundial de la Salud

PIA: Plan Individual de Atencion

PPCIR: Programa de Prevencion y Control de la Infeccion nosocomial en
Residencias

PROA: Programa de optimizacion de uso de antibiéticos

RM: Residencia de Mayores

SAAD: Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia
SEGG: Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia

UPP: Ulcera por presion

Declaraciéon de transparencia

A efectos de transparencia, le informamos de que GSK ha colaborado en la financiacion de la
presente publicacion. Su contenido refleja las opiniones, criterios, conclusiones y/o hallazgos
propios de los autores, los cuales pueden no coincidir necesariamente con los de GSK. GSK
recomienda siempre la utilizaciéon de sus productos de acuerdo con la ficha técnica aprobada por
las autoridades sanitarias.
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Introduccion

Las cardiopatias congénitas (CC) y las cardiopatias familiares (CF) constituyen un
importante grupo de enfermedades que ocasionan, no solo al paciente, sino a su entorno
familiar, unas consecuencias que en ocasiones son tragicas y son causa frecuente de
muerte subita. Lejos de ser una patologia aislada, se presentan en un porcentaje
relativamente frecuente.

El avance de los estudios genéticos ha propiciado un mejor diagndstico en estos ultimos
afos que ha permitido avanzar en la precocidad del tratamiento, permitiendo una mejor
y mayor calidad de vida y un pronéstico de menor incertidumbre.

Por ello, el Patronato de Ciencias de la Salud, ha considerado adecuado reunir un grupo
de expertos, de diversas ramas de la medicina (cardidlogos, pediatras, cardidlogos
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pediatricos, microbiélogos y anatomopatologos, y forenses entre otros), que den
respuesta de forma sencilla y comprensible a las principales preguntas que se plantean
tanto profesionales sanitarios como pacientes con cardiopatias congénitas y sus
familiares. Fruto de esta jornada de discusién, se elaborara este documento de opinion
y revision que se estructura en dos partes. La primera, dimensiona el problema de las
cardiopatias desde diversos puntos de vista, como es el epidemiologico, preventivo y
clinico, y la segunda se centra en la deteccion precoz y diagnostico clinico de esta
patologia y sus principales métodos de tratamiento.

Este documento ha sido revisado y aprobado por los miembros del grupo de expertos.

¢ Cudl es la mejor definicion de Cardiopatia congénita?

Las cardiopatias congénitas (CC) se definen como cualquier defecto, malformacion o
enfermedad del corazén que esta presente desde el nacimiento. La malformacion puede
afectar a los ventriculos, las auriculas, las valvulas cardiacas o los grandes vasos
sanguineos. Esto quiere decir que se produce una formacion anémala del corazoén
durante el desarrollo del mismo, lo que sucede entre la segunda y la octava semana del
embarazo, que se considera el periodo mas critico (1). Algunas alteraciones, como
miocarditis y otras patologias durante el embarazo, no son estrictamente consideradas
como cardiopatias congénitas.

Las CC pueden ser simples o complejas y pueden ser aisladas o concurrir con
malformaciones de otros 6rganos, en ocasiones formando parte de sindromes definidos.

Las causas son multiples y se pueden dividir en dos grandes grupos: las debidas a
alteraciones genéticas hereditarias o no hereditarias (mutaciones, las mas frecuentes)
y las causadas por factores medio ambientales. Las primeras, aunque puedan
identificarse no son modificables. Los factores medio ambientales son (discutiblemente)
mas importantes, porque al menos tedricamente son faciles de identificar y de evitar.
Los mas frecuentes incluyen el consumo de téxicos por parte de la madre embarazada
(tabaco, alcohol y drogas aumentan el riesgo de CC); el empleo de medicamentos
teratogénicos durante el embarazo (como los inhibidores de la enzima convertidora de
la angiotensina (antihipertensivo) y el acido retinoico usado en el tratamiento del acné.
También son factores externos la exposicion a radiaciones ionizantes, algunas
infecciones durante el embarazo y la co-existencia de otras enfermedades durante el
mismo como la diabetes (2) (3).

Conclusion

Las cardiopatias congénitas (CC) son defectos o malformaciones del corazén que
se producen durante el embarazo y estan presentes desde el nacimiento. Son
debidas a factores genéticos (algunos identificables en los padres) o
medioambientales, que la madre puede evitar durante el embarazo.

¢ Cuadl es la dimensién cuantitativa de este problema en el mundo?

Las CC son el grupo mas prevalente de las anomalias congénitas consideradas principales
en la poblacién (4), representando un problema significativo de salud a nivel global. Segun
el registro del grupo de trabajo EUROCAT (European Surveillance of Congenital Anomalies)
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(5) las cardiopatias congénitas suponen el 28% de las anomalias congénitas mayores en la
poblacién europea y se consideran la principal causa de mortalidad en personas con
enfermedades congénitas.

Con ligeras variaciones en la incidencia de CC en distintos paises, se estima que la
prevalencia global de las CC es del 0.9% de los recién nacidos vivos (5) (6).

Las mejoras diagndsticas y terapéuticas en el manejo de estos pacientes han llevado a un
aumento de su supervivencia y a una mejora significativa en su calidad de vida (7). Debido
a ello, el numero de pacientes con CC que alcanzan la edad adulta ha crecido
considerablemente (8), y se estima en torno a 6 de cada 1.000 adultos vivos en nuestro
medio. Este hecho supone un aumento de la presién asistencial sobre el sistema sanitario
que se preve que se incrementara significativamente en los préximos afos.

El cribado prenatal para la deteccion de las anomalias congénitas con ultrasonidos permite
una mayor identificacion diagnoéstica. Por ello, se puede incrementar el éxito del tratamiento
permitiendo una planificacién apropiada para el nacimiento y las intervenciones que estos
pacientes requeriran en el periodo neonatal, lo que implica una mejoria en la supervivencia
hasta la edad adulta (9).

En el mundo, los estudios de prevalencia muestran diferencias geograficas en la tasa de CC.
Asia presenta la tasa mas alta, con 9.3 casos por cada 1.000 nacidos vivos. Se teoriza que
factores que incrementan la tasa de CC, como la consanguinidad parental, son mas
prevalentes en determinados paises asiaticos, lo que podria explicar estas cifras mas
elevadas de prevalencia respecto al resto de continentes. Por el contrario, Africa muestra la
prevalencia mas baja por continentes, estando en torno al 2%, hecho que pudiera explicarse
por la menor disponibilidad de asistencia sanitaria y técnicas de diagnéstico prenatal (10).

Las CC consideradas criticas suponen el 25% del total de las CC (11). Los recién nacidos
con CC criticas asocian un aumento significativo de la mortalidad y la morbilidad cuando se
produce un retraso en su correcta identificacion y derivacion a un centro especializado que
ofrezca un adecuado tratamiento. Por ello, se necesitan redes claramente estructuradas que
permitan ofrecer una asistencia sanitaria de calidad a dichos pacientes.

Se considera que las cardiopatias congénitas son la principal causa de mortalidad perinatal
y en la infancia asociada a una anomalia congénita a pesar de que se hayan producido
avances significativos en su diagndstico precoz y su tratamiento con la incorporacion de
nuevas técnicas reparadoras a lo largo del tiempo (12).

A pesar de que la prevalencia no ha variado significativamente en los ultimos afios
situandose en torno al 0.9% de los recién nacidos vivos, cabe destacar que se objetiva un
aumento significativo cuando se comparan las ultimas décadas, cuando se reportaba que la
prevalencia de las CC presentaba tasas inferiores al 0.4% en 1970. Este incremento
significativo se considera que podria ser originado por los cambios en los métodos
diagndésticos y las técnicas de cribado en lugar de deberse a un verdadero incremento de
estas cardiopatias (13).

Conclusion

La prevalencia de las cardiopatias congénitas se ha incrementado a lo largo del
ultimo siglo, considerandose actualmente en torno al 0.8-0.9% de los nacidos
vivos a nivel mundial.
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¢Cudles son las principales cardiopatias congénitas con manifestaciones clinicas
en edad pediatrica?

Hay CC que son mucho mas frecuentes que otras. La mas comun es la comunicacién
interventricular (aproximadamente el 20-30% de las CC), ocasionada por la falta del
desarrollo del tabique que separa el ventriculo izquierdo del derecho. Le siguen en
frecuencia, la comunicacion interauricular, el ductus arteriosus persistente, estenosis
pulmonar, coartacion de aorta, trasposicion de los grandes vasos, tetralogia de Fallot y
canal atrio-ventricular, pero este rango de ocurrencia no esta relacionado con la
importancia ni la aparicién de sintomas en la edad pediatrica. Las CC, especialmente
cuando son graves y se asocian con malformaciones de otros érganos constituyen una
de las principales causas de muerte prenatal (alrededor del 25%). Después del
nacimiento, las cardiopatias congénitas pueden dar sintomas mas o menos graves
desde los primeros dias o semanas post parto o mantenerse asintomaticas durante
anos, hasta la edad adulta, o incluso no dar sintomas nunca.

La aparicién de sintomas esta relacionada con el tipo de cardiopatia, su complejidad,
gravedad y la asociacién con otras enfermedades. Sin duda, la cardiopatia mas grave
es la hipoplasia del corazon izquierdo. Le siguen en importancia, la trasposicion de las
grandes arterias, la tetralogia de Fallot y la enfermedad de Ebstein, que son
relativamente comunes (14, 15).

Por el contrario, las cardiopatias congénitas sin manifestaciones clinicas durante afos,
hasta la edad adulta, son malformaciones mas simples, defectos aislados o de pequefio
tamano. Entre las mas frecuentes en esta categoria se encuentran la valvula aodrtica
bicuspide, la coartacién de aorta, la comunicacién interauricular tipo ostium secundum
y el foramen ovale permeable (16).

Las cardiopatias congénitas operadas en la infancia han conseguido una larga
supervivencia con correcciones quirurgicas y constituyen el mayor problema actual (16).

Conclusion

La comunicacion interventricular es la cardiopatia mas frecuente y el corazén
izquierdo hipoplasico es la cardiopatia congénita mas grave. El diagnéstico debe
realizarse lo mas precozmente posible para establecer una estrategia de
seguimiento y tratamiento 6ptimos.

¢Pueden prevenirse las cardiopatias congénitas?

Para prevenir en lo posible las cardiopatias congénitas, deben conocerse sus causas,
que son las siguientes:

1. Causas genéticas. Tan solo el 10-15% de las cardiopatias congénitas estan
relacionadas con cromosomopatias (por ejemplo, la trisomia 21, 18, 13), defectos
genéticos (como los sindromes de Noonan, Holt Oram) y mutaciones en genes
relacionados con la morfogénesis cardiaca, (NKK2-5, GATA4, TBX5, TBX1, NIDAL,
NOTCH?1).

2. Causas epigenéticas (17). Incluyen los factores de transcripcién que regulan la
proliferacion y diferenciaciéon de las células cardiacas. Estan implicados en la
morfogénesis y enlazan con la importancia de los factores relacionados con el ambiente
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intrauterino. Existen farmacos con potencial accién de regulacion de estos mecanismos
epigenéticos, pero todavia se desconoce cual sera su utilidad practica.

3. Factores del ambiente intrauterino. Desde el punto de vista practico son los mas
importantes, porque son facilmente identificables y pueden evitarse o tratarse. Entre
ellos se incluyen:

Diabetes. La hiperglicemia fetal aumenta el riesgo de cardiopatia congénita
hasta 5 veces (18).

Obesidad materna (18-20). Se ha demostrado una relacion dependiente entre el
indice de masa corporal y la incidencia de cardiopatias congénitas (21, 22).

La hipoxia puede evitar la maduracion de los cardiomiocitos.
Exposiciéon a tabaco.

Exposicion al alcohol.

Exposicion a poluciéon ambiental (23).

Exposicion a farmacos teratdgenos antagonistas del acido félico (metotrexato,
trimetoprim), litio, antiepilépticos (valproato, fenitoina, fenobarbital), inhibidores
de recaptacién de la serotonina, antagonistas del enzima convertidor de
angiotensina, etc. Aunque la exposicién a farmacos con efecto teratdgeno
demostrado parece haber disminuido, ha aumentado la exposicion a farmacos
con potencial efecto teratégeno (24).

Carencia de determinados micronutrientes (25-27) : vitamina D, vitamina B12,
Acido félico, vitamina A, zinc, cobre, selenio y ferritina.

Infecciones viricas.

4. Fecundacioén in vitro y técnicas de reproduccion asistida (28) (29).

Por tanto, las posibles acciones que podrian prevenir o reducir la incidencia de
cardiopatias congénitas serian:

1. Estrategias de salud publica, destinadas a mejorar el estado vacunal de las
mujeres fértiles (vacuna rubeola), disminuir la transmisién de virus teratégenos
cono el Zika, mejorar el estado nutricional de la poblacion.

2. Mejorar la educacién para la salud especialmente la de las mujeres en edad
fértil: reducir la incidencia de obesidad, tabaquismo, consumo de alcohol, mejora
nutricional, especialmente en el afio previo a la concepcion.

3. Mejorar el control de la gestacion desde sus fases mas iniciales: deteccion
precoz de hiperglucemia; evitar exposicion a farmacos teratdégenos, alcohol,
tabaco; minimizar exposicion a virus respiratorios de la gestante.

4. Reducir en lo posible el uso de técnicas de reproduccion asistida: educacién
sanitaria sobre la edad idénea para la reproduccion (28, 29).

Conclusion

Aunque las causas genéticas pueden identificarse y evitarse en ocasiones, las
formas de prevencién mas importantes se relacionan con la prevencion de
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factores ambientales. Deben evitarse toxicos como el tabaco, alcohol, polucién
ambiental y farmacos teratogénicos. Es preciso hacer una dieta saludable, y
cumplir con los programas de vacunacion, lo que implica un control precoz desde
antes de la fecundacion.

¢Han disminuido las cardiopatias congénitas en la edad pediatrica?

Hay cifras muy dispares en funcién de la definicién de CC y edad al diagnéstico, con
variaciones geograficas importantes (5, 30). Un estudio observacional retrospectivo
realizado en Espafia (2003-2012), encontré una incidencia del 13,6 por cada 1.000
nacidos vivos (31). En el mismo se observé un aumento de la incidencia de las CC
leves, del 6,5/1.000 en 2003 al 9,9/1.000 en 2012, con una incidencia de las formas
graves estable (2,3/1.000 en 2003 y 2,2/1.000 en 2012) y un descenso de las formas
muy graves (0,5/1.000 en 2003 y 0,3/1.000 en 2012). Este aumento en el numero de
formas leves se relaciond mas con la utilizacion generalizada de la ecocardiografia en
las unidades de neonatologia y el hallazgo de lesiones menores, que con un aumento
real de la incidencia. Las cardiopatias graves disminuyeron notablemente. En el afio
2012, respecto al afio 2003, naci6 casi un 70% menos de pacientes con diagndstico de
hipoplasia de cavidades izquierdas, un 70% menos con atresia tricispide, un 60%
menos con ventriculo Unico y un 35% menos con transposicion de grandes vasos. Este
descenso se atribuye principalmente a un mejor consejo antes del embarazo y al
aumento de la interrupcién del embarazo (IVE) cuando se detecta la cardiopatia grave.

Por otra parte, en Espafia la natalidad ha disminuido de una forma notable (32). En el
afo 2021 el registro de la tasa de natalidad fue la mas baja desde que existen registros
(7,1/1.000 habitantes). Segun el informe de Eurostat, Espafia presenta la segunda
menor tasa de natalidad de la Unién Europea, sélo por encima de Italia (6,8/1.000
habitantes) (33). El informe atribuye esta situaciébn a la precariedad laboral, el
encarecimiento del coste de vida y el papel de la mujer en la sociedad. El descenso
mantenido de la natalidad conlleva necesariamente una disminucién en el nimero global
de nacimientos con CC.

Dado que el 90 % de las CC tiene lugar en gestantes de bajo riesgo, en las Ultimas
décadas se han puesto en la mayoria de paises de nuestro entorno programas de
cribado de CC en el segundo trimestre de gestacion (34). En un estudio realizado en
Espafa durante el periodo de 2004-2006 (35) las parejas optaron por la interrupciéon
voluntaria del embarazo (IVE) en el 62% de los casos detectados hasta las 22 semanas
de gestacién. Esta tasa fue significativamente méas alta en CC con circulacion
univentricular (sindrome de corazén izquierdo hipoplasico: 84 %; atresia tricispide: 81
%) o en caso de defectos complejos (71%), comparados con los casos de tetralogia de
Fallot (31%) o de transposicion de grandes arterias (18%) (35).

En el momento actual no es posible conocer el nimero de IVE en Espafa por CC, dado
gue no se codifica de forma especifica a través de la CIE-10-MC. Lo que si sabemos es
gue desde que entrd en vigor la actual ley de plazos de 2010 (36), que permite la
interrupcion libre hasta la semana 14 de gestacion, en Espafia ha abortado una media
de 100.000 mujeres al afio (en 2021: 90.189). La mayoria de los abortos que se
practican actualmente (casi el 91% en 2021) se producen antes de las 14 semanas, a
peticion libre de la mujer. Entre las 14 y 22 semanas se permite la interrupcion si el
médico acredita que existe "riesgo de graves anomalias en el feto”. Después de la
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semana 22, solo se permite si se detectan "anomalias fetales incompatibles con la vida
o enfermedad extremadamente grave e incurable en el momento del diagnéstico y
confirmada por un comité médico". En 2021 se aplicaron estos dos supuestos en el 3,1
% (2.814 casos) y en el 0,3 % (261 casos), respectivamente, del total de IVE.

En un estudio retrospectivo realizado entre los afios 2002-2017 en un hospital terciario
de la Republica Checa, un pais con una legislacion sobre el aborto inducido muy similar
a la nuestra, el 49% (197/398) de las parejas con diagndstico prenatal de CC opt6 por
la interrupcion (36). La decisién de interrumpir el embarazo estuvo basada en las
anomalias asociadas en caso de CC corregibles y en la gravedad de la CC en caso de
tratarse de un defecto aislado. La religion también juega un papel importante en la toma
de decisiones (37). En paises como Estados Unidos donde la mayor parte de la
poblacion es creyente, las creencias religiosas han sido determinantes en la decision de
no interrumpir el embarazo (37). En nuestro pais, en el afio 2021, las personas que se
definian como catdlicas representaban un 61,4 %, pero so6lo un 19,7 % se declaraban
catdlicas practicantes. Es posible que la progresiva secularizaciéon de la sociedad
espafiola esté también contribuyendo al descenso en el nimero de CC por el incremento
de las IVE.

En los ultimos afios se han producido importantes progresos en el diagndstico, manejo
preoperatorio, tratamiento quirdrgico y cuidados postoperatorios de los pacientes con
CC, lo que se traducido en una mejora de la supervivencia global (14). En el Unico
estudio retrospectivo a nivel nacional sobre mortalidad de las CC (2003-2012) se
describe una tasa de letalidad muy similar a la de los paises de nuestro entorno (4,6%)
(38). Otro dato positivo, es que se observé una tendencia global a la disminucién en el
porcentaje de fallecimientos de los nifios con diagnéstico de CC con el tiempo (5,3% en
el afio 2003; 3,7% en el afio 2012), con una probabilidad de morir en 2012 un 9% menor
que en 2003.

Conclusion

En conjunto, las cardiopatias congénitas han disminuido porque se ha reducido
la natalidad de forma alarmante. Han disminuido las graves y se diagnostican mas
cardiopatias leves.

El diagndstico prenatal ha permitido a los padres interrumpir la gestacién en caso
de CC graves (y no tan graves), hecho que ha contribuido al descenso en el
numero de dichas enfermedades.

¢ Qué repercusion tienen las cardiopatias congénitas que se manifiestan en la
edad adulta?

Una minoria de las CC debutan en edad adulta, tratandose habitualmente de
cardiopatias mas leves, o bien de lesiones progresivas. Hay que tener en cuenta dos
factores relevantes:

1. El momento del diagnéstico es variable y no depende solo de la cardiopatia. En
paises desarrollados, el diagnéstico es cada vez mas precoz, incluso en casos de
cardiopatias leves con nula o escasa repercusion en la infancia. Sucede lo
contrario en paises en vias de desarrollo.
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2. Un porcentaje elevado de pacientes se diagnostican y tratan en la edad
pediatrica, pero desarrollan complicaciones o requieren intervenciones en la edad

adulta.

La Tabla 1 refleja las cardiopatias con debut mas frecuente en la edad adulta y sus

consecuencias clinicas més relevantes (39):

Tabla 1. Cardiopatias congénitas que mas frecuentemente pueden debutar en la edad adulta.

Cardiopatia

Complicaciones tipicas

Comunicacion interauricular (CIA)

Canal auriculo-ventricular parcial

Arritmias, IC, HTP, embolia paraddjica...

Drenaje venoso pulmonar anémalo parcial (DVPAP)

Arritmias, IC, HTP.

Vélvula adrtica bicuspide

Valvulopatia adrtica precoz, aortopatia.

Coartacion de aorta

HTA, disfuncién diastélica con arritmias / IC / HTP,
enfermedad coronaria, aneurismas intracraneales,
aortopatia...

Comunicacion interventricular
Ventriculo derecho de doble camara

Insuficiencia adrtica (sindrome de Laubry)

Sobrecarga de presion VD

Sobrecarga de volumen VI

Anomalia de Ebstein

Insuficiencia tricuspide. Arritmias
(supraventriculares / vias accesorias), embolia
paraddjica o desaturacion si CIA/FOP.

Transposicion de grandes arterias congénitamente
corregida (TGAcc)

IC. Bloqueo AV. Arritmias. MS.

Anomalias coronarias

Angina, MS.

Mas raramente:

Estenosis pulmonar
Valvulopatia mitral congénita
Membrana subadrtica

Anillos vasculares

Sobrecarga presion VD.
Estenosis o insuficiencia mitral.
Estenosis TSVI.

Compresion (disnea, disfagia...)

AV: auriculo-ventricular. HTA: hipertension arterial. HTP: hipertensién pulmonar. IC: insuficiencia cardiaca.
FOP: foramen oval permeable. MS: muerte subita. TSVI: tracto de salida del ventriculo izquierdo. VD:
ventriculo derecho. VI: ventriculo izquierdo.

Analizando en un hospital espafiol los pacientes derivados por primera vez en los
ultimos 3 afios (periodo 2020-2022), se encuentra que en un 26% de las CC se habia
realizado el diagnostico en la vida adulta, aunque con un probable sesgo al tratarse de
una unidad de referencia de adultos, en la que estos diagnosticos tardios estarian
sobrerrepresentados.

Otros estudios estiman que al menos un 10% de las cardiopatias congénitas se
diagnostican en edad adulta (40). En un estudio realizado en Corea del Sur, se detect6
alguna cardiopatia congénita no diagnosticada previamente en el 1% de los adultos que
se sometian a una ecocardiografia de rutina, siendo la més frecuente la vélvula aortica
bictspide (41).
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No hay que olvidar tampoco todas las lesiones residuales de intervenciones en la edad
pediatrica y que requieren atencién cuando los pacientes son adultos.

La relevancia de las cardiopatias congénitas en la edad adulta se hace patente en tres
esferas:

1. Consecuencias clinicas para los propios pacientes:

Prondstico vital: dependiendo del tipo de cardiopatia, la esperanza de vida de
estos pacientes puede verse mas 0 menos acortada respecto a la poblacion
general.

Repercusion fisica o funcional: en general, las cardiopatias mencionadas
producen sobrecarga de volumen o de presion de alguno de los dos ventriculos.
Eso produce en muchos casos sintomas de disnea e intolerancia al esfuerzo, y
progresivamente de insuficiencia cardiaca. Las arritmias también son una forma
frecuente de presentaciéon. Todo ello limita la capacidad funcional y la calidad de
vida, limitacién que en algunos casos puede ser irreversible o solo parcialmente
reversible con tratamiento médico o intervencionista. Ademas, lesiones
especificas pueden asociar otros problemas como la hipertensién pulmonar o la
embolia paradgjica.

Aspectos psicolégicos: los pacientes con CC tienen mas riesgo de sufrir
ansiedad y depresion, y sin embargo con menor frecuencia son adecuadamente
derivados y tratados (42). La presencia de una enfermedad crénica en si
repercute en la esfera psicosocial de las personas que la padecen.

Riesgo de endocarditis infecciosa: muchas de estas lesiones suponen un riesgo
afiadido de endocarditis infecciosa. De presentarse, se trata de infecciones
graves que requieren una estancia hospitalaria prolongada y en muchas
ocasiones nuevas intervenciones.

Posibilidad de que la cardiopatia influya sobre el tratamiento de otras patologias
concomitantes no cardiacas, y viceversa, que comorbilidades no cardiacas
afecten a la evolucién o al manejo de la propia cardiopatia.

2. Repercusion y costes para el sistema sanitario: se trata de pacientes que requieren
un seguimiento estrecho y en muchos casos de por vida, con visitas frecuentes a la
consulta, con un consumo importante de recursos tanto en pruebas diagnésticas
como en intervenciones quirdrgicas, procedimientos percutaneos, visitas a
Urgencias o necesidad de ingresos hospitalarios (43). Se ha hecho cada vez mas
necesaria la presencia de especialistas formados especificamente en CC del adulto
(44), existiendo ya evidencia disponible que demuestra que la atencién de esos
pacientes adultos en unidades especializadas mejora su supervivencia(45).

3. Repercusion social: por afectar a gente joven, que se encuentran generalmente en:

o Edad laboral: es motivo de bajas laborales transitorias (por intervenciones o
descompensaciones) o de incapacidades permanentes para determinados
trabajos (en pacientes con situacion funcional limitada o contraindicacion
médica para determinados tipos de esfuerzos).

e Edad reproductiva: en muchas ocasiones se trata de pacientes con hijos o
con deseo genésico. Es especialmente importante evaluar el nivel de riesgo

145

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



EIDON, n° 59
junio 2023, 59: 136-190
DOI: 10.13184/eidon.59.2023.136-190

La opinién del experto José Loépez-Senddn, Emilio Bouza et al.

de una mujer previo a buscar embarazo, realizar el seguimiento durante la
gestacién, parto y puerperio, asi como dar consejo reproductivo (por €j.
sobre anticoncepcion, sobre la probabilidad de “heredar” la cardiopatia en la
descendencia, o sobre la repercusion de la propia cardiopatia para poder
asumir en el futuro el cuidado de los hijos).

Conclusion

Un porcentaje minoritario de cardiopatias congénitas pueden diagnosticarse en
la edad adulta, siendo mas frecuentes aquellas lesiones mas leves o con
comportamiento progresivo. En estas circunstancias puede haber consecuencias
personales para los pacientes que las sufren (que ven limitada su calidad y su
esperanza de vida), como para el sistema sanitario e incluso desde el punto de
vista social.

¢Cudles son las manifestaciones clinicas mas importantes de las cardiopatias
congénitas?

Las manifestaciones clinicas de las cardiopatias congénitas (CC) dependeran del tipo
de cardiopatia y de la edad del paciente.

Al nacimiento, la mayoria de los pacientes estan asintomaticos y el momento de
aparicion de los sintomas orientara hacia el tipo de cardiopatia subyacente. Una vez
completados los cambios hemodinamicos postnatales, las repercusiones
fisiopatologicas de la cardiopatia empezaran a aflorar. Las lesiones obstructivas de
corazoén izquierdo, ductus-dependientes, suelen manifestarse en forma de bajo gasto
cardiaco o shock tras el cierre del ductus arterioso, generalmente durante la primera
semana de vida. Los cortocircuitos izquierda-derecha importantes, por su lado, suelen
manifestarse en forma de insuficiencia cardiaca (IC) hacia las 4-6 semanas, tras la
normalizacion de las resistencias pulmonares (46).

En etapas tan precoces, las manifestaciones clinicas suelen estar relacionados con la
lactancia, actividad fisica fundamental a esa edad. Se consideran sintomas de IC la
aparicion de polipnea o sudacién con las tomas, escasa ingesta o un tiempo prolongado
en completarla, todo ello redundando en un estancamiento ponderal o falta de
crecimiento. Por otro lado, la irritabilidad con las tomas puede ser sintoma de isquemia
miocardica debida a una anomalia coronaria (nacimiento anémalo de coronaria
izquierda desde arteria pulmonar) aunque frecuentemente este sintoma se puede
interpretar como célico intestinal. La cianosis es otro de los sintomas capitales. Mientras
que la cianosis acra es normal, la cianosis central (coloracion azulada de la lengua y
mucosa oral) es patologica y debe levantar sospechas de patologia cardiaca o
respiratoria. Finalmente, el patron respiratorio (tiraje intercostal, quejido, etc.) es también
un dato relevante que orienta hacia una situacion de distrés. A medida que los pacientes
crecen y su actividad fisica aumenta, la incapacidad de seguir el ritmo de sus
companeros es un dato que sugiere IC, asi como la falta de desarrollo.

Tras una infancia en ocasiones lastrada por cirugias y procedimientos intervencionistas,
habitualmente los pacientes disfrutan de una “luna de miel” que suele comprender la
adolescencia y primera juventud. Las complicaciones y las manifestaciones clinicas en
esta época suelen ser escasas y esto puede conducir a una peligrosa sensacion de
curacion y falta de conciencia de enfermedad que, en ocasiones, conlleva la pérdida en
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el seguimiento. Los programas de transicion del cuidado del paciente pediatrico hacia la
edad adulta son fundamentales para minimizar las pérdidas en el seguimiento que,
particularmente en las cardiopatias de mayor complejidad, pueden suponer lamentables
e irreparables retrasos en el diagndstico y tratamiento de lesiones residuales (47).

Los adultos con CC presentaran manifestaciones debidas a aquellas cardiopatias que
hayan pasado desapercibidas hasta ese momento o bien derivadas de lesiones
residuales tras la reparacion de cardiopatias (generalmente de moderada o alta
complejidad (40) diagnosticadas y/o tratadas en la infancia. En el primer grupo de
pacientes fundamentalmente encontraremos cortocircuitos izquierda-derecha pre-
tricuspideos (comunicaciones interauriculares y/o drenaje andmalo de venas
pulmonares) con sintomas derivados de la sobrecarga cronica de volumen de cavidades
derechas (limitacion funcional, signos congestivos en casos avanzados, palpitaciones
en caso de aparicién de arritmias) o de la aparicion de hipertensién pulmonar. Por otro
lado, debido a la ingente utilizacion de técnicas de imagen avanzada, cada vez son mas
numerosas las CC diagnosticadas de forma casual, en ausencia de sintomas. En
general se tratard de cardiopatias de complejidad baja o moderada, siendo
paradigmatico el caso de drenaje andmalo de venas pulmonares diagnosticado durante
la realizacién de una angio-tomografia de térax por otro motivo. Sin embargo, existen
ciertos tipos de cardiopatias de alta complejidad que pueden no dar sintomas hasta
edades avanzadas, como es el caso de la transposicion congénitamente corregida de
grandes vasos sin lesiones asociadas (48).

Como se ha comentado, las lesiones residuales tras la reparacion de la cardiopatia
generalmente provocan sintomas tras un largo periodo de latencia, generalmente ya en
edad adulta. Las manifestaciones clinicas mas frecuentes por esta causa estan
fundamentalmente relacionadas con el desarrollo de IC y/o arritmias, entidades muy
estrechamente relacionadas entre si (49). Las arritmias clinicas y la IC son el principal
motivo de asistencia a urgencias e ingreso hospitalario de los adultos con CC (50, 51).

Finalmente, no hay que olvidar que actualmente un 90% de los pacientes con lesiones
simples, un 75% con lesiones de moderada complejidad y un 40% de complejidad
elevada estan superando los 60 afos (52). Este envejecimiento progresivo de la
poblacion con CC sumado a una mayor prevalencia de factores de riesgo cardiovascular
(63) y a factores propios de cada cardiopatia (anatomia coronaria andémala,
manipulacion quirurgica de las arterias coronarias, sindromes genéticos asociados, etc.)
conlleva un mayor riesgo de desarrollar enfermedad coronaria (54) por lo que los
sintomas derivados de isquemia miocardica no deben pasar desapercibidos.

Conclusion

Las manifestaciones clinicas de las cardiopatias congénitas variaran segun la
edad y el tipo de cardiopatia. Las mas complejas suelen manifestarse en periodo
neonatal o infancia precoz y los sintomas mas habituales son la cianosis y la
insuficiencia cardiaca. En los adultos predominan los sintomas relacionados con
las lesiones residuales tras los procedimientos de reparacién en la infancia,
fundamentalmente insuficiencia cardiaca y arritmias.
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¢Cudl es el papel y la utilidad actual de los estudios genéticos en cardiopatias
congénitas?

Los datos actuales sugieren que el 90% de las CC tiene un sustrato genético, aunque
s6lo se llega a establecer la causa en una parte de los pacientes. El sustrato genético
de las cardiopatias congénitas es complejo, especialmente debido a la falta de
correlacion genotipo-fenotipo (alteraciones en diferentes genes pueden dar lugar a
fenotipos similares y alteraciones en el mismo gen pueden dar fenotipos diferentes) y a
la herencia multifactorial (especialmente en casos esporadicos).

Las cardiopatias congénitas de origen genético pueden ser secundarias a alteraciones
en el numero de cromosomas (aneuploidias), a variaciones en el numero de copias o a
alteraciones puntuales en genes concretos (55). En su conjunto estos mecanismos
representan el 30% de los casos de cardiopatias congénitas.

e Aneuploidias: son causantes del 13% de las cardiopatias congénitas. Las mas
frecuentes son la trisomia 21 (sindrome de. Down), trisomia 13 (sindrome de
Patau), trisomia 18 (sindrome de Edwards) y la monosomia X (sindrome de
Turner) que se diagnostican mediante la realizacion de cariotipo o mediante PCR
cuantitativa fluorescente (QF-PCR).

e Variaciones en el numero de copias (microdelecciones, microduplicaciones): son
responsables del 10% de los casos. Las microdeleciones suelen ser mas
deletéreas, como es el caso de la del 22q11.2 (sindrome de DiGeorge). Se
diagnostica mediante tecnologia Array CGH.

e Monogénicas: aproximadamente un 10% de las cardiopatias congénitas son
causadas por mutaciones puntuales. Las cardiopatias congénitas sindrémicas
mas frecuentes son el sindrome de Noonan (PTPN11, KRAS, SOS1), sindrome
de Alagille (JAG1, NOTCH2) y el sindrome de Holt-Oram (TBXS5), entre otras.
Las cardiopatias congénitas no sindrémicas se pueden deber a alteraciones en
uno o varios genes relacionados con proteinas estructurales, factores de
transcripcion y/o moléculas de sefalizacion implicadas en el desarrollo cardiaco
(por ej. NKX2.5, NOTCH1). Se diagnostican mediante tecnologia de
secuenciacion masiva.

Conocer el sustrato genético de las cardiopatias congénitas es fundamental, dado que
permite varias cosas (55-58).

e Asesorar acerca del riesgo de recurrencia en los familiares de primer grado
y en la descendencia.

El riesgo de recurrencia varia en funcion de la alteracion genética, el tipo de
herencia, la cardiopatia y el grado de parentesco. Algunas cardiopatias
congénitas como la heterotaxia, la obstruccién del tracto de salida del ventriculo
derecho y la comunicacion auriculoventricular muestran una mayor agrupacion
familiar (57). Este asesoramiento familiar permite ademas valorar si los familiares
de primer grado requieren alguna evaluacion clinica adicional. Por ejemplo, en
los familiares de primer grado de los pacientes con obstruccién del tracto de
salida del ventriculo izquierdo (el espectro clinico engloba desde una valvula
aodrtica bicuspide aislada a un sindrome del hemicardio izquierdo hipoplasico) se
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recomienda la realizacién de un ecocardiograma para detectar otros familiares
afectos, dada la alta incidencia de valvula aortica bicuspide que presentan (59).

e Realizar un adecuado asesoramiento reproductivo y, en caso de detectar una
alteracion genética causal, plantear opciones de reproduccion asistida que
permitan evitar la transmision de la alteracion genética a la descendencia. El
diagnéstico preimplantacional se realiza asociado a técnicas de fecundacion “in
vitro” y permite seleccionar los embriones no portadores de la alteracion
genética. En los casos en los que no se conozca el sustrato genético concreto el
asesoramiento reproductivo permite informar acerca del riesgo de recurrencia en
la descendencia.

e Confirmar el diagnéstico. Se puede realizar en periodo prenatal o postnatal. El
diagnoéstico prenatal se lleva a cabo mediante la realizacion de diferentes
pruebas genéticas en muestras de vellosidades coridnicas (biopsia corial),
liquido amnidtico (amniocentesis) o sangre materna (pruebas prenatales no
invasivas, analizando el ADN fetal en sangre materna).

e Mejorar el diagnéstico, seguimiento y prondstico de los pacientes. Conocer
la alteracion genética permite evaluar al paciente en busca de afeccion extra-
cardiaca asociada al sustrato genético. Algunas alteraciones genéticas se
asocian con retraso del desarrollo neuroldgico, problemas respiratorios,
hepaticos, renales o riesgo de cancer, que requieren una intervencion temprana
O un seguimiento para prevenir o tratar las complicaciones.
Por ejemplo, se debe vigilar cuidadosamente a los pacientes con una
comunicacion interauricular (CIA) debida a variantes patogénicas en el gen
NKX2.5 en busca de arritmias y trastornos de conduccién que pueden ser causa
de muerte subita (60, 61). En el caso de pacientes que tienen una delecion de
22q11, pueden presentar una disminucién de la inmunidad de los linfocitos T y
con ello un mayor riesgo de infecciones graves. Por tanto, conocer el sustrato
geneético permite hacer una busqueda activa de las complicaciones asociadas,
intentar prevenirlas, tratarlas o paliarlas y asi, mejorar el prondstico de los
pacientes.

e Con todo ello se podra proporcionar un prondéstico mas preciso acerca de la
enfermedad y de los resultados esperables con las intervenciones quirurgicas
realizadas (62).

La genética en las cardiopatias congénitas es de gran utilidad para orientar el
diagnéstico, prondstico y tratamiento de los pacientes y sus familiares. No obstante, la
realizacion de un estudio genético debe ir unido siempre a un adecuado asesoramiento
genético. La generalizacion de los estudios genéticos implica, inevitablemente, una
mayor deteccion de “variantes de significado incierto”, cuya interpretacion es compleja
y se debe realizar por profesionales especificamente formados en ello. Por tanto,
debemos tener especial precaucion a la hora de interpretar estos resultados y
especialmente a la hora de transmitir la informacién a los pacientes y a sus familiares
(63).

Conclusion

La mayoria de las cardiopatias congénitas tienen un sustrato genético, pero este
es muy variado, desde alteraciones genéticas hereditarias hasta mutaciones
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genéticas esporadicas. Su estudio es muy util para orientar el diagnéstico,
prondstico y tratamiento de los pacientes y para asesoramiento familiar. En
muchas ocasiones el resultado de los hallazgos genéticos es incierto y en
cualquier caso los estudios deben de ser realizados por especialistas.

¢ Qué papel tienen los estudios post-mortem en el diagnéstico de cardiopatias
familiares en relacion con la muerte subita?

Las cardiopatias familiares (CF) son un grupo de enfermedades cardiovasculares
(miocardiopatias, canalopatias y algunas enfermedades de la aorta toracica) que se
caracterizan porque tienen una base genética, una presentacion familiar y un curso
clinico heterogéneo siendo una de sus manifestaciones la muerte subita (MS) (63) que
ademas puede ser la primera manifestacion de la enfermedad, por lo que la autopsia es
esencial para su deteccion y prevencion en otros miembros de la familia.

La MS se define como aquella que acontece de forma rapida desde el inicio de los
sintomas (generalmente en pocos minutos, o sin sintomas) en personas con buen
estado de salud previa o con alguna enfermedad que no hacia presagiar un desenlace
fatal. La forma rapida e inesperada de presentacién la convierte en una muerte
sospechosa de criminalidad y objeto por tanto de autopsia médico legal. Puede ocurrir
realizando actividades usuales, asociada al ejercicio fisico/deporte o durante el suefo.
La mayoria son de origen cardiovascular y dentro de éstas lo mas frecuente es la
cardiopatia isquémica a partir de los 30 afios mientras que en mas jévenes destacan las
miocardiopatias, y la MS arritmica con corazén estructuralmente normal (compatible con
canalopatias) (64-66). El Instituto Nacional de Toxicologia y Ciencias Forenses (INTCF)
es el centro de referencia de los médicos forenses para los estudios complementarios:
histopatologicos, toxicologicos y microbiolégicos, entre otros. En el servicio de
histopatologia del departamento de Madrid en 2021 se han estudiado 856 muertes
subitas y en torno al 10% pueden ser consecuencia de una CF (67).

Para llegar a un diagnostico correcto es necesaria una investigacion post-mortem
protocolizada que comienza con la recopilacion de la historia clinica del fallecido y de
sus antecedentes familiares, sobre todo relativos a muerte tempranas, asi como de las
circunstancias de la muerte (68). La autopsia debe ser completa y el estudio del corazén
es recomendable que sea realizado por patdlogos especializados (69). Otro de los retos
es definir criterios diagndsticos anatomopatoldgicos rigurosos que permitan diferenciar
una miocardiopatia hipertréfica de una cardiopatia hipertensiva, o una miocardiopatia
arritmogénica (MCA) de una lipomatosis del ventriculo derecho, por ejemplo (70, 71).
También es importante no sobrevalorar hallazgos de escasa relevancia (por ejemplo,
miocarditis focal, enfermedad coronaria de escasa severidad) que oculten alguna
canalopatia de base como el sindrome de Brugada o el sindrome de QT largo (72). La
Asociacion Europea de Patologia Cardiovascular esta publicando articulos
monograficos sobre estas enfermedades con el fin de tratar de garantizar un diagnéstico
correcto (73, 74).

El tercer componente de la investigacion post-mortem es la toma de muestras para
andlisis complementarios (toxicoldgicos, bioquimicos, microbioldgicos) y especialmente
conservar congelados sangre y tejidos en fresco para eventuales estudios genéticos
(68). Una vez terminada la investigacion post-mortem, si se detecta o se sospecha una
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CF, los médicos forenses deben aconsejar a los familiares que acudan a unidades
especializadas para el estudio cardiolégico pertinente.

El imprescindible trabajo coordinado entre profesionales del sistema sanitario y judicial
para el estudio de las CF, ha impulsado la creacién de convenios de cooperacion en los
ultimos afios en numerosas comunidades autbnomas de nuestro pais (75).

Los dos problemas mas constantes en el manejo de las CF son la disponibilidad de
sangre o tejidos en fresco para estudios genéticos, y los obligados permisos firmados
por la autoridad judicial para poder trasladar esas muestras a laboratorios
especializados. Respecto al primero, todavia hay muchos forenses que desconocen las
guias de autopsia para MS o estan poco concienciados con la importancia sanitaria de
la autopsia forense en el campo de las CF. En relacion con el acceso a las muestras
congeladas por parte de las unidades de CF para los analisis genéticos, las trabas
judiciales se van solventando con los convenios de colaboracién ya mencionados.

Como ejemplo de los beneficios que se pueden conseguir con el estudio coordinado
(autopsia judicial, analisis genético y screening familiar), estan los resultados de una
revision reciente llevada a cabo por la unidad de CF del hospital Gregorio Marandn a
partir de 51 fallecidos por MS estudiados en el INTCF vy el Instituto de Medicina Legal
de Madrid. Gracias al estudio familiar y molecular, el 15% de las MS sin patologia
estructural (inexplicadas solo con la autopsia) fueron reclasificadas como sindromes de
QT largo y sindrome de Brugada; se identifico cardiopatia en 19 individuos de 13 familias
a los que se indicé las intervenciones preventivas oportunas; y se hizo estudio genético
en 31 familiares lo que permitié dar de alta a los no portadores de alteracién genética
(76).

Pero la autopsia, ademas de su importancia para el diagnéstico de CF, tiene un
extraordinario valor para el descubrimiento de estas cardiopatias y sus variantes, como
por ejemplo la MCA. Esta es una enfermedad que se caracteriza por la sustitucion del
miocardio por tejido fibroadiposo generalmente asociada a variantes patogénicas en
genes desmosoémicos. Los estudios de autopsia por MS demostraron inicialmente la
afectacién del ventriculo derecho y afos posteriores la del ventriculo izquierdo, que es
la que con mas frecuencia puede debutar con muerte subita (16) (77-80).

Conclusion

Los estudios post-mortem protocolizados y rigurosos, con la conservacion de
muestras para estudios genéticos, son esenciales para la deteccion de
cardiopatias familiares puesto que muchas debutan con muerte subita. Los
convenios de colaboracion entre los ambitos judiciales y sanitarios deberian ser
una realidad en toda la geografia espafola.

.Cudl es la historia del desarrollo de la especializacion en cardiopatias
congénitas, dentro y fuera de Espana?

La era de las cardiopatias congénitas comienza en 1935 cuando el médico canadiense
M. Abbott publica sus trabajos en el “Atlas of congenital heart disease® (81). El desarrollo
paralelo de los conocimientos anatomicos y terapéuticos, junto con otras técnicas
anatomo-clinicas propician que en 1957 en Estados Unidos se cree la seccién de
Cardiologia de la American Academy of Pediatrics y en 1961 se publique la regulacion
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de la subespecialidad de Cardiologia Pediatrica con la cualificacion de sub-Board of
Pediatrics Cardiology.

En Espana, en los afios sesenta, los doctores M. Quero y F. Moreno en el Hospital La
Paz de Madrid y el Dr J. Roca-Llop en el Hospital “Vall de Hebrén” de Barcelona, junto
con cirujanos cardiacos pediatricos y hemodinamistas formaban las primeras Unidades
de Cardiologia Pediatrica.

La compleja anatomo-fisiopatologia de muchas CC hace muy dificil el diagndstico y los
tratamientos para el cardidlogo de adultos sin entrenamiento especifico y por esta
necesidad se conforman las unidades especializadas de CCA (UCCA), dentro y fuera
de Espana.

La poblacién que se atienden en las UCCA incluye: 1) pacientes que han sido tratados
con intervenciones paliativas o reparativas, que son el grupo mas numeroso y 2)
pacientes con supervivencia natural, ambos grupos diagnosticados en la edad pediatrica
o adulta. Su clasificacion en niveles de complejidad fue propuesta en la 32th Bethesda
Conference 2001 y actualizada en las Guidelines for Management of Adults With
Congenital Heart Disease 2020, (Tabla 2) CC simples (40%), de complejidad moderada
(35%) y elevada (25%) (16, 82) (Tabla 3).

En 1994, se forma el Working group of Grown-up of Adult Congenital Heart Diseases de
la Sociedad Europea de Cardiologia (ESC) (16) y en 1998 tiene lugar la primera
Consensus conference of adult congenital heart diseases liderada por el Dr. G. Webb
del Toronto General Hospital, Canada. El Dr. G. Webb es el organizador de la primera
red nacional de asistencia conocida como Canadian Adult Congenital Heart Network;
haciendo referencia a los diferentes niveles de complejidad de las CC para tratar de
organizar donde, quién y cdmo deben ser atendidas. Se propone que sean atendidas
en las UCCA las de complejidad moderada y elevada; mientras que las simples por un
cardidlogo general con conexion con el centro especializado. Esta clasificacion sin duda
de gran utilidad como base inicial, tiene sus limitaciones ya que también las cardiopatias
simples pueden presentar problemas evolutivos graves. Por ejemplo, una comunicacion
interauricular antes o después del cierre puede desarrollar hipertension pulmonar grave,
0 bien una comunicacion interventricular puede evolucionar con estenosis
subinfundibular del ventriculo derecho, ambas ya requieren atencion especifica.

Las sociedades cardiovasculares en las ultimas décadas ante la necesidad de la
subespecialidad de CCA han desarrollado programas de entrenamiento, acreditacion y
estandarizacion de la practica. En 2014, el grupo de trabajo de CCA de la European
Society of Cardiology (ESC), enfatiza la necesidad de atencion integral de estos
pacientes y publica los requerimientos para cuidados especializados, proponiendo dos
niveles de asistencia (83, 84) (Tabla 4): Nivel 1, una UCCA / 5-6 millones de habitantes
y Nivel 2, centro regional / 2 millones.

La propuesta actual de UCCA de los grupos de trabajo tanto de América del Norte como
en Europa tiene recomendaciones practicamente comunes:

e Organizacién multicéntrica
¢ Profesionales médicos, cirujanos y enfermeras especializados

e Programa de transicion de adolescente a edad adulta
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e Programa activo 0 acceso a un centro de trasplante
e Programa de formacion continuada
e Relacion con asociaciones de pacientes

En Canada, con el primer centro en 1958, tienen ahora 15 centros de CCA, 8 de los
cuales son nivel 1. Atienden una poblaciéon de 37 millones con 27.739 pacientes en
seguimiento que suponen sélo un 23% de la poblacion estimada con CCA (85, 86).

En Reino Unido desde 1968, hay 16 UCCA para una poblacion de 66 millones, 11
centros de nivel 1 con seguimiento de una poblacién superior a 25.000 pacientes y 5
centros de nivel 2 (87).

En Estados Unidos (EU) la asistencia a CCA esta menos estructurada, pero algunos
paises europeos como Alemania, Holanda y Suiza, han seguidos el modelo de Canada
y Reino Unido estableciendo una red de asistencia de CCA con centros de nivel 1y 2
(88).

En la Union Europea, con una poblacion de 480 millones en 24 paises, se estiman 1,5
millones de pacientes con CCA. En 2018, se identificaron 96 centros, de edad media de
funcionamiento 13.5 afios con seguimiento activo de 226.506 pacientes, media 1.500
pacientes por centro. El 60% de los centros ofrecen todas las formas de cuidados
meédicos pero los recursos no-médicos son incompletos, especialmente de enfermeria,
psicologia y trabajo social. De forma que sélo 4 cumplen completamente las
recomendaciones de la ESC. Se pone de manifiesto una gran variabilidad de carga
asistencial y evidencian la importante necesidad de integracion del personal no médico
(89).

En Espafia, los centros de atencién a las CCA se desarrollan a partir de 1990; creandose
las primeras UCCA logicamente en los centros en los que se habia desarrollado la
Cardiologia y Cirugia cardiaca pediatrica, en el Hospital La Paz de Madrid liderada por
el Dr. J M Oliver, en el hospital Ramén y Cajal liderada por el Dr. M. Quero, y en
Barcelona por el Dr. J. Casaldaliga y la Dra. MT Subirana (90).

La encuesta nacional elaborada en 2019 por el Dr. JM Oliver permite conocer el
desarrollo en los ultimos 30 afios de 24 centros especializados de CCA: 10 de nivel
asistencial 1 con 19.373 pacientes en seguimiento (relacion de 2,2 por 10 millones de
habitantes) y otros 14 de nivel 2 (1 centro regional por cada 2 millones de habitantes).
La relacion esta de acuerdo con las recomendaciones internacionales; pero con una
distribucion geografica subdptima (Fig. 1). Dichos centros cumplen los requerimientos
internacionales destacando las deficiencias de enfermeria dedicada en el 33% de los
centros y de programa de transicion a la vida adulta en el 29% (90).

Si extrapolamos los datos conocidos por revisiones sistematicas de la prevalencia
media, en Espafa habria 120.000 CCA, cifra 6 veces superior a la registrada, es decir
que tiene que haber muchos pacientes sin seguimiento en centros especializados.

En 2011 el sistema Nacional de Salud emitio la primera convocatoria de acreditaciéon de
centros sanitarios unidades de referencia (CSUR) para la asistencia de pacientes con
CCA. En la misma se reconocieron 9 centros: 4 en Madrid, (H. La Paz, Ramén y Cajal,
12 de Octubre y Gregorio Marafion), 2 en Barcelona (H Vall d’"Hebron y Clinic), uno en
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Valencia (H La Fé) y 2 en Andalucia (H. Virgen del Rocio, Sevilla y H. Reina Sofia,
Cérdoba).

Se realizdé una segunda acreditacién en 2020 que mantiene 7 de ellos y en la actualidad
hay una nueva convocatoria cuyos indicadores se refieren en la Tabla 4, en los cuales,
se ha reducido el numero de cirugias cardiacas mayores no congénitas debido al
incremento de los intervencionismos percutaneos.

Acreditacion de los profesionales cardiélogos.

En 2012, en Estados Unidos (EU), la American Heart Association reconoce la nueva
subespecialidad cardiologica y en 2015 se definen las acreditaciones en el Board
Certification examination. En 2020, en ese pais estan acreditados 455 cardiélogos que
atienden 1.3 millones de pacientes. Tanto en Estados Unidos como en Europa, tienen
acceso a la subespecialidad cardiélogos con dos afos de entrenamiento en las areas
especificas (91, 92).

En Europa, solamente ha sido reconocida la subespecialidad en Reino Unido y Alemania
y esta en elaboracion por la ESC la acreditacion para el resto de los paises. En Espafia,
no estan reconocidas las subespecialidades de cardiologia pediatrica, cardiopatias
congénitas del adulto ni la de cirugia cardiovascular de CC.

A pesar de conocer las necesidades, el numero real de pacientes beneficiados es muy
inferior al de las previsiones de la poblacién. A su vez, el nUmero de especialistas para
su atencion esta lejos de adaptarse a las necesidades, asi en EU la evaluacion del
numero de cardiélogos generales por paciente de cardiologia es 5 veces superior al
correspondiente a cardidlogo acreditado por paciente con CCA, siendo previsiblemente
similar en nuestro continente.

En este contexto, con las deficiencias referidas y mucho trabajo pendiente para mejorar
la atencion integral, los registros internacionales muestran que el funcionamiento de las
UCCA, el numero de procedimientos terapéuticos por centro de nivel 1 y los resultados
en términos de supervivencia estan siendo homologables en Espafia y los paises del
entorno europeo.

Conclusion

La complejidad en el diagnéstico y tratamiento de las cardiopatias congénitas
hace necesaria la especializacion y coordinacion de profesionales en unidades de
referencia (UCCA), que han ido desarrollandose en Europa y América del Norte.
En el momento actual, aunque bien organizadas, el niumero de especialistas
dedicados es insuficiente y muchos pacientes adultos con cardiopatias
congénitas no tienen atencion especializada.

Tabla 2. Clasificacion por complejidad de las Cardiopatias Congénitas del Adulto
Guidelines CHD European Soc Cardiology 2020

SIMPLES

=  Pequefa: CIA, CIV, ductus

=  Pequefiay reparadas sin secuelas: CIA tipo OS, seno venoso, CIV, ductus
=  Estenosis pulmonar ligera (infundibular, valvular, supravalvular)

=  Valvulopatia adrtica congénita y enfermedad valvula bicispide

= Valvulopatia mitral congénita (excepto papilar tnico y clef)
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Complejidad MODERADA

= Moderada-grande: CIA tipo OS y seno venoso, CIV, Ductus (sin HTP)

=  Estenosis adrtica valvular y supravalvular

=  Drenaje venoso pulmonar parcial o total

=  Coronaria anémala originada en tronco pulmonar

= Coronaria anémala originada en seno contrario

= Defectos septales atrioventriculares y ostium primum

= VD de doble caAmara

= Anomalia de Ebstein

= Coartacion de aorta

=  Estenosis pulmonar periférica

= Estenosis pulmonar moderada-severa (infundibular, valvular, supravalvular)
=  Aneurismaffistula del seno de Valsalva

= Tetralogia de Fallot reparada

= Transposicion de grandes arterias con cirugia switch auricular o arterial
=  Sindrome de Marfan, Sindrome de Turner

Complejidad ELEVADA

= Cardiopatias ciandticas reparadas y no reparadas

= VD de doble salida

=  Procedimientos Fontan

= Arco adrtico interrumpido

= Corazon univentricular (Atresia tricispide/mitral, hipoplasia VI, otras)

=  Atresia pulmonar

=  Truncus arterioso

= Transposicion de grandes arterias, excepto cirugia switch

= HTP en todas las cardiopatias

= Anomalias de las conexiones AV y VA (criss cross, heterotaxias, isomerismos, etc.)

Tabla 3. Niveles asistenciales de las Cardiopatias Congénitas del Adulto
Nivel 1:

= Hospital terciario con todas las especialidades médicas y quirdrgicas

= Servicio o seccidn de cardiologia pediatrica

=  Técnicas diagnosticas especificas

= 2 cardidlogos al menos dedicados o semidedicados

= Cardidlogos, electrofisiélogos y hemodindmistas con experiencia en CC
=  Programa de trasplante propio o compartido

=  Estructura multidisciplinaria

Nivel 2:
Si no se cumplen estas condiciones

Tabla 4. Indicadores para la acreditaciéon de CSUR CCA del sistema nacional de salud:
1. Unidad multidisciplinar en un hospital terciario: minimo 2 cardiélogos y 2 cirujanos cardiovasculares
(con 2 afios experiencia), 1 coordinador (con 5 afios de experiencia), 2 perfusionistas, 1 administrativo,
1 gestor.
2. Actividad minima en pacientes >14 afios de media anual en los ultimos 3 afios:
e CC: 100 pacientes nuevos, 70 procedimientos terapéuticos (quirdrgicos o intervenciones
percutaneas, 35 intervenciones quirdrgicas y 15 intervencionismos terapéuticos.
e Cardiopatias no congénitas: 500 intervenciones de cirugia cardiaca mayor o intervencionismo
percutaneo, siendo 350 de cirugia con circulacién extracorpérea.
3. Programa de cirugia minimamente invasiva.
4. Pertenencia a Instituto de Investigacién acreditado por el Instituto Carlos III.
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5. Participacién recomendada en Registros: EuroHeart Congenital data base y de la SEC de
Cardiopatias Congénitas (RECCA) y de Cirugia Toracica y Cardiovascular.

Figura 1. Distribucion en Espafia de centros de Cardiopatias Congénitas del Adulto 2019.
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. Cual es la situacion de la investigacion sobre este problema en Espana y en el
mundo?

Una busqueda en PubMed utilizando como base el término MESH [Congenital Heart
Disease] sin limite de tiempo, ofrece 168.117 referencias. Quiza lo mas llamativo es la
evolucion de dicha produccion a lo largo del tiempo, con un crecimiento exponencial a
partir del presente siglo (Fig. 2).

Figura 2. Evolucion de la produccion cientifica de acuerdo con el término MESH [Congenital Heart Disease].
Tomado de PubMed el 4 de abril de 2023.
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La contribucioén por paises no es homogénea: EU 22.456 citas (13,3%), Alemania 5. 771
(3,4%), Italia 5.605 (3,3%), Reino Unido 5475 (3,2%) Francia 3,680 (2,2%), Espafia 1982
(1,2%).

Conclusion

La produccién cientifica sobre cardiopatias congénitas evaluada por el nimero
de documentos recogidos en PubMed ha tenido un crecimiento extraordinario en
las ultimas décadas. La produccion espaiola teniendo en cuenta los habitantes
de nuestro pais parece comparable a la de los paises mas desarrollados de
Europa.

;Se pueden diagnosticar las CC antes de nacer? ;Desde qué momento del
embarazo?

Se pueden diagnosticar la mayoria de las cardiopatias antes de la semana 22 (93). Las
cardiopatias mas complejas y de mayor severidad con mas facilidad si se utilizan los
planos ecocardiograficos actualmente recomendados. Pero hay alguna cardiopatia,
como la coartacion aodrtica que puede ser muy dificil de diagnosticar por las
peculiaridades de la circulacion fetal. De igual manera, hay situaciones que son
fisioldgicas en vida fetal, pero que su persistencia después del nacimiento puede ser un
problema. Es imprescindible resaltar que el concepto de cardiopatia congénita deja de
lado a casi el 50% de afecciones cardiacas que se manejan prenatalmente: no incluye
las arritmias, no incluye las cardiopatias familiares y no incluye la repercusion cardiaca
de otras lesiones fetales.

Conclusion

Se pueden diagnosticar prenatalmente la mayoria de las cardiopatias congénitas
si se utilizan los planos ecocardiograficos adecuados y se tienen en cuenta las
circunstancias generales.

¢.Coémo y qué momento se llega a un diagnoéstico de las CC? ;Cuales son las
técnicas diagnoésticas mas importantes?

Las CC se pueden diagnosticar en el 80-85% de los casos con ecocardiografia durante
la vida fetal, aunque el diagnéstico detallado en el que basar el tratamiento se hace
generalmente en el periodo postnatal.

Con menor frecuencia el diagnéstico es postnatal, bien porgue la CC sélo se pone de
manifiesto tras el parto, cuando el sistema cardiovascular del recién nacido se hace
independiente con oxigenacion dependiente de los pulmones, bien por no haberse
realizado un seguimiento adecuado del embarazo. Las CC mas graves se manifiestan
en el recién nacido como insuficiencia cardiaca o shock cardiogénico pudiendo tener o
no cianosis segun el tipo de CC. En cambio, muchas CC simples o moderadas, como
los cortocircuitos intracardiacos sin otras lesiones asociadas o la coartacion adrtica
pueden permanecer asintomaticas o paucisintomaticas hasta la edad adulta. Estos
pacientes suelen ser remitidos al cardidlogo por el hallazgo de un soplo, deterioro de
clase funcional o hipertension en el caso de la coartacion aortica.
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El estudio diagnéstico detallado se basa en la historia clinica, exploracion fisica, pruebas
no invasivas y, soOlo en casos seleccionados, pruebas invasivas (cateterismo
diagnéstico). El estudio debe ser sistemético y exhaustivo para orientar al tratamiento
mas adecuado y también por la elevada frecuencia de alteraciones concomitantes
asociadas al diagnéstico principal en los pacientes con CC.

En la historia clinica es fundamental revisar la informacién detallada sobre las cirugias
paliativas o reparadoras y procedimientos intervencionistas percutaneas y evaluar los
sintomas actuales y pasados.

La exploracion fisica debe incluir una cuidadosa evaluacién de cualquier cambio en los
hallazgos auscultatorios, en la presién arterial o la aparicion de signos de insuficiencia
cardiaca. Junto con la exploracion fisica se realizan habitualmente un
electrocardiograma y pulsioximetria.

Entre las pruebas no invasivas, el ecocardiograma es la herramienta mas importante
para el diagnostico y seguimiento de las CC. Ofrece informacion sobre la anatomia
cardiaca, el retorno venoso, la conexion de auriculas y ventriculos y el origen de las
grandes arterias. Permite una excelente visualizacion de defectos septales y patologia
valvular. Sigue siendo la técnica de primera linea en la evaluacion de la funcién sistélica
del ventriculo izquierdo, ventriculo derecho (VD) o ventriculo Unico, aunque para obtener
mediciones precisas, a menudo se necesitan imagenes adicionales obtenidas por
resonancia magnética cardiaca (RMC) (16, 94-97).

Desempefian también un papel complementario fundamental en el estudio de estos
pacientes la RMC y la tomografia computarizada (TC). Estas técnicas permiten solventar
las limitaciones del ecocardiograma para evaluar las estructuras extracardiacas, las
venas pulmonares y el VD, y proporcionan imagenes de tal calidad que han reducido en
gran medida los cateterismos diagnésticos, especialmente en adolescentes y adultos.

La RMC es una técnica segura, ya que no requiere radiacion ionizante. Es una buena
técnica para evaluar los grandes vasos y constituye actualmente el patron oro para la
cuantificacién no invasiva de tamafio y funcién contractil de ambos ventriculos y flujos
vasculares. Ademas, es una técnica excelente para la caracterizacion tisular del
miocardio (las técnicas de mapeo miocardico y realce tardio de gadolinio permiten
detectar la inflamacion y la fibrosis con gran precision). Sin embargo, los estudios de
RMC son largos, no se obtienen imagenes en tiempo real, requieren de la colaboracion
del paciente y tienen un valor limitado en pacientes portadores de dispositivos como
marcapasos (MP) o desfibriladores automaticos implantables (DAI).

Los estudios de TC pueden ser una alternativa a la RMC en pacientes inestables,
claustrofébicos o portadores de dispositivos. Son estudios muy rapidos con excelente
resolucién espacial, proporcionando una excelente visualizacion en angiografias de
arterias coronarias, stents, arterias colaterales, malformaciones arteriovenosas y shunts
quirurgicos. La principal limitacién de la TC, la radiacion ionizante, ha disminuido
sustancialmente en los equipos modernos.

La capacidad fisica autopercibida por el paciente no se corresponde adecuadamente
con la cuantificacion objetiva de su capacidad de esfuerzo. Las pruebas de esfuerzo
seriadas, por lo tanto, deben formar parte de los protocolos de seguimiento de los
pacientes con CC. Idealmente, el seguimiento debe realizarse con ergoespirometria,
que incluye la evaluacion de la capacidad objetiva de ejercicio (captaciéon maxima de
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oxigeno), la eficiencia ventilatoria, la respuesta cronotrépica y la presion arterial, asi
como la induccion de arritmias o desaturacion, ofreciendo tanto una valoracion completa
del estado fisico del paciente como variables de resultado que se correlacionan bien con
la morbimortalidad de los pacientes con CC.

En casos seleccionados, se recurre a pruebas semi-invasivas o invasivas como el
ecocardiograma transesofagico y/o el cateterismo.

El ecocardiograma transesofagico se realiza mediante una sonda transesoféagica de
ultrasonidos, similar a un fibrogastroscopio, y segun la edad del paciente puede requerir
sedacion ligera o anestesia general. Es una técnica especialmente util para visualizar
las estructuras cardiacas posteriores que se encuentran muy cercanas al transductor
(septo interauricular, valvula mitral). Al tener una excelente resolucion espacial y
temporal permite obtener reconstrucciones 3D muy detalladas que son fundamentales
para la planificacién y monitorizacion de procedimientos percutaneos y quirdrgicos.

El cateterismo diagnéstico se indica en casos seleccionados como el estudio de
hipertensién pulmonar o CC complejas en que es necesario determinar la anatomia
previa a cirugias de Glenn o Fontan o caracterizar las arterias periféricas y colaterales.

La eleccion de las pruebas complementarias en estos pacientes debe ir orientada a
resolver el problema clinico. Es fundamental sopesar los beneficios y riesgos de las
diferentes exploraciones en esta poblacion, que necesitara multiples pruebas a lo largo
de su vida. Al tratarse de pacientes jovenes afectos de una enfermedad cronica, un
aspecto a tener especialmente en cuenta es el riesgo a largo plazo de la administracion
repetida de radiaciones ionizantes.

Conclusion

Aunque la mayoria de las cardiopatias congénitas se diagnostican con
ecocardiografia durante la vida fetal, el diagnéstico detallado en el que basar el
tratamiento se hace generalmente en el periodo postnatal.

El estudio diagnéstico detallado se basa en la historia clinica, exploracion fisica,
pruebas no invasivas (ecocardiografia y otras pruebas de imagen como TC y RM,
ergoespirometria) y, sélo en casos seleccionados, pruebas invasivas (cateterismo
diagnéstico).

La eleccidn de las pruebas complementarias en estos pacientes siempre debe ir
orientada a resolver el problema clinico. Es fundamental sopesar los beneficios y
riesgos de las diferentes exploraciones en esta poblacion, que necesitara
multiples pruebas a lo largo de su vida, con especial hincapié en el riesgo a largo
plazo de las radiaciones ionizantes.

¢Existe un infradiagnéstico de las Cardiopatias Congénitas?

El avance tecnolégico en los métodos diagndsticos y su mayor disponibilidad global, asi
como la estandarizacién del cribado prenatal mediante ultrasonidos, ha supuesto un
aumento de la prevalencia de las cardiopatias congénitas a lo largo de las ultimas
décadas (10). Dicha prevalencia se ha mantenido estable en torno al 0.9% a lo largo de
los ultimos afos, y se considera que la tasa de infradiagndstico de dichas cardiopatias
en nuestro medio es relativamente baja (98). Estudios de autopsias neonatales
muestran que se ha producido una reduccion de los casos de cardiopatias congénitas
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no diagnosticados a lo largo de las ultimas décadas, sin embargo, alun se puede
encontrar una proporcion no despreciable de cardiopatias en dichas autopsias que
pasaron desapercibidas en vida (99).

Los principales factores (100) que pueden llevar a un retraso en el diagnéstico de las
cardiopatias congénitas o a la ausencia del mismo son factores geograficos, el nivel
socioecondmico y el acceso a los recursos sanitarios, la ausencia de datos clinicos
significativos en el examen fisico neonatal, el alta neonatal precoz y la formacién
inadecuada del personal sanitario.

En cuanto a los factores geograficos, un meta-analisis de los diferentes estudios
realizados sobre la prevalencia de las cardiopatias congénitas a nivel mundial identificd
diferentes tasas de prevalencia en funcion del continente (10). Mientras que en Asia se
notifica la prevalencia mas alta en torno a 9.3 de cada 1.000 recién nacidos vivos, en
Africa se objetiva una prevalencia de 1.9 de cada 1. 000 recién nacidos vivos, que
parece estar asociada a un infradiagnéstico de dicha patologia como se identifica con el
estudio PROTEA (101).

Los paises con una mayor tasa de ingresos econémicos tienen una prevalencia mayor
que resulta significativa respecto a los paises con unas tasas de ingresos bajas. Estos
datos sugieren que las regiones con una menor tasa de ingresos podrian asociar
igualmente un infradiagnéstico debido a una mayor dificultad de acceso a los recursos
sanitarios que permita una correcta identificacion precoz de las cardiopatias congénitas
(102).

El espectro de las cardiopatias congénitas es muy amplio, por lo que formas menos
severas pueden no presentar signos y sintomas caracteristicamente asociados con
dichas cardiopatias. Uno de los principales factores asociados a un déficit diagndstico
precoz que conlleva un retraso del mismo es la ausencia de datos clinicos sugestivos
de cardiopatias en el examen neonatal, tales como la ausencia de soplos y la falta de
hipoxemia o cianosis, entre otros (103). Igualmente, el alta neonatal precoz que impida
un correcto examen fisico del recién nacido también se ha asociado a un retraso en el
diagnéstico.

Por ultimo, cabe destacar que el desarrollo de estructuras sanitarias especializadas que
permitan disponer de personal cualificado y especializado en el ambito de las
cardiopatias congénitas permite un adecuado cribado de estas, asi como una
planificacion terapéutica una vez identificada la presencia de cardiopatia. La ausencia
de formacién especifica en este ambito se asocia igualmente a un retraso en el
diagndstico y un aumento de las tasas de mortalidad en esta poblacion (104).

Conclusion

En nuestro medio, los avances en los métodos diagnésticos y la presencia de una
estructura sanitaria sélida con centros de referencia especializados en el manejo
de esta patologia se relacionan con bajas tasas de infradiagnéstico o retraso del
mismo.

El nivel socioeconémico y de acceso a los recursos sanitarios parece estar
asociado con una menor capacidad diagnéstica. Otros factores asociados son la
ausencia de sintomas tipicos, el alta neonatal precoz y la ausencia de formacién
especifica del personal sanitario en la deteccién de las cardiopatias congénitas.

160

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



EIDON, n° 59
junio 2023, 59: 136-190
DOI: 10.13184/eidon.59.2023.136-190

La opinién del experto José Loépez-Senddn, Emilio Bouza et al.

¢ Qué técnicas de tratamiento quirdrgico se aplican en el momento actual a las
Cardiopatias Congénitas?

La cirugia cardiaca “moderna” comienza a mediados de los afios 50 del siglo XX, con la
introduccion de la circulacion extracorpérea (CEC) para los procedimientos a corazon
abierto. Basicamente, la CEC consiste en un circuito con una bomba y un oxigenador
conectados con arterias y venas centrales (aorta y auricula derecha) o periféricas
(femorales, principalmente). Actia como un “corazén-pulmon” artificial y permite la
cirugia a corazon abierto garantizando la perfusion de todo el cuerpo.

A principios de los 70, se desarrollan programas de cirugia cardiaca neonatal con CEC.
El salto cualitativo es notable, por cuanto se abordan procedimientos de correccion
completa (a edades muy tempranas) en lugar de paliaciones iniciales que conllevan una
demora en la cirugia definitiva. Los inicios de la cirugia neonatal con CEC se
acompanaban de estrategias de “proteccién” tales como la hipotermia profunda y el paro
circulatorio.

Las novedades técnicas y logisticas se ven acompanadas y favorecidas por los avances
en otras disciplinas directamente relacionadas: pediatria, cardiologia, anestesia,
perfusion, cuidados intensivos pediatricos y neonatales, etc.

Como resultado de la evolucion en la cirugia cardiaca infantil, los resultados han
mejorado considerablemente. Actualmente, se estima que mas del 80% de los nifios
operados del corazon alcanzaran la edad adulta. Esto supone un incremento en la
cohorte de “congénitos adultos”, algunos de los cuales precisaran atencion médica y/o
quirurgica en su mayoria de edad. De hecho, ciertos Servicios con casuisticas mas
longevas operan cada afno mas pacientes “congénitos adultos” que neonatos. En la
practica, los cirujanos se han convertido en cirujanos de cardiopatias congénitas y
abarcan un rango de edad que discurre desde el neonato hasta el adulto, trascendiendo
la edad propiamente infantil.

Mencion especial requiere el capitulo de los trasplantes. Desde el primero en diciembre
de 1968 y, fundamentalmente desde los afios 90 con la introduccién de la Ciclosporina,
la difusién de los programas de trasplante ha sido exponencial solo frenado por la
disponibilidad de donantes. Técnicamente, la dificultad se ha incrementado con la
inclusién de re-intervenciones y cardiopatias congénitas que precisan rehabilitar
estructuras vasculares previas a la implantacion. El rango de edad se ha ensanchado,
desde el trasplante neonatal hasta los mayores de 65 afos. Paralelamente, las
asistencias circulatorias que inicialmente se disefiaron como puente a trasplante se han
diversificado de manera notable. En el campo infantil, conceptos como ECMO
(ExtraCorporeal Membrane Oxigenation), flujos continuos o pulsatiles y dispositivos intra
0 paracorporeos. son habituales. Hoy se conciben como puente no sélo al trasplante
sino también a otras decisiones.

La cartera de servicios en cirugia cardiaca infantil es extensa. El programa Aristoteles,
método que correlaciona resultados al riesgo, contempla 145 procedimientos basicos
mas 2 anexos y apéndices. Una descripcion ajustada resultaria compleja y tediosa.
Dado que la cirugia cardiaca precisa de numerosos recursos materiales y humanos, se
detallan algunas estrategias utilizadas actualmente.
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e Lamayoria de los procedimientos se realizan con CEC (cirugia abierta). Algunos
de ellos (coartacion, cierre de ductus, marcapasos, etc.), sin CEC (cirugia
cerrada). El porcentaje de cirugia cerrada respecto a abierta es del 20-30%.

e (asitodas las intervenciones son correctoras, a diferencia de épocas anteriores
en las que algunas eran precedidas por una cirugia paliativa. Aun asi,
procedimientos como cerclaje pulmonar (banding) y fistula sistémico-pulmonar
siguen realizandose. Mencién aparte merecen determinados procedimientos con
CEC que resultan paliativos, fundamentalmente en la via univentricular
(Norwood, Glenn, Fontan).

e El uso de la hipotermia como proteccién cerebral ha ido modificandose gracias
a estrategias como la perfusion cerebral selectiva. Con todo, ciertas patologias
neonatales y procedimientos complejos pueden requerir de descenso de
temperatura e incluso periodos breves de paro circulatorio.

e Estrategias novedosas como el uso de donantes ABO no compatibles en
menores de un afo y la donacion en asistolia controlada en cualquier edad
pueden incrementar en un 20% las posibilidades de donacion. Nuevas fuentes
de donacion se suman a la tradicional en muerte encefalica. En otro orden, la
preservacion y traslado de injertos se puede ver favorecida por dispositivos del
tipo OCS (Organ Care System, Transmedics) o Paragonix.

e Mencionado previamente, la gama de asistencias circulatorias infantiles (sin
incluir la oferta en adultos) se ha diversificado. Diferentes modelos, con o sin
oxigenador, uni o biventricular, flujo continuo o pulsatil, implantacion intra o
paracorporea, etc. se suman a las indicaciones como puente a: trasplante, otra
asistencia, decisidén o recuperacion.

e Determinados pacientes con necesidad de numerosas y sucesivas
intervenciones quirdrgicas y percutaneas se pueden beneficiar de
procedimientos hibridos. Cirujanos y hemodinamistas colaboran en el mismo
acto, ahorrando intervenciones por separado al paciente.

Para procedimientos quirurgicos “sencillos”, tales como el cierre de una comunicacién
interauricular, ya se ofrece cirugia minimamente invasiva. Las cicatrices son mas
pequeias o disimuladas bajo mama o brazo, garantizando los mismos resultados. La
introduccion de video toracoscopia y canulacion periférica (incluso percutanea) facilita
la miniaturizacién de accesos y recuperaciones mas rapidas.

Conclusion

La cirugia de las cardiopatias congénitas comenzé en los aios 70 y ha progresado
continuamente. En el momento actual la mayor parte de las operaciones
correctoras han sustituido progresivamenta a las paliativas. En algunos casos las
intervenciones percutaneas pueden sustituir a la cirugia. El trasplante cardiaco
cada vez es mas frecuente, igual que el empleo de maquinas de soporte
circulatorio mecanico. Todas las indicaciones requieren la valoraciéon precisa por
un equipo de expertos multidisciplinar.

162

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



EIDON, n° 59
junio 2023, 59: 136-190
DOI: 10.13184/eidon.59.2023.136-190

La opinién del experto José Loépez-Senddn, Emilio Bouza et al.

;Cudl es el estado del Trasplante cardiaco y del empleo de asistencias
ventriculares mecanicas (AVM) en pacientes con cardiopatias congénitas?

Trasplante cardiaco

El trasplante cardiaco y el de corazén y pulmdn son una opcién terapéutica cuando las
CC alcanzan un estadio final debido a la disfuncion severa de uno o de ambos
ventriculos, en caso de problemas técnicos quirurgicos que impliquen riesgo prohibitivo
para una cirugia convencional, o a la presencia de hipertensién pulmonar secundaria a
enfermedad vascular pulmonar.

El trasplante cardiaco es el mas frecuente. El trasplante pulmonar aislado se considera
en patologia severa de venas pulmonares y en la condicion Eisenmenger. Estas 2
situaciones también podrian ser subsidiarias de trasplante cardiopulmonar si se
considera mejor opcion técnica, y también podria ser una solucion para determinadas
cardiopatias conotruncales con hipoplasia severa de arterias pulmonares o en
determinados tipos de truncus.

En el registro de la ISHLT (Sociedad internacional de Trasplante Cardiaco y Pulmonar)
se observa un incremento del numero de trasplantes en CC, si bien las cifras no
alcanzan el 5% del total. La mortalidad quirdrgica es algo mayor que en otras patologias
cardiacas, pero a largo plazo es similar, quizas por la menor edad de los pacientes con
CcC

En el hospital La Paz, desde 1994 se han realizado 123 trasplantes cardiacos, con una
mortalidad hospitalaria global del 19%. Practicamente la mitad, el 48% (59 pacientes)
ha sido sobre diagndstico basal de cardiopatia congénita, incluyendo en este grupo
pediatricos y adultos.

La mortalidad hospitalaria de los pacientes pediatricos no congénitos ha sido del 15%.
La de los nifios y adultos con cardiopatia congénita del 23%, datos acordes con la
literatura global. Analizando este subgrupo de trasplantados congénitos, el 40% eran
ventriculos unicos fallidos, mayoritariamente “fontanes” fracasados. La mortalidad
hospitalaria de este grupo es del 30%, mientras que la del 60% de congénitos “no
ventriculo unico” fue del 19%.

De los trasplantados congénitos solo el 22% alcanzaron el trasplante con algun tipo de
asistencia circulatoria previa, en algunos casos eran pacientes referidos de otros centros
ya con una asistencia de corta duracion implantada, que mayoritariamente se cambio
por otra de larga duracion.

Asistencias ventriculares mecanicas (AVM) en pacientes con cardiopatia
congénita:

El empleo de AVM se plantea en tres situaciones:

1.- Situacién aguda postcardiotomia, cuando existe imposibilidad de destete de
circulacion extracorpérea tras algun tipo de cirugia cardiaca congénita o shock

cardiogénico postoperatorio. En este caso el ECMO o las asistencias centrifugas uni o
biventriculares se emplean como puente a la recuperacion cardiaca.

2.- Situacién crénica de estadio terminal de cardiopatia congénita. Se diferencian en
este caso dos situaciones de empleo de las AVM: la peritrasplante y su uso como terapia
de destino, aunque si es posible el trasplante, este es preferible.
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Hay sistemas de AVM de corta duracion como el ECMO o las asistencias centrifugas
izquierda-izquierda tienen poco papel ya que las esperas de estos enfermos son
prolongadas. Otros sistemas, como el Berlin-Heart© pueden emplearse durante tiempos
prolongados hasta el trasplante o como terapia de destino.

En el hospital la Paz, la supervivencia hospitalaria de los pacientes a los que se les
implanté algun tipo de asistencia ventricular como puente al trasplante es actualmente
del 70%. En todos los casos el destete fue por trasplante cardiaco menos en uno, en el
que la asistencia consiguio la suficiente recuperacion de la funcién del corazén nativo
como para ser explantada, manteniéndose dos afios después la enferma fuera de lista
de trasplante.

El corazon artificial total Syncardia© es la ultima de estas opciones y la menos
frecuentemente empleada. Implica el explante de toda la masa ventricular cardiaca,
manteniéndose dos casquetes auriculares y la aorta y la arteria pulmonar distales a las
valvulas semilunares en el receptor. Dispone de dos valvulas de entrada y dos de salida.
Su empleo es todavia muy infrecuente, pero la tecnologia avanza constantemente y es
probable que en el futuro aumento su empleo.

Conclusion

El empleo de AVM es util en pacientes en situacion de insuficiencia cardiaca
avanzada, refractaria post cirugia, en espera de trasplante cardiaco o como terapia
de destino. La complejidad de la seleccion de pacientes y su empleo exige la
concentracion de equipos multidisciplinares muy especializado que cubran un
area muy amplia de poblacién, habitualmente de varios millones de habitantes y
desaconsejan la utilizacién en multiples centros de un area sanitaria.

¢Cudles son las principales complicaciones de los enfermos con cardiopatias
congénitas tratadas?

Son multiples (16, 105) y pueden afectar a diversos sistemas como el vascular
(hipertension, dilataciones, trombosis, neovascularizacién), hematoldgico (hemorragias,
fendmenos tromboembdlicos, hiperviscosidad), pulmonar (lesiones esqueléticas,
funcién respiratoria, cianosis), cardiacas (disfuncion miocardica o valvular, arritmias,
defectos de la conduccion, muerte subita), cardiaco-dependientes de la cardiopatia
(cortocircuitos, estenosis, disfuncibn de protesis o protesis  implantadas),
complicaciones infecciosas (endocarditis, abscesos), digestivo (enteropatia pierde
proteinas, desnutricion, disfagia), neuroldgico (accidentes cerebrovasculares, y
deterioro del desarrollo social y cognitivo (106). Se considera residuo todas aquellas
lesiones dejadas de forma intencionada sin corregir durante la reparacion de la
cardiopatia, por ejemplo, una comunicacion interventricular (CIV) muscular restrictiva
asociada a una reparacion valvular aértica. Un residuo no debe ser sinébnimo de
benignidad, sino mas bien una lesiéon con una proporcion riesgo/beneficio que en ese
momento no aconseja su reparacién (106).

Se considera como secuelas las lesiones cardiovasculares de nueva aparicion tras una
intervencion y que se derivan necesariamente de ella, por ejemplo, una insuficiencia
pulmonar en la reparacién con parche transanular del tracto de salida del ventriculo
derecho. Incluso la inclusion de material protésico o las cicatrices tras suturas pueden
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entrar en esta categoria ya que pueden provocar situaciones indeseadas como el
desarrollo de arritmias (106).

Por ultimo, una complicacion es una alteracion indeseada, no planificada, y relacionada
con una intervencion o la evolucion de la cardiopatia, por ejemplo, la aparicion de
bloqueo AV completo o hemiparesia tras una intervencion.

Ademas de los residuos, secuelas o complicaciones secundarias a las reparaciones o a
la evolucion de las cardiopatias congénitas hay que afiadir afecciones de otros sistemas
o incluso sociales no menos importantes. Las complicaciones pulmonares pueden
aparecer por muchas causas, como la compresion extrinseca de la via aérea, el
compromiso de la funcionalidad respiratoria (afonia, paralisis diafragmatica),
deformidades de la pared costal (escoliosis, pectus), complicaciones tromboembdlicas
y patrén restrictivo (107). Los problemas de la conducta alimentaria son una causa
frecuente de consultas hospitalarias y en los primeros afos de vida. Pueden ser
secundarios a causas mecanicas (como disfagia por descoordinaciéon de la funcion
laringea (108), o multifactoriales, incluyendo problemas de relacion y de ansiedad
familiar. Las complicaciones neuroldgicas son siempre una amenaza temible asociada
a cualquier intervencion cardiaca (109), pero también el desarrollo social y alteraciones
conductuales como el sindrome de falta de atencion (110) son mas frecuentes en estos
pacientes, especialmente cuando la reparacion fue en edades precoces (111). La
integracién de estos pacientes en la sociedad esta limitada y condicionada por su
desarrollo durante la infancia. Karsenty et al. (112) demostraron en una serie de 135
pacientes de su centro que el grado de complejidad de la cardiopatia estaba
directamente relacionada con dificultades en su desarrollo social y el nivel de
desempleo. Asi mismo, Gonzalez et al. (113) detectaron en un analisis de 5 afios de los
adolescentes atendidos en su hospital de una mayor presencia de cuadros de ansiedad
o depresion en los pacientes con cardiopatias congénitas respecto al resto.

A todo este espectro de posibles complicaciones, hay que afadir el mayor riesgo de
aparicion de enfermedades cardiovasculares propias del adulto, como la cardiopatia
isquémica, muerte subita cardiaca y accidentes cerebrovasculares.

Conclusion

Los enfermos con cardiopatias congénitas tratadas pueden presentar miiltiples
complicaciones en diferentes momentos y sistemas. Precisan de un seguimiento
por equipos especializados y multidisciplinares y las guias de practica clinica
identifican las CC como una enfermedad con riesgo de desarrollo de
complicaciones durante toda la vida.

¢ Qué peculiaridades presenta esta poblacion en lo referente a la profilaxis de
endocarditis infecciosa?

Ante la gravedad que supone desarrollar una endocarditis infecciosa (El), hace anos se
instituyd la practica de administrar un curso breve de antibidticos antes de algunos
procedimientos intervencionistas en pacientes considerados como de alto riesgo de
contraerla o de tener peor evolucién en caso de enfermar. Esta practica, denominada
profilaxis antimicrobiana (PA), ha sido cuestionada recientemente al comprobarse que
habia actividades de la vida diaria que causaban bacteriemia transitoria y que no eran
prevenibles con antibidticos, como la simple masticacion. Ademas, la administracion de
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antimicrobianos entrafa riesgos de toxicidad y de aparicién de resistencias. Por este
motivo las indicaciones de a quién y cuando dar PA se restringieron drasticamente en la
mayoria de los paises.

Sin embargo, algunas formas de cardiopatia congénita (CC) continian siendo
indicaciones claras de recibirla ya que la incidencia de El en este grupo de poblacion es
mas alta (114-116). En una serie danesa muy reciente se identificaron 23.464 pacientes
con CC (50,0% hombres) y se emparejaron con 93.856 controles. Durante una mediana
de seguimiento de 17,7 afios, 217 (0,9%) pacientes con CC y solo 4 (0,0%) controles
desarrollaron El. La incidencia de EIl fue mayor entre los pacientes con tetralogia de
Fallot, malformaciones de las camaras cardiacas (incluida la de las grandes arterias,
corazén univentricular y tronco arterial), defectos del tabique auriculoventricular y
defectos de las valvulas cardiacas. Los factores asociados a la El en pacientes con CC
fueron sexo masculino, cianosis, proétesis cardiacas, enfermedad renal crénica vy
dispositivos electronicos implantables (117).

Cardiopatias congénitas con indicacion de profilaxis

La gran mayoria de las El en edad pediatrica afectan a nifios con CC (114-117), pero no
todos los grupos de pacientes tienen el mismo riesgo de sufrir esta complicacién (118-
121). Los adultos con CC que sufren endocarditis son menos frecuentes, pero estan
aumentando, al aumentar la supervivencia de esta poblacién, y su riesgo es mayor en
pacientes con cardiopatias complejas y con cirugias correctoras previas.

Los pacientes con CC y mayor riesgo de El en los que se recomienda profilaxis
antimicrobiana son los siguientes:

1. Cardiopatias congénitas cianéticas no reparadas, incluyendo derivaciones paliativas
y conductos (de por vida).

2. Defectos cardiacos congénitos completamente reparados con material o dispositivo
protésico, ya sea mediante cirugia o por técnicas percutaneas (hasta seis meses
después del procedimiento).

3. Enfermedad cardiaca congénita reparada, pero con correccion incompleta del
problema hemodinamico presentando defectos residuales en el sitio o adyacente al
emplazamiento de un parche o dispositivo protésico (de por vida).

4. Colocacion quirurgica o transcatéter de valvula o conducto de la arteria pulmonar
como la valvula Melody y el conducto Contegra, debido a la elevada morbilidad de
estos pacientes.

Procedimientos en los que esta indicada la profilaxis antibiética de endocarditis
infecciosa

La profilaxis de El en la actualidad sélo se recomienda en procedimientos dentales
con riesgo muy elevado de bacteriemia. Estos incluyen las intervenciones sobre la
mucosa gingival o la regién periapical del diente y las que impliquen la perforacion de la
mucosa oral, tales como la endodoncia, o la manipulacién del sarro, como por ejemplo
en la limpieza dental (122-124). No parece necesario incluir otras indicaciones de
profilaxis, dada la estabilidad de la incidencia de El estreptocécica tras la estrategia
restrictiva iniciada en la década de los 2000.
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Normalmente se recomienda una dosis Unica de antibiético administrada entre 30 y 60
minutos antes de comenzar el procedimiento dental. Las recomendaciones en la
seleccion del antibidtico se detallan en las guias y se basan fundamentalmente en la
administracion de un betalactamico en pacientes no alérgicos, normalmente amoxicilina,
ya que el microorganismo fundamental que se pretende combatir es Streptococcus del
grupo. viridans. En alérgicos suele utilizarse clindamicina o un macralido.

Es importante recalcar que el mantenimiento de la salud bucodental es de capital
importancia para todos los pacientes con factores de riesgo de endocarditis, ya que las
bacteriemias de bajo grado, pero repetidas, que suceden durante la vida diaria
(masticacion, cepillado de dientes, etc.) y, por tanto, no son susceptibles de profilaxis,
pueden implicar también un riesgo de endocarditis, incluso mas que los procedimientos
odontolégicos antes mencionados (125). Es esencial implicar a las asociaciones de
dentistas en la estrategia de profilaxis frente a la endocarditis con el objeto de mejorar
la evidencia de la eficacia de estas recomendaciones (126).

Procedimientos en los que no estd indicada la profilaxis antibiética de
endocarditis infecciosa

No se recomienda profilaxis antibiética para las inyecciones de anestesia local en tejidos
bucales no infectados, tratamientos de caries superficiales, eliminacion de suturas,
radiografias dentales, colocacion o ajuste de dispositivos desmontables de ortodoncia o
correctores. Tampoco después de la extraccién de un diente deciduo o tras traumatismo
en labios 0 mucosa oral.

En lineas generales, tampoco se recomienda profilaxis ante ningun procedimiento
diagnéstico o terapéutico no dental, incluyendo por ejemplo procedimientos digestivos
(endoscopias, colangio-pancreatografia, etc), respiratorios (ej., broncoscopias,
intubacion), cardiolégicos (ej., ecocardiografia), genitourinarios (ej., cistoscopia,
prostatectomia, insercion de catéter o parto). Algunos autores administran profilaxis en
pacientes de alto riesgo cuando van a ser sometidos a amigdalectomia o broncoscopia
con biopsia (122). Recomendamos la siguiente revision sobre el tema (127).

Es conveniente recordar que, en pacientes con alto riesgo de endocarditis e infeccion
establecida o sospechada, el tratamiento empirico elegido debe proteger frente a
posibles bacteriemias que incrementen el riesgo de endocarditis. Asi se recomienda
cubrir el enterococo en procedimientos gastrointestinales o genitourinarias con infeccion
en curso, o S. viridans y S. aureus en infecciones respiratorias en las que puedan estar
implicados estos microorganismos y S. aureus y estreptococos betahemoliticos en
infecciones de piel y partes blandas.

Conclusion

Algunas cardiopatias congénitas tienen indicaciones especificas de profilaxis con
antibiéticos y es importante seguirlas.

En intervenciones comunes se recomienda administrar profilaxis antimicrobiana
a pacientes con algunos tipos de cardiopatias congénitas cuando van a ser
sometidos a procedimientos dentales que implican ruptura de la mucosa oral.

¢ Qué vacunas son recomendables durante el embarazo?

La vacunacion de la mujer alrededor del embarazo persigue 3 objetivos (128, 129):
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1.- Proteger a la embarazada, ya que durante la gestacion se producen cambios en el
organismo que pueden aumentar la susceptibilidad y la gravedad de algunas
enfermedades, como, por ejemplo, la gripe.

2.- Proteger al feto de enfermedades prevenibles por vacunacion que pueden afectar a
su desarrollo, como, por ejemplo, la rubeola.

3.- Proteger al futuro recién nacido, gracias al paso por la placenta de los anticuerpos
maternos, que confieren inmunidad frente a enfermedades que pueden ser muy graves
en los primeros meses de la vida, como, por ejemplo, la tosferina.

La mujer que planea un embarazo debe completar el calendario vacunal
correspondiente a su edad, ademas de recibir las vacunas especificas para su caso
particular, por enfermedades previas, factores individuales de riesgo, posibilidad de
viajes internacionales, etc. Es especialmente importante la vacunacion frente a
sarampion, rubeola, parotiditis, varicela, hepatitis B y tétanos. También en el caso de la
vacuna frente a SARS-CoV-2, cuando esta esté indicada por edad u otra circunstancia,
puede llevarse a cabo la vacunacion si la mujer estd buscando una gestacion, en
cualquier momento, sin necesidad de esperar ningun tiempo determinado para esta
busqueda.

Se puede recibir cualquier vacuna antes de la gestacion, pero, por precaucion, en el
caso de las vacunas vivas atenuadas: fiebre amarilla, fiebre tifoidea oral, antigripal
intranasal atenuada, triple virica (sarampidn, rubeola y parotiditis), varicela, herpes
z6ster y BCG (tuberculosis) debera evitarse el embarazo durante los 28 dias siguientes
a la vacunacion.

¢Cuadles son las vacunas recomendadas para TODAS las mujeres y en cada
embarazo?

Gripe, si el embarazo abarca la temporada gripal, con vacuna inyectable (inactivada) y
en cualquier momento del embarazo.

Tosferina, en cada embarazo, con vacuna Tdpa a partir de la 272 semana de gestacion,
preferiblemente entre la 27 y la 32, aunque se admite adelantarla si hay riesgo de parto
prematuro.

SARS-CoV-2-ARNm, en todos los casos, hasta completar en estos momentos 2 dosis
de la pauta inicial y la tercera dosis de refuerzo 5 meses después de la segunda dosis
inicial. De momento no se sabe si se precisaran mas dosis.

Durante el embarazo se recomiendan las mismas vacunas que se prescriben en el
calendario vacunal de su franja etaria.

Conclusion

Las vacunas durante el embarazo son para proteger a la madre, al feto y al futuro
recién nacido. Existen calendarios de vacunaciéon especificos que estan
elaborados en base a evidencia cientifica clara y deben de seguirse.
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¢Requieren estos enfermos una atencién por grupos multidisciplinares
especiales?

El abordaje multidisciplinar es clave para atender de manera adecuada a los pacientes
con CC y permite ofrecer un mejor asesoramiento clinico, diagndstico y terapéutico.

En la esfera cardiovascular, se basa en la colaboraciéon interdisciplinar con otras
subespecialidades de la cardiologia como imagen cardiaca, hemodinamica, anestesia,
insuficiencia cardiaca, rehabilitacién y electrofisiologia. Ademas, los cardidlogos vy
cirujanos cardiacos, con formacién especifica en CC, deben contar con el apoyo de
psicologos y trabajadores sociales, puesto que las CC conllevan problemas socio-
legales y emocionales importantes. Deben existir otras consultas monograficas
especiales dedicadas a problemas clinicos concretos (p. €j., sindrome de Marfan,
consejo genético, hipertension pulmonar, trasplante cardiaco) y particularmente notable
es la participacion de especialistas de enfermeria en la atencion del paciente con CC.
Realizan un importante numero de actividades: exploracion fisica, consulta telefonica,
educaciéon del paciente, coordinacion de la atencién interdisciplinaria, seguimiento
inmediato después de la hospitalizacion y la titulacion de la medicacion, junto con la
vigilancia de los niveles de anticoagulacion, profilaxis de la endocarditis y otros temas
relacionados con la educacion de los pacientes (130-132).

Ademas, los pacientes alcanzan la vida adulta y se impone abordar situaciones, como
la gestacion, que tienen en la cardiopatia de la paciente el eje central de su atencion.
Es obvia la necesidad en este escenario de un Servicio de Ginecologia y Obstetricia que
ofrezca atencidon especializada al embarazo de alto riesgo durante la gestacion y el
parto, consejo pre-gestacional y contracepcion (133).

Finalmente, una alta proporcién de pacientes con cardiopatias congénitas, seguidos en
centros especializados de atencion terciaria, tienen sindromes congénitos asociados y
el aumento de la longevidad de los pacientes ha resaltado paraddjicamente las
necesidades unicas que surgen de las comorbilidades. Se hace una distinciéon entre
comorbilidades cardiacas, como arritmias o hipertension pulmonar o sistémica, diabetes
o enfermedad arterial coronaria, y no cardiacas. Estas ultimas son condiciones médicas
que existen de manera simultanea pero independiente, como el cancer o la neumonia.

Tabla 5. Comorbilidades mas frecuentes en pacientes con Cardiopatias Congénitas

1. Insuficiencia Renal

2. Alteraciones hematoldgicas
2.1 Anemia
2.2 Cianosis, eritrocitosis, sindrome de hiperviscosidad

2.3 Alteraciones de la coagulacion.

3. Enfermedad Pulmonar
3.1 SHAOS
3.2 Enfermedad Pulmonar Restrictiva

3.3 Neumonia

4. Endocrinopatias

4.1 Disfuncion Tiroidea
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4.2 Tumores Neuroendocrinos
4.3 Diabetes
4.4 Obesidad y Sindrome Metabdlico

5. Comorbilidad Cardiovascular Adquirida
5.1 Factores de riesgo CV
5.2 Enfermedad Coronaria
5.3 Enfermedad Cerebrovascular

5.4 Enfermedad Vascular Periférica

6. Procesos Neuropsiquiatricos
6.1 Depresion y Ansiedad

6.2 Demencia o Alteraciones Neurocognitivas

7. Alteraciones esqueléticas

8. Enfermedad Hepatica

Conclusion

Los pacientes con cardiopatias congénitas requieren wuna atencién
multidisciplinar no sélo en el terreno de la patologia cardiovascular, sino también
en el terreno de comorbilidades de distinta naturaleza que van haciéndose mas
prevalentes y demandantes en la medida que envejecen los enfermos. Son buen
ejemplo la atencién al embarazo de alto riesgo y la contracepcién.

(En qué medida acortan la vida las cardiopatias congénitas en los distintos
grupos de edad?

En las ultimas décadas se ha observado una mayor longevidad en enfermos con CC,
debido a los mejores métodos de diagndstico y tratamiento y la mejor organizacion
sanitaria (134, 135). La prevalencia es el producto de la incidencia por la supervivencia,
los adultos con cardiopatias congénitas son una de las poblaciones con un crecimiento
mas rapido en el ambito de la patologia cardiovascular. Las cardiopatias congénitas han
dejado de ser un ambito exclusivamente pediatrico para extenderse a la cardiologia de
adultos.

En Estados Unidos, se conoce la mortalidad de los pacientes con cardiopatia congénita,
desde 1979 hasta 1997, utilizando estadisticas del Centro de Prevencién y Control de
las Enfermedades (136). En esa década casi la mitad de las muertes por cardiopatia
congeénita se producian en la infancia. Desde entonces, la mortalidad por cardiopatia
congénita disminuy6 en todas las edades en un 40%, pero sobre todo entre los nifios
menores de 5 afos, aunque hay variaciones en la reduccién de la mortalidad segun el
tipo de defecto, el sexo, la edad y la raza (8). Utilizando datos de certificados de
defuncion en Estados Unidos desde 1999 a 2006, la mortalidad infantil representaba el
48% de toda la mortalidad por CC, pero entre los que sobrevivieron al primer afio de
vida, el 76% de las muertes se produjeron en la edad adulta.

En la poblacion de Quebec se estudiaron las tendencias temporales de la mortalidad
por todas las causas en pacientes con cardiopatia congénita en seis intervalos de 3
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afios comprendidos entre 1987 y 2005. En 1987 a 1988, el pico de mortalidad fue mas
alto en la infancia con un segundo pico mas tarde en la edad adulta. Sin embargo, entre
2004 a 2005, la mortalidad global disminuyé un 31%, las tasas de mortalidad
disminuyeron en todas las categorias, con un desplazamiento de la mortalidad hacia
edades mas avanzadas.

En Bélgica (137) se realizé un analisis de las tendencias de supervivencia por cohorte y
tipo de defecto a partir de registros de 7.497 pacientes con CC nacidos entre 1970 y
1992. La supervivencia global hasta los 18 afnos nacidos entre 1990 y 1992 fue de casi
el 90%, lo que suponia una mejora significativa con décadas anteriores. En esta cohorte,
la supervivencia hasta la edad adulta de los nifios con cardiopatias leves fue del 98%,
mientras que la supervivencia de los que presentaban cardiopatias de complejidad
moderada y grave era del 90% y el 56%, respectivamente. Los analisis por cardiopatia
especifica indicaron que los pacientes con un corazén univentricular tenian las tasas de
supervivencia mas bajas, inferiores al 50%.

Como resultado del descenso de la mortalidad y el aumento de la supervivencia en todas
las cardiopatias congénitas en la edad pediatrica, la edad media de los pacientes con
cardiopatia compleja ha aumentado de 11 afios en 1985 a 17 afios en 2000 y a 25 afos
en 2010.

Lamentablemente, a pesar de los avances en la cirugia cardiaca y la cardiologia
pediatrica, la esperanza de vida de los adultos con cardiopatias congénitas sigue
estando comprometida. Asi, la serie espafiola publicada por el Oliver y cols en 2017
muestra que existe un exceso de mortalidad de la poblacion global de adultos nacidos
con una cardiopatia congeénita con respecto a la poblacién general espanola de la misma
edad y sexo y que este exceso de mortalidad aumenta con la complejidad del defecto,
agrupados segun la clasificacion de Bethesda (138, 139). Asi, en toda la cohorte de
adultos con cardiopatia congénita se observdé un exceso de mortalidad de 2,6 y la
proporcion de mortalidad estandarizada obtenida fue 1,7 para las lesiones simples, 3,27
para el grupo de complejidad moderada y 24,1 para las lesiones de gran complejidad.
En cuanto a la esperanza de vida, la edad media de muerte observada era 75,1 anos y
fue de 78 afos para los pacientes con lesiones simples, 72 afos para las lesiones de
complejidad moderada y 51,1 afios para los defectos complejos. Con respecto a las
distintas categorias diagnésticas, la esperanza de vida se aproximaba a la de la
poblacion general (mas de 75 anos) en los pacientes con valvulopatias aisladas y
cortocircuitos izquierda-derecha no complicados, entre 60-75 afos (moderadamente
reducida) para la estenosis adrtica subvalvular, la anomalia de Ebstein, la tetralogia de
Fallot y la TGA y por debajo de 60 afos (muy reducida) en los pacientes con
Eisenmenger, discordancia AV, atresia pulmonar o ventriculo unico. Ademas, el exceso
de mortalidad fue moderado (1,5) para la estenosis adrtica, pero aumentd
considerablemente (27,5) en el corazdn univentricular (140).

Muchos estudios han abordado el modo de muerte en estos pacientes. En los
supervivientes de edad avanzada, la insuficiencia cardiaca ya ha superado a la muerte
subita como principal causa de mortalidad. En estudios anteriores referidos a cohortes
historicas se observé que la muerte subita representaba entre el 18 y el 26%, mientras
que en las cohortes contemporaneas esta proporcion ha disminuido hasta el 15%. Con
el envejecimiento aumenta el riesgo de morir por otras causas y disminuye la proporcion
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de muerte subita. Por desgracia, la muerte subita sigue siendo la causa mas importante
de muerte en adultos jovenes.

Conclusion

La mortalidad en pacientes con cardiopatias congénitas ha disminuido
progresivamente, aumentando la esperanza de vida. Aun asi, la esperanza de vida
es inferior a la de la poblacién sin CC, y depende de la complejidad de las lesiones
y del estado de reparacion.

¢iInfluye la atenciéon por grupos especializados en la supervivencia?

Sin duda: influye positivamente. La cuestion es que teniendo algunos criterios
cuantitativos sobre la calidad de los grupos se carece de criterios cualitativos de valor
bien probado. No es simple establecer es compleja. Se debe tener en cuenta los
resultados en salud y lo que se oferta a la sociedad, la formacién a sanitarios, el apoyo
a los pacientes y a las familias mas alla del episodio y la participacién en investigacion.
Un primer paso importante seria disponer de bases de datos transparentes, auditadas
y reutilizables (141).

El beneficio de concentrar la actividad en grupos especializados se extiende también a
la eficiencia (utilizacién de recursos) pero debe tenerse en cuenta que el funcionamiento
de estos grupos no solo afecta a la responsabilidad local, sino también a la necesaria
red asistencial para poder llegar a atender a todos los pacientes, y a tiempo, en toda la
geografia. Los pacientes deben formar parte de estos grupos.

La recomendacion es acreditar unidades multidisciplinares en cardiopatias congenititas,
siguiendo criterios bien establecidos.

Conclusion

Sin duda, influye en la supervivencia la atenciéon por grupos especializados. Es
preciso concentrar la atencion de los pacientes en estos grupos, definiendo mejor
sus funciones y poder examinar los resultados de su actividad con criterios de
calidad y transparencia.

. Qué espacio hay para mejorar en la asistencia a enfermos con Cardiopatias
Congeénitas en Espana?

La defensa de esta comunidad cardiolégica presenta multiples frentes con posibilidades
de evolucion. Hoy en dia, ademas de los continuos avances terapéuticos, se hace
especial énfasis en una asistencia integral que se debe traducir en la mejoria de la
calidad de la vida de los pacientes y sus familias e implica a todos los niveles de la
asistencia bajo el concepto actual de cuidados del paciente en equipo de trabajo: el
paciente, los profesionales de la salud, la organizacion, las instituciones y las
asociaciones de pacientes (142-147). Todos ellos son susceptibles de mejora en nuestro
medio:

1. Paciente:

e Es preciso garantizar el acceso de por vida a los cuidados sanitarios de los
enfermos con CC, a nivel local, regional y nacional. Teniendo en cuenta el
progresivo aumento de edad de la poblacién con CC, se ha hecho necesario el
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término CC Geriatrica que estudia y trata nuevas facetas en la evolucion de la
enfermedad. Entre ellas, se detecta como imprescindible elaborar un plan de
asistencia mas coherente de atencion a las comorbilidades.

Hay que poner en practica programas de transicion del adolescente a los
cuidados de adulto. Se requieren para afrontar realisticamente los problemas
propios de la edad (estudios, trabajo, procreacion, anticoncepcion,
psicologicos...). Ademas, para reducir el abandono del seguimiento de muchos
pacientes mas frecuente en esta etapa. En el registro nacional reciente se
constata que sélo el 29% de los centros que atienden CCA tienen programas
activos.

Hay que prestar atencion a la salud mental. En muchos pacientes es necesario
porque surgen nuevos problemas psicolégicos (ansiedad, depresion...)
relacionados con las dificultades de adaptacién a la sociedad por las limitaciones
de su CC y por tener que afrontar una expectativa vital mas limitada. Se afade
que el 20% de pacientes con CC son sindromicos y/o con otras malformaciones
asociadas que requieren continuacion de las terapias para el psicodesarrollo
iniciadas en la infancia.

Es precisa la educacion del paciente. Hay que desarrollar métodos de
autovaloracién fisica, que ayuden a detectar alteraciones que puedan ser
interpretadas en consulta y a distancia con mayor eficacia y rapidez.

Es necesaria la adaptacion de estos enfermos a los nuevos soportes
asistenciales de comunicacion inmediata, via telefénica, correo electrénico y
telemedicina.

Hay que desarrollar parametros de calidad de vida en CC como importante
indicador de la salud global del paciente.

2. Sanitarios:

Productividad: Es necesario mejorar en el conocimiento y valoracion de nuevas
medidas terapéuticas con datos mas objetivos del binomio coste/beneficios.
Educacion médica. Es obvio que los conocimientos y la experiencia de los
profesionales suelen ser el fruto de circunstancias determinadas personales e
historicas no completamente previsibles, pero cuando ya existen los
profesionales cualificados, es necesario tenerla en cuenta para la planificacién
de asistencia de la mejor calidad posible y para organizar los programas de
educacién y entrenamiento médicos a nivel nacional. Los tradicionales métodos
basados en la experiencia de un solo centro tienen graves limitaciones y, para
evitarlas, deben desarrollarse iniciativas colaborativas multicéntricas. De forma,
que las sociedades profesionales y los mas expertos definan los estandares de
determinadas cirugias u otras terapias. Estas practicas ademas de los beneficios
médicos han demostrado una reduccién de costes.

La enfermeria debe tener un puesto fundamental en la organizacién de cuidados
a estos enfermos lo cual esta todavia poco desarrollado en nuestro pais,
asumiendo entre otras actividades: cuidados clinicos y educacién del paciente,
facilitacion del acceso y priorizacion de la asistencia, seguimiento de la
realizacion de pruebas diagnésticas y terapéuticas con adecuacion de los
calendarios y relacién con otras especialidades. Entre otras limitaciones para su
implementacion, estd la falta de reconocimiento de subespecialidades de
enfermeria en CC.
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e Estan por definir en nuestro pais los aspectos formativos cardiolégicos, ya que
faltan acreditaciones por parte de la Sociedad Espafiola de Cardiologia y del
Ministerio de Sanidad de las subespecialidades de Cardiologia Pediatrica,
Cardiopatias Congénitas del Adulto y Cirugia Cardiovascular. Falta contestar
cuestiones como: ¢ Equivale un master tedrico a 2 afnos de trabajo asistencial y
de investigacion supervisado o a 10 afios de experiencia?, etc.

3. Procedimientos organizativos y administrativos:

e Se requieren bases de datos optimizando indicadores electrénicos en la historia
clinica que sean utiles para autoevaluacién. Estos deben ayudar a mejorar tanto
los resultados clinicos como a desarrollar una metodologia que ayude a
reducir/redirigir los costes.

e Implicacion y organizacion de los diferentes estamentos de trabajadores. Es
imposible una asistencia cualificada sin dedicar personal de enfermeria y
administracion con conocimiento especifico. La relativa “independencia” con la
que funcionan hace dificil un trabajo coordinado, el cual es un objetivo basico de
las UCCA.

4. Instituciones y apoyo social:

e La legislacion actual dispone de wuna normativa evaluadora de las
discapacidades de dificil adaptacion a las CC y que demanda una actualizacion.
La edad de jubilacion y pensiones también deberia adaptarse al sistematico
deterioro en las condiciones fisicas de muchas de las CC. Se percibe
incomprension de algunos de estos aspectos en los organismos
correspondientes y es necesaria la colaboracion, asi como o6rganos de
supervision para la resolucion de los problemas pendientes.

e Afortunadamente en nuestro pais el sistema nacional de salud ha reducido el
impacto en el nivel asistencial que pueden crear los condicionamientos sociales.

e Es necesario promover ademas de fondos de investigacién, modelos de
desarrollo de los mismos que contemplen el tiempo de estudio e investigacion
de los profesionales implicados.

5. Familias y organizaciones de pacientes:

Desde hace mas de 15 afios en Espafa, al igual que en otros paises han surgido
organizaciones regionales y nacionales que deben ser promovidas para que ademas de
atender sus necesidades (legales, apoyo logistico, visibilidad y relaciones sociales)
sirvan de plataforma para transmitir sus necesidades especificas a las instituciones y
profesionales de su salud global. Entre ellas se encuentran: Menudos Corazones,
Corazon y vida, Latiendo juntos (Valencia), aacic (Catalufia), accaB (Baleares), Late
Corazon (Galicia), Bihotzez (Pais vasco) etc.

En resumen, la integracién de todos estos aspectos pasa por aprender las lecciones de
la década previa y reconducir las actividades de cada estamento que conforman la
UCCA hacia una auténtica forma de trabajo en equipo con papeles y cargas de trabajo
bien definidas para cada uno de los participantes (90). Los problemas que conllevan los
criterios de designacion de centro de asistencia (CSUR) fueron tratados en el apartado
de desarrollo de la especialidad.
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Conclusion

La organizacion de la atencién al paciente con cardiopatia ha mejorado
notablemente, pero existe un amplio margen de mejora en todos los aspectos,
sanitario, administrativo, legislativo y de la participacion del paciente. Un aspecto
relevante incluye la concentracién de técnhicas muy complejas, como el trasplante
cardiaco, en centros de referencia muy especializados, evitando la disgregacion.

¢Es importante educar al enfermo con Cardiopatia Congénita? ;Por qué?

La educacioén del paciente inicia un proceso para que los portadores de una enfermedad
crénica afronten con éxito su patologia. Junto a la educacion, es necesario poner en
marcha politicas y estrategias de intervencion para mejorar la salud y el bienestar de los
pacientes (47, 148-151).

El Instituto norteamericano Picker establece entre las caracteristicas fundamentales de
lo que llamamos “Atencidn centrada en el paciente” estas tres:

¢ Informacion clara y completa y apoyo al autocuidado
¢ Implicacién del paciente en las decisiones y respeto a sus preferencias
e Implicacién y apoyo a la familia y los cuidadores.

El desarrollo de este modelo de Atencion centrada en el paciente incluye:

1. Educar e Informar al paciente en multiples aspectos incluyendo:
e su defecto cardiaco y sus tratamientos
¢ comportamientos cardiosaludables y medidas de prevencién de la enfermedad
e sexualidad y reproduccién
e necesidad de seguimiento médico de por vida
¢ como modificar el prondstico de su cardiopatia.

2. Comprometer al paciente

A través de entrevistas en la consulta, cuestionarios de investigacion cualitativa o a
través de familiares y cuidadores, se debe también investigar qué necesitan de la
atencion médica, como experimentan el cuidado que reciben y que echan de menos en
la atencion o cédmo podemos mejorar su cuidado.

Herramientas para este paso del proceso son las Asociaciones de Pacientes o los
Consejos Asesores. En esto podemos aprender de los EE.UU., donde la acreditacion
de centros UCCA es realizada por la mayor asociacion de pacientes Adult Congenital
Heart Association (ACHA) junto a Auditores Profesionales y donde estas asociaciones
estan comprometidas no sélo en la evaluacion sino también en el desarrollo de los
programas.

Asi, por ejemplo, en los programas de Transicion desde la edad pediatrica, en que
manejamos adolescentes con cardiopatias congénitas (como cualquier otra enfermedad
crénica) es importante asegurarnos de abordar los items del llamado sistema
HEADDDSS, que resume sus principales inquietudes y necesidades y permite fidelizar
su seguimiento y comprender sus comportamientos.

e Home
e FEducation
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e Activities
o Diet
e Drugs
o Depression
o Sex
o Safety

3. Capacitar al paciente

Empowerment o Capacitaciéon del Paciente es el proceso de educacion que se deriva
de la comunicacion con los profesionales de la salud y que les permite hacerse mas
fuertes y tener mas confianza en si mismos, sobre todo a la hora de controlar la propia
vida, manejar su enfermedad y favorecer la ocurrencia de cambios en su situacion de
salud. Capacitar al paciente implica:

e conocimiento y comprensién (de nuevo, educacion)
e autocontrol

e identidad

e decisiones compartidas

4. Asociarse con el paciente
El modelo Ghotemburg de atencién centrada en la persona descansa en tres pilares:

e escuchar al paciente
o trabajar con el paciente en las decisiones compartidas
e salvaguardar la asociacion: documentar esta asociacion en la historia clinica.

Finalmente, los pacientes deben también estar implicados en la investigacion clinica y
en las actividades de formacién continuada.

Conclusion

Los profesionales sanitarios deben reforzar la educaciéon de los pacientes,
proporcionandoles informacién y educacion accesible y comprensible. Ademas,
para mejorar su capacidad de manejar su enfermedad, seria importante animarlos
a hacer uso de los recursos disponibles. Finalmente, debe apoyarse a los
pacientes para que asuman el control y participen en la toma de decisiones sobre
su enfermedad y situacion. Ello aumenta su percepcion del sentido de las cosas
y mejora los resultados en salud y la calidad de vida.

. Qué saben sobre este tema y qué publican los medios de comunicacién no
especializados?

Para contestar a esta pregunta se ha hecho una busqueda de las noticias publicadas en
los medios de difusion generales sobre cardiopatias congénitas. Se han incluido los
periddicos generalistas: El Mundo, El Pais, ABC, La Razon, y las agencias de noticias
EFE y Europa Press. La presencia en los diarios digitales es casi inexistente.

Las informaciones referidas a las cardiopatias congénitas no son muy frecuentes en la
prensa espariola. Haciendo una revision en el afio 2022, los impactos son muy escasos.
Asi, EI Mundo ha publicado cuatro noticias: “Asi se salva el corazén de un nino”, “Bisturis
2.0 y piezas de repuesto para el cuerpo: la revolucion médica que llega de la mano de
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la tecnologia 3D”, “Carme Chacédn: todas las veces que hizo historia la ministra
sonriente” y José Mercé: "A veces me asfixio al cantar a mi hijo fallecido con 14 anos"
(152-155). Como podemos observar, dos de las informaciones hacen referencia a
novedades en el manejo de las cardiopatias congénitas y las otras dos recogen el
testimonio personal de pacientes con dicha patologia, lo cual es importante para dar a
conocer su existencia y generar interés por parte del lector.

Entre las informaciones que ha publicado El Pais, destacan dos: “Ser adolescente y vivir
con una cardiopatia congénita” y “Belén Rueda: En los nifios con cardiopatias, la
esperanza se escribe con mayusculas(156, 157). En este caso, hacen referencias a
testimonios de personas con cardiopatias congénitas y la segunda de la mano de una
persona publica y su asociacién dan voz a los nifios con dicha enfermedad y aprovechan
para pedir mas inversion en investigacion.

ABC se centra mas en avances obtenidos, como son los recogidos en un estudio, la
primera informacion, y la entrevista a un investigador que trabaja en la regeneracion
cardiaca. “Un andamio celular para tratar a los niflos con cardiopatia congénita” y “Rui
Benedito, investigador del CNIC: Algun dia sera posible inducir la reparacion del
corazon” (158, 159).

Por su parte, La Razoén se inclina mas en describir la enfermedad y ofrecer datos para
que los padres puedan conocerla: “Cardiopatias infantiles: estos son los posibles signos
de un problema de corazoén en los nifios”. Otra de sus informaciones del afio pasado se
refiere a los equipos que trabajan en esta enfermedad: “A la vanguardia en el estudio de
cardiopatias congénitas” (160, 161)

Si nos fijamos en las informaciones referidas a las agencias, EFE y Europa Press, el
resultado en periodicidad no varia, ya que no publican mucho al respecto.

En las dos agencias, se hace referencia a reuniones celebradas en el ambito local, como
en un hospital, sobre cardiopatias congénitas “Un centenar de menores son
diagnosticados cada afio de cardiopatia congénita en la Region de Murcia y Unos 100
menores son diagnosticados cada afio con algun tipo de cardiopatia congénita en la
Regién de Murcia” o a avances en su abordaje: “Una sonda de tres milimetros facilita
con imagenes 4D las cirugias de corazon de nifios y bebés” (162, 163).

También las hay referidas al Dia Mundial de las Cardiopatias Congénitas, 14 de febrero
(164, 165).

Hay que destacar el impacto que tiene las informaciones de las agencias que se
publican en distintos medios, sobre todo, los locales, con lo cual, llegan a mas personas.

Tras este analisis, se observa que las noticias referidas a las cardiopatias congénitas se
centran en algun estudio especifico o en alguna infraestructura hospitalaria dedicada
especialmente al manejo de las cardiopatias congénitas.

Hay que destacar que desde 2019, la informaciéon de salud en los medios no
especializados, y también en los especializados, se refiere fundamentalmente a la
COVID-19 y a sus secuelas. Las distintas olas han generado un interés informativo
desmesurado, que ha hecho que otras patologias pierdan interés informativo, como es
el caso de las enfermedades cardiovasculares, cardio metabdlicas y del cancer.
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Si hacemos una revision de las noticias aparecidas en 2022 sobre las cardiopatias
congénitas el panorama no es muy alentador, ya que apenas hay noticias al respecto y
muchas de ellas solo las nombra. No hay informaciones relativas a prevalencia de la
enfermedad, afectados en Espafia, donde y como se detecta, cébmo se tratan, los
avances que se han producido en los ultimos afos ni la calidad asistencial existente en
el pais.

Conclusion

Las noticias referidas a las cardiopatias congénitas en medios de comunicacion
no especializados se centran en algun estudio especifico o en alguna
infraestructura hospitalaria dedicada especialmente al manejo de las mismas.

Para generar mas informacion sobre CC, es necesario dar a conocer la
investigacion y la asistencia que se lleva a cabo en Espaia y la presencia de
profesionales en los grupos colaborativos.

¢Existen asociaciones de pacientes con Cardiopatias Congénitas? ¢;Qué

funciones llevan a cabo? ;Donde se puede encontrar informacion fiable en
é

internet?

Existen asociaciones de pacientes, ya mencionadas previamente, tanto a nivel local
como a nivel de toda Espafia. Ademas, las hay centradas en las cardiopatias congénitas,
pero también mas generales. Su papel es esencial pues cubren lagunas no atendidas
por el sistema, tanto a nivel logistico como sanitario -casas y familias de acogida, apoyo
psicolégico, acompafiamiento- ademas de ser interlocutores importantes e
imprescindibles con las instituciones y responsables politicos.

La informacion en internet es dificil de recomendar pues se necesita formacion y espiritu
critico, lo cual no es exclusivo para las cardiopatias.

Sin embargo, identificamos también algunos problemas en las asociaciones de
pacientes de cardiopatias, que vienen de distintos momentos en el proceso largo de
toda la enfermedad. Cuando hablamos de cardiopatias congénitas debemos tener en
cuenta el diagnéstico precoz en el feto de la embarazada, momento en el cual las
expectativas acerca de su bebé cambian de la ilusién al miedo a que ese bebé no llegue
a término o, en su caso, tenga una vida dificil y llena de complicaciones médicas.

Una vez superado este momento, el foco de atencién va cambiando a problemas mas
inmediatos, como el tener que dejar trabajos para dedicarse al nifio o nifia en sus etapas
mas tempranas, el miedo a la intervencion de menores, adolescentes o adultos y las
limitaciones que puedan ir derivadas del diagnéstico como en el ejercicio fisico, o ya
mas mayores a la hora de acceder a determinados trabajos.

Por eso, tanto desde organizaciones de pacientes a nivel regional (como, por ejemplo,
Todo Corazon de Murcia), como a nivel nacional y en organizaciones a nivel general,
vemos importantisimo el apoyo que las asociaciones de padres y pacientes pueden
ofrecer para paliar la incertidumbre y miedos que derivan de los momentos como
diagnostico, hospitalizacion, revisiones y calidad de vida de los pacientes con
cardiopatias.

Tanto desde el apoyo de los padres que favorecen esperanza y guia, como desde el
propio profesional sanitario que ofrece normalizacién y socializacion, y desde el proyecto
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psicolégico, que ofrece el entrenamiento suficiente para poder sobrellevar y reforzar las
habilidades de afrontamiento a las dificultades que se presenten a lo largo de su vida,
se contemplan las asociaciones como un eje fundamental en el que orbitan esos tres
pilares.

Conclusion

Las asociaciones de pacientes con cardiopatias congénitas existen y su papel es
relevante para la familia, para los profesionales y para la administracién. La
informacién en internet no esta filtrada y se precisa formacién para integrarla
correctamente. Por otro lado, algunas informaciones que se proporcionan no son
fiables.
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Y. Michael Barilan, Margherita Brusa, Aaron Ciechanover
(Eds), Can precision medicine be personal; Can
personalized medicine be precise?, Oxford University
Press, Oxford, 2022.

Diego Gracia

El desarrollo acelerado de la biologia y la genética
OXFORD moleculares en las ultimas décadas esta revolucionado

B0 tanto el diagnéstico de las enfermedades como su
adecuado tratamiento. Del diagndstico semiolégico
tradicional se esta pasando poco a poco al diagndstico
molecular en todas aquellas enfermedades debidas a
alteraciones genéticas, entre las cuales se encuentran
la mayor parte de las llamadas “enfermedades raras”.
No menor es la revolucion que se esta produciendo en
el tratamiento, dado que el estudio de los genes de
susceptibilidad ante ciertos farmacos permite

Can Precision Medicine : : -
be Personal ' ‘ seleccionar los candidados idoneos para ellos,

excluyendo todos aquellos en los que su
Medicine be Precise? administracion no solo no puede resultar beneficiosa,
, sino que en ciertos casos puede ser peligrosa o incluso
sk mortal.

Aaron Ciechanover

Edited b

Aesto se ha dado el nombre, claramente impropio pero
ciertamente muy comercial, de “medicina personalizada”. En filosofia es tépico distinguir
al individuo de la persona, dado que ambos conceptos aluden a realidades distintas, no
solo porque el primer término puede aplicarse a los animales pero no asi el segundo,
sino también porque son conceptos diferentes incluso en aquellos sujetos que cumplen
ambas condiciones a la vez, como sucede en los seres humanos. En cualquier caso,
esto que se ha dado en llamar “medicina personalizada” es en el rigor de los términos
algo mas modesto, a pesar de su importancia, que debe llamarse “medicina
individualizada”, o quiza aun mejor, como insinua el titulo de este libro, “medicina de
precision”. Algo que supone, en cualquier caso, un claro avance sobre todo lo anterior.

La medicina tradicional no centré su atencién en el individuo, y menos en la persona,
sino en la “especie”. Su objetivo era identificar en el paciente la “especie morbosa” que

191

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



EIDON, n° 59
junio 2023, 59: 191-192
DOI: 10.13184/eidon.59.2023.191-192

Hemos leido Diego Gracia

padecia. En la légica antigua la realidad individual no podia ser objeto de tratamiento
“cientifico”. Este era prerrogativa que, desde los tiempos de la légica aristotélica, estaba
reservada a la “especie”. Por eso la ciencia médica trataba de especies, no de
inidividuos, y la funcién del profesional era identificar en la fenomenologia proteiforme
del paciente concreto los signos o sintomas propios de la “especie morbosa” que
padeciera. En esto consistia el llamado diagndstico especifico, a diferencia del
meramente sintomatico. Tras ello, podia ya buscarse la causa propia o especifica de
ese trastorno. Es lo que se denominaba “diagnostico etiolégico”. Y tras él podia buscarse
el tratamiento “especifico”. De este modo, se completaba la cadena de la especificidad:
etiologia especifica — especie morbosa — tratamiento especifico. El individuo quedaba,
si no abandonado, si claramente preterido.

Los intentos de poner remedio a esta situacion han sido varios. El psicoanalisis y la
medicina psicosomatica llamaron la atencion sobre la individualidad del paciente y la
necesidad de tener en cuenta elementos que dificiimente tenian cabida en el anterior
esquema, como son las cuestiones de sentido (valores, creencias, etc.). Tras mas de un
siglo de trabajo en tal direccion, hoy nadie duda de la importancia que tienen estos
factores en la constitucion y génesis de la enfermedad humana.

Pero con el nacimiento de la genética molecular a mediados del siglo XX se inici6 otra
via que en las ultimas décadas ha dado lugar a este movimiento que hoy se conoce con
el nombre de medicina individualizada, personalizada o de precision. Se trata de que las
nuevas sondas genéticas estan permitiendo individualizar o personalizar los
tratamientos, pasando de ese modo de la indicacion clasica o especifica a otra mas
precisa, que cabe llamar personalizada o individualizada.

El presente volumen recoge las ponencias de la reunion que promovié la Academia
Pontificia de Ciencias del Vaticano, titulada The Revolution of Personalized Medicine —
Are We Going to Cure All Diseases and at What Price? Tuvo lugar los dias 8 y 9 de Abril
de 2019 en la Ciudad del Vaticano. En las 19 ponencias que componen el volumen se
analizan las bases cientificas de la medicina de precisidon, sus aplicaciones al
diagnostico y tratamiento y prevencion de enfermedades, asi como los aspectos éticos
y religiosos del uso de estas técnicas. Los dos ultimos capitulos recogen los juicios que
estas técnicas se han emitido desde las perspectivas de las religiones musulmana y
judia.

No es frecuente encontrar libros que analicen en profundidad no solo las cuestiones
técnicas de un hecho tan revolucionario como la llamada medicina de precision, sino
también las interrogaciones que plantea, los problemas éticos, los posibles peligros y
amenazas Yy, finalmente, su contraste con algunos de los principales credos religiosos.
No deja de ser llamativo, en cualquier caso, que en una reunidn organizada por la
Academia Pontificia de Ciencias, se dediquen dos capitulos a su relacion con los credos
musulman y judio, pero no exista otro similar desde la perspectiva del credo cristiano.
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Gabriel d’Empaire Yanes, Maria Eugenia F. de d’Empaire. En
buscade una medicinamas humana: Bioéticaclinicadel dia
a dia. Asociacion de Bioética Clinica, 2020.

Carlos Pose

Universidad de Santiago de Compostela

En busca de una medicina mas humana: Bioética
Miria Eapatda P i clinica del dia a dia es una reflexiéon sobre la nueva
realidad moral que ha surgido en nuestra generacion
debido a los avances cientificos, tecnoldgicos y
sociales. Esta realidad, aparte de ofrecer recursos y
posibilidades antes impensables, también plantea
desafios y riesgos sin precedentes para las
generaciones actuales y futuras, asi como para el
planeta. En este contexto, destaca el papel
excepcional de la medicina, que ha experimentado
cambios radicales en las ultimas décadas.

‘ Gracias a los avances cientificos y tecnolégicos, la

medicina ha ampliado su horizonte y ha logrado
EN BUSCA DE UNA MEDICINA diagnosticar y tratar enfermedades que antes eran
MAS HUMANA incurables. Se han desarrollado nuevas formas de
BIOETICA CLINICA DEL DiA A DIA concebir la vida, asi como tratamientos y métodos

Lo de soporte vital que han permitido mantener con vida
a pacientes en situaciones criticas. Estos avances
han superado con creces, y en poco tiempo, todo lo que la medicina habia logrado en
los ultimos 30 siglos, y los beneficios derivados de ellos son incalculables.

Sin embargo, junto con estos beneficios, surgen dudas sobre su correcta utilizacion y
los problemas éticos asociados. Las normativas éticas tradicionales resultan
insuficientes para abordar los nuevos desafios planteados por los avances cientificos.
Ademas, la consolidacion de conceptos como la libertad individual, el respeto a la
autonomia de las personas y los derechos humanos ha contribuido a la construccion de
una nueva realidad con beneficios, pero también con nuevos problemas éticos en torno
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al uso “correcto, seguro, responsable y equitativo de los nuevos adelantos cientificos”
(p. 10).

Ante la complejidad de estos problemas, surge la bioética como un campo de reflexion
multidisciplinario dedicado al estudio de esta nueva realidad moral. No obstante, a pesar
de llegar a abarcar la bioética una amplia gama de situaciones morales en diferentes
ambitos de la sociedad contemporanea, en el contexto de la medicina, afirman los
autores, todavia existe una falta de implementacién de la bioética en la practica clinca.
Esto explica en parte la paradoja entre los avances de la medicina y la disminucién en
la calidad de la atencion médica, expresada en errores médicos, insatisfaccion de los
pacientes, problemas morales en la gestion de recursos y un aumento en las demandas
judiciales.

El libro, en sus dieciocho capitulos, se centra en el analisis de algunos de los problemas
éticos mas importantes y recurrentes en la practica médica actual. Tales son, en sentido
general, los problemas relacionados con el surgimiento del espectacular desarrollo del
conocimiento cientifico y técnico, lo que dio origen a un nuevo modo de hacer medicina;
de modo mas concrelos, los problemas derivados del cambio de modelo de prestacion
de servicios médicos, a la cabeza de todos, los relacionados con las relaciones
interpersonales, la autonomia de los pacientes y el respeto de los derechos de las
personas. Sin querer ser exhaustivos en la enumeracién, los autores analizan, por
ejemplo, las dimensiones de la prescripcidon médica (cap. 7 y 8); la nueva forma de nacer
(cap. 9); el tratar o no tratar (cap. 10); el problema de la limitacién de medidas de soporte
vital (cap. 11); quién debe decidir (cap. 13); los costos, la justicia y la equidad en salud
(cap. 14); el problama de los limites del derecho a la atencién médica (cap. 15); etc. En
resumen, la mayoria de los problemas citados aparecen asociados al uso de las nuevas
tecnologias al principio o al final de la vida, al respeto de la autonomia de los pacientes
y, finalmente, al deber de la equidad en el acceso a una atencién médica de calidad.

Todos estos problemas exigen, como muy bien observan los autores, una aproximacion
ética diferente, ajustada a los nuevos cambios sociales y culturales que permean la
propia practica de la medicina. Los conflictos tipicamente socales y politicos han pasado
a ser parte de la vida cotidiana de cualquier hospital, y por eso los autores analizan los
conflictos concretos de la practica clinica desde el punto de vista de su posible origen,
la responsabilidad individual e institucional implicita en cada uno de ellos, etc.

No cabe duda de que estamos ante una nueva realidad que nos exige un nuevo modelo
de practica clinica, lo cual implica, a su vez, una aproximacion ética diferente a la
planteada por la ética médica clasica. Pero todo esto no sera suficiente si no va
acompanado de un modelo de educacion en salud, completamente diferente al que pudo
establecerse en momentos anteriores. Resulta indispensable incidir en este aspecto,
con el objeto de generar un debate publico permanente que haga que las persoas en
general, y los profesionales de la salud en particular, sean conscientes de los cambios
sociales permeables a la practica clinica. En este sentido, una aproximacion
metodoldgica a las distintas salidas éticas a los conflictos de valores, como la que hacen
los autores, contribuye a la construccion de una medicina mas segura, mas justa y mas
humana.

Dirigido a las nuevas generaciones de médicos, profesionales de la salud, pacientes y
publico en general, con el objetivo de proporcionar una comprension sencilla y
pragmatica de los temas de bioética y contribuir a una medicina mas segura, justa y
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humana, esta publicacién pretende ser una herramienta util para abordar los problemas
éticos concretos que surgen en el campo de la salud, con el fin de mejorar la calidad de
la atencién médica desde una perspectiva mas humana y acorde con las necesidades
actuales de los pacientes. Recomendamos, pues, su lectura.
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